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Préface

 

Quelle est la place de la réhabilitation psychiatrique aujourd’hui  ? Est-il toujours pertinent de s’y intéresser alors que les fonds en recherche servent surtout au développement de traitements pharmacologiques ou encore à la recherche de gènes candidats liés aux troubles mentaux tels que la schizo-phrénie ? Afin de répondre à cette question, il faut d’abord regarder un peu l’histoire de la réhabilitation.

Dans les années 1980, plusieurs pays occidentaux ont entamé une grande vague de désinstitutionalisation des soins psychiatriques, en transformant les soins hospitaliers de longue durée en soins de nature ambulatoire. Dans ce contexte, il devenait essentiel d’outiller les patients hospitalisés afin qu’ils puissent s’intégrer socialement dans la collectivité. Les plus grands chercheurs de l’époque, intéressés à l’apprentissage social et comporte-mental, ont alors été recrutés dans le but de développer des interventions de réhabilitation pour appuyer ce changement de paradigme. Les  inter-ventions visaient surtout à pallier les déficits, symptômes et handicaps liés aux troubles mentaux graves. La mise sur pied des modules de Liberman et Wallace visant l’autonomie par l’entraînement aux habiletés sociales et de vie, ainsi que le développement de centres spécialisés tels que le Boston Psychiatric Rehabilitation Center, sont de bons exemples de ces transitions importantes en psychiatrie. Par la suite, dans les années 1990, un nouveau terme, provenant d’un mouvement collectif de personnes avec un trouble mental grave, est apparu : l’empowerment ou l’autonomisation. Autrement dit, les interventions psychosociales ne doivent plus cibler seulement les symptômes ou déficits, mais doivent aussi permettre à l’individu de pren-dre sa vie en main, de retrouver son pouvoir personnel. Ce mouvement dans la collectivité a poursuivi son évolution au tournant du     e xxi  siècle par une dé-médicalisation du vécu des personnes avec un trouble mental grave, en introduisant le concept de rétablissement, plus proche de la réa-lité et des besoins de la personne directement concernée. Le rétablissement se construit sur les plans personnel, social, environnemental et spirituel. Cette notion est définie comme le processus par lequel l’individu modifie ses attitudes, sentiments, perceptions et buts dans la vie, dans un contexte de découverte personnelle, de renouveau et de transformation. Les symp-tômes, les déficits ou encore les handicaps liés au trouble mental ne guident plus le traitement. En revanche, les buts, les aspirations, l’espoir d’avoir une vie remplie incluant souvent un travail, un logement autonome et une vie sociale et amoureuse sont à présent les cibles à atteindre. Le paradigme du rétablissement ne renvoie pas à la prise en charge, mais plutôt à un accom-pagnement de la personne pour l’aider à rencontrer ses buts et à évoluer dans la collectivité. Aujourd’hui, le rétablissement est toujours au cœur des politiques de santé mentale, auquel s’est rattaché récemment le concept de pleine citoyenneté. Avec la pleine citoyenneté, la personne cherche satis-faction dans une pleine intégration dans la société. Le vécu de la personne avec un handicap psychique n’est plus perçu comme une honte, mais plutôt comme un savoir expérientiel qui peut être utile à d’autres. Ce changement de paradigme s’illustre notamment par le mouvement des pairs-aidants (ou patients-partenaires).

L’ouvrage Outils de la réhabilitation psychosociale dirigé par Nicolas Franck offre un portrait exhaustif de plusieurs pratiques innovantes de la réhabi-litation en contexte français. Ce livre s’inscrit précisément dans cette mouvance du rétablissement et de la pleine citoyenneté, où les services et interventions sont offerts principalement dans la collectivité et en ambula-toire, tout en visant la rencontre des buts personnels (par exemple, l’obten-tion d’un emploi), l’amélioration de la qualité de vie des personnes avec un handicap psychique. La réhabilitation trouve dans cet ouvrage la place centrale qu’elle occupe aujourd’hui au sein du traitement des personnes aux prises avec un trouble mental grave. En effet, la plupart des psychiatres et autres cliniciens ou intervenants en psychiatrie réalisent les limites du traitement pharmacologique en psychiatrie. Plusieurs études démontrent en effet des taux élevés d’abandon du traitement médicamenteux car celui-ci n’offre pas les effets escomptés, ou encore on note la présence d’effets secondaires difficiles à tolérer par la personne (par exemple, prise de poids morbide). De plus, ce traitement ne cible qu’une infime partie des besoins des personnes présentant un trouble mental grave. Le modèle vulnérabilité-stress-compétence utilisé en réhabilitation psychiatrique illustre bien la place du traitement médicamenteux dans la prévention des rechutes : ce traitement est considéré comme un facteur de protection parmi d’autres, dont : l’estime de soi, la gestion du stress, l’hygiène de vie, le soutien social et familial, les habiletés sociales et les stratégies d’adaptation face aux symptômes (stratégies de coping). Or, tous ces facteurs de protection peu-vent être ciblés par des interventions de réhabilitation, permettant ainsi la prévention de rechutes et un maintien durable dans la collectivité. Comme mentionné plus haut, la réhabilitation offre à la personne des outils en vue de la soutenir dans toutes les sphères de vie qu’elle juge prioritaires pour son rétablissement, que ce soit le trouble mental en tant que tel (par exemple, autogestion de sa santé mentale, utilisation de la remédiation cognitive) ou des sphères d’activités liées au travail, aux relations interpersonnelles, au logement autonome ou encore à la spiritualité.

Dans cet ouvrage, il est question non seulement de décrire certaines inter-ventions considérées comme des «  pratiques de pointe  » ou qui ont fait leurs preuves (evidence-based practice), mais aussi d’autres interventions pro-metteuses qui ont été peu étudiées ou présentant des résultats équivoques. Certaines interventions ou pratiques en réhabilitation psychiatrique ont été validées empiriquement grâce à la mise sur pied de plusieurs études rigou-reuses, lesquelles peuvent recevoir l’appellation « fondées sur des résultats probants  » ou evidence-based. Pour reconnaître une intervention ou une pratique fondée sur des résultats probants, cela implique un long proces-sus, complexe et onéreux. Ce processus, la plupart du temps illustré par la mise en place d’un essai randomisé contrôlé, est le seul à garantir la qualité de l’intervention en mettant en relief les résultats cliniques significatifs et positifs. Les interventions ou pratiques qui répondent à cette appellation sont à ce jour les suivantes : le suivi intensif dans la communauté, les pro-grammes de soutien à l’emploi, les interventions familiales, l’entraînement aux habiletés sociales, la thérapie cognitive comportementale pour la psy-chose, l’économie de jetons, l’intervention intégrée pour troubles concomi-tants (trouble de santé mentale et toxicomanie), la thérapie de remédiation cognitive et l’intervention pour la gestion du poids. Parmi les interventions et pratiques qui ont fait leurs preuves, nous retrouvons dans cet ouvrage collectif la description et l’application en contexte français des interven-tions familiales, de la thérapie de remédiation cognitive, des programmes de soutien à l’emploi et un aperçu de la thérapie cognitive comportemen-tale et de l’entraînement aux habiletés sociales.

D’autres interventions novatrices et prometteuses qui ne sont pas encore fondées sur des résultats probants sont aussi décrites dans cet ouvrage. On compte parmi celles-ci, des jeux (soit de cartes, vidéo ou encore sportif) pour surmonter les biais cognitifs, pour mieux comprendre les enjeux de la personne et pour diminuer la stigmatisation sociale. Il y a aussi des inter-ventions qui visent à surmonter des difficultés, telles que les symptômes négatifs ou les déficits de neurocognition ou de cognition sociale, qui frei-nent souvent la personne dans son rétablissement. Les symptômes négatifs impliquent souvent une absence de motivation et de plaisir, empêchant la personne de trouver un projet de vie stimulant et de s’activer vers l’atteinte de ses buts. Les déficits cognitifs impliquent quant à eux une mauvaise analyse de l’information, qu’elle soit liée à des erreurs d’interprétation ou de reconnaissance, ou encore à des difficultés d’attention ou de mémoire. Plusieurs auteurs dans cet ouvrage ont une expertise reconnue pour la remé-diation de tels déficits cognitifs.

Pour répondre à notre question initiale  : oui, il semble toujours perti-nent de s’intéresser à la réhabilitation psychiatrique aujourd’hui. Le livre intitulé Outils de la réhabilitation psychosociale permet d’une part de mettre en premier plan la pertinence de ce champ incontournable et, d’autre part, de mettre en valeur le travail déjà accompli en contexte français. Comme cet ouvrage le souligne, il est non seulement important de développer de nouvelles interventions qui peuvent répondre à des besoins spécifiques de la clientèle ciblée peu investigués à ce jour, mais il est aussi primordial de s’intéresser à l’implémentation d’interventions qui ont déjà fait leurs preuves dans d’autres contextes comme en Amérique du Nord ou dans d’autres pays européens. En ce sens, cet ouvrage nous éclaire sur la faisa-bilité de certaines pratiques qui ont fait leurs preuves dans un contexte français et d’autres qui sont prometteuses. Cet ouvrage est donc le résultat d’un travail collectif soucieux de mettre à jour les interventions et outils de la réhabilitation, implémentés et utilisés en France, où le rétablissement est la ligne directrice des intervenants en ayant toujours la personne au cœur des décisions.

Tania Lecomte







Avant-propos

 

Le développement de la réhabilitation modifie considérablement la psychiatrie et, en particulier, la nature des liens entre professionnels et usagers, bien au-delà de l’introduction de nouvelles cibles thérapeutiques et de nouveaux supports pour les soins. Cette nouvelle vision de la personne s’appuie sur un abord intégratif de l’ensemble de sa problématique, dans une optique de rétablissement. Cette psychiatrie moderne ne recherche plus au premier chef une réduction des symptômes, parfois lourde de conséquences, mais elle vise la qualité de vie.

Cette approche repose sur la mobilisation des ressources préservées de la personne pour compenser les manifestations ayant des conséquences invalidantes sur sa vie quotidienne (dont les altérations cognitives, la perte de la motivation et les troubles de l’ insight). Une évaluation préalable de son fonctionnement permet de la placer d’emblée au centre du dispositif. La restitution claire et abordable des éléments recueillis dans ce bilan, qui participe de la psychoéducation, constitue l’une des premières étapes de la réhabilitation. La mise en perspective des ressources personnelles et des limitations de la personne lui permet de construire un projet de vie singulier.

L’autodétermination dans le processus de réhabilitation est un point essentiel et une préoccupation permanente pour les professionnels. La remédiation cognitive, la psychoéducation, l’entraînement des compé-tences sociales et l’accompagnement vers l’emploi sont des outils permet-tant de favoriser la réussite d’un projet réaliste. La possibilité de bénéficier d’une telle évaluation et des soins qui en découlent le cas échéant doit être à la disposition du plus grand nombre de personnes. Tout patient porteur d’un trouble psychique sévère devrait y accéder dès le début de sa maladie. Ces soins sont encore trop souvent associés à l’idée de la chronicité et inter-viennent souvent trop tard dans la trajectoire en psychiatrie. Une solide évaluation neuropsychologique et fonctionnelle devrait plutôt être propo-sée dès le premier épisode.

La remédiation cognitive, dont les principes de base ont été élaborés à partir des données obtenues par les sciences cognitives, a aujourd’hui quitté le champ de la stricte recherche pour être proposée en tant que soin courant largement diffusé (Amado et Sederer, 2016), du moins sur une partie consé-quente du territoire français — voir le site de l’association francophone de 

remédiation cognitive, AFRC1.

L’hétérogénéité et la complexité des troubles pris en compte par la réha-bilitation nécessitent l’intervention d’équipes spécialisées recourant à des 

 

1.    www.remediation-cognitive.org techniques d’évaluation et de soins très spécifiques. Il n’est pas envisageable que tous les praticiens ou tous les secteurs de psychiatrie générale puissent atteindre le degré de spécialisation nécessaire pour répondre aux besoins des  usagers. Il est plus plausible de mutualiser des moyens à l’échelle d’un établisse-ment – au minimum – voire – plutôt – d’un département ou d’une région.

Certaines régions françaises se sont déjà dotées d’une structuration des soins spécifique. Le dispositif de réhabilitation de la région Rhône-Alpes, qui a vocation à s’étendre à la nouvelle région Auvergne-Rhône-Alpes ainsi qu’à d’autres régions françaises, en particulier la région Aquitaine–Limousin– Poitou–Charentes, regroupe et hiérarchise les structures destinées à recevoir des patients pris en charge par le secteur de psychiatrie générale ou la psychiatrie libérale. Ce dispositif sanitaire soutenu par l’agence régionale de santé (ARS) dispense des avis spécialisés, des évaluations fonctionnelles et des soins ciblés et spécifiques. Ces soins répondent à des objectifs indivi-dualisés et sont destinés à favoriser la réussite de projets concrets propres à chaque usager. Les prises en charge et accompagnements proposés sont brefs et séquentiels, avec un relais dans le secteur social ou médicosocial.

Le dispositif rhônalpin comprend :

–  sept structures de réhabilitation et de remédiation cognitive de niveau 1,  destinées à mettre en œuvre des évaluations et des soins spéci fiques (implan-tées dans les établissements suivants  : centre hospitalier Le-Valmont, centre hospitalier Sainte-Marie de Privas, centre hospitalier de Saint-Cyr- au-Mont-d’Or, centre hospitalier Saint-Jean-de-Dieu, centre psychothéra-pique de l’Ain, centre hospitalier de Roanne et une fédération impliquant l’EPSM de la vallée de l’Arve et le centre hospitalier Annecy Genevois) ; – trois structures de niveau  2, les centres référents en réhabilitation et en remédiation cognitive de Lyon (le CL3R), Grenoble (le C3R) et Saint-Étienne (REHACOOR 42), qui forment et encadrent les équipes des structures de niveau 1 ; les trois centres référents jouent le rôle de structures de niveau 1 pour les territoires couverts par leurs établissements de rattachement, mais ils proposent également des évaluations et des soins plus spécialisés et ils reçoi-vent les cas les plus difficiles adressés par les structures de niveau 1 ; chacune de ces structures a une mission territoriale (les départements du Rhône, de l’Ain et l’ouest de l’Isère pour le CL3R ; le reste de l’Isère, la Savoie, la Haute-Savoie et la Drôme pour le C3R ; la Loire et l’Ardèche pour REHACOOR 42) ; – un centre ressource de réhabilitation psychosociale et de remédiation 

cognitive (CRR)2                    e , situé dans le 8 arrondissement de Lyon, destiné à coor-donner l’action des structures de niveaux 1 et 2 et à promouvoir les tech-niques et l’esprit de la réhabilitation et du rétablissement ; il accueille le public au sein de sa bibliothèque et propose des colloques, des conférences et des formations à la réhabilitation et à la remédiation cognitive.

 

2.    www.centre-ressource-rehabilitation.org

Deux objectifs priment dans l’offre de soins de ce dispositif : aborder le plus tôt possible les difficultés à distance de la crise, d’une part, et s’ouvrir au plus grand nombre de patients, d’autre part. Ce défi est relevé grâce à l’articulation de ces structures avec les secteurs de psychiatrie générale permettant des interventions spécialisées de seconde intention. De plus, aucune contrainte particulière n’est appliquée pour la prise d’un premier rendez-vous : l’accès à un thérapeute du réseau est libre et ouvert.

Il est urgent que les acteurs hospitaliers du soin psychiatrique travaillent main dans la main avec les acteurs du réseau social et médico-social. Les soins psychiatriques actuellement proposés en France restent figés autour d’un modèle hospitalo-centré. Ainsi, la plupart des chefferies de pôles et de services sont encore situées à l’intérieur des hôpitaux. De ce fait, les situa-tions sont encore souvent prises en charge tardivement, ce qui entraîne un recours à l’urgence et/ou à l’hospitalisation, alors qu’un maillage d’amont plus efficace permettrait de désengorger les structures de soins de crise. L’accent devra donc être mis à l’avenir sur les soins ambulatoires et sur la prévention des rechutes —  à l’instar de ce que font certains services, en particulier celui de Jean-Luc Roelandt.

Cet ouvrage offre au lecteur un panorama des outils et des dispositifs de la réhabilitation qui élargit les apports des deux précédents livres (Franck 2012, 2014). Il privilégie leur présentation concrète, illustrée par des vignettes cliniques.

Nicolas Franck
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Abréviations

 

AAH       Allocation pour adulte handicapé ACT        Assertive Community Treatment (traitement intensif dans la 

communauté)

AAPEP      Adult and Adolescent Psychoeducational Profile (profil psychologique et 

éducatif de l’adulte et de l’adolescent)

AERES       Autoévaluation des ressources AFRC       Association francophone de remédiation cognitive AGEFIPH  Association de gestion du fonds pour l’insertion des personnes 

handicapées

AIHQ       Ambiguous Intentions Hostility Questionnaire (questionnaire d’intentions 

ambiguës et d’hostilité)

ARS         Agence régionale de santé AVEC       Accompagner, Valider, Échanger et Comprendre BADS       Behavioural Assessement of the Dysexecutive Syndrome (batterie 

d’évaluation comportementale du syndrome dysexécutif)

BAKES      Behaviors, Attitudes and Knowledge of Employment Specialists (compor-

tements, attitudes et savoirs des spécialistes de l’emploi)

BECS       Batterie d’évaluation cognitive et socio-émotionnelle BEP         Bilan éducatif partagé BPRS        Brief Psychiatric Rating Scale (échelle d’évaluation psychiatrique 

brève)

BUES       Boston University Empowerment Scale (échelle d’empowerment de 

l’université de Boston)

C3R  Centre référent de réhabilitation psychosociale et de remédiation 

cognitive

C3RP Centre référent en remédiation cognitive et réhabilitation 

psychosociale

CAT        Cognitive Adaptation Training (entraînement de l’adaptation 

cognitive)

CATTP      Centre d’accueil thérapeutique à temps partiel CDAPH Commission des droits et de l’autonomie des personnes handicapées

CGI-SS       Clinical Global Impression Severity Scale (impression clinique globale – 

échelle de sévérité)

CHAI       Centre hospitalier Alpes-Isère CHRS      Centre d’hébergement et de réinsertion sociale CIF  Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de 

la santé

CL3R Centre référent lyonnais en réhabilitation et en remédiation 

cognitive

CMP       Centre médicopsychologique COMBIMOD  Combinaison de plusieurs modules et modalités d’intervention CRISALID  Centre intersectoriel de remédiation cognitive et de réhabilitation 

médico-psychosocial

CRR  Centre ressource de réhabilitation psychosociale et de rémédiation 

cognitive

CRT        Cognitive Remediation Therapy (thérapie de remédiation cognitive) CSS         Community Support System (système de soutien communautaire) CTOP      Construction de trajectoire et orientation professionnelle DI           Déficience intellectuelle DIRECCTE Directions régionales des entreprises, de la concurrence, de la 

consommation, du travail et de l’emploi

DSM-5      Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (Manuel 

diagnostique et statistique des troubles mentaux), 5e édition

EA         Entreprise adaptée

EAS         Échelle d’autonomie sociale EGF        Échelle de fonctionnement global EHS        Entraînement aux habiletés sociales ELADEB     Échelle lausannoise d’autoévaluation des difficultés et besoins EPSM       Établissement public de santé mentale ERF         Évaluation des répercussions fonctionnelles ERF-CS  Échelle des répercussions fonctionnelles des troubles de la cognition 

sociale

ESAT        Établissement et service d’aide par le travail ESEHP      Équipe spécialisée d’évaluation du handicap psychique FIPHFP  Fonds pour l’insertion des personnes handicapées dans la fonction 

publique

ForPEPS Formation au programme d’émotions positives pour la schizophrénie

HAS        Haute Autorité de Santé ICM        Intensive Case Management (coordination de parcours intensive) IDCE       Impact des déficits cognitifs en emploi INDIGO     INternational study of DIscrimination and stiGma Outcomes IPS           Individual Placement and Support (soutien et placement individuel) IPSRT        InterPersonal and Social Rhythm Therapy (thérapie interpersonnelle et 

des rythmes sociaux)

IPT          Integrated Psychological Treatment (thérapie psychologique intégrée) ISMI         Internalized Stigma of Mental Illness (auto-stigmatisation dans la 

maladie mentale)

IVIP          Indianapolis Vocational Intervention Program MASC      Movie to Assess Social Cognition (film pour évaluer la cognition sociale) MCT       MetaCognitive Training (entraînement métacognitif) MDPH     Maison départementale des personnes handicapées MERIT      Metacognitive Reflection and Insight Therapy MODen     MODule équilibre et nutrition MODif      MODule d’information aux familles MODip     MODule d’information au patient MODcog    MODules de remédiation cognitive NEAR      Neuropsychological and Educational Approach to Remediation (approche 

neuropsychologique et éducationnelle de la remédiation)

NET        Neurocognitive Enhancement Therapy (thérapie d’amélioration 

neurocognitive)

NICE       National Institute for Clinical Excellence OITES  Obstacles à l’insertion au travail et sentiment d’efficacité pour les 

surmonter

OMS       Organisation mondiale de la Santé

ONU      Organisation des Nations Unies PACT       Program for Assertive Community Treatment (programme de traitement 

intensif dans la communauté)

PANSS       Positive And Negative Symptoms Scale (échelle des symptômes positifs 

et négatifs)

PDI-21       21-Item Peters et al. Delusions Inventory PEPS        Programme d’émotions positives pour la schizophrénie PRÉO DAE   Préorientation diagnostic d’accès à l’emploi QCAE      Questionnaire of Cognitive and Affective Empathy (questionnaire 

d’empathie cognitive et affective)

QI           Quotient intellectuel RC        Remédiation cognitive RC2S       Remédiation de la cognition sociale dans la schizophrénie RECOS Remédiation cognitive pour la schizophrénie et les troubles 

apparentés

RéHPsy      Réseau handicap psychique RUP        Responsable d’unité de production SAMETH Service d’appui au maintien dans l’emploi des travailleurs handicapés

SAMSAH Service d’accompagnement médico-social pour adultes handicapés

SANS       Scale for the Assessment of Negative Symptoms (échelle d’évaluation des 

symptômes négatifs)

SAVS        Service d’accompagnement à la vie sociale SCIT         Social Cognition and Interaction Training (entraînement de la cognition 

sociale et des interactions)

TAQ        Transfert au quotidien TAU        Treatment as usual (traitement habituel) TCC       Thérapie cognitive et comportementale TCC-SE      Thérapie cognitive et comportementale – Soutien à l’emploi TDAH      Trouble du déficit de l’attention avec ou sans hyperactivité ToM       Theory of Mind (théorie de l’esprit) ToMRemed   Remédiation de la théorie de l’esprit TSA         Troubles du spectre autistique UNAFAM     Union nationale de familles et amis de personnes malades 

handicapées psychiques

VABS       Vineland Adaptative Behavior Scale VIH        Virus de l’immunodéficience humaine WANA     We are not alone (nous ne sommes pas seuls) WCST      Winsconsin Card Sorting Test (test de classement de cartes du 

Wisconsin)







1   Historique 

et fondamentaux

 

L. Morin, N. Franck

 

Selon l’Organisation mondiale de la Santé (OMS), les troubles psychiques sévères constituent l’une des dix premières causes d’incapacité chez les 15 à 44 ans. En effet, seules 15 à 20 % des personnes avec schizophrénie travail-lent et la plupart n’ont comme seule ressource que l’allocation pour adultes handicapés (AAH). Les personnes ayant une schizophrénie ont moins d’accès à l’emploi, sont plus souvent célibataires et rapportent significative-ment moins d’événements en rapport avec les loisirs ou avec les relations sociales et familiales (Prouteau et al., 2011). On considère actuellement les pathologies psychiatriques sévères comme des problématiques multifacto-rielles qui ont, au-delà d’une base cérébrale et cognitive de mieux en mieux connue et dont elle est en partie tributaire, une importante composante psychosociale. Ces constatations soulignent l’importance d’avoir une conception globale des maladies psychiatriques et la nécessité d’envisager des traitements qui ne se limitent pas aux médicaments et à la psycho-thérapie, mais qui incluent d’autres types d’interventions thérapeutiques 

(Lecomte et Leclerc, 2012).

Depuis maintenant plusieurs décennies, la réhabilitation, née du constat d’un écart entre la rémission clinique et les possibilités de réinscription des sujets dans la vie quotidienne et sociale, regroupe et développe divers types d’interventions, qui ne cessent de s’enrichir de nouveaux outils, venant d’horizons et d’orientations divers. Par exemple, récemment, l’apport des sciences cognitives a permis le développement de la remédiation cognitive, tournée vers les processus neurocognitifs et la cognition sociale. Ces outils de soin de réhabilitation ont comme objectif commun de limiter le handi-cap psychique et comme principe de s’appuyer sur les forces des personnes 

afin de favoriser leur processus de rétablissement (Leguay et al., 2010).

 

Historique de la réhabilitation

Pour les personnes ayant une maladie psychique sévère, la première moi-tié du    e xx siècle a correspondu à une période d’institutionnalisation, dans la continuité du siècle précédent durant lequel les asiles départementaux 

ont été créés après le mémoire d’Esquirol (1819) sur la question Des établis-sements d’aliénés en France et des moyens d’améliorer le sort de ces infortunés. Ces personnes étaient alors isolées de la communauté et résidaient dans 
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ces asiles. Elles étaient considérées alors, avant tout, comme des patients pour lesquels vivre en société demeurait impossible. Les services dispen-sés, principalement selon le modèle médical, considéraient que les défi-ciences étaient telles que les professionnels n’avaient d’autres choix que d’assumer les responsabilités de toutes les décisions touchant la vie des personnes.

Dans les années 1950, l’introduction des médicaments neuroleptiques a permis de diminuer la symptomatologie psychotique et de réduire le risque de rechute. Ainsi, dès les années 1960, s’est engagé un processus de dés-

institutionnalisation qui peut se définir selon trois axes (Vidon, 1995) : •  l’élimination  du  recours  aux  institutions  traditionnelles  pour  les  soins des malades et l’évacuation progressive de ces lieux par les sujets qui y sont déjà hospitalisés ;

•  le développement simultané d’installations thérapeutiques au sein de la communauté en vue du traitement des individus malades ; •  l’éviction  de  l’hospitalisation  des  personnes  susceptibles  d’être  d’éven-tuels candidats à l’institutionnalisation.

Ce processus a été favorisé par les nombreuses critiques s’élevant contre les institutions issues, majoritairement, du courant antipsychiatrique très développé aux États-Unis, en Angleterre et en Italie. Il était alors ques-tion de « névrose institutionnelle » ou encore d’« institution totalitaire » 

(Vidon, 1995). Ce processus, relativement précipité et mal abouti dans cer-tains pays (principalement aux États-Unis), a poussé un grand nombre de personnes souffrant de pathologies psychiatriques sévères dans la rue ou en prison faute de ressources communautaires suffisantes.

C’est dans le contexte des années 1970 qu’a émergé le mouvement de réhabilitation psychosociale, mouvement focalisé sur un nouvel objectif de réintégration des patients dans la cité. Au départ, ce sont avant tout des initiatives dispersées mais fondatrices, parmi lesquelles il faut retenir le mouvement des usagers américains WANA (« We Are Not Alone ») et le club 

psychosocial de Fountain House (Duprez, 2008). La réhabilitation psycho-sociale va, au fur et à mesure, se structurer sous la forme d’un mouvement international riche d’un grand nombre de pratiques et de pensées. Cette unification s’est incarnée en particulier par la création de l’Association mondiale de réhabilitation psychosociale, fondée en 1986 à Vienne. Cette association constitue, à ce jour, la seule organisation non gouvernementale, multidisciplinaire et internationale qui regroupe tous les professionnels de la santé mentale, les représentants des usagers et les familles de malade.

En France, cette désinstitutionnalisation s’est faite plus en « douceur » du fait de l’existence du modèle du secteur. Ce modèle, mis en place dans les années 1960, devant beaucoup au courant de la psychothérapie ins-titutionnelle, a pour missions d’assurer la prévention, la permanence et la disponibilité des soins. Ce dispositif a ouvert la voie à un système orienté vers la communauté. Néanmoins, la prise en charge du secteur s’est plus organisée autour de la nécessité de prodiguer des soins que de réinsérer les personnes. C’est dans ce champ que la psychiatrie de secteur a d’ailleurs montré ses limites, avec des difficultés à résoudre les questions de la chro-nicité, de l’hébergement et de l’insertion des malades souffrant de troubles psychiques sévères. Le secteur s’est cloisonné et éloigné des structures médico-sociales, qui jouent pourtant un rôle primordial dans ces situations. Devant cet échec, les idées de la réhabilitation issues du monde anglo-saxon ont commencé à diffuser en France à partir des années 1990.

 

Définitions et concepts de base

Marianne Farkas, chercheuse et directrice du centre de collaboration pour la réhabilitation psychosociale au sein de l’Organisation mondiale de la Santé, explique que la réhabilitation psychosociale « en raison d’une confusion 

persistante reste mal comprise ou peu mise en pratique » (Deleu, 2012). La réhabilitation regroupe l’ensemble des actions mises en œuvre auprès des personnes souffrant de troubles psychiques pour favoriser leur autonomie et leur indépendance dans la communauté. Cette définition recouvre un champ très vaste d’interventions et est associée à un certain flou conceptuel.

Plusieurs définitions ont été proposées par différents acteurs de ce mouvement :

•  pour Marianne Farkas, il s’agit de l’ensemble des interventions « visant à aider les personnes souffrant de maladies mentales graves ». La réhabilita-tion psychosociale peut donc se définir « par la somme des actions à déve-lopper pour optimiser les capacités persistantes d’un sujet et atténuer les difficultés résultant de ses conduites déficitaires ou anormales. Son but est d’améliorer le fonctionnement de la personne afin qu’elle puisse remporter des succès et éprouver des satisfactions dans un milieu de son choix et avec 

le moins d’interventions professionnelles possible » (Farkas, 2006) ; •  pour Liberman, précurseur de l’entraînement aux habiletés sociales, il s’agit « de l’ensemble des stratégies qui permettent aux patients psychia-triques de récupérer leur fonctionnement social et instrumental dans la plus large mesure possible en utilisant des procédés d’apprentissage et des 

mesures prothétiques » (Anthony et Liberman, 1986) ; • Bellack fonde la légitimité de l’approche psychosociale sur l’insuffisance de la pharmacothérapie dans l’évolution à plus ou moins long terme des schizophrénies. Il en conclut que les actions de réhabilitation se regroupent en deux grands types de stratégies : l’entraînement aux habiletés sociales et la remédiation cognitive ;

•  pour Deleu, la réhabilitation est :

–  une conception de la prise en charge et de la place de la personne avec 

une maladie mentale sévère dans notre société ;

– un ensemble constituant l’approche de la réadaptation psychiatrique 

qui intègre des pratiques diverses visant à remédier aux limitations fonc-

tionnelles et aux désavantages sociaux liés à la maladie ;

– un service parmi d’autres dans un système de soutien communau-

taire qui s’articule notamment avec les institutions médico-sociales, les 

groupes d’entraide mutuelle.

La réhabilitation est donc difficile à définir précisément. En effet, il n’existe pas de théorie exclusive fondant cette approche. Comme le dit Benedetto Saraceno, elle est « un ensemble de pratiques en attente de théorie », soit une pratique de soin intégrative prenant en compte des aspects aussi bien 

cognitifs que systémiques et psychodynamiques (Saraceno, 1995).

Afin de donner une légitimité au concept de réhabilitation, il est important d’en préciser les buts et de définir les personnes qui peuvent en bénéficier. La finalité commune de la réhabilitation est l’amélioration du fonctionnement et l’augmentation des possibilités d’action des individus dans des envi-ronnements spécifiques. Les causes ou les diagnostics n’apparaissent que secondaires et ne permettent pas de prédire l’issue de la réhabilitation. C’est bien ces éléments qui différencient la réhabilitation des traitements usuels (psychopharmacologiques et psychothérapeutiques), ces derniers s’atta-chant plus à une diminution voire à une disparition des manifestations 

de la maladie à travers une intervention fondée sur la causalité (Péneau et 

Franck, 2015).

Alors qu’à l’origine les soins réhabilitation ne concernaient que des per-sonnes longuement hospitalisées, dans le but de limiter leurs conduites agressives ou leur inactivité, on considère actuellement que toute personne touchée par un trouble psychique sévère limitant ses capacités fonction-nelles ou susceptible de les limiter doit en bénéficier. Il est difficile de faire une liste exhaustive des pathologies psychiatriques pouvant bénéficier des soins de réhabilitation, bien qu’en pratique la schizophrénie, les troubles bipolaires, les troubles du spectre autistique (dont le syndrome d’Asperger) et les troubles sévères de la personnalité soient les pathologies que l’on retrouve le plus fréquemment en consultation. L’élément commun entre ces personnes touchées par un trouble psychique sévère est qu’elles se trou-vent limitées dans leurs capacités à évoluer dans le milieu de leur choix et amputées de la pluralité des rôles auxquels elles aspirent.

 

Grands principes de la réhabilitation

Des principes généraux ont été décrits dès les années 1990 par les pionniers 

de la réhabilitation tels que Cnaan (encadré  1.1). Ces éléments guident encore fortement la pratique de la réhabilitation. Ces principes concernent les valeurs que doivent adopter les soignants — dont l’autodétermination, la sortie du modèle médical et l’engagement —, aussi bien que le niveau et le 

type d’interventions à proposer (Cnaan et al., 1988 ; Anthony et al., 2002). •  celui du retentissement fonctionnel, notamment de sa modélisation dans la littérature internationale, qui s’apparente à la notion française de « han-dicap psychique  » ;
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Encadré 1.1

Grands principes de la réhabilitation psychiatrique

1. Chacun a un potentiel qui doit être développé. 2. Chacun peut développer des compétences sociales, vocationnelles, 

d’apprentissage et interpersonnelles.

3. Chacun a droit à des responsabilités et à l’autodétermination. 4.  Les services offerts aux usagers le sont dans un environnement aussi 

normal que possible.

5. Les besoins et les services doivent être individualisés. 6.  Les intervenants doivent posséder des connaissances spécialisées et être 

profondément engagés.

7.  Les soins sont offerts dans un environnement personnalisé dépourvu 

d’autoritarisme et de barrières liées à la professionnalisation.

8. Une intervention précoce est préférable. 9.  Toutes les ressources de l’environnement sont mises à profit pour ren-

forcer l’offre de services.

10.  Des actions sont entreprises pour modifier l’environnement en regard 

des attitudes, droits, services et comportements en vue d’induire un changement social.

11.  L’usager peut utiliser les services aussi longtemps qu’il en a besoin, à 

l’exception de programmes spécifiques à court terme très sollicités.

12.  Le travail ou la reprise d’une activité de type professionnelle sont cen-

traux dans le processus de réhabilitation.

13. Le modèle de soin est social plus que médical.

14. L’accent est mis sur les forces de l’usager plus que sur ses troubles.

(Adapté de Cnaan et al., 1988.)

 

Il s’agit donc de dépasser en partie le modèle médical traditionnel — mala-die, diagnostic et réduction des symptômes par les médicaments — pour favoriser une approche complémentaire globale de la personne centrée sur son autodétermination, ses capacités, sur l’apprentissage de compétences et sur la mobilisation de son environnement social. Ces principes, qui sont encore d’actualité, doivent guider chaque intervenant travaillant dans le champ de la réhabilitation psychiatrique.

 

Principales approches guidant les interventions de réhabilitation

Les pathologies psychiatriques sévères peuvent générer des difficultés d’adaptation dans la vie quotidienne et sociale. Elles ne doivent donc pas être appréhendées uniquement dans leur dimension médicale, mais égale-ment en termes de limitation fonctionnelle. Cette approche fonctionnelle se fonde sur deux modèles principaux :

•  celui du modèle vulnérabilité-stress qui propose un modèle explicatif des troubles psychiques sévères.

Cette approche fonctionnelle a montré tout son intérêt et elle s’est peu à peu enrichie d’une nouvelle approche, centrée sur la dimension person-nelle et subjective à travers le concept de rétablissement.

 

Approche fonctionnelle

Le handicap psychique

La classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF) distingue trois niveaux de complexité dans le handicap  : d’abord, les déficiences, qui renvoient au dysfonctionnement des structures anatomiques ; puis, les limitations d’activité, qui désignent les difficultés qu’une personne peut rencontrer pour mener différentes tâches de la vie quotidienne ; enfin, les restrictions de participation, qui désignent les pro-blèmes qu’une personne peut rencontrer pour participer à une situation réelle. Cette conception du handicap renvoie donc aux conséquences (ou au retentissement) de la maladie sur les activités de la vie quotidienne d’une personne, ainsi qu’au désavantage social qui en résulte.

Cette conception est d’ailleurs reprise par la loi française de février 2005 qui introduit la notion de handicap psychique au sein de la définition géné-rale du handicap : « toute limitation d’activité ou restriction de participation à la vie en société subie dans son environnement par une personne en rai-son d’une altération substantielle, durable ou définitive d’une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d’un 

polyhandicap ou d’un trouble de santé invalidant » (loi n° 2005-102 du 11 

février 2005).

Le handicap psychique présente des particularités : •  une  fluctuation  évolutive  liée  aux  «  poussées  »  de  la  maladie,  ce  qui contraste avec l’aspect fixé du plus grand nombre des handicaps et qui le rend très contingent du suivi médical ;

•  une préservation des capacités intellectuelles, contrairement au handicap mental ;

•  une demande d’aide inconstante des personnes, renforcée voire détermi-née par la stigmatisation dont elles souffrent.

La question du handicap a permis de nettes avancées, notamment pour le droit à la compensation des personnes souffrant de trouble psychique. D’un autre côté, le concept de handicap semble véhiculer une fixité de l’état laissant croire à l’absence d’évolution positive du trouble psychique. Cette notion de handicap dans les troubles psychiques sévères est abordée dans la littérature internationale depuis une vingtaine d’années sous l’angle du 
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Figure 1.1. Lien entre neurocognition, cognition sociale et retentissement fonctionnel.

 

(D’après Prouteau et Verdoux, 2011.)

 

« retentissement fonctionnel ». Ces recherches ont exploré les facteurs qui sous-tendent le handicap fonctionnel, ce qui a permis d’ouvrir des pistes thérapeutiques telles que la remédiation cognitive.

Lien entre troubles cognitifs et retentissement fonctionnel La présence de troubles cognitifs chez les personnes ayant une schizophré-nie ou un trouble bipolaire est bien documentée. Ces troubles cognitifs sont hétérogènes. Ils peuvent toucher la neurocognition, la cognition sociale (ensemble des processus de traitement de l’information qui sous-tendent toutes les interactions sociales) et la métacognition.

Les troubles neurocognitifs, notamment ceux qui touchent la mémoire verbale et le fonctionnement exécutif, sont de très bons prédicteurs du reten-

tissement fonctionnel1 (Fett et al., 2011 ; Green, 2000). Les études soulignent 

l’importance des capacités verbales dans les compétences sociales (Smith 

et al., 1999), alors que le fonctionnement exécutif est plutôt lié à l’autono-mie quotidienne (Prouteau et al., 2008). Enfin, la mémoire est un prédicteur important du fonctionnement dans la communauté à long terme. De nom-breuses recherches ont également montré que la cognition sociale est un pré-

dicteur majeur du handicap psychique (Couture et al., 2011). Selon la méta-

analyse de Fett et al. (2011), la théorie de l’esprit2 est plus fortement corrélée au fonctionnement dans la communauté que les fonctions neurocognitives. En dehors de ce lien direct entre cognition sociale et handicap fonctionnel, il semble également que la cognition sociale joue un rôle de médiateur entre 

le fonctionnement neurocognitif et les répercussions fonctionnelles (Brekke 

et al., 2005). En effet, les troubles cognitifs ont un retentissement fonctionnel 

via leurs répercussions sur la cognition sociale (figure 1.1).

 

1.  Expression générique renvoyant à plusieurs dimensions telles que l’indépen-

dance, les relations interpersonnelles, le fonctionnement au travail et les loisirs.

2.  Capacité à se représenter les états mentaux d’autrui et à utiliser ces représenta-

tions pour comprendre, prédire et juger leurs comportements.

Lien entre retentissement fonctionnel et symptomatologie De nombreuses études se sont intéressées au rôle joué par les symptômes résiduels sur le retentissement fonctionnel, notamment dans le cadre de la schizophrénie. Il apparaît que les symptômes positifs (hallucinations, idées délirantes, désorganisation de la pensée et du discours), bien qu’ils soient un bon indice de la sévérité des troubles, n’ont, en général, que peu d’impact et 

sont très faiblement corrélés aux capacités de travail (Bowie et al., 2010). En revanche, la présense de symptômes négatifs, de par leurs effets invalidants (avolition, ralentissement, apragmatisme, athymhormie…), est en partie 

corrélée au retentissement fonctionnel (Ventura et  al., 2009  ; McGurk et 

Meltzer, 2000).

Autres facteurs

La cognition à elle seule n’explique au mieux que 35 à 50 % de la variance 

du retentissement fonctionnel (Koren et  al.,  2006). D’autres facteurs sont impliqués dans la genèse du handicap. Ces facteurs dits « subjectifs » jouent un rôle médiateur entre troubles cognitifs et retentissement fonctionnel. Parmi ces facteurs figurent la métacognition et la motivation. La métacogni-tion désigne les connaissances qu’un individu peut développer sur sa propre 

cognition (Prouteau et al., 2013). De bonnes capacités métacognitives expli-quent la persistance de bonnes capacités fonctionnelles malgré la présence 

d’altérations cognitives (Koren et al., 2006). La motivation est un état interne qui permet d’activer ou d’apporter de l’énergie au comportement et de lui donner sa direction. C’est « un médiateur entre neurocognition, cognition 

sociale et retentissement fonctionnel » (Prouteau et Verdoux, 2011). Un défi-cit de motivation a un impact sur la non-utilisation de compétences ou de 

ressources. D’autres facteurs subjectifs (Galderisi et al., 2014) ont également été décrits, dont des facteurs liés à la maladie (l’insight), les ressources per-sonnelles (la capacité de résilience), ainsi que le contexte dans lequel vit la personne (internalisation de la stigmatisation, soutien social).

Les facteurs cognitifs et les symptômes négatifs sont les meilleurs prédic-teurs du handicap psychique et donc de potentielles cibles thérapeutiques de par l’impact qu’ils ont sur le pronostic fonctionnel. Néanmoins, il ne faut pas négliger d’autres facteurs subjectifs dans la genèse du handicap 

(Prouteau, 2012). Cette dernière série de facteurs invite, dans leur dimen-sion subjective et complexe, à intégrer une réflexion sur la personne voire 

une analyse de la subjectivité pour penser le soin de réhabilitation (Martin 

et Franck, 2013a).

Le modèle vulnérabilité-stress-compétences La compréhension actuelle des troubles psychiatriques sévères, dont la schizophrénie et les troubles bipolaires, peut s’appuyer sur le modèle vulnérabilité-stress-compétences afin de guider l’organisation de la réhabili-

tation (Anthony et Liberman, 1986). Il s’agit d’un modèle biopsychosocial 
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Figure 1.2. Modèle vulnérabilité-stress-compétences.

 

(D’après Lecomte et Leclerc, 2012.)

 

de la maladie. Il décrit le processus par lequel une vulnérabilité — de nature génétique, développementale ou autre — est à l’origine d’une réponse symptomatique lorsque les personnes sont soumises à des facteurs de stress 

ponctuels et intenses ou quotidiens (figure  1.2). Chez les personnes dis-posant de facteurs de protection efficaces, la rechute symptomatique peut être évitée et la vie sociale et communautaire peut rester satisfaisante. De ce modèle, l’accent est mis sur les facteurs de protection, ce qui confère à l’individu un pouvoir sur ses symptômes et implique qu’il n’est plus vic-time de sa maladie.

Parmi les facteurs de protection figurent des facteurs personnels, tels que l’estime de soi, les habiletés d’adaptation et de gestion du stress, les habile-tés sociales, ainsi que le réseau social et familial. Les soins de réhabilitation tels que l’entraînement des compétences sociales, la remédiation cognitive et la psychoéducation s’attachent à limiter les stresseurs et à développer les facteurs de protection. De ce fait, le modèle vulnérabilité-stress offre la possibilité à l’usager d’être acteur de son bien-être et de développer une maîtrise de sa maladie, en contrôlant les facteurs de stress et en renforçant les ressources protectrices.

L’approche fonctionnelle s’intéresse à l’ensemble des facteurs qui peuvent handicaper la personne ; elle se situe donc d’emblée dans le multidéterminé et implique des niveaux multiples (cognitifs, subjectifs, contextuels…) pouvant altérer le fonctionnement. Du point de vue thérapeutique, il en découle des soins spécifiques (psychoéducation, remédiation cognitive, entrainement des habiletés sociales…) fondés sur les principes de l’appren-tissage de compétences qui limitent le retentissement des troubles. Cette approche constitue l’une des dimensions primordiales de la réhabilitation; elle doit toutefois impérativement être complétée par une approche centrée sur la personne et sa subjectivité, afin d’éviter l’écueil d’une pratique trop normative, dont l’un des risques serait d’enfermer la personne malade dans une nouvelle forme d’aliénation (Goyet et al., 2013).

 

Une approche centrée sur la personne : 

le rétablissement

Le fait d’envisager de se rétablir d’un trouble psychique sévère tel qu’une schizophrénie est « une notion récente qui a changé la vision de la patholo-

gie schizophrénique au cours de la dernière décennie » (Lysaker et al., 2012). Différents facteurs ont favorisé cette évolution : •  la  multiplication  d’études  longitudinales  sur  le  devenir  à  moyen  et long terme des personnes ayant une schizophrénie a conforté l’idée d’une hétérogénéité évolutive et a permis de souligner le nombre croissant de personnes ayant une évolution clinique favorable : de 20 % à 50 % selon 

certaines études (Ciompi, 1980 ; Harding et al., 1987 ; Hegarty et al., 1994 ; 

Davidson et al., 2008) ;

•  le mouvement des usagers, très actif aux États-Unis, s’est structuré pour faire valoir l’idée que les personnes avec une schizophrénie peuvent « s’en sortir » ; 

de nombreux récits autobiographiques de patients rétablis (Deegan, 1988) ont été diffusés — certains bénéficiant d’un large écho via la revue Schizophrenia Bulletin —, permettant de véhiculer le concept de rétablissement.

La possibilité de se rétablir d’un trouble psychique sévère est progressive-ment apparue comme une donnée de plus en plus valide. Dans la littérature, il n’y a pas de données consensuelles sur la définition même du rétablissement. Actuellement, il se décline selon deux acceptions (Silverstein et Bellack, 2001) : •  la première est dite « objective » : elle traite du rétablissement comme un «  état final  », ce qui la rapproche de la rémission symptomatique 

(Pachoud, 2012), et se fonde sur des critères symptomatiques et fonction-

nels. Robert Liberman et al. (2002) ont défini les critères suivants :

–  ne plus avoir de symptômes durant les deux dernières années ;

–  être employé au moins à 50 % durant les deux dernières années ;

–  vivre de façon indépendante ;

–  être capable de gérer l’argent, ses courses, la préparation des repas et 

son hygiène personnelle ;

– avoir des interactions régulières avec des amis, connaissances ou sa 

famille ;

•  la  seconde  conception  considère  le  rétablissement  en  tant  que processus : elle se focalise sur des critères subjectifs, indépendamment de la présence ou de l’absence de symptômes. Elle est centrée sur le devenir de la personne plus que sur l’évolution de la maladie. « Le rétablissement est alors défini comme un processus actif fondé sur l’expérience de la personne, ses efforts continus pour surmonter et dépasser les limites 

imposées par la maladie. » (Koenig-Flahaut et al., 2012). Cette notion de « vivre sa vie au-delà de la maladie » figure également dans la définition 

d’Anthony (1993), qui décrit le rétablissement comme «  un processus profondément personnel et singulier de transformation de ses attitudes, de ses valeurs, de ses sentiments, de ses buts, de ses compétences et de ses rôles. C’est une façon de vivre une vie satisfaisante, prometteuse et utile, 

en dépit des limites causées par la maladie… » (Favrod et Maire, 2012). Cette conception du rétablissement précise, par ailleurs, qu’il s’agit d’un processus dynamique et non linéaire, pouvant comprendre des périodes de stagnation voire de retour en arrière.

Quelle place a le concept de rétablissement dans les lieux de soins, puisqu’il est individuel et l’affaire de la personne ? Certains soins peuvent favoriser ce processus et apporter des ressources aux personnes pour qu’elles se rétablissent. Le concept de rétablissement trouve donc tout son sens dans la perspective de la réhabilitation. En effet, les outils existants offrent la possibilité, par exemple, à la personne de se redéfinir, à travers un travail de distinction entre ce qui fait partie de soi et ce qui fait partie de la psychose, ingrédient nécessaire au processus de rétablissement. Envisager la personne selon une dimension positive en s’appuyant sur ses forces et en véhiculant un sentiment d’espoir est également un principe essentiel. De plus, dans le champ de la réhabilitation, la relation se situe plutôt dans un registre de collaboration, de co-construction au service des objectifs de la personne 

(Martin et Franck, 2013b). Finalement, soigner ne consiste pas à juger qui va ou ne va pas se rétablir, mais plutôt à établir une relation d’aide dans le but d’optimiser les chances de rétablissement.

 

Parcours de réhabilitation en psychiatrie

 

Penser le processus de réhabilitation

Différents modèles sont utilisés pour conceptualiser le processus de réhabi-litation et ne pas tomber dans une pratique purement empirique. Les deux modèles explicités ici considèrent le processus de réhabilitation comme un chemin impliquant des marches à gravir pour lesquelles correspondent des objectifs ou des soins spécifiques.

Approche de l’université de Boston : l’approche « choisir-obtenir-garder »

Cette approche, développée sur une trentaine d’années par William 

Anthony et ses collègues de l’université de Boston (Anthony et al., 2002), considère que le processus de réhabilitation comprend cinq étapes (orien-

ter, préparer, choisir, obtenir et garder) (encadré 1.2).
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Encadré 1.2

Approche « choisir-obtenir-garder »  

(université de Boston)

 

Phase d’orientation

Exploration des attentes, des intérêts, des besoins initiaux de la personne, 

de ses domaines d’insatisfaction, de ce qu’elle aimerait changer, et identifi-

cation des besoins en réhabilitation.

Phase de préparation

Définition d’un objectif global de réhabilitation, identification de l’envi-

ronnement (travail, socialisation, hébergement) où la personne veut évo-

luer dans les six mois-deux ans à venir.

Phase de choix

Phase d’évaluation impliquant plusieurs dimensions, objectives et subjectives.

La santé

j  Étude de l’impact des symptômes, de l’histoire de la maladie avec les hos-

pitalisations et les éventuels passages à l’acte.

j  Évaluation du traitement : connaissance du traitement, de son efficacité, 

des effets secondaires, observance.

j  Évaluation des stratégies de santé : connaissance et reconnaissance des 

signes d’alarme et de rechute, santé physique.

La cognition

j  Évaluation par des bilans spécifiques des troubles cognitifs, de leur reten-

tissement sur les apprentissages et la vie de tous les jours.

Les ressources personnelles

j  Évaluation de l’estime de soi.

j  Évaluation du soutien social et familial.

j  Évaluation de l’adaptation aux rythmes de vie usuels.

Les compétences sociales

j  Autonomie dans la vie de tous les jours : hygiène, présentation et tenue, 

alimentation, aptitude à se déplacer ou à gérer son argent.

j  Hébergement : conditions d’hébergement : doit-on favoriser un héberge-

ment autonome ordinaire, soutenu, protégé ?

j  Évaluation des compétences sociales  : communication et interactions 

sociales, gestion des situations interpersonnelles difficiles.

Les aptitudes professionnelles

j  Évaluation des capacités et de l’insertion au travail.

j  Évaluation des expériences professionnelles.

j  Doit-on privilégier une orientation du patient vers un retour au travail en 

milieu ordinaire, protégé ou de transition ?

Engagement dans le projet : les choix du patient

j  Évaluation de dimensions subjectives : l’insight, l’impact de la stigmatisa-

tion, la motivation.
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j  Évaluation des rôles sociaux et de l’insertion sociale : place occupée par 

la personne dans la société, rôle et satisfaction éprouvée par l’occupation de 

cette place.

j  Évaluation des projets actuels et de leur possible réalisation.

Phase d’accès à l’environnement préféré

Recherche des espaces où la personne va pouvoir chercher à s’intégrer, faire 

réseau avec les ressources potentielles.

Phase de développement des habiletés, soutien et adaptations essentielles

Amélioration des performances, accès aux soutiens [cette phase peut débu-

ter avant l’accès de la personne à l’environnement de son choix et elle 

repose sur un ensemble d’outils de soins, de techniques d’accompagnement 

qui sont développés dans cet ouvrage] :

j psychoéducation ;

j  soutien des familles ;

j  interventions de remédiation cognitive ;

j  entraînement des compétences sociales  ;

j  thérapies cognitives et comportementales ;

j  coordination du parcours par un case manager ;

j  entraînement et soutien à l’emploi ;

j  hébergement (« housing first ») type « supportive housing » ou logement de 

transition.

 

Modèle du « recovery »

Andresen (2003) a présenté le processus de rétablissement sous la forme d’une succession de « stades » par lesquels passent en général les personnes 

lors de leur parcours de rétablissement (Andresen et  al.,  2003). Les cinq stades du rétablissement — du stade moratoire où la personne se situe dans une position sans espoir sur ses capacités de rétablissement au stade de crois-sance décrit comme un moment de bien-être et d’acquisition de nouvelles valeurs — décrivent donc les positionnements successifs de la personne vis-à-vis de son trouble. Jérôme Favrod s’est emparé de cette conception et a proposé de situer les différentes techniques de réhabilitation en fonction 

des stades de rétablissement (Favrod et Maire, 2012) (tableau 1.1).

 

Étapes communes et essentielles à tout processus de réhabilitation

Bien  que  le  processus  de  réhabilitation  puisse  être  pensé  selon  différents modèles, il comprend au moins trois étapes essentielles et primordiales  : une évaluation, le déploiement de techniques de soin et/ou d’un accompa-gnement spécifique, puis la poursuite d’un parcours le plus autonome pos-

sible dans la société (figure 1.3).

Tableau 1.1. Réhabilitation selon les stades du rétablissement.

Stades (selon Andresen)     Interventions (selon Favrod et Maire)

Moratoire                   Engagement dans le soin

Normalisation des symptômes

Suivi intensif dans le milieu

Conscience                 Psychoéducation

TCC des symptômes psychotiques

Préparation                  TCC des symptômes psychotiques

Remédiation cognitive

Entraînement des compétences sociales

Reconstruction Soutien à l’emploi ou à la formation, emplois transitionnels

Engagement dans de nouvelles activités et de nouveaux rôles sociaux

Croissance                   Peu d’interventions professionnelles

TCC, thérapie cognitive et comportementale.

 

L’évaluation fonctionnelle intégrative initiale répertorie tout autant les besoins exprimés par la personne que les besoins objectivés par l’entourage et les professionnels. Cette évaluation est réalisée par une équipe pluridisci-plinaire (comprenant des psychiatres, des psychologues-neuropsychologues, des psychologues cliniciens, des ergothérapeutes, des infirmiers, des conseil-lers en économie sociale et familiale, des éducateurs, des assistantes sociales, des conseillers en insertion professionnelle…) et repose aussi bien sur l’uti-

lisation d’échelles standardisées que sur une analyse subjective (Demily et 

Franck, 2013 ; Roussel, 2007). Elle établit un diagnostic de réhabilitation à 
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Figure 1.3. Parcours de soins et de réinsertion des patients.

(D’après Demily et Franck, 2013.)

partir des capacités (autonomie, habiletés sociales), des ressources person-nelles et des soutiens — existants ou à développer — ayant été identifiés.

La mise en œuvre du plan d’aide intervient au décours de l’intervention aiguë et débute en général dans le champ sanitaire. Ce plan a pour objectif de préserver le pronostic fonctionnel. Ce parcours est complémentaire de celui de la psychiatrie conventionnelle de secteur, qui assure l’accueil de crise et le suivi. Dans ce cadre sont proposés des outils (ou techniques) spécifiques, dont certains s’apparentent aux soins et d’autres à un accompagnement (cf. supra « Phase de développement » du processus de réhabilitation).

La poursuite du parcours dans un environnement social peut impli-quer par exemple, lorsque cela est nécessaire : •  dans le secteur médico-social, après une orientation par la MDPH :

–  un accompagnement à la vie sociale (SAVS ou SAMSAH) permettant le 

maintien à domicile ;

–  un hébergement à gradient variable (foyer de vie, CHRS, appartements 

collectifs ou thérapeutiques) ;

–  une réinsertion professionnelle (milieu ordinaire de travail, entreprise 

adaptée, ESAT ou centre de rééducation professionnelle) ; •  dans la communauté :

–  le logement dans un appartement familial ou personnel ;

–  la participation à un groupe d’entraide mutuelle géré par des usagers de 

la psychiatrie ;

–  l’insertion dans le tissu associatif ;

–  l’insertion dans le milieu ordinaire du travail.

 

Conclusion

La réhabilitation psychiatrique s’est développée du fait des limites des soins traditionnels, notamment en termes d’intégration des personnes souffrant de troubles psychiatriques sévères dans la communauté. Elle se définit comme une approche thérapeutique qui permet à la personne d’identifier et de développer de façon optimale ses capacités. Les personnes ont la pos-sibilité de pouvoir évoluer dans le milieu de leur choix, un environnement favorisant l’apprentissage et le soutien social étant privilégié. La réhabilita-tion correspond à la fois à un mouvement qui s’est montré critique vis-à-vis de l’approche médicale traditionnelle et s’est proposé d’apporter un peu plus d’horizontalité dans la relation soignante, et à un ensemble d’outils de soins spécifiques ayant prouvé leur efficacité et constituant des inter-ventions fondées sur les preuves. Enfin, dans sa dimension la plus sociétale, elle se donne comme missions d’agir de manière collective à une diminu-tion de la stigmatisation des troubles mentaux, de développer les ressources communautaires et d’œuvrer au décloisonnement de la psychiatrie à travers un réseau de partenaires.
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2 Évaluation et remédiation 

cognitive des troubles 

 

fonctionnels

 

P. Vianin, A. Azzola, R. Xavier

 

La remédiation cognitive est un courant thérapeutique récent dont l’objec tif consiste in fine à améliorer le fonctionnement dans la vie quotidienne de personnes souffrant de pathologies psychiatriques. Du fait des différences interindividuelles constatées sur le plan cognitif, une évaluation neuro cognitive détaillée est vivement souhaitée, afin de permettre un entraînement ciblé sur les difficultés objectivées par des tests standardisés. Nous pensons toutefois que l’utilisation d’une batterie de tests neurocognitifs constitue une condition nécessaire mais non suffisante pour déterminer des objectifs de traitement. Elle est nécessaire car elle souligne les mécanismes ou compé tences cognitives déficitaires qui entravent la mise en place de stratégies effi cientes. Elle n’est pas suffisante parce que les performances cognitives ne constituent pas le seul facteur ayant un impact sur les aspects fonctionnels. Par ailleurs, la plupart des outils d’évaluation n’ont qu’une faible validité écologique et sont faiblement corrélés aux mesures fonctionnelles.

Afin de compléter le bilan neurocognitif, nous avons développé une échelle d’évaluation des répercussions fonctionnelles (ERF), qui a fait l’objet d’une étude de validation clinique et dont les principaux résultats sont pré sentés dans ce chapitre. La même démarche nous a conduits à développer une échelle de mesure de l’impact des déficits cognitifs en emploi (IDCE) dans le cadre du travail de réinsertion professionnelle mené à Lausanne actuellement. Ces deux échelles sont présentés dans ce chapitre.

 

Déficits cognitifs et troubles fonctionnels

Le lien entre déficits cognitifs et troubles fonctionnels a fait l’objet d’un nombre croissant de publications depuis les travaux de Green et de ses col laborateurs (2000). Cette étude avait identifié trois domaines dans lesquels on repère des répercussions fonctionnelles des troubles cognitifs : •  l’acquisition de compétences psychosociales, telles que la capacité à enga ger une conversation avec un inconnu ;

•  la résolution de problèmes interpersonnels ; •  l’acquisition de compétences dans les activités quotidiennes, qui incluent les aspects de réinsertion sociale et professionnelle.

Outils de la réhabilitation psychosociale

© 2016 Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés.

Les résultats indiquent que la mémoire verbale est associée à ces trois domaines, l’attention soutenue à la résolution de problèmes interperson nels, et les tâches exécutives à l’acquisition de compétences dans les activi tés quotidiennes.

Durant ces quinze dernières années, plusieurs recherches ont permis d’affiner la compréhension des liens entre le bilan cognitif et les capacités fonctionnelles. Certaines études ne confirment toutefois pas cette asso ciation ou indiquent que les fonctions neurocognitives n’expliquent que très partiellement le niveau de fonctionnement de l’individu (pour une 

revue, voir Palmer et al., 2009). Ces résultats ne signifient probablement pas que ces relations spécifiques n’existent pas, mais ils témoignent de la nécessité de délimiter la notion même de troubles fonctionnels (Pachoud et al., 2012).

 

Capacités et compétences fonctionnelles

L’évaluation des variables fonctionnelles est importante, car elle déter mine dans une grande mesure les moyens d’intervenir sur le plan cog nitif. Dans une revue sur l’impact de la remédiation cognitive sur le 

statut fonctionnel, Medalia et Saperstein (2013) distinguent les compé-tences fonctionnelles des capacités fonctionnelles  : selon leur définition, les compétences fonctionnelles se réfèrent à l’ensemble des activités du sujet dans la vie réelle, qu’elles soient professionnelles, de loisir ou encore liées à la vie sociale  ; la mesure des capacités fonctionnelles évalue au contraire les performances dans des situations spécifiques et contrôlées (prise de médication, gestion financière, tri du courrier, etc.). La plupart des études menées jusqu’ici ont mesuré les compétences fonctionnelles 

(Green et al., 2000 ; Green, 2007 ; Revheim et al., 2006). Or, en isolant certaines activités de la vie quotidienne (sélectionner un menu, acheter les ingrédients, préparer le repas), il semble possible d’augmenter la valeur prédictive de l’évaluation neurocognitive sur la résultante fonctionnelle 

(Semkovska et al., 2004).

Dans une même volonté de discriminer les différents niveaux d’évalua

tion et d’atteintes fonctionnelles, Green et al. (2004) proposent de distin

guer les différentes étapes suivantes (figure 2.1) : •  tests des compétences cognitives en laboratoire : cette évaluation permet d’identifier les ressources et les déficits des individus selon des mesures stan dardisées auprès d’un échantillon représentatif de la population ; •  mesures des compétences fonctionnelles : ces mesures peuvent être effec tuées via des jeux de rôle qui évaluent la capacité des participants à effectuer un repas, à maintenir ou engager une conversation ou encore à gérer leur médication ; si une personne montre de bonnes capacités fonctionnelles, cela ne signifie pourtant pas qu’elle sera performante dans les tâches qui lui seront proposées au sein de la communauté ;

[image: ]

Figure 2.1. Liens entre cognition et répercussions fonctionnelles. (In : Vianin P. La remédiation cognitive dans la schizophrénie. Le programme RECOS. Bruxelles : Mardaga ; 2013 ; 

 

d’après Green et al., 2004).

 

•  entraînement des compétences sociales  : ces compétences peuvent être travaillées cliniquement via les techniques d’entraînement aux habiletés sociales. Ces techniques visent principalement à redonner les clés de lecture du comportement en société. Apprendre à regarder son interlocuteur dans les yeux, savoir aborder un sujet de discussion ou demander de l’aide à son entourage font partie des habiletés sociales entraînées durant ces séances ; •  fonctionnement au sein de la communauté :  les mesures des capacités fonctionnelles indiquent ce que l’individu peut faire grâce à ses capacités cognitives, mais non ce qu’il fait réellement dans son environnement social et/ou professionnel. La motivation du patient à participer à telle activité ou encore les aléas de la vie quotidienne font que nous ne sommes pas dans un principe de causalité linéaire entre les capacités cognitives et le fonc tionnement de l’individu au sein de la communauté. Cette dernière étape évalue donc la manière dont la personne interagit avec son entourage, agit conformément aux objectifs du groupe auquel il appartient, sait répondre de manière adaptée aux imprévus de la vie quotidienne, etc.

Comme l’illustre la figure 2.1 (issue de Vianin, 2013), le lien entre fonction nement cognitif de base et fonctionnement au sein de la communauté ne peut être compris que dans cette suite d’étapes hiérarchisées. L’axe x définit la proximité entre les performances cognitives et le fonctionnement au sein de la communauté (proximal versus distal). Plus la distance est importante, plus on s’approche de la dimension interpersonnelle du fonctionnement de la per sonne. L’axe y représente la situation où se déroule l’évaluation et permet de considérer une échelle allant des situations les moins « écologiques » (les tests neurocognitifs) aux mesures du fonctionnement au sein de la communauté.

Le fonctionnement au sein de la communauté dépend ainsi de nom breuses variables intermédiaires, ce qui n’est pas le cas pour la mesure des capacités spécifiques, comme faire un repas ou prendre sa médication. Il est donc important d’identifier ces variables pour mieux comprendre l’articula tion entre les troubles cognitifs et les atteintes fonctionnelles qui entravent la réinsertion sociale et professionnelle. La prise en compte de ces variables intermédiaires permettra en outre d’accroître l’efficacité du travail de remé diation cognitive.

 

Présence de variables intermédiaires

Une plus grande autonomie sociale ou professionnelle nécessite des compé tences cognitives préservées, mais également d’autres facteurs qui agissent 

comme variables intermédiaires (Levaux et Danion,  2011). C’est donc la conjonction de l’atteinte de l’un ou plusieurs de ces facteurs avec les alté rations rencontrées sur le plan neurocognitif qui génère le plus d’atteintes fonctionnelles.

 

Les processus métacognitifs

Dans un article soulignant l’importance de la métacognition pour compren

dre les déficits fonctionnels des patients souffrant de schizophrénie, Koren 

et al. (2006) proposent de distinguer la mesure quantitative du fonctionne ment du patient, qu’ils appellent input-bound, des aspects qualitatifs de sa manière de percevoir une situation (output-bound). La mesure quantitative du fonctionnement input-bound renvoie directement aux évaluations cognitives telles qu’elles peuvent être effectuées à l’aide de tests neuropsychologiques. Les aspects qualitatifs output-bound font référence, d’une part, aux capacités d’autoévaluation qui permettent à chacun d’évaluer ses propres capacités et limites et, d’autre part, à la notion de contrôle qui considère le comportement adopté par le sujet pour faire face à la situation. Pour ces auteurs, ces perfor mances métacognitives sont directement associées aux répercussions fonc tionnelles des déficits cognitifs observés. En outre, cette étude montre expé rimentalement que les capacités cognitives sont clairement indépendantes des capacités métacognitives. Si l’on transpose ces résultats dans notre travail de remédiation cognitive, cela signifie qu’il semble nécessaire non seulement d’améliorer les capacités d’autoévaluation, mais également de s’assurer que les comportements adoptés répondent aux résultats de cette autoévaluation. Plus concrètement, il s’agit de vérifier que les personnes connaissent leurs res sources et leurs difficultés cognitives et que cette connaissance les guide dans leur manière d’appréhender une situation.

 

La cognition sociale

La cognition sociale désigne l’ensemble des processus cognitifs impli qués dans les interactions sociales (voir le chapitre 4 à ce sujet). Dans la littérature scientifique, on considère généralement les quatre dimensions suivantes : les processus émotionnels, la théorie de l’esprit, le style attribu tionnel et la perception sociale. Un lien entre la plupart de ces dimensions 

et le fonctionnement au sein de la communauté a été démontré (Couture 

et al., 2006). L’amplitude de ces liens est toutefois modeste et plusieurs auteurs ont suggéré l’idée que la cognition sociale agit comme média

teur entre les capacités neurocognitives et le statut fonctionnel (Brekke  

et al., 2005 ; Sergi et al., 2006). Une vaste revue de la littérature analysant 

les résultats de cinquantedeux études (Fett et al., 2011) a permis de distin guer les rôles respectifs de la cognition sociale et de la neuro cognition sur les mesures fonctionnelles. Les résultats de cette métaanalyse indiquent que la neurocognition et la cognition sociale sont associées de manière consistante au niveau fonctionnel. Parmi toutes les variables mesurées, la théorie de l’esprit — capacité à reconnaître les intentions d’autrui et ses propres souhaits — semble être la composante la plus fortement asso ciée au niveau de fonctionnement. De nombreuses recherches indiquent toutefois que cette compétence « sociale » est directement associée aux capacités neurocognitives, comme les fonctions exécutives ou l’attention 

(voir, par exemple, Mary et  al.,  2015). L’indépendance des processus impliqués dans la cognition sociale et la neurocognition reste toutefois 

un sujet encore débattu (Sergi et al., 2007 ; Van Hooren et al., 2008 ; Hoe 

et al., 2012).

Les symptômes négatifs

En s’appuyant sur un modèle mathématique, Lin et al. (2013) ont démon tré que les symptômes négatifs agissent comme médiateurs entre le fonc tionnement cognitif et le statut fonctionnel (mesures de la qualité de vie et du fonctionnement). Il faut relever que les symptômes dépressifs et les symptômes positifs ont également un impact significatif sur ces mesures fonctionnelles, mais dans une moindre mesure. Plusieurs auteurs avaient auparavant démontré que le fonctionnement neurocognitif et la réso

lution de problèmes sont associés avec les symptômes négatifs (Ventura 

et al., 2009 ; Revheim et al., 2006). Sergi et al. (2007) évoquent l’hypothèse d’un lien important entre la cognition sociale et les symptômes négatifs qui concernent une réduction de l’expérience ou de l’expression émotionnelle (anhédonie, émoussement affectif).

La motivation intrinsèque

La motivation intrinsèque désigne l’intérêt à effectuer une activité pour ellemême, sans dépendre de récompenses extérieures. Elle correspond à la curiosité suscitée par telle ou telle activité. Dans le domaine de la schizo

phrénie, une recherche de Choi et Medalia (2010) a montré que la moti vation intrinsèque jouait un rôle important dans la remédiation cognitive des participants. Plus spécifiquement, il s’agissait pour ces chercheurs d’examiner les bénéfices observés d’un programme d’entraînement arith métique qui présentait les caractéristiques suivantes : •  le problème était présenté dans un contexte écologique ; •  le contenu était personnalisé et répondait aux intérêts spécifiques du parti cipant ;

•  le  participant  avait  la  possibilité  de choisir ses exercices, de manière à accroître son sentiment de contrôle sur le processus d’apprentissage.

Par rapport au groupe contrôle qui ne bénéficiait pas de ces trois facteurs susceptibles d’accroître la motivation intrinsèque, le groupe expérimental a montré un meilleur apprentissage de la tâche, une plus grande motivation à obtenir un résultat positif et a témoigné d’un plus grand sentiment de compétence.

La vitesse de traitement

Soulignons enfin que la vitesse de traitement a un rôle de médiation entre plusieurs fonctions cognitives et les capacités fonctionnelles. 

Brébion et al. (2011) montrent en effet que la vitesse de traitement pour rait déterminer des déficits en mémoire de travail chez les personnes souffrant de schizophrénie. Une étude effectuée auprès de patients pré

sentant un premier épisode psychotique (RodriguezSánchez et al., 2007) indique même que les déficits cognitifs disparaissent dans cette popu lation une fois que l’on retire l’influence de la vitesse de traitement. Plusieurs études montrent en outre que la vitesse de traitement a un rôle de variable intermédiaire dans le lien qui unit la mémoire verbale 

et les capacités fonctionnelles (Ojeda et al., 2008 ; Sánchez et al., 2009 ; 

McDowd et al., 2011).

 

La présence de ces variables intermédiaires sur le statut fonctionnel doit être considérée avec la plus grande attention lorsqu’il s’agit de proposer un pro gramme de remédiation cognitive. Il paraît en effet indispensable de mesurer ces facteurs avec des échelles cliniques appropriées. La présence de symptômes négatifs doit ainsi encourager le thérapeute à aménager un environnement suffisamment motivant. Chaque cas est unique, non seulement en fonction de son profil cognitif individuel, mais également selon sa symptomatologie, sa motivation à participer aux séances ou encore ses capacités métacognitives (pour les lecteurs intéressés par cette prise en charge individualisée, voir la 

« Présentation de cas cliniques », chapitre 10, in : Vianin, 2013).

 

Manque de validité écologique des tests neurocognitifs

Comme nous l’avons évoqué en introduction, le faible pouvoir prédicteur de la cognition sur le statut fonctionnel peut également être compris par le manque de validité écologique des tests neurocognitifs généralement utilisés. Bien que les évaluations proposées aient pour but de déterminer des composantes déficitaires du fonctionnement cognitif d’un individu, elles ne sont pas suffisantes pour déterminer les retentissements de ces  déficits dans la vie quotidienne du patient et pour les traiter dans un pro gramme de remédiation cognitive. Comme on vient de le voir, des variables intermédiaires, telles que la motivation ou la symptomatologie, peuvent également agir sur le pronostic fonctionnel.

En réalité, les cliniciens chargés de proposer un suivi de remédiation cognitive auprès des patients souffrant de troubles psychiatriques utilisent des tests d’évaluation cognitive ayant bien souvent une visée diagnostique. Or, les tests bénéficiant d’une bonne qualité diagnostique souffrent le plus souvent d’une mauvaise validité écologique. Lorsqu’il s’agit d’identifier un trouble cognitif consécutif à une lésion cérébrale, il est en effet sou haité de contrôler les variables parasites qui ne concernent pas la fonction concernée. Pour cette raison, les tests neuropsychologiques sont souvent peu contextualisés et donc éloignés des contraintes rencontrées dans l’envi ronnement quotidien. La question de la validité écologique de ces tests est donc particulièrement d’actualité au moment où les programmes de remé diation cognitive se multiplient.

La validité écologique définit le niveau de correspondance entre les résultats obtenus dans une condition expérimentale et ceux obtenus 

dans des conditions naturelles (Tupper et Cicerone, 1990). Elle comprend deux aspects  : la représentativité et la généralisabilité. La représentativité renvoie au fait que le phénomène peut être investigué sous une forme et un contexte qui correspondent à son occurrence dans la vraie vie. Elle fait référence à la condition naturelle ou artificielle d’une situation expé rimentale. Pour qu’une étude soit considérée comme naturelle, il faut que le matériel et la tâche soient cohérents et plausibles pour le sujet et que les composantes principales de l’étude simulent les aspects du phénomène observé dans la vie réelle. La généralisabilité décrit dans quelle mesure les résultats obtenus lors des tests sont susceptibles d’expliquer un proces sus similaire dans la vie quotidienne. Dans notre pratique, nous avons souvent constaté que lorsqu’un participant souffrait d’un problème de flexibilité cognitive mesurée par les erreurs de persévération au WSCT ( Wisconsin Card Sorting Test), il présentait de manière concomitante une série d’atteintes fonctionnelles et manifestait des difficultés à adapter son comportement en fonction d’un nouveau contexte. En l’occurrence, le WSCT bénéficierait donc d’un bon indice de généralisabilité, alors même 

que sa représentativité laisse à désirer1…

 

1.  Nous avons volontairement choisi ce test présentant une bonne validité diag

nostique dans le cadre du syndrome frontal et qui permet également d’identifier les troubles de flexibilité cognitive souvent associés à la schizophrénie.

Impact fonctionnel de la remédiation cognitive

Différentes approches de remédiation cognitive ont été développées durant ces dernières années, qu’il s’agisse de techniques restauratrices ou compensatoires.

 

Démarche restauratrice

La démarche restauratrice postule le transfert et la généralisation automa tique des compétences nécessaires à la résolution des problèmes rencontrés, via le concept parfois usurpé de plasticité cérébrale. La logique de l’inter vention consiste ainsi à traiter les fonctions cognitives de bas niveau, afin de donner les moyens d’agir de manière plus cohérente dans son environ nement selon une démarche de bas en haut (bottom-up). Dans cette optique, 

Vinogradov et al. (2012) ont proposé d’optimiser les programmes de remé diation cognitive pour la schizophrénie en incluant des exercices destinés à agir sur le traitement perceptif initial à travers une tâche de mémoire de travail. Dans une étude visant à améliorer les capacités de mémoire ver

bale de personnes souffrant de schizophrénie, Fisher et al. (2009) ont ainsi entraîné les participants à discriminer des stimulus auditifs en augmentant progressivement la complexité de la tâche. Les résultats obtenus à partir du programme utilisant ces stimulus à répétition ont permis une amélioration des fonctions cognitives de haut niveau de même ampleur que les progrès constatés après la participation à des jeux vidéo. En l’absence d’objectifs fonctionnels, on peut toutefois douter de la possibilité de transférer et de généraliser ces compétences dans la vie quotidienne.

 

Démarche compensatoire

L’approche compensatoire vise principalement à adapter l’environnement du patient de manière à réduire son handicap. Velligan et son équipe ont développé un programme dénommé «  entraînement d’adaptation cogni tive » (Cognitive Adaptation Training, CAT), dont l’objectif principal est pré cisément d’aménager un environnement susceptible de pallier les déficits fréquemment observés dans la schizophrénie. Une évaluation préalable des capacités cognitives, des habiletés fonctionnelles, du comportement et de l’environnement dans lequel vit le patient permet de définir les objectifs de traitement. Chaque trouble fonctionnel est ensuite considéré selon deux dimensions : le niveau de déficit dans les fonctions exécutives et le style de comportement observé. Cette deuxième dimension permet de vérifier si le comportement est davantage caractérisé par l’apathie (pauvreté du discours, incapacité à initier des comportements, ralentissement moteur), la distracti bilité (le comportement est principalement déterminé par des stimulations extérieures) ou une combinaison des deux styles. Selon le modèle CAT, les  personnes souffrant d’un mauvais fonctionnement exécutif nécessitent un environnement plus structuré, alors que celles souffrant davantage de dis tractibilité profiteraient davantage d’un environnement comportant moins 

d’éléments susceptibles de les perturber dans leur fonctionnement (Velligan 

et  al.,  2009). En plus d’améliorer certains comportements spécifiques, comme l’adhésion au traitement médicamenteux ou les soins personnels, le programme CAT s’est révélé utile pour améliorer le fonctionnement au sein de la communauté. En outre, 65 % des patients utilisant le programme CAT ont vécu pendant quinze mois sans rechute ou sans exacerbation des symptômes, contre seulement 19  % des patients n’y ayant pas participé 

(Velligan et al., 2008).

Privilégier la récupération fonctionnelle à la manière de Velligan et son équipe est visiblement utile pour des personnes dont le niveau cognitif est largement altéré. On peut toutefois envisager une troisième voie qui consiste à interroger chaque participant sur ses plaintes fonctionnelles spécifiques et à identifier les altérations cognitives responsables de ces difficultés. Cette démarche est rendue possible par l’utilisation conjointe d’une évaluation cognitive standardisée et d’une échelle d’évaluation des répercussions fonctionnelles.

 

Démarche fonctionnelle du programme RECOS

En raison de la grande hétérogénéité des déficits rencontrés, le pro gramme RECOS commence par identifier de manière précise les difficultés de chacun des participants afin de leur offrir un traitement individualisé 

(Vianin, 2013). La phase de remédiation vise ensuite à atteindre les objectifs fonctionnels définis lors de l’évaluation des répercussions fonctionnelles. Les participants sont alors dirigés vers un ou plusieurs modules d’entraîne ment (Mémoire verbale, Mémoire et attention visuo-spatiales, Mémoire de travail, Attention sélective, Fonctions exécutives, Vitesse de traitement) choisis en fonc tion des compétences sollicitées par ces objectifs.

L’efficacité du programme RECOS a été démontrée lors d’une étude de 

validation multicentrique (Franck et al., 2013). La batterie d’évaluation éco

logique BADS (Behavioural Assessment of the Dysexecutive Syndrome ; Wilson 

et al., 1998) a été la mesure principale utilisée dans cette étude. L’échelle BADS présente l’avantage de mesurer le fonctionnement exécutif dans un contexte plus écologique que celui qui caractérise généralement les tests les plus utilisés dans ce domaine. Les six soustests de l’échelle BADS permettent ainsi de mesurer les compétences exécutives dans un contexte fonctionnel (par exemple, organiser une suite d’actions pour extraire un bouchon de liège du fond d’un tube). La démarche que nous avons privilégiée dans le cadre du programme RECOS est de sélectionner les tests neurocognitifs les plus directement associés aux troubles fonctionnels (pour une description 

complète de la batterie d’évaluation cognitive, voir Vianin, 2013). Outils d’évaluation des répercussions 

fonctionnelles

Pour les raisons que nous avons évoquées cidessus, le bilan neurocognitif standardisé ne prédit que partiellement l’impact fonctionnel des troubles cognitifs dans la vie quotidienne. De manière à répondre précisément aux objectifs de la remédiation, il nous a donc paru important d’aller audelà de ces mesures standardisées et de chercher à comprendre comment les déficits cognitifs altèrent le fonctionnement des patients dans leur vie quotidienne. On peut se demander, par exemple, comment un déficit de la mémoire de travail peut affecter le travail d’un magasinier, comment un trouble d’attention sélective peut diminuer la capacité à préparer des examens de mathématiques, etc. Comme ces questions fondamentales n’ont fait l’objet que d’un nombre restreint de recherches, nous avons décidé de développer notre propre échelle d’évaluation des répercussions fonctionnelles (ERF), en tâchant d’identifier quels seraient les domaines de la vie quotidienne affec tés par les déficits rencontrés dans l’une ou l’autre des fonctions cognitives traitées par le programme RECOS. Le choix du module d’entraînement se fait donc non seulement en fonction de l’évaluation cognitive mais aussi, et surtout, en fonction des réponses données à l’ERF. Comme le mentionnent les consignes d’utilisation de l’ERF, il s’agit de considérer chacune des ques tions comme une ouverture vers des difficultés identifiées par le participant dans sa vie quotidienne. Relevons enfin que les objectifs de remédiation cognitive du programme RECOS concernent les capacités fonctionnelles 

définies par Medalia et Saperstein (2013). Il est en effet important que les objectifs définis avec le patient durant l’ERF soient opérationnels, mesu rables et bien entendu réalisables. Des objectifs clairement définis et des critères de réussite déterminés avec précision favoriseront l’investissement du participant durant les séances et son adhésion au traitement.

Comme nous l’avons évoqué, l’ERF a été développée pour répondre aux troubles fonctionnels observés dans la vie quotidienne du participant au programme RECOS. Ces objectifs peuvent concerner aussi bien la lecture, la planification de ses rendezvous, l’organisation de ses déplacements que la gestion de son budget. Une étude de validation de cet outil est en cours. Nous présentons ici les résultats préliminaires de cette recherche. Une deuxième échelle visant à mesurer l’impact des déficits cognitifs en emploi a été nouvellement créée et sera brièvement décrite à la fin de ce chapitre.

 

Validation clinique de l’échelle d’évaluation  

des répercussions fonctionnelles

Les quarantecinq questions proposées par l’ERF (cf. encadré 2.1) servent de base à un entretien semistructuré permettant d’investiguer l’impact des 
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Encadré 2.1

ERF – Échelle d’évaluation des répercussions 

fonctionnelles

 

Description

L’échelle porte sur les troubles cognitifs observés par le patient au cours des 

quinze derniers jours de la vie quotidienne de la personne interviewée. Il 

peut être utile de discuter des troubles cognitifs précédant cette période, 

mais la cotation n’en tient pas compte. L’échelle a pour objectif de mesurer 

les répercussions fonctionnelles des troubles cognitifs mesurés et traités par 

le programme RECOS. Elle concerne donc les domaines suivants : Mémoire 

verbale, Mémoire et attention visuo-spatiales, Mémoire de travail, Attention sélec-

tive, Fonctions exécutives, Vitesse de traitement.

L’échelle est remplie par la personne qui prendra en charge le patient 

durant la phase de remédiation cognitive. Elle sera réalisée lors de la séance 

suivant l’évaluation neurocognitive. Il est important que la personne qui 

mène l’entretien connaisse le bilan cognitif et soit capable d’établir des liens 

entre celuici et les répercussions fonctionnelles exprimées par le patient. 

L’échelle est administrée pour les six domaines correspondant aux modules 

d’entraînement, y compris ceux pour lesquels le bilan neurocognitif n’a pas 

montré de difficultés.

La passation de l’échelle dure environ une heure et permet de dégager les 

objectifs de remédiation de chaque participant. Ces objectifs seront redéfi

nis et précisés au début de la séance suivante et feront l’objet d’un contrat 

thérapeutique entre le patient et son thérapeute.

Mode de passation

L’évaluateur commence par évoquer la fonction cognitive abordée en se 

reportant au paragraphe figurant au début de chaque domaine évalué. Il 

parcourt ensuite l’ensemble des questions. Si le patient répond par l’affir

mative aux questions posées, le thérapeute lui demande de donner des 

exemples et de préciser les caractéristiques de son trouble. En fonction des 

thèmes abordés, le psychologue interrogera alors le patient sur la fréquence 

et l’intensité de ce problème, les répercussions de celuici sur différents 

aspects de la vie quotidienne, les situations dans lesquelles cette difficulté 

se manifeste, les facteurs déclenchants, etc. Si le patient parle de thèmes 

non prévus par le questionnaire, l’évaluateur l’encouragera à développer 

ces éléments pour autant qu’ils soient liés au fonctionnement cognitif. Si le 

patient évoque des problèmes liés à ses symptômes, l’évaluateur cherchera 

à comprendre comment ces derniers affectent le fonctionnement cognitif, 

en privilégiant l’utilisation de questions ouvertes. Au cours de l’ERF, l’éva

luateur pourra rappeler les résultats de l’évaluation cognitive et inviter le 

patient à faire des liens entre ce bilan et les troubles fonctionnels. Toutes 

les informations recueillies lors de l’ERF doivent être soigneusement notées 

par l’évaluateur, non seulement pour la cotation, mais également pour la 

définition des objectifs individualisés.
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Cotation

La cotation se fait en fonction de deux éléments :

j  le contenu de la pensée exprimée par le patient au cours de l’entretien, 

c’estàdire les réponses données aux questions ;

j  le comportement observé au cours de l’entretien, c’estàdire le compor

tement en lien avec une difficulté cognitive.

Les scores vont de 1 (pas de répercussion fonctionnelle pour la fonction 

cognitive considérée) à 7 (répercussions fonctionnelles extrêmes). Le 

tableau définit les critères d’attribution d’un score pour chaque fonction.

 

Score    Classement    Critères de cotation de l’ERF

1        Absent        Définition non applicable 2        Minime       Un léger doute existe sur la présence du trouble 3        Léger          Une mémoire de travail limitée est mise en évidence  

si le patient répond « oui » à l’une des questions

4        Moyen        Le patient répond « oui » environ à la moitié 

des questions, même si cela ne semble affecter 

que partiellement son fonctionnement global, ou 

le comportement du patient observé durant l’entretien est légèrement perturbé

5        Assez sévère    Le patient répond « oui » à la plupart des questions, 

en donnant des exemples qui illustrent les répercussions de ce déficit dans sa vie quotidienne, ou le comportement observé durant l’entretien est clairement perturbé

6        Très sévère      Le patient répond « oui » à la plupart des questions et 

le comportement observé durant l’entretien est clairement perturbé

7        Extrême       Le patient répond par l’affirmative à l’ensemble 

des questions qui lui sont posées et l’entretien 

est gravement perturbé par le comportement observé 

durant l’entretien

 

Consignes

«  Je vais vous poser une série de questions se rapportant aux divers 

domaines cognitifs que nous avons évalués avec des tests lors des deux 

dernières séances. Dans un premier temps, vous allez nous dire, pour cha

cun des thèmes abordés, si vous avez rencontré des difficultés de ce type. Si 

c’est le cas, nous vous demanderons de donner des exemples afin que l’on 

comprenne les difficultés que vous éprouvez. Nous vous demanderons éga

lement de préciser si ce problème est fréquent, depuis quand il est présent, 

à quel point il perturbe vos activités quotidiennes, etc. N’hésitez pas égale

ment à nous indiquer des problèmes cognitifs qui ne figurent pas forcément 

dans la liste des questions. Si des questions ne sont pas claires pour vous, 

n’hésitez pas à nous le dire. »
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Mémoire verbale

« La mémoire verbale intervient pour enregistrer ou rappeler des informa

tions comme le contenu d’un roman ou d’un film, le sujet d’une conver

sation qui vient d’avoir lieu, les activités réalisées le weekend, le nom de 

telle personne, etc. Autrement dit, elle est mobilisée chaque fois qu’il y 

a des mots ou des phrases à mémoriser. Lors de l’évaluation cognitive, la 

mémoire verbale a été mesurée par le rappel des mots énoncés à plusieurs 

reprises et par celui des textes lus par l’évaluateur. »

Conversations

j « Est-ce qu’il vous arrive d’oublier le contenu d’une conversation ? »

j «  Vous arrive-t-il de vous arrêter au milieu d’une phrase parce que vous avez 

oublié ce que vous vouliez dire ou la question que l’on vous a posée ? »

j « Vous arrive-t-il de répéter plusieurs fois la même chose parce que vous avez 

oublié que vous l’aviez déjà dit ? »

j « Lorsqu’une personne est en train de vous parler, est-ce qu’il arrive qu’elle doive 

répéter plusieurs fois les choses pour que vous vous en souveniez ? »

Télévision, radio, lecture

j « Est-ce qu’il vous arrive d’oublier ce que vous avez entendu à la télévision ou 

de ne pas comprendre le scénario d’un film ? »

j « En lecture, est-il parfois difficile de vous souvenir du contenu principal d’un 

texte, d’un article ou le déroulement d’une histoire ? »

j « Est-ce qu’il y a d’autres activités en lien avec la mémoire verbale qui posent 

problème pour vous dans votre vie quotidienne ? »

Mémoire et attention visuo-spatiales

« La mémoire et l’attention visuospatiales nous permettent d’analyser et de 

stocker les informations visuelles pour développer nos activités au sein de 

l’environnement : se souvenir de l’endroit où on a posé un objet, mémori

ser un itinéraire, se rappeler le visage d’une personne ou de la couleur d’un 

objet. Lors de l’évaluation cognitive, les tâches consistaient à rappeler des 

scènes de famille et des figures géométriques qui venaient d’être présentées 

pendant dix secondes. »

Mémoire visuo-spatiale

j «  Vous arrive-t-il d’avoir des difficultés à vous souvenir de quelque chose de 

visuel, comme une scène de votre vie ou un lieu qui vous est familier ? »

j «  Est-ce qu’il vous arrive de ne plus pouvoir vous représenter correctement le 

visage de personnes familières ? »

j « Est-ce qu’il vous arrive de ne plus vous souvenir de l’endroit où vous avez laissé 

un objet, comme par exemple votre téléphone mobile, vos clés ou votre voiture ? »

j « Avez-vous parfois de la difficulté à vous souvenir comment on se rend à un 

endroit précis, comme par exemple chez un ami ? »

Attention visuo-spatiale

j « Est-ce qu’il est parfois difficile de lire une carte routière, de situer votre posi-

tion ou de se représenter un itinéraire ? »
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j « Est-ce qu’il vous arrive parfois d’ignorer involontairement des voyants lumi-

neux (laisser la cafetière allumée, le fer à repasser branché…) ? »

j  Si le patient conduit (voiture, vélo, etc.) : « Est-ce que vous avez déjà rencon-

tré des problèmes sur la route par manque d’attention (ignorer involontairement 

les panneaux d’interdiction, de direction, les feux rouges, la jauge d’essence allu-

mée, de sous-estimer la distance) ? »

j « Est-ce qu’il y a d’autres activités en lien avec la mémoire et l’attention visuo-

spatiales qui posent problème pour vous dans votre vie quotidienne ? »

Mémoire de travail

«  La mémoire de travail est une mémoire à court terme qui permet non 

seulement de reproduire les informations mais également de les manipuler, 

les « travailler » mentalement. Lors de l’évaluation cognitive, il vous était 

demandé de rappeler des chiffres dans un ordre croissant et des lettres en 

ordre alphabétique et de mémoriser des tracés reliant plusieurs cubes. »

j «  Est-il parfois difficile de garder de l’information en mémoire, pendant un 

court laps de temps ? Par exemple, est-il difficile de retenir un numéro de téléphone 

afin de le composer ? »

j «  Avez-vous parfois l’impression que vos pensées n’ont pas de fil conducteur 

parce que vous oubliez au fur et à mesure leur contenu ? »

j « Est-ce qu’il vous est parfois difficile de faire certains calculs, comme par exem-

ple convertir des francs suisses en euros, calculer l’addition au restaurant, etc. ? »

j « Est-ce qu’il vous est parfois difficile de comprendre un texte (roman, article de 

journal, etc.) dans son ensemble parce que vous avez oublié ce qui précédait ? »

j « Est-ce qu’il vous arrive d’avoir de la difficulté à suivre une conversation, en 

particulier lorsque votre interlocuteur utilise des phrases trop longues ? »

j « Vous arrive-t-il de ne plus savoir ce que vous êtes venus faire à tel endroit, 

parce que vous l’avez oublié durant les secondes précédentes ? »

j « Est-ce qu’il y a d’autres activités en lien avec la mémoire de travail qui posent 

problème pour vous dans votre vie quotidienne ? »

Attention sélective

« L’attention sélective correspond à la capacité à porter son attention sur 

un seul type d’informations, tout en évitant que d’autres éléments de 

l’environnement ne viennent perturber l’activité en cours (par exemple, 

une musique qui m’empêche de comprendre le texte que je lis). Ce type 

d’attention demande  : la sélection de l’information pertinente —  soit le 

test où il fallait sélectionner la lettre « d » couplée avec deux traits — et 

l’inhibition des informations non pertinentes — soit le test demandant de 

nommer la couleur du mot « rouge » écrit en vert, etc. »

j « Avez-vous parfois l’impression qu’il est difficile de vous concentrer sur une 

chose précise et d’ignorer le reste ? »

j « Est-il parfois difficile de suivre une conversation ou de lire lorsqu’il y a beau-

coup de monde et/ou de bruits autour de vous ? »

j « Est-ce que vous diriez qu’il est parfois difficile de maintenir votre attention sur 

l’une ou l’autre de vos pensées ? »
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j « Avez-vous parfois l’impression de porter attention à tout ce qui se passe autour 

de vous, même si ce n’est pas votre intention ? »

j « Est-ce qu’il y a d’autres activités en lien avec l’attention sélective qui posent 

problème pour vous dans votre vie quotidienne ? »

Fonctions exécutives

« Les fonctions exécutives regroupent les compétences pour exécuter une 

action. Elles permettent ainsi d’organiser, de planifier une activité ou de 

faire preuve de flexibilité lorsque nous sommes confrontés à de nouvelles 

situations. Ces fonctions sont aussi sollicitées lors de la prise de décision 

ou d’initiative. Des déficits exécutifs ont souvent un impact majeur sur la 

vie quotidienne et peuvent conduire à de nombreux problèmes, tels que 

l’impulsivité, le fait de persévérer alors que cela s’avère néfaste, ou l’inca

pacité à planifier de nouvelles activités. Lors de l’évaluation cognitive, il 

s’agissait de placer des cartes dans différentes piles, de donner une liste 

d’animaux, de déplacer des disques sur des bâtons et de compléter la case 

vide de matrices. »

Organisation/Planification

j « Dans des tâches quotidiennes, devez-vous parfois réfléchir, de façon intense, 

à la succession des choses à réaliser ? »

j « Avez-vous parfois de la difficulté à vous organiser lorsque vous avez plusieurs 

rendez-vous dans la journée ? »

j « Avez-vous parfois de la difficulté à organiser vos tâches quotidiennes (repas, 

ménage, courses, lessive, etc.) ? »

j «  Avez-vous parfois de la difficulté à prévoir les choses à l’avance, comme par 

exemple un repas pour des invités ou le budget pour le mois ? »

Flexibilité

j « Avez-vous parfois de la difficulté face à une nouvelle situation (par exemple 

un nouvel horaire de travail), à changer vos comportements, vos décisions, votre 

manière d’agir ? »

j « Avez-vous parfois de la difficulté à réagir rapidement lorsque quelque chose 

d’imprévu se produit pendant la journée, comme par exemple une visite inatten-

due ou un changement de programme ? »

j «  Est-ce qu’il vous arrive parfois de vous comporter de manière répétitive 

(comme par exemple, prendre soin de toujours effectuer certaines actions dans un 

même ordre, faire ses achats toujours au même endroit, toujours partir de chez soi 

aux mêmes heures, etc.) ? »

Prise de décision/Prise d’initiative

j «  Avez-vous parfois de la difficulté à prendre des décisions dans des situations 

même simples de la vie quotidienne ? »

j «  Avez-vous parfois de la difficulté à prendre des initiatives pour réaliser des 

tâches simples ou des activités, comme choisir le plat que vous allez manger au 

restaurant ? »

j « Est-ce qu’il est difficile, par exemple, de téléphoner à des ami(e)s pour organi-

ser une sortie ou encore d’inviter des ami(e)s à dîner chez vous ? »
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j «  Est-ce qu’il y a d’autres activités en lien avec les fonctions exécutives qui 

posent problème pour vous dans votre vie quotidienne ? »

Vitesse de traitement

« La vitesse de traitement concerne, d’une part, la capacité à exécuter des 

gestes rapides. Elle permet, d’autre part, de s’adapter et de réagir rapide

ment face aux contraintes de l’environnement. Lors de l’évaluation cogni

tive, il était demandé recopier une liste de symboles pour la vitesse motrice. 

Il s’agissait également de dessiner des symboles d’après un modèle et de 

déterminer si un symbole était présent parmi une série de formes, en ce qui 

concerne la vitesse de traitement. »

Vitesse d’exécution motrice

j «  Dans des tâches quotidiennes manuelles comme faire la vaisselle, repasser 

vos vêtements, monter un meuble ou encore réparer un objet, pensez-vous être 

ralenti dans vos gestes ou du moins être plus lent que la moyenne des gens ? »

j « Lorsque vous devez écrire ou recopier un texte par écrit, diriez-vous que cela 

vous prend plus de temps aujourd’hui qu’un autre ? »

j « Est-ce que les gens autour de vous disent que vous êtes ralenti dans vos gestes 

et dans vos mouvements ? »

Vitesse de traitement cognitif

j «  Est-ce qu’il est difficile pour vous de trouver rapidement les mots que vous 

voulez prononcer parce que vous devez d’abord les chercher dans votre mémoire ? »

j « Avez-vous de la difficulté à résoudre rapidement les problèmes qui vous sont 

posés ? Est-ce que les gens autour de vous le disent parfois ? »

j  Si le patient suit une formation ou travaille : « Avez-vous de la difficulté à 

suivre le rythme imposé par votre formation/travail ? »

j «  Est-ce qu’il y a d’autres activités en lien avec la vitesse de traitement qui 

posent problème pour vous dans votre vie quotidienne ? »

«  Parmi tous les domaines qui ont été discutés, estce qu’il y a un ou 

plusieurs problèmes que vous avez mentionnés qui vous paraissent plus 

importants à traiter, et qui constitueraient des objectifs de remédiation ? »

 

troubles cognitifs dans la vie quotidienne du patient. Elles ont pour objectif de parcourir les différents domaines où des troubles fonctionnels peuvent survenir. Les questions figurant dans l’échelle ne constituent que la base minimale requise et doivent être complétées selon les réponses données par le patient. Les utilisateurs sont en effet encouragés à générer d’autres ques tions que celles figurant explicitement dans l’ERF. De même, si le patient aborde d’autres thèmes que ceux proposés dans le questionnaire, l’évalua teur l’encourage alors à développer ces éléments. Dans un second temps, l’évaluateur procède à la cotation. Il s’agit alors de réaliser une évaluation chiffrée des répercussions fonctionnelles en analysant le contenu des 

réponses du patient, ainsi que son comportement pendant la séance2. En s’aidant de la grille de cotation, l’évaluateur attribue une note pour chacune des six dimensions cognitives considérées. Puis, à partir de cette cotation et des échanges qui ont suivi cette évaluation, l’évaluateur et le patient fixent ensemble des objectifs de traitement en fonction des priorités définies par ce dernier.

Le processus de validation de l’ERF a été initié à travers une étude impli quant un échantillon de cinquantequatre patients évalués à Lausanne depuis 2007. Les résultats préliminaires indiquent que l’échelle fait preuve d’une bonne cohérence interne. Les items proposés se sont révélés perti nents à identifier les difficultés associées aux fonctions cognitives mesurées lors du bilan neurocognitif, en particulier ceux qui concernent la mémoire verbale et la mémoire de travail. Cette étude est en cours et une mesure de la fidélité interjuges fera partie des priorités visant à compléter l’étude de validation clinique que nous présentons dans ce chapitre.

Caractéristiques perçues de l’ERF

Les analyses qualitatives ont permis de faire émerger le rôle de l’ERF tel qu’il est perçu par les professionnels qui l’utilisent. Afin d’évaluer la validité apparente, il a été demandé aux utilisateurs de l’ERF s’ils estimaient que l’échelle mesurait bien ce qu’elle est censée mesurer, c’estàdire les réper cussions fonctionnelles des déficits cognitifs. La qualité clinique de l’échelle a été quant à elle approchée par la mesure de sa praticabilité et de son économicité.

Validité apparente

La fonction principale perçue de l’ERF est de mettre en évidence les répercus sions des déficits cognitifs dans la vie quotidienne et de fixer les objectifs de traitement. En outre, certains évaluateurs pensent que l’échelle posséderait des vertus thérapeutiques, dans la mesure où elle fait prendre conscience aux participants que certaines des difficultés évoquées ne sont pas irrémé diables, mais peuvent être traitées par le programme qui leur est proposé.

Praticabilité

La praticabilité (tableau 2.1) comprend la possibilité d’utiliser l’ERF auprès de la population cible et dans l’exercice quotidien de l’activité clinique, ainsi que sa simplicité d’emploi.

Les évaluateurs relèvent que l’ERF est un outil bien construit, souple d’utilisation et qui passe en revue la grande majorité des difficultés cogni tives pouvant survenir dans la vie des participants. Ils ont jugé que les consignes de l’ERF étaient claires, précises et complètes. Ils ont également 

 

2.  Il peut arriver, par exemple, que le participant n’évoque pas de difficulté à 

mémoriser ce qu’on lui dit, alors même qu’il demande sans cesse à l’évaluateur de lui répéter les questions posées, car il ne s’en souvient pas.

Tableau 2.1. Praticabilité de l’ERF selon les évaluateurs.

Évoqué ponctuellement     Évoqué fréquemment

ERF en général        Simple d’utilisation           Important

Temps de passation adapté     Aidant Intéressant                    Bien construit Fiable

Les questions         Liberté dans l’utilisation       Les questions reflètent toutes 

les activités pouvant poser problème 

aux patients

Système de cotation   Simple d’utilisation           Utile

Clair

Permet d’être nuancé

 

trouvé que l’échelle était facilement adaptable aux patients examinés. Ils n’ont pas mentionné la présence de limitations cognitives qui les empê cheraient de comprendre ce qui leur était demandé durant la totalité de la passation. Les utilisateurs ont également noté que le système de cotation de l’ERF était facile à utiliser. Ils ont parfois souligné que le fait de tenir compte du comportement durant l’entretien leur permettait d’être plus nuancés au moment de l’attribution du score. Le temps de passation leur a paru adapté, même si plusieurs d’entre eux ont indiqué qu’ils auraient parfois voulu prolonger l’entretien audelà du temps prévu, estimant que plusieurs problèmes évoqués auraient mérité d’être davantage explorés.

Économicité

La mesure de l’économicité (tableau 2.2) consiste en l’évaluation du rapport coût/bénéfices lié à l’utilisation de l’ERF. L’efficacité de l’échelle et l’intérêt des résultats pour la clinique ont été investigués. La perception par les utili sateurs de l’adéquation du nombre d’items, de la durée de la passation et de l’investissement nécessaire à la cotation a également été évaluée.

D’après les propos tenus par les évaluateurs, l’outil permet de récolter des informations précieuses pour la clinique. Sur la base de consignes claires d’utilisation, l’ERF permet de mettre en évidence les difficultés cognitives qui altèrent le fonctionnement des participants au quotidien et de fixer des 

Tableau 2.2. Économicité de l’ERF selon les évaluateurs.

Évoqué ponctuellement       Évoqué fréquemment      Évoqué très souvent

Personnalisation des objectifs    Coopération entre patient    Mise en évidence des 

Précision des hypothèses         et évaluateur                 difficultés cognitives

cliniques                        Instauration d’un climat      Identification concrète des 

Planification des tâches           de confiance                  répercussions fonctionnelles

à domicile                       Meilleure connaissance       Formulation des objectifs de 

Diminution des troubles         du patient                   traitement

métacognitifs objectifs de traitement opérationnels. De plus, l’ERF permettrait de favori ser la coopération entre le participant et l’évaluateur, d’instaurer un climat de confiance et de mieux connaître le patient en prenant conscience des obstacles qu’il rencontre au quotidien. Certains évaluateurs ont également souligné que l’outil permettait d’améliorer la compréhension des résultats obtenus aux tests cognitifs, d’affiner les hypothèses cliniques, voire de pla nifier les futures tâches à domicile de la phase de remédiation. Quelques évaluateurs ont toutefois estimé que l’évaluation de tous les domaines était relativement coûteuse pour les patients, dans le sens où elle nécessitait beaucoup de temps et d’énergie de leur part pour répondre à l’ensemble des questions.

Le point de vue des patients

Nous avons également été intéressés de connaître le point de vue des parti cipants au programme RECOS sur l’utilisation et la pertinence de l’ERF. Nous les avons donc interrogés peu après la passation. Voici un extrait de l’entretien réalisé avec l’un d’entre eux quelques jours après la passation.

 

Vignette clinique

–  Évaluateur : « Vous avez eu récemment la séance d’évaluation des répercus-sions fonctionnelles. À votre avis, quel est le but de cette séance ? » – Patient : « J’imagine que vous faites un comparatif entre les résultats aux tests cognitifs et ce que l’on retranscrit à l’oral de nos problèmes dans notre quotidien pour adapter les exercices du programme. » –  Évaluateur : « Est-ce que vous trouvez que les questions ont couvert l’ensem-ble de vos difficultés en lien avec vos troubles cognitifs ? » –  Patient : « Lorsqu’on m’a demandé, à la fin de la séance, si j’avais d’autres difficultés qui n’avaient pas été discutées, je n’avais pas d’exemple. Je pense en effet que c’était complet. J’ai d’autres difficultés dans les relations sociales, mais je crois que ça n’entre pas dans la thématique. » –  Évaluateur : « Qu’avez-vous pensé de la formulation des questions ? Est-ce qu’elles vous paraissaient claires ? » –  Patient : « Les questions n’ont semblé claires. J’ai eu besoin de faire répéter certaines questions vers la fin de l’entretien, car je commençais à être fatigué… Il y avait beaucoup de questions, c’était difficile de me concentrer sur la totalité. Par contre, le temps a passé vite. Quand j’ai vu l’heure en sortant de la salle, j’étais étonné d’être resté aussi longtemps !… » –  Évaluateur : « Qu’est-ce que l’entretien vous a apporté au sujet de vos diffi-cultés dans la vie quotidienne ? » –  Patient : « De mieux comprendre les problématiques, mieux comprendre mes points faibles, ce qu’il faut travailler. Désormais, je comprends un peu mieux le but du programme (…). Cela a m’a permis de réfléchir sur des questions que je ne m’étais pas posées, comme le rôle de l’humeur sur ma concentration. Je vais pouvoir y réfléchir. »

Les propos relevés par ce patient sont représentatifs de ceux que nous obtenons régulièrement de la part des participants au programme RECOS. Un point important souligné par ce patient est la possibilité de mieux s’approprier le programme en définissant des objectifs fonctionnels liés à ses propres difficultés. En demandant au participant de préciser les réper cussions fonctionnelles qui se traduiront en objectifs de remédiation, l’ERF favorise le principe d’autodétermination, un levier motivationnel impor tant pour ce type de prise en charge.

De plus, l’outil semble permettre aux participants d’améliorer la compré hension de leurs déficits cognitifs et des conséquences qui en découlent. Il n’est pas rare, en effet, que les participants au programme RECOS nous indi quent avoir pris conscience qu’un grand nombre de difficultés auxquelles ils étaient confrontés étaient directement en lien avec une altération de leurs capacités cognitives. Jusquelà, ils avaient pour habitude de considérer que la raison de leurs difficultés se résumait au fait qu’ils étaient atteints de schizophrénie. L’ERF permet donc probablement d’améliorer les compé tences métacognitives d’autoévaluation et d’attribution.

Se former à l’ERF

Bien qu’elle fasse l’objet d’une attention particulière lors des formations délivrées pour l’utilisation du programme RECOS, la passation de l’ERF nécessite un certain niveau d’expertise. Par expérience, nous avons constaté que les évaluateurs «  novices  » tendent à se limiter à la formulation des questions figurant dans l’échelle. Or, la plupart des items présentés sont des questions fermées sur la présence ou non de difficultés dans chacun des domaines investigués. Si la réponse est positive, il est impératif que l’évaluateur développe le point concerné en posant des questions ouvertes, de manière à identifier la fréquence du problème mentionné, les facteurs déclencheurs, le contexte dans lequel il apparaît, etc. Il s’agit donc d’évaluer les variables intermédiaires évoquées dans ce chapitre qui agissent comme médiateur entre les troubles cognitifs et les variables fonctionnelles. Du moment que l’échelle ERF semble devoir être utilisée dans d’autres contextes que dans le cadre d’un suivi RECOS, la question d’une formation de base à son utilisation mérite d’être posée.

 

Évaluation des répercussions fonctionnelles 

en emploi : l’échelle IDCE

La littérature scientifique indique que la remédiation cognitive constitue un outil permettant d’améliorer le pronostic fonctionnel sur le lieu de tra vail et qu’il est utile de la coupler aux programmes de soutien à l’emploi 

(Franck, 2014). Une étude randomisée comprenant des patients souffrant d’une maladie mentale grave et d’une histoire professionnelle marquée par de nombreux échecs a montré que l’apport d’une technique de remé diation cognitive a permis d’augmenter le nombre d’heures effectuées, de même que la quantité d’argent gagnée durant une activité professionnelle 

(McGurk et al., 2007). Bell et al. (2007, 2008) ont publié des essais cliniques analysant l’apport d’un programme de remédiation cognitive informatisé (Neurocognitive Enhancement Therapy, NET) sur le fonctionnement au travail. Leurs travaux permettent de constater que les patients qui ont participé au programme NET ont montré une amélioration dans la performance au travail et dans les compétences cognitives mesurées durant le travail. En outre, l’entraînement cognitif du programme NET a amélioré le fonction nement professionnel des personnes participant au programme de soutien à l’emploi, soulignant la pertinence de combiner les deux approches.

Nous pensons toutefois que la remédiation cognitive proposée dans le cadre de l’emploi (ou coaching cognitif) doit commencer par identifier les ressources nécessaires sur la place de travail en fonction du cahier des charges de l’employé. Dès lors, il nous a paru utile de compléter le bilan cognitif par une évaluation de l’impact des déficits cognitifs en emploi (échelle IDCE). Pour créer cette échelle, nous avons investigué les compétences professionnelles susceptibles d’être affectées par les troubles 

cognitifs mesurés lors de l’évaluation standardisée3. En interrogeant les personnes chargées du soutien à l’emploi, nous avons identifié dix domaines liés au fonctionnement sur le lieu de travail. Chaque domaine est évalué en fonction des réponses données à quatre questions, soit un total de quarante questions. Le score par domaine nous donne ainsi de précieuses indications sur les compétences à entraîner durant la phase de coaching cognitif. Comme nous le faisons avec le programme RECOS, il s’agit de définir des objectifs opérationnels qui permettront finalement d’améliorer le fonctionnement de l’employé sur sa place de travail. Dans la mesure du possible, l’échelle IDCE est remplie par l’employeur lui même et discutée ensuite avec le thérapeute chargé de l’entraînement cognitif, ainsi qu’avec l’employé. Le questionnaire s’applique aussi bien aux personnes en atelier protégé qu’à celles en période de stage ou béné ficiant d’un emploi ordinaire. L’échelle n’a pas fait l’objet d’études de validation, mais a déjà été utilisée auprès de quelques maîtres de stage et d’employeurs. Les premiers retours sont très positifs et nous encoura gent à utiliser et à affiner cet outil dans le futur. Elle est présentée dans 

l’encadré 2.2.

 

3.  L’échelle a été développée par Vianin et GexLaurencet dans le cadre de leur 

activité de réadaptation cognitive en emploi, en lien avec les mandats délivrés par l’assuranceinvalidité (AI) du canton de Vaud en Suisse.
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Encadré 2.2

IDCE – Impact des déficits cognitifs en emploi

 

Description et critères de cotation

Ce questionnaire est rempli par l’employeur et/ou par le psychologue 

chargé d’observer l’employé sur son lieu de travail. Il a pour objectif d’iden

tifier les difficultés liées au fonctionnement cognitif, c’estàdire aux capa

cités de l’employé à mémoriser les informations qu’on lui donne, à pouvoir 

se concentrer sur une tâche, à organiser ses activités, etc. Une fois que ces 

difficultés auront été identifiées, des mesures de réadaptation cognitive 

seront envisagées par le psychologue, en concertation avec l’employé et 

l’employeur. Ces données seront traitées de manière confidentielle et n’ont 

d’autre objectif que de faciliter et d’optimiser l’activité professionnelle de 

l’employé.

Pour répondre au questionnaire, il suffit d’entourer le chiffre correspondant 

à l’ampleur ou à la fréquence de la difficulté identifiée (« 0 » : L’employé 

présente des difficultés majeures/très fréquentes ; « 5 » : L’employé ne pré

sente pas/jamais de difficulté). Dans le cas où sont identifiées d’autres diffi

cultés que celles évoquées dans ce questionnaire, merci de les indiquer dans 

l’espace réservé à la fin de ce document. Si certaines des questions posées 

ne concernent pas la situation évaluée (par exemple, « L’employé est précis 

dans ses gestes » alors qu’il s’agit d’une activité non manuelle), il convient 

de cocher la case « Ne s’applique pas » située à droite de chaque question.

 

Tableau récapitulatif des scores obtenus par domaine.

Rendement

Organisation et planification

Capacités d’action

Attention/Concentration

Mémoire

Apprentissage

Gestion du temps

Langage/Communication

Interactions sociales

Autoévaluation

Score total                                 /200
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« L’employé…

Rendement

1.  Travaille de manière efficace                      Ne s’applique pas ❏

0          1      2      3      4            5

Pas du tout/jamais                                Tout à fait/toujours

2.  Travaille rapidement                             Ne s’applique pas ❏

0          1      2      3      4            5

Pas du tout/jamais                                Tout à fait/toujours

3.  Exerce son activité avec application               Ne s’applique pas ❏

0          1      2      3      4            5

Pas du tout/jamais                                Tout à fait/toujours

4.  Est précis dans ses gestes                            Ne s’applique pas ❏

0          1      2      3      4            5

Pas du tout/jamais                                Tout à fait/toujours

Commentaires sur le rendement de l’employé :

……………………………………………………………………………………… ………………………………………………………………………………………

Organisation et planification

5.  Organise son travail de manière efficace et        Ne s’applique pas ❏

méthodique

0          1      2      3      4            5

Pas du tout/jamais                                 Tout à fait/toujours

6.  Peut anticiper ou prévoir les choses à l’avance    Ne s’applique pas ❏

0          1      2      3      4            5

Pas du tout/jamais                                 Tout à fait/toujours

7.  Parvient à planifier l’activité demandée           Ne s’applique pas ❏

0          1      2      3      4            5

Pas du tout/jamais                                 Tout à fait/toujours

8.  S’adapte facilement aux changements            Ne s’applique pas ❏

(nouvel horaire de travail, nouveau chef d’équipe, 

nouveaux collègues, nouveau matériel, etc.)

0          1      2      3      4            5

Pas du tout/jamais                                 Tout à fait/toujours

Commentaires sur l’organisation et la planification de l’employé :

……………………………………………………………………………………… ………………………………………………………………………………………
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Capacités d’action

9.  Parvient à effectuer la tâche demandée  Ne s’applique pas ❏

jusqu’au bout

0          1      2      3      4            5

Pas du tout/jamais Tout à fait/toujours

10.  Parvient à prendre des décisions Ne s’applique pas ❏

0          1      2      3      4            5

Pas du tout/jamais Tout à fait/toujours

11.  Prend fréquemment des initiatives Ne s’applique pas ❏

0          1      2      3      4            5

Pas du tout/jamais Tout à fait/toujours

12.  Fait preuve d’autonomie Ne s’applique pas ❏

0          1      2      3      4            5

Pas du tout/jamais Tout à fait/toujours

Commentaires sur les capacités d’action de l’employé :

……………………………………………………………………………………… ……………………………………………………………………………………… Attention/Concentration

13.  Parvient à maintenir sa concentration   Ne s’applique pas ❏

sur une longue durée

0          1      2      3      4            5

Pas du tout/jamais Tout à fait/toujours

14.  Maintient son attention sans être distrait   Ne s’applique pas ❏

par l’extérieur

0          1      2      3      4            5

Pas du tout/jamais Tout à fait/toujours

15.  Parvient à traiter plusieurs informations   Ne s’applique pas ❏

à la fois

0          1      2      3      4            5

Pas du tout/jamais Tout à fait/toujours

16.  Parvient à s’orienter dans l’environnement Ne s’applique pas ❏

0          1      2      3      4            5

Pas du tout/jamais Tout à fait/toujours

Commentaires sur l’attention et la concentration de l’employé :

……………………………………………………………………………………… ………………………………………………………………………………………
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Mémoire

17.  Retient les consignes données oralement        Ne s’applique pas ❏

0          1      2      3      4            5

Pas du tout/jamais                                Tout à fait/toujours

18.  Se souvient d’informations qu’on lui            Ne s’applique pas ❏

a données dans le passé

0          1      2      3      4            5

Pas du tout/jamais                                Tout à fait/toujours

19.  Se rappelle ses rendezvous                      Ne s’applique pas ❏

0          1      2      3      4            5

Pas du tout/jamais                                Tout à fait/toujours

20.  Se souvient de l’endroit où il pose ses             Ne s’applique pas ❏

objets/outils

0          1      2      3      4            5

Pas du tout/jamais                                Tout à fait/toujours

Commentaires sur la mémoire de l’employé :

……………………………………………………………………………………… ……………………………………………………………………………………… Apprentissage

21.  Apprend facilement à se servir de nouvelles     Ne s’applique pas ❏

technologies

0          1      2      3      4            5

Pas du tout/jamais                                Tout à fait/toujours

22.  Intègre rapidement les consignes de travail      Ne s’applique pas ❏

0          1      2      3      4            5

Pas du tout/jamais                                Tout à fait/toujours

23.  Sait observer ses collègues pour améliorer        Ne s’applique pas ❏

son rendement

0          1      2      3      4            5

Pas du tout/jamais                                Tout à fait/toujours

24.  Apprend rapidement les gestes à effectuer       Ne s’applique pas ❏

0          1      2      3      4            5

Pas du tout/jamais                                Tout à fait/toujours

Commentaires sur les capacités d’apprentissage de l’employé :

……………………………………………………………………………………… ………………………………………………………………………………………
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Gestion du temps

25.  Respecte les délais qui lui sont accordés Ne s’applique pas ❏

0          1      2      3      4            5

Pas du tout/jamais Tout à fait/toujours

26.  Parvient à gérer efficacement son emploi   Ne s’applique pas ❏

du temps

0          1      2      3      4            5

Pas du tout/jamais Tout à fait/toujours

27.  Fait preuve de ponctualité Ne s’applique pas ❏

0          1      2      3      4            5

Pas du tout/jamais Tout à fait/toujours

28.  Prend et/ou respecte ses temps de pause Ne s’applique pas ❏

0          1      2      3      4            5

Pas du tout/jamais Tout à fait/toujours

Commentaires sur la gestion du temps de l’employé :

……………………………………………………………………………………… ……………………………………………………………………………………… Langage/Communication

25.  Arrive à se faire comprendre Ne s’applique pas ❏

0          1      2      3      4            5

Pas du tout/jamais Tout à fait/toujours

26.  A un discours cohérent et adapté Ne s’applique pas ❏

0          1      2      3      4            5

Pas du tout/jamais Tout à fait/toujours

27.  Écrit avec aisance (vocabulaire,   Ne s’applique pas ❏

orthographe, syntaxe, etc.)

0          1      2      3      4            5

Pas du tout/jamais Tout à fait/toujours

28.  Communique facilement, parvient à  Ne s’applique pas ❏

argumenter

0          1      2      3      4            5

Pas du tout/jamais Tout à fait/toujours

Commentaires sur le langage et la communication de l’employé :

……………………………………………………………………………………… ………………………………………………………………………………………
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Interactions sociales

29.  Est à l’aise dans les interactions (clients,          Ne s’applique pas ❏

collègues, etc.)

0          1     2      3      4            5

Pas du tout/jamais                                Tout à fait/toujours

30. Collabore facilement avec ses collègues Ne s’applique pas ❏

ou avec ses supérieurs

0          1     2      3      4            5

Pas du tout/jamais                                Tout à fait/toujours

31.  Prend facilement la parole                       Ne s’applique pas ❏

0          1     2      3      4            5

Pas du tout/jamais                                Tout à fait/toujours

32.  Participe avec plaisir aux pauses                 Ne s’applique pas ❏

0          1     2      3      4            5

Pas du tout/jamais                                Tout à fait/toujours

Commentaires sur les interactions sociales de l’employé :

……………………………………………………………………………………… ……………………………………………………………………………………… Autoévaluation

33.  Est conscient de ses difficultés                    Ne s’applique pas ❏

0          1     2      3      4            5

Pas du tout/jamais                                Tout à fait/toujours

34.  Est conscient de ses ressources                   Ne s’applique pas ❏

0          1     2      3      4            5

Pas du tout/jamais                                Tout à fait/toujours

35. Parvient à utiliser ses compétences  à bon Ne s’applique pas ❏

escient

0          1     2      3      4            5

Pas du tout/jamais                                Tout à fait/toujours

36.  Demande de l’aide lorsqu’il en a besoin         Ne s’applique pas ❏

0          1     2      3      4            5

Pas du tout/jamais                                Tout à fait/toujours

Commentaires sur les capacités de l’employé à évaluer ses propres ressources et 

ses difficultés :

……………………………………………………………………………………… ………………………………………………………………………………………
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En plus des points mentionnés, l’employé présente les difficultés suivantes  : 

[Indiquer l’ampleur du problème rencontré en indiquant le score (0 à 5) 

entre parenthèses.]

……………………………………………………………………………………… ……………………………………………………………………………………… ……………………………………………………………………………………… ……………………………………………………………………………………… Autres remarques :

……………………………………………………………………………………… ……………………………………………………………………………………… ……………………………………………………………………………………… ………………………………………………………………………………………

 

Conclusion

La nécessité de mieux définir ce qui est compris dans les variables fonction nelles est relevée par de nombreux auteurs. Dans cette optique, nous parta geons le point de vue qui consiste à distinguer les capacités fonctionnelles spécifiques (comme préparer un repas) de compétences plus générales, qui définissent davantage un niveau de fonctionnement dans les sphères sociales et professionnelles. Le degré d’autonomie ou la qualité de vie font partie également de cette vision plus générale.

Curieusement, très peu d’outils ont été proposés pour évaluer les réper cussions fonctionnelles des troubles cognitifs. Suite à notre quête infruc tueuse d’outils de ce type, nous avons finalement décidé de créer notre propre échelle. Après des années de pratique, nous sommes aujourd’hui convaincus de la nécessité de coupler le bilan neurocognitif avec une telle évaluation des plaintes fonctionnelles. Comme nous l’avons vu, la relation entre troubles neurocognitifs et mesures fonctionnelles n’est pas directe et les programmes de remédiation cognitive n’ont qu’un effet modéré 

en termes d’impact sur la vie quotidienne (Medalia et Saperstein,  2013). Les variables intermédiaires que nous avons répertoriées dans ce chapitre doivent dès lors être prises en compte pour augmenter l’efficacité du tra vail de remédiation cognitive. L’échelle ERF permet le plus souvent de comprendre l’impact de ces variables lors du dialogue qui s’instaure avec le patient durant la passation. Le thérapeute prend alors soin de noter la présence de ces variables (problèmes motivationnels, troubles métacogni tifs, anhédonie, etc.), qui vont modifier sa manière d’intervenir durant la phase de remédiation. D’autre part, la définition d’objectifs opérationnels qui concrétise cette double évaluation favorise l’adhésion du participant à ce travail de remédiation. Il devient en effet coresponsable du déroulement de la phase de remédiation puisqu’il en définit les contours selon les diffi cultés qui font obstacle à son autonomie et qui dégradent sa qualité de vie. Cette même démarche est utile dans les programmes de soutien à l’emploi, notamment pour orienter la réinsertion professionnelle vers des activités plus adaptées aux ressources de l’employé et également pour aménager un environnement de travail qui tienne compte de ses difficultés sur le plan cognitif.
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3   Remédiation et transfert 

des acquis chez les patients 

 

avec une faible autonomie
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D. Willard, B. Malangin, I. Amado

 

Le terme «  autonomie  » (du grec ατονοµία) a été construit à partir des termes autos (soi-même) et nomos (loi, règle). L’autonomie correspond à la faculté d’agir par soi-même en se donnant ses propres règles de conduite, sa propre loi. Synonyme de liberté, l’autonomie se caractérise par la capacité à choisir de son propre chef sans se laisser dominer par certaines tendances naturelles ou collectives, ni se laisser dominer de façon servile par une autorité extérieure. Ce terme renvoie selon Henderson à la faculté d’agir avec indépendance : « L’homme est un individu qui tend vers l’indépen-dance, c’est-à-dire la capacité de satisfaire par lui-même les besoins liés à ses 

dimensions biologique, psychologique et sociale (Henderson, 1960). Il a en lui toutes les ressources pour accéder à cette indépendance. » (Henderson, 

1994)1. En pathologie, l’autonomie selon Henderson renvoie à un modèle conceptuel auquel se rattachent trois notions importantes : •  les besoins fondamentaux (par exemple, manger, respirer, s’occuper en vue de se réaliser, apprendre…), permettant une considération et un soin holistiques du patient ;

•  la notion de dépendance/indépendance ;

•  la  notion  de  source  de  difficulté  suite  à  l’insatisfaction  d’un  besoin  et entravant cette indépendance.

L’orientation d’Henderson est ainsi de rétablir et conserver l’indépen-dance du patient de sorte qu’il puisse satisfaire lui-même ses besoins fon-damentaux : « L’indépendance correspond à un niveau de satisfaction des besoins de la personne qui adopte en fonction de son état des compor-tements appropriés ou qui accomplit elle-même des actions sans l’aide d’autrui. »

Dans la psychose, la notion de handicap psychique nous renvoie bien souvent à ce manque d’autonomie, à une impossibilité de gérer de manière indépendante la vie quotidienne. Le corollaire en est une difficulté à s’insérer 

 

1.  Virginia  Henderson  est  une  infirmière  américaine  diplômée  en  1921  qui  a 

contribué par ses enseignements et son travail de référencement de tous les écrits infirmiers à développer la conception de la profession infirmière.

Outils de la réhabilitation psychosociale
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socialement. Le manque d’autonomie dans la psychose n’est la plupart du temps  qu’un  épiphénomène,  reflet  de  difficultés  neurocognitives  (cogni-tion froide) ou de cognition sociale (cognition chaude). En effet, lorsqu’il existe une déficience intellectuelle légère, lorsque des déficits cognitifs sont sévères ou multiples, touchant à la fois plusieurs fonctions clés (mémoire de travail, fonctions exécutives, vitesse de traitement, attention), le sujet ne peut résoudre les problèmes du quotidien, planifier une journée, exécuter des consignes ou rassembler ses idées pour effectuer un travail. Par ailleurs en présence d’une difficulté de reconnaissance des émotions faciales, d’une incompréhension dans une conversation des intentions sous-jacentes ou d’une difficulté à interagir avec ses pairs, cela entraînera un manque d’auto-nomie par défaut de socialisation et, possiblement, une non-insertion dans un milieu professionnel ou dans l’environnement.

La notion d’autonomie entre dans la définition même des objectifs géné-raux de la remédiation cognitive. En effet, celle-ci a pour objet de réduire le déficit cognitif observé dans de nombreuses pathologies mentales pour un bénéfice clinique, au niveau de la qualité de vie ou pour un gain d’auto-nomie. Mais si les programmes et les principes de la remédiation ont une valeur généralisable à de nombreux profils de patients, il existe des spécifici-tés ou des prises en charge particulières à mettre en place face à des patients ayant une faible autonomie. Au Centre référent en remédiation cognitive  et  réhabilitation  psychosociale  (C3RP)  de  l’hôpital  Sainte-Anne,  depuis plusie urs années, certains tableaux cliniques conduisent à recourir à des prises en charge innovantes pour aider à réhabiliter ces patients. Ces dif-férents  artifi ces  ou  adaptations  de  programmes  déjà  existants  vont  être présentés  ci-  dessous,  accompagnés  de  vignettes  cliniques  afin  de  mieux illustrer nos propos.

Les particularités cliniques liées au manque d’autonomie peuvent être remarquables :

•  dès le bilan initial ;

•  mais aussi dans la nécessité d’adapter certains programmes de remédia-tion cognitive ;

•  ou dans la construction de programmes ou de techniques de soin spécifi-quement adaptés pour ce type de participants.

 

Bilan pré-remédiation et évaluation  

du degré d’autonomie

Rappelons en préambule, qu’un bilan effectué dans un centre de remé-

diation cognitive et de réhabilitation doit être multidisciplinaire (Amado 

et  al.,  2014). Il inclut un entretien médical, un bilan neuropsycholo-gique effectué par un(e) neuropsychologue, et un bilan fonctionnel par l’infirmier(ère) du centre.

Entretien médical

L’entretien médical, outre le fait de faire préciser la plainte cognitive, va s’attacher à des détails qui peuvent orienter le psychiatre vers ce manque d’autonomie : Comment s’effectue la prise des repas ? Le sujet est-il auto-nome pour les préparer ? Saute-t-il des repas lorsqu’il est seul (le week-end, par exemple) ? Le sujet sait-il utiliser les appareils électroménagers ? Si oui, lesquels ? À quelle fréquence ? Seul ou aidé ? Comment le sujet effectue-t-il ses trajets ? Comment sont planifiées ses journées ? S’il y a des jours sans activités préétablies, comment se déroulent ces journées ? Qui gère le budget, les médicaments, les démarches administratives ? Quelles sont les fréquentations sociales habituelles du participant ? A-t-il des amis ? Voit-il sa famille ?

Ces questions sont fondamentales pour se faire une idée de l’autonomie, des capacités de contrôle de ses propres actions, du degré de passivité dans les liens sociaux ou d’isolement. Une manière plus systématique pour envi-sager ce genre de question est la passation de l’échelle d’autonomie sociale 

(EAS ; Leguay et al., 1998), questionnaire en dix-sept items qui comporte cinq sous-ensembles (soins personnels, gestion de la vie quotidienne, gestion des ressources, relations avec l’extérieur, vie affective et relations sociales). Ces dimensions évaluent les différents aspects de l’autonomie sociale. L’étude de validation de l’EAS a permis de relever une bonne cohé-rence face à l’échelle de fonctionnement global (EGF), une bonne fidélité inter-cotateurs et une bonne consistance interne.

 

Le bilan neuropsychologique

Le  bilan  neuropsychologique  permet  d’objectiver  et  de  préciser  ces  défi-cits cognitifs, mais aussi de mettre en exergue les fonctions préservées qui constitueront les ressources sur lesquelles le patient pourra s’appuyer pour pallier  ses  difficultés.  Parfois,  la  notion  de  manque  d’autonomie  est  évi-dente lors de la passation : déficience intellectuelle, très faible empan en mémoire de travail, incapacité attentionnelle majeure, non-compréhension des consignes, ou encore non-compréhension des relations sociales, des émotions faciales ou des conversations. En pratique, l’évaluation neuropsy-chologique correspond à un entretien d’investigation qui se compose d’une part du recueil des données démographiques de l’histoire du patient et de sa plainte cognitive et, d’autre part, de la passation de tests afin d’explorer toutes les fonctions cognitives : les mémoires, les fonctions attentionnelles, instrumentales et exécutives ainsi que les différentes dimensions de la cogni-tion sociale. Les données du bilan vont apporter des éléments quant à la  perspective d’autonomie envisagée et, ainsi, un affinage dans le choix des prises en charge que l’on va lui proposer, ceci compte tenu des ressources cognitives du patient Cas des participants ayant une déficience intellectuelle Il  va  s’agir  d’adapter  le  bilan  afin  de  ne  pas  se  satisfaire  d’un  quotient intellectuel (QI), mais plutôt d’évaluer selon chaque fonction un niveau de développement dans lequel le participant peut se situer. Même dans le cadre d’une déficience intellectuelle, il existe des points forts et des fai-blesses dans le fonctionnement cognitif qu’il est nécessaire de mettre en évidence  afin  d’adapter  la  prise  en  charge  tout  en  valorisant  le  patient. Certains participants ne vont pas pouvoir réaliser les tests dans leur état : il  convient  ainsi  de  les  simplifier,  d’utiliser  des  tests  disponibles  chez l’enfant, voire de créer un exercice. Ici, il s’agira de savoir se détacher des normes pour individualiser le bilan et extraire toute information utile aux soins. Un bilan en ergothérapie peut également constituer une aide très précieuse. Certains patients ne vont pas réussir à se mobiliser sur des tâches trop abstraites mais pourront révéler leurs aptitudes cognitives par la réali-sation de tâches concrètes, comme faire la cuisine. Le tout est d’aborder la tâche avec une lecture cognitive, afin d’établir un profil de compétences. 

Des outils d’évaluation spécifiques comme l’échelle de Vineland (Sparrow 

et al., 1984) ou le profil psychoéducatif pour adolescent et adultes (AAPEP ; 

Mesibov et  al.,  1997) s’avèrent également très riches pour évaluer les compétences dans différents champs de la vie quotidienne (concernant l’hygiène de vie, les interactions sociales, etc.) et fournissent un bon indice du degré d’autonomie.

 

Bilan fonctionnel

Le bilan fonctionnel permet au participant d’exprimer les ressources et difficultés  cognitives  ressenties  dans  le  quotidien.  Il  peut  être  objectivé par la passation de l’échelle ERF (échelle des répercussions fonctionnelles ; 

Vianin, 2007, cf. chapitre 2). Cet outil d’évaluation propose des questions centrées sur des situations de vie quotidiennes, regroupées sous forme  d’items ciblant les différentes fonctions cognitives froides (attention, mémoire, planification,  vitesse  de  traitement…).  Cette  échelle  mesure  l’impact  des troubles cognitifs dans la vie quotidienne du patient (fréquence, intensité des problèmes et répercussions des troubles sur les différents aspects de la vie quotidienne, les situations dans lesquelles ces difficultés se manifestent, les facteurs déclencheurs, etc.).

Il existe par ailleurs des outils d’évaluation qui peuvent venir compléter 

le bilan fonctionnel initial (encadré 3.1).

 

Restitution

À l’issue de ce bilan multidisciplinaire, très centré sur la vie quotidienne, l’étape de la restitution va être un moment clé. Elle va permettre au parti-cipant  dans  un  premier  temps  de  confronter  ses  ressources  et  difficultés 
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Encadré 3.1

Questionnaire ELADEB (échelle lausannoise 

d’autoévaluation des difficultés et besoins)

Dans le cadre du processus de rétablissement, l’ELADEB est un instrument 

d’autoévaluation  qui  permet  de  cerner  et  de  mesurer  les  difficultés  du 

patient dans son quotidien (Pomini et al., 2008). Il s’appuie sur une série de 

dix-huit images représentant des activités de la vie quotidienne, réparties 

sous quatre chapitres : Conditions de vie (lieu de vie, finances, travail, droit 

et justice), Pragmatique au quotidien (temps libre, tâches administratives, 

entretien du ménage, déplacements), Relations (connaissances et amitiés, 

famille, enfants, relations sentimentales), Santé (alimentation, hygiène 

corporelle, état psychique, physique, addiction, traitement, spiritualité et 

croyances), que la personne est amenée à manipuler et à classer selon ses 

difficultés et ses besoins. Support à des entretiens, il permet de hiérarchiser 

les problèmes et d’enclencher des soins et un accompagnement adaptés aux 

priorités de la personne malade.

Sur une base d’activité de tri de cartes, il est donc possible en quelques 

minutes de dresser le profil des difficultés d’une personne et de mettre en 

évidence les domaines dans lesquels elle estime avoir besoin d’une aide sup-

plémentaire. Les images choisies permettent d’ouvrir la discussion sur les 

priorités de la personne et d’identifier ses besoins selon ses propres priorités.

Tania Bellier-Teichmann et Valentino Pomini ont récemment développé un 

outil complémentaire, recourant aux mêmes modalités qu’ELADEB mais 

destiné à identifier les ressources dans l’optique du rétablissement : l’AERES, 

AutoÉvaluation des RESsources. [Note du coordinateur de l’ouvrage.]

 

cognitives objectivées par les tests neuropsychologiques avec les ressources et difficultés cognitives ressenties. Par ailleurs, la restitution va donner au sujet une mesure plus objective de l’intensité des gênes ressenties et de la façon dont elles se manifestent dans le quotidien. Enfin, la restitution est le moment où l’on va, avec le patient, finaliser les objectifs de la remédiation cognitive qui auront été discutés en équipe afin de sélectionner la prise en charge la plus pertinente aux vues du profil du patient, de ses ressources personnelles et environnementales mais également ses attentes et pers-pectives futures.

Cette étape va être un premier pas dans l’appropriation des ressources du sujet, qu’il a souvent tendance à sous-estimer, voire ignorer, et sur les-quelles il va pouvoir s’appuyer, mais aussi dans la possibilité de construire des stratégies qui lui seront propres et sur lesquelles il prendra appui tout au long de sa prise en charge puis dans son quotidien.

Cette étape va lui permettre de construire une vision réaliste et objective de son profil cognitif.

En outre, ce moment va constituer la première étape dans la construction, le tissage de l’alliance thérapeutique avec le thérapeute qui va le prendre en charge et l’accompagner dans la mise en place de ses propres stratégies et dans la reconnaissance de son style d’apprentissage qui lui est propre. Les patients présentant une faible autonomie vivent souvent chez leurs parents ou dans des foyers. La restitution des résultats pourra également être propo-sée aux personnes qui accompagnent le patient dans la vie de tous les jours, en accord avec ce dernier. Ceci a pour but d’expliquer les difficultés cogni-tives objectivées — à titre d’exemple, un défaut d’initiation de l’action est souvent vécu par l’entourage comme un manque de motivation — ; cette étape de restitution permet aussi de proposer des stratégies afin de pallier les difficultés. En effet, quelqu’un qui a de faibles capacités de mémoire à court terme aura besoin que son interlocuteur utilise des phrases courtes et simples pour qu’il suive la conversation. Pareillement, avec un patient qui a des difficultés de théorie de l’esprit, on ne pourra pas attendre de lui qu’il comprenne par exemple que ses parents rentrant de leur travail fatigués ne soient pas disponibles pour discuter. Il est ainsi préférable que le dis-cours soit explicite et clair dans l’intention formulée. Dans le cadre d’une déficience intellectuelle, souvent les difficultés de compréhension verbale et de cognition sociale génèrent des comportements sociaux inappropriés. Par exemple, on retrouvera souvent chez ces patients une agressivité, un refus de s’alimenter, etc., lorsque les parents décident enfin de partir seuls en vacances.

La restitution du bilan a comme véritable enjeu d’expliquer à l’entourage, famille comme soignants référents, qu’on ne peut s’attendre à voir le patient réfléchir comme une personne ayant une efficience à la moyenne. Le genre de comportement qu’il peut adopter ne doit pas être pris comme des élé-ments  de  personnalité  ou  un  chantage  affectif,  mais  plutôt  comme  une façon  de  réagir  à  un  changement  vécu  comme  difficile  par  le  patient, lorsqu’on possède de faibles ressources cognitives.

 

La psychoéducation aux fonctions cognitives et l’importance de cette dimension au quotidien 

pour les sujets ayant un manque d’autonomie

Cette psychoéducation un peu particulière là aussi, va permettre au partici-pant de s’approprier sur un plan théorique les différentes fonctions neuro-cognitives à travers la lecture attentive et éclairée d’une brochure de psy-choéducation.

Pour certains participants ayant d’importantes difficultés de compréhen-sion et de raisonnement, il s’est avéré nécessaire d’adapter nos livrets en repre-nant de façon schématisée et synthétique les fonctions neurocognitives et en les illustrant avec des exemples concrets de situations de vie quotidienne.
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Figure 3.1. Éducation thérapeutique.

 

A. Extrait du texte écrit (Malangin, 2014). B. Extrait du livret schématisé (Rigaut, 2014).

 

Si ce livret est proposé de façon systématique à des personnes en plus grande difficulté, cet outil demeure apprécié par l’ensemble des participants, facilitant l’encodage des notions théoriques sur les fonctions cognitives, notamment à travers l’illustration de chaque fonction au moyen d’exem-ples personnels. Ces exemples de la vie quotidienne ont été colligés à partir de corpus d’exemples évoqués par les patients. Ils sont très personnalisés et permettent de garder plus durablement en mémoire des notions parfois complexes. La récupération et l’appropriation pour les patients sont facili-tées d’autant qu’il s’agit de leurs mots et de leurs illustrations s’appuyant directement sur leur quotidien.

Ainsi, l’élaboration conjointe à la disposition des patients d’un livret plus théorique et d’un corpus d’exemples illustratifs permet à l’ensemble des participants, quel que soit leur niveau, de pouvoir appréhender, assimiler les notions théoriques de façon objective. Puis les participants répondent à un questionnaire, commun pour tous, qui reprend les principes fondamen-

taux des fonctions neurocognitives (figure 3.1).

Au-delà de l’apprentissage des fondamentaux théoriques, la psycho-éducation aux fonctions cognitives permet bien souvent de renforcer positi-vement le participant qui peut prendre conscience de sa capacité à intégrer et s’approprier de nouvelles données techniques que, bien souvent, il se sentait incapable d’appréhender.

À partir des deux étapes (restitution et psychoéducation), un engage-ment commun est scellé entre le patient et l’équipe de remédiation, qui permet de passer du patient au partenaire et de débuter des soins et un 

accompagnement dans une perspective d’            2 empowerment. Le patient a une 

 

2.    Empowerment : reponsabilisation à travers une reprise du pouvoir d’agir. meilleure compréhension des enjeux du programme de remédiation et de l’inscription de cette prise en charge dans son quotidien propre. Il est capable  de  clairement  définir  les  objectifs  à  atteindre  pour  entreprendre ce programme et peut formuler le projet de réhabilitation dans lequel ce programme s’inscrit. Ce moment va renforcer d’autant la motivation et de l’implication du sujet.

 

Choix du programme de remédiation cognitive

La méthode choisie va dépendre de ce qui ressort du bilan neuropsycholo-gique, du profil d’atteintes cognitives, du retrait social et de l’importance de la dimension déficitaire.

 

Principaux programmes

CRT (Cognitive Remediation Therapy) Dans le contexte d’un manque d’autonomie, si les difficultés prédominantes ont trait à la sphère neurocognitive, on s’orientera plutôt vers la méthode 

CRT (Wykes et al., 2007 ; traduction française, Franck et al., 2010). Celle-ci  s’avère plus appropriée lors de difficultés dans de nombreux domaines neuro-cognitifs, d’un retard intellectuel léger, d’une grande lenteur, ou encore  d’une importante désorganisation permettant difficilement l’utilisation d’une interface  informatisée.  La  technique  CRT  permet  un  contrôle  plus  cadré de la part du thérapeute. Cette prise en charge individuelle dure environ trois mois et demi à raison de deux séances par semaine d’une durée d’une heure. Elle cible l’attention, la mémoire et la planification, et consiste en la pratique et la résolution d’exercices papier/crayon. Le but étant que le participant parvienne à mettre en place des stratégies afin de répondre de manière simple et optimale au problème posé. La pratique régulière, la dif-ficulté  progressive  des  exercices  et  le  renforcement  positif  du  thérapeute permettent au participant de s’approprier les stratégies employées, de ren-forcer l’estime de lui-même pour s’assurer une réussite maximale. Lors de séances à effectuer à domicile, la plupart du temps des exercices de transfert à la vie quotidienne sont adjoints. Lors des séances de suivi mensuel durant six mois à la fin du programme, l’objectif est de maintenir durablement les acquis et de faciliter le transfert des stratégies employées dans le quotidien du participant selon ses objectifs et ses besoins.

RECOS (remédiation cognitive pour la schizophrénie  ou un trouble associé)

RECOS (Vianin,  2007,  2013) est un programme individuel informatisé visant  à  restaurer  des  fonctions  cognitives  déficitaires  préalablement ciblées en fonction du bilan initial. RECOS se déroule en vingt-huit séances  à raison de quatorze séances hebdomadaires déclinées sous trois formes : papier/crayon,  informatisées  et  tâches  à  domicile,  sur  une  durée  de  trois mois et demi. Les séances informatisées s’appuient sur la pratique d’exer-cices sur ordinateur. Ceux-ci sont préalablement effectués en version papier/ crayon de façon à s’attarder sur la conception des stratégies qui vont per-mettre de répondre de façon optimale et simplifiée au problème posé. Les séances comprenant des tâches à domicile s’appuient sur le développement d’une tâche spécifique conçue avec le participant et écologique.

Dans l’optique de difficultés d’autonomie, RECOS pourra être utilisé pour des patients plutôt jeunes qui peuvent présenter cliniquement une certaine composante de désorganisation. L’aspect attractif et ludique de l’outil informatique est un point positif certain pour les sujets plutôt jeunes. Pour ces sujets difficiles à cadrer et à rassembler, RECOS assure une dimension individualisée.

 

NEAR (approche neuropsychologique et éducationnelle  pour la réhabilitation, Neuropsychological and Educational Approach to Remediation)

NEAR (Medalia et Freilich, 2008) est une prise en charge de quatre mois, à raison de trente séances d’une heure et demie par groupe de six à huit parti-cipants. Cette méthode emploie des exercices similaires à ceux proposés dans le programme RECOS (base d’exercices Presco/Creasoft). Pour le choix de NEAR, l’intégration dans une dynamique de groupe est déterminante.

Dans le contexte d’un manque d’autonomie, NEAR va s’avérer intéressante s’il existe à la fois un isolement social et des difficultés neurocognitives, ou des symptômes déficitaires occasionnant un déficit motivationnel important.

 

Illustration pratique d’une adaptation 

de la remédiation cognitive à des sujets 

posant des difficultés d’autonomie

L’adaptation d’un programme de remédiation cognitive qui tient compte des difficultés spécifiques du participant permet de faire en sorte qu’il puisse retirer un maximum de bénéfices de cette prise en charge. Elle permet aussi bien souvent au participant de prendre confiance en lui, d’être plus acteur ou de se réapproprier son quotidien et de mettre à distance une tendance récurrente à se comparer à un standard et une normalité qui l’accable.

Ainsi, dans la prise en charge plus complexe de ces patients, il est impor-tant de faire jouer tous les acteurs du soin et de considérer la prise en charge en remédiation dans une globalité. Durant le programme de remédiation, on pourra impliquer l’environnement familial, les instructeurs d’ateliers protégés, les éducateurs, les psychologues ou ergonomes des SAVS ou SAMSAH,  le  personnel  référent  dans  les  structures  du  secteur  (hôpital  de jour, CMP, CATTP, foyer de vie). Cette synergie tout au long du programme permet d’optimiser l’appropriation des stratégies et leur application au quo-tidien, la motivation du participant, de potentialiser les progrès et d’assurer la pérennité des bénéfices du programme de remédiation.

Afin d’illustrer au mieux l’adaptation de prises en charge pour des per-sonnes ayant une faible autonomie, voici la présentation de vignettes cli-niques concernant deux patients ayant un déficit intellectuel et travaillant en atelier protégé. Nous avons pratiqué un transfert des procédures utilisées dans la méthode CRT sur des routines utilisées dans l’ESAT, ce transfert ayant été mis au point dans une collaboration entre infirmière de remédia-tion et moniteur d’ESAT.

 

Vignette clinique

 

Monsieur A

Monsieur A., 41  ans, a une pathologie schizophrénique, traitée par olanza-pine 20 mg. La formation du patient à l’origine, avant le début des troubles, était un CAP d’horticulture. Depuis 2007, Monsieur A. a intégré à mi-temps l’ESAT Jules-et-Marcelle-Levy en conditionnement alimentaire. La demande du médecin du secteur qui nous l’adressait était que ce patient soit plus auto-nome sur son milieu de travail car il était décrit comme lent, trop fatigable et ne comprenant pas toujours les instructions demandées au travail. Dans ce contexte, l’ESAT lui a proposé de l’employer à mi-temps. Les souhaits du patient étaient de passer à temps plein et, à plus long terme, de reprendre son activité initiale d’horticulture. Pour cela, il souhaitait se rendre au cours gratuit de la ville de Paris pour une remise à niveau mais n’en avait pas la motivation. Sur le plan neuropsychologique, l’examen objectivait de bonnes capacités de mémoire de travail ainsi qu’une préservation des fonctions instrumentales. En revanche, il existait des difficultés de raisonnement, d’attention (focalisée et soutenue) ainsi que d’importants troubles exécutifs (flexibilité, inhibition et planification notamment). Ceci se manifestait dans son comportement par des difficultés de compréhension, des fluctuations attentionnelles associées à un manque de concentration et une impulsivité. À cela s’ajoutait un ralentissement psychomoteur ainsi que des difficultés de mémoire épisodique. Au niveau fonc-tionnel, sur son poste de travail de conditionnement alimentaire, Monsieur A. éprouvait des difficultés à entendre les consignes, à réaliser des tâches nou-velles ou complexes, une lenteur au remplissage des boîtes de chocolats et du pliage des boîtes. Il oubliait très souvent les règles d’hygiène et les différentes composantes de sa tenue de travail réglementaire. Au quotidien, il éprouvait des difficultés à se concentrer, en particulier s’il y avait du bruit, à suivre une conversation, lire dans un lieu public, maintenir une attention durable, et avait une lenteur à faire la vaisselle et le ménage, occasionnant donc peu de loisirs. Les objectifs de la remédiation cognitive proposés avec le patient étaient d’amé-liorer la capacité de planification et de travailler à temps plein à l’ESAT. Le programme CRT a été beaucoup focalisé sur les exercices de concentration, en particulier le barrage de chiffres (exercices pair et impair), afin que le patient puisse avoir une meilleure attention focalisée, qu’il apprenne à maintenir son  
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Figure 3.2. Illustration du transfert des acquis sur une exécution de tâche en ESAT : pliage d’une boîte de chocolats.

 

attention de plus en plus longtemps et qu’il devienne plus rapide. Puis, l’infir-mière de remédiation a abordé les exercices de catégorisation de mots munie de surligneurs de couleur différente employant toujours les mêmes codes de couleur pour chacune des catégorisations trouvées par le patient. Lors d’une réunion avec le moniteur de l’ESAT, il a été décidé de transposer intégralement l’exercice de catégorisation et les codes de couleur aux différentes qualités de chocolat figurant sur la liste/contenu d’une boîte. Puis, ces mêmes codes de couleur ont été collés sur les étagères des différents chocolats de l’atelier  de cuisine. Le patient est devenu ainsi de suite beaucoup plus performant et, de surcroît, l’ensemble de l’atelier a bénéficié de la technique des codes de couleur. À partir des omissions sur la tenue de travail, une première étape a été de définir le nombre d’éléments inclus dans cette tenue et de les énumérer en ordre logique : charlotte, masque, blouse, gants, surchaussures. Puis le patient, aidé de l’infirmière, a travaillé sur la représentation mentale d’une personne en tenue de travail. Les omissions sont devenues alors beaucoup moins fréquentes. Enfin, à partir de l’exercice figure/fond, aidant au changement de perspective et au fait d’adopter d’autres points de vue visuels que celui qu’on peut envi-sager de prime abord, et des exercices de rotation mentale du CRT, le patient a envisagé ensuite l’exécution du pliage de la boîte de chocolats (au départ en 

carton plan) (figure 3.2).

Au terme de tous ces progrès, le patient a retrouvé une importante estime de soi, se faisant beaucoup moins reprendre par son instructeur, et il a pu aller aux cours gratuits de remise à niveau d’horticulture. Il a pu intégrer un temps plein à son ESAT et a ensuite été accepté dans un ESAT Espace vert.

Vignette clinique

Madame B

Madame B., patiente de 29 ans, souffrant de psychose infantile, traitée par cita-lopram et alprazolam, présente une déficience intellectuelle depuis l’enfance. Elle avait entrepris un BEP secrétariat non obtenu. Madame  B. vit chez ses parents, avec un retrait social et familial très important. Elle présente de nom-breuses plaintes somatiques dès qu’on tente de la mobiliser. Elle travaille depuis 2010 à l’ESAT Jules-et-Marcelle-Levy au conditionnement général. L’objectif était de faire évoluer son poste, car l’ESAT était en difficulté pour la mettre sur d’autres types de tâches, et d’acquérir une certaine autonomie dans son milieu familial tout en la sortant de son isolement.

Le bilan neuropsychologique objective en premier lieu d’importantes difficultés de mémoire à court terme entachant l’ensemble du fonctionnement cognitif. On note des difficultés de compréhension verbale et de raisonnement, ainsi que des troubles dysexécutifs. Des difficultés attentionnelles et de cognition sociale sont également révélées. En revanche, de bonnes capacités visuo-spatiales et de calcul témoignant de l’existence de ressources cognitives ont été observées. L’évaluation fonctionnelle montre qu’elle ne peut faire abstraction du bruit autour d’elle, qu’elle ne peut maintenir plusieurs informations en mémoire, qu’elle ne peut anticiper, qu’elle fait des oublis fréquents, qu’elle ne peut gérer ses rendez-vous, son traitement, son argent…

Pour cette patiente, la brochure de psychoéducation a été adaptée, l’infirmière lui surlignant tous les mots importants et lui demandant de trouver des syno-nymes dans le dictionnaire sur internet. Un schéma illustrant les principales fonctions cognitives a même été créé pour cette patiente, ayant ensuite servi 

à l’ensemble des patients du C3RP (figure 3.1B). Lors de l’exercice attentionnel « Recherche visuelle multiple » du CRT, en raison du faible empan mnésique de la patiente, les lettres étaient énoncées à voix haute. Lors des exercices de compréhension verbale, les textes étaient fractionnés et les mots importants surlignés ; des questions fréquentes étaient posées sur chaque unité séman-tique, permettant d’aborder pas à pas les textes. La patiente ayant acquis plus de confiance en elle, refusant pourtant au début du programme de posséder un agenda sous prétexte de douleurs dorsales, a décidé d’en acheter un et d’apprendre à s’en servir. Puis, à partir des exercices de mise en séquence, du module planification du CRT, ont été abordées d’une part les recettes de conditionnement alimentaire à préparer à l’ESAT et, d’autre part, des recettes de cuisine simples à effectuer à la maison pour apprendre à cuisiner et régaler sa famille.

Ainsi, la patiente n’a plus exprimé à la maison ni à l’ESAT de plaintes soma-tiques ; elle se sert actuellement quotidiennement d’un agenda et, à l’ESAT, elle a pu évoluer sur un autre poste de montage de bijoux, ce qui était important pour elle car elle se montre très féminine et coquette. Les perspectives sont qu’elle intègre un groupe NEAR alliant à la fois cognition et interactions sociales (habiletés conversationnelles) pour prolonger les acquis cognitifs de la CRT et améliorer ses interactions sociales.

Difficultés d’autonomie sur le plan de la gestion  

du quotidien et des interactions sociales

Dans le programme NEAR, les séances se décomposent en trois temps.

Tout d’abord, l’objectif est de travailler, au moyen d’exercices informa-tisés, les fonctions neurocognitives. Cette prise en charge promeut égale-ment, de manière indirecte l’amélioration de la cognition sociale. Cette méthode s’appuie et développe la motivation des patients, cette dernière étant fréquemment altérée dans la psychose et, surtout, dans l’aspect défici-taire de la pathologie schizophrénique.

Dans un deuxième temps, il est consacré un moment d’échange entre les patients autour des exercices abordés afin de partager les stratégies de cha-cun. Ainsi, les patients peuvent bénéficier de l’expérience d’autres patients mais également faire part de leurs propres expériences, compétences et res-sources au reste du groupe et, de ce fait, favoriser une amélioration de la confiance en soi. Par ailleurs, cela a également pour effet de renforcer les liens dans le groupe et permet un espace d’échange en toute confiance pour les patients qui ne vont pas se sentir jugés par les autres.

Enfin,  dans  un  troisième  temps,  des  échanges  sont  abordés  autour  de diverses thématiques en lien avec les fonctions cognitives, telles que les styles d’apprentissage, la planification de plusieurs tâches dans une journée ou encore la synthèse de récits, ainsi que les styles d’apprentissage cognitifs ou  les biais attributionnels qui peuvent entraver le fonctionnement cognitif. Cette fois, les stratégies et outils proposés par les patients et le thérapeute vont  être  directement  extraits  à  partir  du  vécu  de  chacun.  De  surcroît,  de par la dynamique de groupe qui va se créer, potentialisée par le fait que le thérapeute n’est ici que pour faire office de coach, le patient va en fait être mis dans la position d’un co-thérapeute au sein de sa propre prise en charge.  Ainsi, lorsqu’il va aider ses coéquipiers à résoudre certains exercices neuro-psychologiques que lui a réussi à accomplir et lorsqu’il fera part de ses straté-gies et aides au quotidien aux autres participants du groupe, le patient aura un rôle de co-thérapeute. Cela vient offrir un espace où le patient va très vite  devenir  autonome  dans  le  programme.  Le  thérapeute/coach  n’inter-viendra qu’à la demande du patient, s’il se sent en difficulté. La notion de groupe fait que les patients développent très vite des liens entre eux, ce qui favorise ainsi une reprise progressive d’une vie en société dans un contexte rassurant de liens sociaux. La dynamique de groupe suscitée par NEAR et le soin d’intégrer au sein du groupe à la fois des patients ayant un retrait, une abrasion des affects ou encore un évitement social, mais aussi des patients plus ouverts et orientés vers l’extérieur, va créer une dynamique de motivation très stimulante. Celle-ci va amener en douceur les patients plus handicapés sur le plan des interactions sociales à sortir de leur isolement, constituant donc un possible prélude pour un abord de la cognition sociale ensuite, si le profil neuropsychologique le nécessite.

Vignette clinique

Marc

L’un de nos participants, âgé de 33 ans, souffrant de psychose, est venu consulter afin de retrouver un emploi, ayant interrompu sa formation depuis de nombreuses années. Il était en complet retrait au sein de sa famille et replié socialement à la suite d’une succession d’événements traumatiques (rejet social et agressions répétées). Marc, devenu très méfiant vis-à-vis des autres, avait un évitement social quasi complet, ne croisant même plus ses parents au domicile. Ses rares déplace-ments ne pouvaient s’effectuer qu’avec ses parents. Le bilan neuropsychologique a mis en évidence un ralentissement idéomoteur, des difficultés d’engagement attentionnel et d’attention soutenue ainsi que des fluctuations en mémoire de travail. Au niveau exécutif, Marc présentait des difficultés de flexibilité mentale et de planification ainsi qu’une sensibilité à l’interférence. Sa cognition sociale se caractérisait par d’importantes difficultés pour la reconnaissance des émotions faciales ainsi que pour identifier et nommer ses propres émotions. Après discus-sion en équipe, il a été convenu qu’on débuterait dans un premier temps par une prise en charge des difficultés neurocognitives pour aborder ensuite les difficultés de cognition sociale. Une prise en charge en groupe avait été préconisée devant le repli complet du patient, afin de lui proposer un espace d’échange bienveillant et de l’aider à reprendre confiance. Lorsque le projet lui a été soumis, le patient a d’abord été très réticent à l’idée d’être en groupe. Il a tout de même accepté d’envisager la première séance « pour voir », rassuré par le fait que le groupe soit encadré par des soignants qu’il avait déjà côtoyés lors des évaluations. Au fur et à mesure des quatre mois, nous avons pu voir évoluer le comportement de Marc vis-à-vis des autres participants. Au départ très en retrait, ne prenant la parole que lorsqu’on le sollicitait, il a petit à petit fait preuve de plus en plus d’initiative, inter-venant plus spontanément. Il n’a manqué aucune séance et était prêt à ne pas partir en vacances pour pouvoir être présent. D’autre part, il a progressivement recommencé à prendre les transports en commun, d’abord accompagné par un de ses parents, puis tout seul, pour venir aux séances. À la fin de la prise en charge, l’évaluation neuropsychologique a mis en évidence une amélioration sur le plan neurocognitif. Les évaluations psychiatriques et fonctionnelles ont quant à elles montré une grande amélioration concernant son autonomie : il a recom-mencé à participer à des tâches ménagères chez ses parents (jardinage) ; il prenait de nouveau ses repas en même temps que le reste de la famille. Son entourage a perçu ce changement manifeste, le trouvant plus ouvert, plus épanoui et à la recherche d’une vie sociale. Se souvenant de la proposition qui lui avait été faite pour travailler en groupe sur la cognition sociale, il a de lui-même fait la deman-de pour participer à ce programme. Aujourd’hui, Marc bénéficie d’un programme de remédiation cognitive de la cognition sociale et se trouve être un moteur dans le groupe, n’hésitant pas à partager avec les autres participants l’expérience qu’il a eue au sein du groupe NEAR ainsi que ce qu’il en a appris. Ce patient étant sec-torisé, un contact a été pris avec son secteur afin de coupler nos efforts avec des activités qui pouvaient lui être bénéfiques : relaxation, psychomotricité. Un projet de type atelier protégé espace vert va actuellement être envisagé pour ce patient. Programme « Transfert  

au quotidien » (TAQ)

Pour certains patients sectorisés qui nécessitent un soutien très appuyé des diverses structures du secteur pour acquérir plus d’autonomie au quotidien, il a été envisagé à travers les liens qui unissent le C3RP au secteur parisien du 15e arrondissement, des modalités de prise en charge coordonnant direc-tement l’équipe de remédiation et les référents du secteur intervenant au domicile. Le programme TAQ consiste en un enrichissement du programme de remédiation CRT par l’apprentissage d’une technique de résolution de problème, qui sera en parallèle relayée au domicile du patient par l’infirmier référent ou l’éducateur, pour réaliser les tâches du quotidien comme les tâches ménagères ou administratives. L’objectif final étant que les patients puissent prolonger au mieux les efforts faits en séance, par l’exemple donné sur les lieux même de leurs difficultés, aidés par leur soignant référent. Celui-ci formé à la méthode de remédiation aura un cahier des charges enrichi des exercices CRT effectués au domicile durant le programme, permettant justement ce transfert au quotidien. Le but est que les patients qui ne parviennent pas à accroître leur autonomie en transférant seul les acquis de la remédiation dans leur quotidien puissent être aidés à initier sur leur lieu de vie les stratégies apprises lorsqu’ils sont confrontés à des tâches nouvelles ou complexes de leur quotidien.

Comme tout programme de remédiation cognitive, la prise en charge va débuter  par  l’évaluation  multidisciplinaire  afin  d’évaluer  les  forces  et  fai-blesses cognitives mais aussi les besoins et ressources du patient dans son quotidien. Dans le cadre du programme TAQ, un point important plutôt que d’honneur est donné à l’établissement d’objectifs concrets et individualisés de la vie quotidienne. Pour ce type de patients, nous sommes en train de 

développer un outil d’évaluation fonctionnelle inspiré d’ELADEB (Pomini 

et  al.,  2008). En sus de l’utilisation d’ELADEB, déjà décrite, au moyen de cartes, le participant va pouvoir identifier et prioriser ses besoins au quotidien et comprendre en quoi les troubles cognitifs peuvent participer et expliquer en partie la gêne fonctionnelle ressentie. À cela va être ajoutée une évaluation à domicile par le personnel référent du secteur impliqué dans le groupe TAQ avec l’équipe du C3RP, afin d’identifier le mode de vie, les difficultés rencon-trées et les ressources dont le patient dispose dans son quotidien. Les objectifs pensés  par  l’équipe  TAQ  à  l’issue  de  l’évaluation  sont  discutés  et  redéfinis avec le patient afin qu’il se les approprie pleinement et le partenariat patient/ équipe TAQ s’instaure. La prise en charge dans ce cas dure environ neuf mois. Le patient est accueilli en séance à l’hôpital deux fois une heure par semaine pendant trois mois et demi. Durant le premier mois de prise en charge, il s’agit d’instaurer la relation thérapeutique, de familiariser le patient avec les exercices du CRT et de restaurer les fonctions de base comme l’attention. Le thérapeute va progressivement apprendre au participant la procédure 
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Figure 3.3. Procédure générale appliquée aux exercices CRT (tâche de barrage, A) et à la vie quotidienne (gestion d’un pilulier, B).

 

 

générale en l’appliquant aux exercices du CRT (figure 3.3). Cette procédure a pour objectif d’apprendre au patient à répertorier les différentes étapes néces-saires à la réalisation d’une tâche, trouver des stratégies qui lui permettent de répondre de manière simple et optimale au problème et de le résoudre. Le but ultime est que le patient puisse lui-même générer ces scripts d’action lors d’une situation nouvelle, notamment dans son quotidien. Une fois la procédure  générale  appropriée,  elle  sera  utilisée  en  séance  afin  de  réaliser des « plans d’action » sur les tâches complexes du quotidien, comme la ges-

tion d’un pilulier (figure 3.3) ou la gestion du tri du linge et de la machine à laver. Au cours de cet apprentissage vont être proposées de plus en plus régulièrement des visites à domicile réalisées en parallèle par le soignant du secteur  impliqué  dans  le  groupe  TAQ.  Son  rôle  consistera  à  construire  un relais de la procédure sur le lieu de vie du patient. En effet, ce dernier pourra avec l’aide du soignant suivre les plans d’action travaillés en séance. Par la suite, le patient avec l’aide du soignant référent et de l’équipe du C3RP sera amené au cours des visites à domicile à créer ses propres scripts d’action en fonction de ses besoins au quotidien. À la fin du programme CRT, le thé-rapeute en remédiation cognitive continuera à voir le patient une fois par mois pendant six mois. Les visites à domicile se poursuivront cependant de manière régulière, puis pourront s’espacer jusqu’à clore la prise en charge lorsque les objectifs majeurs d’acquisition d’autonomie auront été obtenus. Lorsque c’est possible, il est intéressant de proposer à la famille le programme 

de psychoéducation ProFamille3 pour faciliter et améliorer plus encore le partenariat. ProFamille permet d’aider ces parents, souvent en première ligne, à s’occuper de leur proche, à mieux gérer la situation, à décrypter les troubles si déroutants de la schizophrénie pour donner des clés pour mieux communiquer avec leur proche. Cela permet aussi de renforcer positivement les actions et les efforts du patient. À la fin du programme sont proposées à nouveau les évaluations, afin de mesurer les bénéfices de la prise en charge et cibler de nouveaux objectifs dans une perspective de réintégration sociopro-fessionnelle. Les premières prises en charge réalisées dans cette coordination C3RP-secteur ont été fructueuses avec un retour des patients très positif.

L’association des différentes prises en charge a permis de potentialiser les effets de la remédiation cognitive et d’accroître le transfert des acquis de celle-ci au quotidien. De plus, le programme TAQ a permis de favoriser le lien entre les acteurs du soin en remédiation et réhabilitation et ceux du secteur, dynamisant ainsi de nouveaux projets communs.

 

Conclusion

La remédiation cognitive s’adresse en priorité aux patients souffrant de difficultés d’autonomie. Lorsque ces difficultés dépassent un certain seuil, les programmes doivent être adaptés mais, comme nous l’avons envisagé ci-dessus, cette adaptation rend tout à fait possible leur utilisation et la plupart des programmes se prêtent à ces adaptations. Par ailleurs, les res-sources de la sectorisation en France vont permettre qu’un relais soit pris 

 

3.  ProFamille : programme de psychoéducation destiné aux familles et proches de 

patients souffrant de schizophrénie ou de troubles apparentés. pour optimiser les progrès constatés et les répercuter sur d’autres domaines favorisant l’autonomie. Les soignants du secteur peuvent s’emparer de ces progrès et les adapter directement sur d’autres activités ou au domicile du patient. Nous proposons que l’équipe de remédiation et de réhabilitation puisse être le pilote de ce progrès, permettant la déclinaison des troubles cognitifs dans un langage adaptable pour le secteur, pour le moniteur d’ate-lier protégé, pour les infirmiers, ergonomes ou éducateurs travaillant dans les SAVS ou les SAMSAH. Autour des difficultés cognitives, l’ensemble des équipes soignantes peuvent jouer la même partition, déclinée sur des types d’activité et des conditions contextuelles différentes. C’est ainsi que le trem-plin vers la réhabilitation que constituera la remédiation cognitive jouera à plein. Nous disposons avec les programmes de remédiation neurocognitive et de cognition sociale d’excellentes boîtes à outils. Pour nos patients, Nous devons être imaginatifs pour utiliser au mieux cette palette d’outils enrichie des ressources du système de soin français, surtout pour nos usagers les plus démunis ayant des difficultés à vivre dans leur quotidien.
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dans la schizophrénie : 

 

de la théorie à la pratique

 

É. Peyroux

 

La cognition sociale est définie comme l’ensemble des opérations mentales qui sous-tendent les interactions sociales (Brothers, 1990)  ; elle recouvre ainsi l’intégralité des capacités à percevoir, interpréter et générer des réponses concernant les intentions, les dispositions et les comportements 

des autres individus (Green et al., 2008). Cette définition insiste sur l’exis-tence de liens fondamentaux entre ces processus et le fonctionnement social et elle souligne l’importance d’investiguer la cognition sociale afin de comprendre les difficultés d’interactions. Or celles-ci comptent parmi les principales difficultés des personnes atteintes de schizophrénie.

La littérature scientifique atteste clairement du dysfonctionnement des processus qui composent la cognition sociale dans cette pathologie 

et les troubles apparentés (Penn et  al.,  1997  ; Green et  al.,  2005  ; Green 

et Leitman,  2008  ; Savla et  al.,  2013). Ces déficits sont, selon l’American 

Psychiatric Association (APA,  2000), l’une des caractéristiques fondamen-tales de la schizophrénie et, d’après le comité de recherche MATRICS aux États-Unis, l’un des sept domaines cognitifs à évaluer et à prendre en charge 

(Green et al., 2008).

Ce chapitre aborde, dans une première partie, les conceptions théoriques de la cognition sociale. Celle-ci présente les délimitations de ce concept et les liens qu’entretiennent les processus de cognition sociale avec, d’une part, la symptomatologie schizophrénique et, d’autre part, le fonctionnement dans la vie quotidienne. Cette courte revue de la littérature nous amène, dans une seconde partie, à expliciter la façon dont ces relations sont prises en compte et travaillées dans le cadre des évaluations et des soins de réhabilitation en psychiatrie, notamment dans le champ de la remédiation cognitive.

 

De la théorie…

 

Cognition sociale, schizophrénie  

et troubles apparentés

Il existe aujourd’hui un consensus sur le fait que la cognition sociale 

n’est pas une composante unitaire (Van Hooren et  al.,  2008) mais bien 
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un construit multidimensionnel, même si la définition et l’importance de chacun des domaines qui la composent ne sont pas encore précisément 

définies (Pinkham, 2014). Dans le champ de la schizophrénie — même si d’autres processus ont commencé à faire l’objet de recherches approfondies 

(Pinkham et al., 2014) —, les experts ont identifié quatre grandes compo-

santes de la cognition sociale pouvant être impactées (Penn et al., 2008 ; 

Green et al., 2008 ; Fett et al., 2011 ; Savla et al., 2013) : •  les processus émotionnels ;

•  la théorie de l’esprit (ou ToM, pour Theory of Mind) ; •  le style attributionnel ;

•  la perception et les connaissances sociales.

 

Processus émotionnels

Les difficultés qui touchent les processus émotionnels —  définis comme 

la capacité à percevoir et à utiliser les informations émotionnelles (Green 

et al., 2008) — sont connues de longue date (Bleuler, 1911) et elles consti-tuent un aspect central de la pathologie. De multiples travaux ont mis en évidence que la schizophrénie est associée à des déficits émotionnels touchant autant des processus élémentaires, tels que la perception et la compréhension des émotions, que des processus plus complexes, tels que le contrôle et la régulation des affects. La capacité à reconnaître les émotions 

faciales est le domaine le plus étudié (Edwards et al., 2002 ; Baudouin et 

Franck, 2006 ; Kohler et al., 2010), la possibilité de comprendre l’état émo-tionnel d’autrui étant cruciale pour interagir de manière appropriée. Sur le plan fonctionnel, cette capacité permet d’adapter son comportement en fonction des signaux et des réactions de l’interlocuteur. Ainsi, une mauvaise interprétation des émotions d’autrui ou une mauvaise communication de son propre état émotionnel peut entraîner une altération des relations aux autres et avoir pour conséquences des difficultés d’intégration dans les groupes sociaux ou dans le monde professionnel.

 

Théorie de l’esprit

La Théorie de l’esprit (ToM) est la capacité à se représenter les états mentaux  des autres et à inférer correctement leur contenu (intentions, croyances, désirs, etc.) afin de comprendre, prédire et juger le comportement 

d’autrui (Premack et Woodruff,  1978). D’autres expressions (capacités de mentalisation, attribution d’états mentaux ou empathie cognitive) sont parfois utilisées pour désigner ce concept. Le déficit de ToM dans la schizophrénie a été étudié par des protocoles expérimentaux très hétéro-gènes —  comme la compréhension d’allusions, la compréhension de fausses croyances par l’intermédiaire d’histoires illustrées ou de dessins humoristiques, la compréhension d’intentions via un discours implicite ou des extraits de films, ou enfin par l’intermédiaire de tâches de faux 

pas  — ayant tous de faibles propriétés psychométriques (Harrington 

et al., 2005 ; Franck, 2012). Néanmoins, les résultats de l’ensemble de ces études montrent que les personnes qui souffrent de schizophrénie ont de moins bonnes performances dans les tâches qui requièrent des capa-

cités de ToM que celles qui sont exemptes de cette affection (Harrington 

et al., 2005 ; Brüne, 2005a ; Sprong et al., 2007 ; Bora et al., 2009). Différents modèles explicatifs concernant l’origine de ces difficultés, en lien avec la 

symptomatologie, ont été proposés (Frith, 1992, 1994 ; Abu-Akel, 1999 ;  

Hardy-Baylé et  al.,  2003) mais aucun d’entre eux n’a été définitivement validé. D’autres caractéristiques de la ToM sont plus consensuelles, notam-ment son lien avec le fonctionnement social. La plupart des études décri-vent en effet ce processus comme une composante clé pour posséder des 

compétences sociales adaptées (Couture et al., 2006) et, en définitive, avoir 

un fonctionnement quotidien adéquat (Couture et al., 2011). Quelques études apportent des données précises sur les liens entre déficits de ToM 

et difficultés du fonctionnement social. L’étude de Roncone et al. (2002) a mis en évidence que 15  % de la variance des difficultés rencontrées dans le champ du fonctionnement social seraient expliqués par un déficit  

de ToM. Ces résultats ont été étayés par l’étude de Bora et al. (2006), qui a montré que le déficit de ToM est un indicateur majeur, avec la durée de l’évolution de la maladie, des difficultés sociales des patients (27 % de  

la variance expliquée), et par celle de Brüne (2005b), qui a mis en évi-dence que les déficits de ToM expliquent près d’un quart de la variance en rapport avec les difficultés sociales comportementales, ce qui en fait le principal prédicteur. L’ensemble de ces données confirme l’importance de la ToM en tant que facteur pertinent à cibler pour améliorer les compé-tences et le fonctionnement social des personnes souffrant de schizo-

phrénie (Couture et al., 2011).

Style attributionnel

Le style attributionnel désigne la manière dont les individus expliquent les causes des événements positifs et négatifs de leur vie. Trois types d’attribu-tion peuvent être utilisés : interne, externe et situationnelle. Par exemple, pour expliquer la cause d’un retard à un rendez-vous, il est possible d’invo-quer l’impossibilité d’en trouver le lieu et, ainsi, de s’en attribuer la cause (attribution interne) ou d’en rejeter la responsabilité sur la personne qui nous a guidé(e) et ainsi attribuer la cause à autrui (attribution externe) ou encore d’attribuer ce retard au hasard ou à des circonstances particulières, par exemple des embouteillages (attribution situationnelle). Dans la schizo-phrénie, des biais d’attribution, c’est-à-dire des distorsions dans l’attribution de la cause d’un comportement ou d’un événement se manifestant par une tendance à faire référence de manière systématique à un même type d’expli-

cation, sont fréquemment observés (Favrod et al., 2013). Dans cette patho-logie, cet aspect de la cognition sociale a été étudié dans le contexte de la compréhension des mécanismes psychologiques du délire de persécution 

ou des croyances paranoïdes (Kern et Horan, 2010). Ainsi, deux types de biais ont été mis en évidence : le self-serving bias, c’est-à-dire la tendance des individus à s’attribuer des événements positifs (attributions internes) et à attribuer aux autres les événements négatifs de leur vie (attributions externes), et le personalizing bias, qui consiste à blâmer autrui plutôt que les situations lors de la survenue d’événements négatifs — utilisation d’attri-butions externes plutôt que d’attributions situationnelles. Néanmoins, les liens entre les biais d’attribution et les symptômes, notamment positifs, ne sont pas clairement établis, de même que le fait qu’ils puissent consti-tuer un marqueur de trait. Malgré quelques preuves encourageantes sur les liens entre biais d’attribution, symptomatologie et répercussions fonction-

nelles (Lysaker et al., 2004), ce domaine reste encore largement inexploré  

(Couture et al., 2006).

Perception sociale et connaissances sociales La perception sociale renvoie à la capacité des individus à comprendre  les rôles sociaux et leurs règles et à identifier les indices sociaux parmi les  in formations contextuelles et les gestes communicatifs. Les tâches qui évaluent les capacités de perception sociale impliquent la plupart du temps que le patient traite des indices verbaux, paraverbaux — comme la tonalité de la voix — et non verbaux — tels que la distance physique entre les personnages —, afin de produire des inférences sur des situa-tions sociales souvent complexes et ambiguës. Les inférences reposent généralement sur la détection du degré d’intimité entre des personnes  (relation d’ordre sentimental ou hiérarchique, par exemple), sur la véracité des propos, ainsi que sur l’état d’esprit, l’humeur et le statut des personnages. Enfin, les connaissances sociales constituent le support de la conscience des rôles, des règles et des buts qui caractérisent les situations sociales et guident les interactions. Elles se différencient légèrement du concept précédent dans le sens où elles prennent en considération le choix des réponses appropriées  en fonction d’une situation sociale donnée (par exemple, au restaurant, chez le médecin, etc.). Les connaissances sociales se réfèrent donc aux schémas ou aux scripts sociaux et semblent être l’un des prérequis fonda-mentaux pour se comporter de manière appropriée dans un contexte social  

(Bellack et al., 1994).

Il peut paraître réducteur de présenter ainsi ces composantes, de manière indépendante et autonome. En effet, les différents processus qui compo-sent la cognition sociale interagissent et sont évidemment en lien avec d’autres fonctions cognitives, qui peuvent les sous-tendre ou moduler leur fonctionnement. Dans les paragraphes suivants, nous décrirons dans un premier temps les relations entre cognition sociale et symptomatologie schizophrénique, puis nous ferons un court état des lieux de la littérature internationale concernant l’influence sur le fonctionnement des altérations de la cognition sociale.

Cognition sociale et symptomatologie 

schizophrénique

Les liens entre troubles cognitifs et symptomatologie psychotique sont étu-diés depuis les années 1990, de nombreux auteurs ayant mis en évidence le rôle princeps de certains troubles cognitifs sur la production des symp-tômes, en particulier des symptômes positifs. Les travaux les plus connus 

concernent l’hypothèse développée par Frith (1992), qui propose que les difficultés de self-monitoring retrouvées dans la schizophrénie — processus permettant au sujet de contrôler ses propres actions et intentions — pour-raient contribuer à la genèse et au développement de certains symptômes positifs, notamment les hallucinations verbales et le syndrome d’influence 

(Frith, 1992 ; Frith et al., 2000). D’autres auteurs ont ensuite émis des hypo-thèses concernant les autres dimensions symptomatiques, en proposant notamment qu’il puisse exister des liens forts entre processus neurocogni-

tifs et symptômes négatifs ou désorganisation (Wykes et al., 2011 ; Ventura 

et al., 2009).

En ce qui concerne la cognition sociale, les recherches sont plus récentes. D’un point de vue purement théorique, on comprend aisément qu’une altération des processus permettant de comprendre notre environnement social puisse favoriser les symptômes schizophréniques. En effet, une mau-vaise compréhension des intentions et des émotions d’autrui peut conduire à un sentiment d’insécurité, pouvant concourir à la construction d’idées délirantes, de persécution notamment (symptômes positifs) et mener à un appauvrissement des relations sociales soit par désintérêt (symptômes néga-tifs primaires  : désintérêt, émoussement affectif, anhédonie) soit pour se protéger, par exemple en fuyant des persécuteurs imaginaires (symptômes 

négatifs secondaires) (Demily et Franck, 2013).

La littérature n’est pas homogène en ce qui concerne les liens entre la dimension positive de la schizophrénie (hallucinations et idées délirantes) 

et la cognition sociale (Shean et Meyer, 2009 ; Nelson et al., 2007), même si des associations significatives ont été mises en évidence entre les difficultés 

d’identification des émotions faciales (Hall et al., 2004) ou les capacités de 

ToM (Bora et al., 2009 ; Montag et al., 2011) et les symptômes positifs, et que  différentes études soulignent que des biais d’attribution externes, notam-ment hostiles, pourraient être corrélés aux symptômes paranoïdes et de 

persécution (Green et Leitman, 2008). Concernant la désorganisation, les études ont mis en évidence des liens entre cette dimension symptomatique et la capacité à produire des inférences causales et à comprendre et à tenir 

compte des intentions d’autrui (Sarfati et al., 1997, 1999). Par ailleurs, selon  certains auteurs, la désorganisation pourrait moduler les relations entre pro-cessus neurocognitifs et processus de cognition sociale, ainsi qu’entre  processus neurocognitifs et composante métacognitive.

La littérature la plus nombreuse et la plus récente concerne les rela-tions entre cognition sociale et symptômes négatifs. Les études portent aujourd’hui plus particulièrement sur les liens qu’entretiennent ces deux niveaux avec le fonctionnement dans la communauté. La majorité des études portant sur la cognition sociale et la symptomatologie négative s’intéressent spécifiquement à la ToM, pour laquelle des liens significa-tifs avec les symptômes négatifs — mais pas seulement — ont été mis en 

évidence (Sprong et al., 2007). Des auteurs ont souligné qu’il peut exister un excès d’attribution d’états mentaux (symptômes positifs) ou un défaut 

d’une telle attribution (symptômes négatifs) (Montag et al., 2011). Concer-nant les autres processus, on retrouve des corrélations significatives entre les processus émotionnels et les symptômes négatifs mais également avec la symptomatologie générale, tandis qu’en ce qui concerne le style attribu-tionnel, peu de liens ont été mis en évidence avec la dimension négative. Il semble donc que la symptomatologie négative entretienne des relations préférentielles avec certains des processus de la cognition sociale, ce qui 

semble en faveur d’une indépendance de ces deux construits (Piskulic et 

Addington,  2011). Les déficits qui impactent la sphère de la cognition sociale — notamment la ToM — seraient associés de manière assez directe 

avec la sévérité des symptômes négatifs (Lincoln et al., 2011).

Les études les plus approfondies dans ce domaine proposent des modèles explicatifs tenant compte des processus de cognition sociale, de la symp-tomatologie mais également du fonctionnement quotidien. En effet, les relations entre les symptômes négatifs et le fonctionnement dans la communauté sont bien établis et il a pu être mis en évidence que ce sont les symptômes négatifs, et non positifs, qui sont les plus fortement corrélés à la 

désinsertion sociale des personnes souffrant de schizophrénie (Frith, 1992). De plus, les symptômes négatifs semblent être des médiateurs importants 

des processus neurocognitifs et de cognition sociale (Lin et al., 2013). Ils sont ainsi significativement associés à la fois au retentissement fonctionnel, aux troubles neurocognitifs et aux déficits touchant notamment la ToM 

(Corcoran et al., 1995 ; Harvey et al., 2006). Selon Couture et al. (2011), ces trois dimensions (symptômes négatifs, neurocognition et ToM) sont des fac-teurs pertinents dans la prédiction du fonctionnement des personnes souf-frant de schizophrénie et il semble que la ToM joue non seulement un rôle de médiateur entre la perception des émotions et la perception sociale mais aussi entre la neurocognition et les compétences sociales. Dans une récente étude concernant les liens entre cognition sociale, neurocognition et symp-tômes négatifs, des auteurs ont pu observer une corrélation modérée entre cognition sociale et symptômes négatifs, ce qui les a incités à suggérer de cibler des symptômes négatifs spécifiques, tels que l’émoussement affectif 

et l’anhédonie notamment (Sergi et al., 2007). Ils ont proposé que les symp-tômes négatifs qui entraînent une réduction de l’expérience émotionnelle (émoussement affectif) ou de son expression (anhédonie) seraient davan-tage associés à des troubles de la cognition sociale que d’autres symptômes 

de la dimension négative. Dans le même registre, Penn et  al. (2008) ont souligné l’intérêt de poursuivre l’étude des relations directes ou indirectes entre cognition sociale et symptomatologie négative dans la schizophrénie et les troubles schizo-affectifs, arguant que l’anhédonie et le manque de motivation pourraient contribuer à des altérations de la cognition sociale, mais qu’alternativement une altération de l’empathie et une altération de la reconnaissance des émotions pourraient être l’origine d’un déficit en ToM et d’une désinsertion sociale, aboutissant à une augmentation des symp-tômes négatifs.

 

Cognition sociale et retentissement fonctionnel

Les difficultés sociales des personnes souffrant de schizophrénie entraînent progressivement leur isolement ou des troubles relationnels sévères, à la fois dans le domaine familial et amical, mais également dans le milieu profes-sionnel. Ces difficultés peuvent se traduire par des troubles de la commu-nication, des difficultés à se maintenir dans un emploi ou à se position-ner dans la communauté. L’autonomie et la qualité de vie des personnes souffrant de schizophrénie sont donc fortement impactées. Par ailleurs, les difficultés fonctionnelles sont l’une des manifestations prodromiques très couramment observées. De nombreux chercheurs se sont donc penchés sur les liens entre l’altération des composantes de la cognition sociale et le fonctionnement social.

Globalement, les études mettent en évidence que la cognition sociale joue un rôle central dans le fonctionnement social, la vie professionnelle 

et les relations interpersonnelles. Dans leur méta-analyse, Couture et  al. 

(2006) ont souligné les liens entre la cognition sociale et de nombreux processus fonctionnels et ils défendent l’idée que ces relations dépendent fortement des processus spécifiques étudiés. La littérature met en évidence que les déficits des processus émotionnels et de la perception sociale sont fortement corrélés aux statuts professionnels et sociaux des personnes souf-

frant de schizophrénie (Kee et al., 2003 ; Sergi et al., 2007), tandis que les troubles touchant les dimensions de la ToM altèrent le fonctionnement 

communautaire et l’adaptation comportementale (Roncone et  al.,  2004). Enfin, les biais d’attribution semblent avoir une influence directe sur les 

capacités d’interactions sociales (Lysaker et  al.,  2004). Il existe donc des corrélations fortes entre cognition sociale et fonctionnement social — ce dernier domaine incluant le fonctionnement dans la communauté, le comportement social dans le milieu, la résolution des problèmes sociaux 

et les capacités ou compétences sociales (Couture et al., 2006). Un modèle conceptuel des liens entre cognition sociale et fonctionnement social 

(figure 4.1) a été proposé par Couture et al. (2006).

[image: ]

Figure 4.1. Modèle conceptuel des liens entre cognition sociale et fonctionnement social.

 

(D’après Couture et al., 2006.)

 

Dans ce modèle, les auteurs suggèrent que la perception d’un stimulus social est suivie de trois étapes de traitement dans lesquelles les composantes de la cognition sociale interviennent. Dans l’hypothèse où ces processus sont altérés, comme ce peut être le cas dans la schizophrénie mais égale-ment dans d’autres pathologies, le traitement de l’information est biaisé et a alors un impact direct sur le fonctionnement du patient. Dans ce modèle, les processus de perception sociale et de traitement des émotions intervien-nent précocement et viennent perturber la reconnaissance des états affectifs d’autrui et du contexte social. Ceci peut alors avoir un impact sur l’inter-prétation de l’interaction sociale et amener le patient à tirer des conclusions erronées sur les intentions ou les états mentaux de son interlocuteur. Cette deuxième étape du traitement est sous-tendue par le style attributionnel, lui-même influencé par les capacités de ToM — qui peuvent, dans le cas d’un défaut de mentalisation, empêcher des biais d’interprétation négatifs de s’exprimer ou, dans le cas d’une tendance à la surinterprétation, favori-ser les biais d’interprétation hostiles. Enfin, cette compréhension erronée de la situation sociale peut mener à des comportements adaptés à l’inter-prétation du patient (évitement ou agressivité) mais inadéquats par rapport aux interactions réelles.

D’autres méta-analyses ont été consacrées aux relations entre cognition 

sociale et fonctionnement. Ainsi, Fett et al. (2011) ont mis en évidence que les troubles de la cognition sociale, notamment ceux qui touchent la ToM, ont des répercussions importantes sur le fonctionnement dans la commu-nauté, les activités professionnelles et les relations interpersonnelles. En comparant les liens entre les différentes composantes de la cognition et le fonctionnement dans la vie quotidienne, les auteurs ont pu mettre en évidence que, dans la schizophrénie, la cognition sociale est plus fortement associée avec le fonctionnement dans la communauté que la neurocogni-tion. En effet, alors que 16  % de la variance des difficultés du fonction-nement social sont expliqués par les troubles qui touchent les différents domaines de la cognition sociale — notamment par les déficits de ToM —, seuls 6 % sont expliqués par les composantes neurocognitives, telles que l’apprentissage et la mémoire verbale, la fluence verbale ou encore la vitesse de traitement.

Par conséquent, la cognition sociale et la neurocognition semblent être des domaines relativement indépendants dont les composantes peuvent impacter de manière spécifique le fonctionnement au quotidien. Dans une étude réalisée en 2012, Maat et al. ont comparé des échantillons de patients souffrant de schizophrénie, leur fratrie et un groupe contrôle, et  analysé la qualité de vie des patients en lien avec la cognition sociale afin de comprendre les liens entre ces composantes, les processus neuro-cognitifs et la symptomatologie. Les résultats obtenus ont mis en évidence que la qualité de vie dépendait plus fortement de la cognition sociale que de la neurocognition chez les patients souffrant de schizophrénie, tandis que l’inverse a été observé dans leur fratrie et le groupe contrôle. Ainsi, la cognition sociale pourrait être un prédicteur des répercussions fonc-tionnelles de la schizophrénie plus significatif que la neurocognition. En outre, la ToM est une composante ayant un impact majeur sur la qualité de vie des patients par rapport à d’autres processus tels que la perception des émotions.

Le lien entre pronostic fonctionnel et cognition sociale a été souligné par de nombreux auteurs. Pourtant, alors que, pour certains, la part majeure du pronostic fonctionnel des personnes souffrant de schizophrénie pour-

rait dépendre des difficultés de cognition sociale (Kee et al., 2003 ; Penn 

et al., 1996), d’autres relativisent le rôle de ces troubles dans le fonctionne-ment, même s’ils considèrent la cognition sociale comme un élément clé pour appréhender les difficultés des personnes souffrant de schizophrénie 

(Choi et al., 2009).

De nombreuses études de modélisation ont permis d’étudier plus précisément l’influence des différents facteurs cognitifs sur les compo-santes sociales et fonctionnelles. Des auteurs ont ainsi proposé que la cognition sociale joue un rôle de médiateur entre capacités neurocogni-

tives et fonctionnement (Brekke et al., 2005 ; Sergi et al., 2006 ; Couture 

et  al.,  2011). Dans ce contexte, la neurocognition affecte le fonction-nement par le biais de son impact sur les composantes de la cognition 

sociale. Selon Couture et  al. (2011), les capacités de ToM pourraient servir de médiateur entre les compétences neurocognitives et les compé-tences sociales, ce domaine de la cognition sociale venant s’ajouter aux processus émotionnels et à la perception sociale dont l’influence en tant que médiateur entre processus basiques et fonctionnement a déjà été investiguée. D’autres auteurs ont également mis en évidence le rôle de médiateur de la cognition sociale en ce qui concerne le fonctionnement 

professionnel (Vauth et al., 2004).

Enfin, des modèles plus récents, s’appuyant sur la littérature qui sou-ligne l’indépendance des processus neurocognitifs et de cognition sociale, ont proposé des modèles hybrides de médiation et de contributions indé-pendantes. Dans ces modèles, la neurocognition et la cognition sociale sont indépendantes et contribuent donc chacune de manière autonome au fonctionnement dans la vie quotidienne  ; elles ont également des liens très étroits et la cognition sociale joue un rôle de médiateur entre certaines composantes neurocognitives et des dimensions fonctionnelles 

(Brüne, 2005b ; Roncone et al., 2002). À l’heure actuelle, l’un des modèles 

les plus cités est celui de Schmidt et al. (2011), issu d’une revue de la litté-rature systématique concernant les résultats et la méthodologie des études qui ont investigué l’hypothèse d’une médiation de la cognition sociale entre performances neurocognitives et statut fonctionnel. Les auteurs ont regroupé quinze études ciblant cette question et ont appliqué un modèle d’équation structurelle. Leurs résultats valident le rôle de médiateur de la cognition sociale. Ainsi, les troubles neurocognitifs dans la schizophrénie ont un effet néfaste sur les processus de cognition sociale, ce qui aug-mente l’influence négative de ces derniers sur le fonctionnement. Autre-ment dit, la relation directe entre neurocognition et statut fonctionnel diminue quand la dimension de la cognition sociale est implémentée 

dans le modèle (figure 4.2). Ce modèle de médiation distale permettrait d’expliquer une proportion assez large de la variance des difficultés obser-vées dans le champ du fonctionnement  : entre 7  % et 41  %, avec une moyenne de 20 %.

D’autres variables assurent néanmoins le rôle de médiateur entre les capacités cognitives et le fonctionnement, notamment l’inconfort social, le 

support social, les compétences sociales et la motivation (Gard et al., 2009). Enfin, la symptomatologie négative est également une variable média-

trice, mais indépendante de la cognition sociale (Couture et al., 2011 ; Lin 

et al., 2013).

Les données présentées ici mettent en évidence l’importance fondamen-tale des troubles de la cognition sociale dans la schizophrénie, leurs liens avec la symptomatologie et le fonctionnement. De ce fait, l’évaluation et la remédiation des troubles de la cognition sociale doivent être proposées en tenant compte de l’ensemble de ces composantes. Dans la partie suivante, nous présentons la façon dont sont intégrés ces trois domaines clés de  la pathologie lors des étapes de la réhabilitation, de l’évaluation initiale à la remédiation cognitive.

[image: ]

Figure 4.2. Modèle basique et modèle de médiation. Les cercles représentent les variables latentes (non observées) et les rectangles représentent les variables mesurées (observées). Les valeurs sont des coefficients de piste standardisés.  

Note : * P < 0,05 ; ** P < 0,01 ; *** P < 0,001.  COWAT, Controlled Oral Word Association Test ; CPT, Continuous Performance Test ; LNS, Letter-Number Span ; AVLT, Auditory Verbal Learning Test ; WMS-R, Wechsler Memory Scale-Revised ; PFA, Picture of Facial Affect Test ; Emorec, Emotion Recognition Questionnaire ; SCST-R, Social Component Sequencing Test-Revised ; GAFs, social functioning ; GAFp, psychological functioning.

(D’après Schmidt SJ et al. Schizophr Bull 2011 ; 37 : S41–S54.)

 

…À la pratique clinique en réhabilitation psychiatrique

 

Évaluation de la cognition sociale, symptomatologie et retentissement fonctionnel

Le temps de l’évaluation initiale en réhabilitation est l’un des éléments cen-traux de la prise en charge. Il permet en effet de connaître la personne, d’évaluer ses forces et ses faiblesses afin de construire avec elle un parcours de réhabilitation permettant in fine d’atteindre des objectifs concrets concernant sa vie sociale et/ou professionnelle. En ce sens, il contribue au processus de rétablissement.

Différents temps permettent aux professionnels de la réhabilitation d’éva-luer le fonctionnement de la personne, en particulier sa symptomatologie, les limitations fonctionnelles liées à sa pathologie, sa stabilité clinique — qui n’est pas synonyme d’une absence de symptômes — et les composantes motivationnelles à travers les projets du patient. L’organisation du quoti-dien, l’autonomie, les liens sociaux et les activités, la connaissance et la ges-tion des symptômes sont également abordés. Les évaluations qualitatives sont complétées par des échelles quantitatives qui permettent aux acteurs de réhabilitation et à la personne d’évaluer les bénéfices liés aux différentes prises en charge qui peuvent être proposées.

Enfin, les aspects cognitifs sont évalués et permettent d’éclairer certaines composantes fondamentales des difficultés de la personne, en ce qui concerne tant la gestion du quotidien que les difficultés professionnelles ou sociales. Dans ce contexte, le bilan de cognition sociale est précieux, car il permet d’identifier certaines particularités du fonctionnement inter-personnel et peut également être mis en lien avec des aspects symptoma-tologiques. On comprend en effet aisément qu’une personne présentant des déficits de reconnaissance et de labellisation des émotions d’autrui ou chez laquelle sont mis en évidence des biais d’hostilité dans les situations ambiguës — c’est-à-dire une tendance à percevoir les événements comme étant intentionnels et dirigés contre elle — puisse être en difficulté dans les  interactions interpersonnelles et ait tendance de ce fait, soit à s’isoler et à limiter ses liens sociaux, soit au contraire à construire des représentations erronées, voire un vécu persécutoire, vis-à-vis des intentions d’autrui. Afin qu’il ait un sens pour le patient qui bénéficie de cette évaluation, le bilan de cognition sociale doit donc faire le lien entre les aspects cliniques et sympto-matologiques et les difficultés et les plaintes de la personne en ce qui concerne le fonctionnement interpersonnel. Pour illustrer ce propos, les deux vignettes cliniques présentées ci-dessous décrivent le cas de patients atteints de schizo-phrénie pour lesquels le bilan de cognition sociale a permis d’éclairer les spé-cificités des difficultés qu’ils ressentaient dans le champ des relations sociales.

 

Vignettes cliniques

Évaluation de la cognition sociale et liens entre les difficultés mises en évidence, la symptomatologie et le fonctionnement interpersonnel

Valérie

Valérie est âgée de 39 ans et est orientée par son psychiatre référent dans le service de réhabilitation afin de favoriser son autonomie et de reprendre une   activité en milieu ordinaire. Elle souffre de schizophrénie et vit depuis quelques 

années au domicile de ses parents à cause de difficultés financières, consécu-tives à la perte de son emploi de commerciale. Actuellement, elle se dit fatiguée et est en difficulté pour initier des activités : « Je n’ai pas la motivation, ni pour faire les choses du quotidien, ni pour sortir. » Le psychiatre note des symptômes persistants de la sphère négative, notamment une aboulie, un émoussement affectif et un retrait social important. Valérie présente également une plainte relationnelle : « Je suis solitaire maintenant ; avant, avec le travail, j’avais une vie sociale. » Ces plaintes et le malaise qu’elle ressent lors des déplacements en transport en commun ou dans les lieux publics ont incité à proposer à Valérie que sa cognition sociale puisse être évaluée.

L’évaluation a mis en évidence des difficultés importantes des capacités de recon-naissance des émotions faciales, notamment une tendance à confondre les émo-tions négatives même quand l’intensité des expressions émotionnelles est forte. L’évaluation a souligné un déficit majeur de ToM avec une tendance importante à un défaut de mentalisation, qui semble en lien avec la difficulté à se mettre à la place des autres dont elle se plaint dans le quotidien. Aucun biais d’attribution particulier n’a été noté lors de ce bilan et les réponses proposées par Valérie au sujet d’interactions sociales ambiguës étaient adéquates au contexte. Pour conclure, cette évaluation a mis en évidence des difficultés dans certaines sphères de la cognition sociale qui semblent avoir des répercussions importantes tant sur les capacités d’interactions sociales de Valérie que sur sa symptomatologie, et qui pourraient avoir des conséquences négatives sur sa réinsertion professionnelle. Ces résultats ont conduit à proposer à Valérie un parcours de réhabilitation spécifique. Ainsi, en parallèle d’une orientation professionnelle, une prise en charge autour de la cognition sociale visant la compréhension des états men-taux d’autrui et la reconnaissance de leurs émotions lui a été proposée, tout en favorisant ses interactions sociales, afin de diminuer l’impact des troubles de la cognition sociale sur les activités du quotidien et avoir un impact secondaire sur les symptômes négatifs.

Philippe

Philippe est âgé de 43 ans et consulte dans l’objectif de reprendre une acti-vité professionnelle en milieu protégé. Il vit actuellement dans un foyer intra- hospitalier qui lui a été proposé à la suite de difficultés familiales. Le parcours de soins de Philippe a été marqué par plusieurs hospitalisations dans des contextes de recrudescence d’idées délirantes et de voyages pathologiques. Lors de son entrée dans le dispositif de réhabilitation, le médecin a noté un discours globa-lement cohérent mais la persistance d’idées délirantes a minima. Par ailleurs, il existait une plainte importante concernant les interactions sociales potentielle-ment sous-tendues par des troubles de la cognition sociale. Philippe expliquait se sentir parfois mal à l’aise lors des conversations et avoir des difficultés à comprendre le comportement d’autrui. Son équipe soignante a noté égale-ment que Philippe avait parfois tendance à mal interpréter les propos des autres patients du foyer et à se sentir persécuté.

L’évaluation de la cognition sociale a permis d’éclairer ces difficultés. Elle a en effet mis en évidence de bonnes capacités de reconnaissance des émotions   faciales mais le reste des épreuves proposées soulignait fortement la tendance 

sur-interprétative de Philippe. On observait ainsi des difficultés majeures de ToM avec une nette tendance à sur-inférer les intentions, les pensées et les émotions, ainsi que des biais d’hostilité majeurs. Philippe a en effet tendance à interpréter 

les situations ambiguës qui lui sont présentées (AIHQ ; Combs et al., 2007b) comme étant intentionnelles et dirigées contre lui. Il existait aussi quelques composantes légèrement délirantes et des biais d’attributions externes en lien avec un léger sentiment de persécution (« Elle est jalouse, elle veut prendre ma place », « Il ne veut pas me voir et me cache qu’il est malade »). Au final, le bilan de cognition sociale était hétérogène, soulignant les forces et les faiblesses de Philippe dans ce domaine. Il mettait également en lien les symptômes avec des troubles spécifiques de certaines composantes de la cognition sociale. Afin de favoriser son projet professionnel en milieu protégé, une prise en charge autour des capacités métacognitives, pouvant avoir un impact sur les symp-tômes positifs persistants, a été proposée dans un premier temps à Philippe, avant d’engager une évaluation de ses capacités techniques.

 

Ces deux vignettes cliniques soulignent qu’outre le fait d’éclairer certains aspects du fonctionnement interpersonnel de la personne, le bilan de cogni-tion sociale permet également d’orienter la prise en charge de remédiation cognitive, que ce soit par le choix d’une technique spécifique ou par le biais de stratégies différenciées en fonction des déficits mis en évidence.

 

Remédiation de la cognition sociale  

et symptomatologie

Bien que cela ne soit pas leur indication première, certains programmes de remédiation de la cognition sociale peuvent avoir un effet sur la symptoma-tologie par le biais des liens, présentés précédemment, entre les processus qui composent la cognition sociale et les symptômes positifs et négatifs de la schizophrénie. Nous présentons maintenant deux programmes de remé-diation cognitive qui peuvent avoir un impact sur la symptomatologie des patients.

Le programme SCIT

Le SCIT (Social Cognition and Interaction Training), développé par Penn et al. 

(2007)1, est un programme global de remédiation de la cognition sociale qui cible trois composantes régulièrement altérées dans la schizophrénie. C’est une intervention manuelle et groupale sur vingt semaines, à raison d’une séance par semaine. Le programme est composé de trois phases. La première, qui se déroule sur six séances, est consacrée à l’introduction des 

 

1.  Cet outil est décrit plus largement dans l’ouvrage suivant : Franck N. (éd.). Cogni-

tion sociale et schizophrénie  : outils d’évaluation et de remédiation. Paris  : Elsevier-Masson ; 2014.

difficultés de cognition sociale et à la définition des émotions de base et des expressions faciales qui les caractérisent. La deuxième partie du programme cible les biais cognitifs sur sept séances. Le but est d’amener les patients à acquérir des stratégies pour éviter les sauts aux conclusions. Le matériel est constitué de vidéos mettant en scène des situations dans lesquelles les acteurs proposent des conclusions par rapport aux événements sans avoir obtenu les informations adéquates. L’objectif n’est pas de convaincre les patients de la bonne solution mais de leur proposer de devenir de meil-leurs «  détectives sociaux  ». Le but est de proposer différentes stratégies aux patients afin qu’ils apprennent à différencier plus efficacement les faits des interprétations et qu’ils tolèrent également plus facilement l’ambiguïté. Enfin, la troisième phase du programme, qui se déroule sur cinq séances, consiste à appliquer les compétences sociales acquises dans les séances précédentes aux difficultés rencontrées par les patients dans leur vie quotidienne.

Plusieurs études ont permis de mettre en évidence l’impact de SCIT sur les capacités de cognition sociale dans la schizophrénie mais également sur le  comportement quotidien, comme les comportements agressifs, les capacités à entrer en relation avec autrui et plus généralement sur le fonctionnement 

social (Penn et al., 2005 ; Combs et al., 2007a ; Roberts et al., 2009a, 2009b). Le programme SCIT a depuis été traduit dans plusieurs langues et évalué dans d’autres pathologies associées à des troubles de la cognition sociale : chez des patients souffrant de troubles bipolaires ou de troubles schizoaf-

fectifs (Lahera et  al.,  2013), auprès de jeunes patients ayant des traits de 

personnalité schizotypique (Chan et  al.,  2010), dans une version réduite 

à douze séances après un premier épisode psychotique (Bartholomeusz 

et al., 2013).

Récemment, une étude randomisée contrôlée a été conduite aux États-

Unis (Roberts et al., 2014). Les résultats ont mis en évidence, d’une part, une amélioration des processus de cognition sociale et du fonctionnement social après SCIT par rapport au traitement habituel (TAU), mais également des bénéfices significatifs sur la symptomatologie — notamment négative —  de la schizophrénie. Ces résultats ont poussé des équipes françaises à s’inté-resser plus spécifiquement à cette prise en charge pour l’amélioration de la symptomatologie négative de la schizophrénie.

En effet, les symptômes négatifs répondent mal aux antipsychotiques et ils constituent le noyau de la symptomatologie résiduelle des sujets les plus chroniques. Une méta-analyse a montré que la plupart des antipsychotiques ont une action sur la symptomatologie négative mais que l’amilsupride et le ziprasidone sont les plus efficaces sur cette dimension (Darba et al., 2011). Néanmoins, devant l’hétérogénéité de la symptomatologie négative, il est nécessaire de différencier des symptômes négatifs secondaires tels que le retrait social et l’isolement actif et/ou des manifestations dépressives comme l’anhédonie ou l’avolition qui sont secondaires à la symptomatolo-gie positive et répondent bien aux antipsychotiques ou aux antidépresseurs, de symptômes négatifs primaires, qui résistent aux traitements habituels et nécessitent d’autres interventions pharmacologiques et non pharmacolo-

giques (Galderisi et al., 2013a). Selon Strauss et al. (2013), les symptômes négatifs persistants sont surtout l’avolition, l’apathie et la diminution de  l’expression (émoussement affectif et  alogie). Ils sont présents dès le premier épisode psychotique et persistent sous traitement pharmacolo-

gique (Galderisi et al., 2013b ; Chang et al., 2011). Par ailleurs, après un  an de traitement, la stabilité de ces symptômes est fortement corrélée à  un fonctionnement prémorbide pauvre, à un insight peu élevé, ainsi qu’à un fonctionnement social et professionnel altéré. Or, il est traditionnellement décrit que l’appauvrissement du fonctionnement conduit à l’isolement et à la détérioration des contacts sociaux. La difficulté à faire face à des situa-tions sociales peut devenir une source de stress important et contribuer aux 

exacerbations symptomatiques (Favrod et Maire, 2012). Enfin, se référant 

à l’étude de De Haan et al. (2013), Galderisi et al. (2013a) interrogent la nécessité des programmes d’entraînement psychosociaux et notamment de thérapies ciblant l’expression des émotions, puisque l’émoussement affectif est le symptôme le plus résistant aux psychotropes.

En France, l’engagement de plusieurs équipes permet actuellement de mener une étude randomisée contrôlée, coordonnée par A. Koubichkine (infirmière au CL3R, centre hospitalier Le Vinatier), analysant l’impact sur les symptômes négatifs persistants du programme SCIT par rapport à une prise en charge en éducation thérapeutique. La vignette clinique suivante présente la prise en charge de Romain par SCIT.

 

Vignette clinique

Impact d’une prise en charge de remédiation cognitive  sur la symptomatologie négative

Romain

Romain est un jeune homme de 35 ans porteur d’une schizophrénie. Lors de son entrée dans le dispositif de réhabilitation, il présentait au premier plan des troubles neurocognitifs, en particulier exécutifs et attentionnels. Afin de réduire leur retentissement, une prise en charge de remédiation cognitive individuelle 

par le programme RECOS (Vianin, 2013 ; Franck et al., 2013) lui a été proposée. Cette thérapie a eu un impact positif sur les capacités ciblées, mais il persistait à son issue des troubles de la cognition sociale — qui touchaient principale-ment la ToM, avec une tendance importante à une compréhension littérale des intentions et des pensées d’autrui, et un biais d’attribution interne significatif, c’est-à-dire une tendance à interpréter les événements notamment négatifs comme étant de son fait, les autres processus étant bien préservés — et une symptomatologie négative toujours bien présente et invalidante. On notait   notamment un retrait social important, une aboulie et une avolition majeures, 

ainsi qu’une athymormie, ces difficultés freinant Romain dans les projets profes-sionnels auxquels il souhaitait parvenir à moyen terme. Dans le but d’agir sur cette dimension, une prise en charge groupale à l’aide de SCIT lui a été proposée. Les premières séances, qui portent sur la reconnais-sance des émotions faciales, processus bien préservé chez le jeune homme, lui ont permis d’occuper une place centrale dans le groupe. Il s’est révélé en effet un élément moteur malgré un certain apragmatisme au départ et cette place a semblé lui apporter des bénéfices importants en termes d’estime de soi. Lors de la deuxième partie du programme portant sur les biais d’attribu-tion et la ToM, le patient a identifié chez lui une tendance à des attributions internes lorsqu’il est confronté à des événements négatifs. Au fur et à mesure de la prise en charge et de la confrontation aux interprétations des autres participants du groupe, Romain est devenu plus flexible par rapport à ce qu’il percevait tant des situations présentées dans les photos et les vidéos de l’outil SCIT que des situations de sa vie quotidienne. Ainsi, il s’est approprié facile-ment la stratégie proposant de penser à d’autres interprétations que celles lui venant à l’esprit au départ. La stratégie consistant à séparer les faits des interprétations a, dans un premier temps, été plus compliquée à appliquer pour Romain, qui montrait peu de flexibilité. Finalement, la dernière stratégie, qui invite les participants à récolter plus de preuves afin de confirmer les inter-prétations les plus probables, a permis à Romain de sélectionner plus d’indices et de faire le tri entre ce qui relève des faits observables et ce qui relève des interprétations individuelles.

À la fin de la prise en charge, Romain se montrait bien plus vivant et participa-tif. On a noté une progression importante tant en ce qui concerne les proces-sus de cognition sociale qu’en ce qui concerne la symptomatologie. Ainsi, alors qu’il était très isolé avant la prise en charge et évitait au maximum les lieux publics, il est devenu capable d’aller faire ses courses dans les grands magasins sans ressentir de difficultés majeures. Par ailleurs, Romain a également mis en place des projets à l’extérieur (inscription à une activité sportive) et il se sent maintenant prêt à engager une réinsertion professionnelle dans le domaine de l’électronique, projet soutenu par son équipe de secteur et le service de réhabilitation.

 

Le programme MCT

D’autres outils de remédiation ont un impact sur la symptomatologie. Ainsi, 

le programme MCT (Metacognitive Training2 ; Moritz et Woodward, 2007) a été développé pour cibler certains biais cognitifs fréquents dans la schizophrénie, dont certains sont une composante fondamentale de la  cognition sociale, qui peuvent être à l’origine du développement ou du 

maintien des idées délirantes (Garety et Freeman, 2013). L’objectif de ce 

 

2.  Disponible librement à l’adresse suivante : http://www.clinical-neuropsychology.

de/metacognitive_training-psychosis.html programme constitué de huit modules — Style attributionnel (module 1), Saut aux conclusions (modules 2 et 7), Tenir compte des preuves infir-mantes (module 3), Théorie de l’esprit (modules 4 et 6), Erreurs de mémoire (module 5), Humeur (module 8) — est de faire prendre conscience aux participants de leurs distorsions cognitives, afin de développer de nou-velles stratégies de résolution de problèmes. Il se situe à l’interface entre la remédiation cognitive, la thérapie cognitivo-comportementale et la psychoéducation. Le déroulement de chaque séance comprend une partie didactique sur le processus ciblé, puis des exercices de mises en situation qui permettent aux participants d’identifier leur mode de fonctionne-ment. Une deuxième partie de la séance est consacrée à la pratique d’exer-cices visant à expérimenter des techniques de restructuration cognitive ; enfin, des exercices à domicile sont proposés à l’issue de chaque séance, afin de faciliter le transfert des techniques entraînées aux situations de la vie quotidienne. Le programme MCT a été développé afin d’apporter une réponse complémentaire au traitement de certains symptômes, tels que les idées délirantes, pour lesquels les solutions pharmacologiques ne sont pas toujours efficaces. En ce sens, il est adapté aux patients présentant une symptomatologie positive a minima et notamment à ceux présentant des idées délirantes persistantes malgré un traitement médicamenteux à dose minimale efficace.

Il semble aujourd’hui que l’efficacité du programme MCT ait été démon-trée tant en termes de fonctionnement social que de diminution des idées délirantes, de réduction des sauts aux conclusions et de qualité de vie des 

patients souffrant de schizophrénie (Moritz et al., 2011, 2013). Une revue de la littérature a récemment été conduite par les développeurs de l’outil 

(Moritz et  al.,  2014). Prenant en compte seize études (dont onze pour lesquelles l’outil MCT était utilisé dans sa version complète et groupale), les auteurs ont mis en évidence que l’intervention est relativement bien perçue et appréciée par les patients, ce qui semble extrêmement positif étant donné les troubles motivationnels associées à la schizophrénie, qui peuvent mener à des difficultés d’adhésion au traitement. D’autre part, en ce qui concerne l’impact de la thérapie sur les symptômes, les  auteurs notent un effet faible à large si on considère la dimension positive de la pathologie, notamment les idées délirantes, et une influence plus modérée sur les biais cognitifs subjectifs, ainsi qu’un impact relatif —  pour les études l’ayant évalué — sur l’insight ou les capacités méta-cognitives. Ces résultats très positifs ont néanmoins été récemment remis 

en question (Van Oosterhout et al., 2015), ce qui devrait amener les cher-cheurs au développement d’études plus rigoureuses d’un point de vue méthodologique.

Par ailleurs, l’outil MCT est en perpétuel développement. Ainsi, deux nouveaux modules ont récemment été mis à disposition des thérapeutes, le premier ciblant l’estime de soi et le second la stigmatisation associée à la pathologie schizophrénique. L’outil MCT a également été adapté pour les personnes présentant un trouble de la personnalité borderline, une dépres-sion ou un trouble obsessionnel compulsif.

Dans notre pratique clinique avec des personnes atteintes de schizophré-nie ou de troubles apparentés, MCT semble indiqué chez les patients ayant un profil sur-interprétatif, c’est-à-dire associant d’importants biais d’attribu-tion, des difficultés en ToM et une persistance d’idées délirantes a minima. Dans le cas où les difficultés sont incompatibles avec une prise en charge groupale, MCT peut être utilisé en individuel.

 

Bénéfices fonctionnels de la remédiation  

de la cognition sociale

La cible des prises en charge proposées dans le champ de la remédiation cognitive est, in fine, le fonctionnement quotidien. En ce qui concerne la remédiation de la cognition sociale, les bénéfices attendus se situent dans le domaine du fonctionnement social. De ce fait, les objectifs principaux de tous les programmes développés dans le domaine de la cognition sociale sont d’améliorer la compréhension des situations sociales et les capacités à interagir avec autrui de manière adaptée. En effet, une personne qui, à la fin d’une prise en charge, serait capable de différencier efficacement des émotions faciales sur photos dans le bureau du thérapeute mais incapable d’utiliser ces stratégies dans la vie quotidienne, ne tirerait pas de bénéfice fonctionnel de sa thérapie.

Afin de favoriser le processus de transfert des acquis dans le quotidien, différents outils peuvent être utilisés. Une stratégie fondamentale, la proposition de tâches à domicile, constitue le fil rouge de l’ensemble des techniques de remédiation cognitive. Ces exercices sont proposés à l’issue de chaque séance, groupale ou individuelle, et ils doivent être réalisés par le patient avant la séance suivante. En fonction des techniques de soin, ils prennent différentes formes. Ainsi, dans le programme MCT, une fiche d’exercices prédéterminés en lien avec la thématique travaillée est proposée à la fin de chacune des séances. Dans le programme SCIT, les exercices sont également déterminés au fur et à mesure de l’avancée des séances. L’origina-lité de cet outil est néanmoins la participation d’un «  practice-partner  », dans le cadre de ces séances à domicile. Cette personne ressource, désignée par le  patient au début de la prise en charge, peut être un soignant, un membre de la famille ou un ami, avec lequel le patient a un contact hebdomadaire. Le practice-partner est en lien avec les thérapeutes tout au long du soin et le patient lui transmet, à la fin de chaque séance, une feuille d’exercices à 

domicile à réaliser en collaboration. Dans ToMRemed (Bazin et al., 2010), un outil de remédiation permettant de travailler sur la compréhension 

des intentions implicites3, la tâche à domicile consiste à ramener chaque semaine un événement de la vie quotidienne dans lequel le patient s’est trouvé en difficulté de communication. Cette situation est travaillée en groupe lors de la séance suivante.

Dans les outils individuels de remédiation de la cognition sociale, comme 

Gaïa (                                                              4 Gaudelus et Franck, 2012 ) et RC2S ( Peyroux et Franck, 2014 ), le pre-mier ciblant spécifiquement les capacités de reconnaissance des émotions et le second — plus global — travaillant sur les processus de cognition sociale en fonction des difficultés et des compétences individuelles de la personne, le transfert des compétences à la vie quotidienne suit la même dynamique et s’appuie sur des tâches à domicile. Néanmoins, d’autres spécificités, iden-tiques dans ces deux programmes, permettent d’insister sur les aspects méta-cognitifs qui favorisent le transfert des acquis. En effet, que ce soit lors d’une prise en charge par Gaïa ou par RC2S, les premières séances sont consacrées à évaluer l’impact des déficits de cognition sociale sur le fonctionnement du patient au quotidien — via l’échelle des répercussions fonctionnelles- cognition sociale (ERF-CS) — c’est-à-dire à obtenir des informations concer-

nant ces troubles et leurs répercussions possibles dans le quotidien5. L’ERF-CS permet au patient d’analyser l’impact dans le quotidien de ses troubles de la cognition sociale. Il repère les difficultés présentées dans différents contextes interactionnels et met en lien ces dernières avec les déficits mis en évidence par l’évaluation — qui sont explicitées par le thérapeute en même temps que ses points forts. Une seconde étape consiste à lire un document de psy-choéducation sur les troubles de la cognition sociale. L’ensemble des infor-mations contenues dans ce document est ensuite repris avec le thérapeute afin de répondre aux questions potentielles du patient, d’éclaircir certains aspects et de faire le lien entre les processus décrits et les difficultés quoti-diennes de la personne. Ces étapes préliminaires, indispensables avant de débuter la remédiation cognitive à proprement parler, permettent au patient de définir, en collaboration avec son thérapeute, des objectifs fonctionnels concrets sur lesquels repose la prise en charge. Cette étape est importante puisqu’elle contribue à motiver le patient. Elle lui permet d’appréhender les objectifs concrets de sa prise en charge, ainsi que les autres bénéfices atten-dus (meilleure qualité de vie et amélioration de l’estime de soi). La vignette clinique suivante présente la prise en charge par RC2S d’une jeune femme en explicitant le transfert des compétences à la vie quotidienne.

 

3.  Cet outil est décrit en détail dans l’ouvrage précédemment cité : Franck N. (éd.). 

Cognition sociale et schizophrénie : outils d’évaluation et de remédiation. Paris : Elsevier Masson ; 2014.

4.  Tous deux présentés également dans l’ouvrage cité.

5.  Ces deux outils sont disponibles sur le site de l’AFRC : www.remediation-cognitive.

org

Vignette clinique

Impact d’une prise en charge de remédiation cognitive  sur le fonctionnement dans la vie quotidienne

Nadia

Nadia est une jeune femme de 26  ans atteinte de schizophrénie. Elle est encore hospitalisée sous contrainte lorsqu’elle vient en réhabilitation pour sa première consultation. La demande concerne son fonctionnement cognitif et des difficultés familiales sévères, entraînant chez Nadia des comportements violents ainsi qu’une opposition à l’autorité. Lors de l’évaluation initiale, le bilan neurocognitif ne pointe aucune difficulté cognitive mais l’évaluation a été compliquée du fait de l’opposition massive de Nadia. Une prise en charge en TCC est proposée, afin de travailler autour des troubles du comportement mais également de construire une alliance satisfaisante avec la jeune femme. La priorité n’est pas dans un premier temps celle d’une réinsertion profes-sionnelle, rapidement demandée toutefois par la patiente. Nadia a adhéré aux soins de manière prudente mais a finalement bien progressé. À l’issue de sa prise en charge, l’hospitalisation sous contrainte a pu être levée et elle a intégré un foyer intra-hospitalier en attendant un logement indépendant. La thérapie a permis de faire émerger des demandes de la part de la jeune femme, notamment en ce qui concerne ses relations interpersonnelles. Ainsi, elle a pu se plaindre d’une gêne importante lorsqu’elle doit prendre la parole devant les autres et du fait de ne pas se sentir à l’aise pour comprendre les demandes d’autrui.

Le bilan de cognition sociale a mis en évidence des difficultés générales concer-nant l’ensemble des composantes évaluées. Ainsi, Nadia a des difficultés à diffé-rencier les émotions faciales négatives, notamment quand celles-ci sont hostiles (colère, mépris). Elle présente un déficit significatif des capacités de ToM et de perception sociale, avec une tendance assez nette à la surinterprétation qu’elle met en lien avec ses difficultés quotidiennes, ainsi que des biais d’attribution particulièrement marqués quand les situations présentées font écho à sa vie personnelle. Étant donné les difficultés globales de Nadia sur l’ensemble des composantes de la cognition sociale, une prise en charge individuelle par RC2S lui est proposée.

L’ERF proposée lors des deux premières séances de la prise en charge souligne les répercussions importantes des troubles mis en évidence, notamment en ce qui concerne les capacités de ToM et de perception et de connaissances sociales. Nadia se plaint d’avoir des difficultés à comprendre la même chose que les autres dans les discussions et de prendre les choses au premier degré. Elle reconnaît également une tendance à juger les gens comme hostiles ou agressifs à son encontre et à avoir des difficultés à remettre les choses en question : ainsi, elle se sent souvent moquée. Elle se plaint également de difficultés à réagir de manière adéquate face à autrui. Ces difficultés sont jugées comme relativement fréquentes dans sa vie quotidienne et procurant une gêne importante. Par ail-leurs, Nadia est très intéressée par le document de psychoéducation autour des troubles de la cognition sociale et elle établit des liens entre ce qui est expliqué   et ses propres difficultés. Ces séances permettent à Nadia et à son thérapeute 

de déterminer trois objectifs majeurs pour la prise en charge : •  améliorer ses capacités d’interprétation, afin d’avoir plus d’emprise sur ses propres émotions ;

•  avoir plus de répartie dans les conversations, afin de gérer les paroles agres-sives ou les offenses qu’elle subit parfois ;

•  être plus à l’aise avec les autres.

La prise en charge de Nadia se déroule en trois temps. Les premières séances permettent de travailler sur les capacités de reconnaissance mais aussi d’expres-sion des émotions, et de perception des contextes sociaux. Les tâches à domi-cile réalisées entre les séances amènent progressivement Nadia à détecter  des indices permettant de comprendre l’état émotionnel d’autrui, d’abord sur des images ou à la télévision puis dans la vie quotidienne. La deuxième étape cible les capacités d’interprétation et de ToM en proposant à Nadia de mettre en place différentes stratégies et d’analyser les réactions de ses interlocuteurs, dans l’environnement de simulation de RC2S d’abord, avec le thérapeute, puis dans le  monde réel avec des tâches de plus en plus complexes. Enfin, l’accent est mis de plus en plus sur les capacités d’interaction, en lien avec son deuxième objectif. Dans ce sens, les tâches à domicile proposées et choisies en collaboration avec le thérapeute consistent à participer à différentes activités (fréquentation d’une salle de sport, stage de théâtre et sorties organisées par l’intermédiaire d’un site internet) et d’analyser sa progression.

La prise en charge a permis à Nadia de progresser tant en ce qui concerne ses capacités spécifiques de cognition sociale, réévaluées à l’issue à la thérapie, qu’en ce qui concerne le quotidien. La jeune femme se sent en effet plus à l’aise lors des interactions et a acquis plus d’assurance. Elle est également plus modérée dans ses réactions et rapporte que «  c’est plus facile main-tenant, comme si quelque chose avait été mis en marche ». Elle prévoit de reprendre des études ou de travailler. Afin de l’aider à construire un projet professionnel, une prise en charge groupale, structurée sur douze semaines et co-animée par une infirmière et une conseillère en économie sociale et familiale, ainsi qu’un accompagnement par un chargé d’insertion ont été proposés à Nadia.

 

Conclusion

Plusieurs méta-analyses et revues de la littérature se sont penchées sur les bénéfices des programmes de remédiation de la cognition sociale. Ces études ont mis en évidence des résultats prometteurs. Concernant leurs effets sur les composantes de la cognition sociale altérées dans la schizo-

phrénie, la méta-analyse de Kurtz et Richardson (2012 ; portant sur dix-neuf 

études) et la revue de la littérature de Fiszdon et Reddy (2012  ; incluant quarante-neuf études ciblant la prise en charge des troubles sociocognitifs dans la schizophrénie) ont mis en évidence des résultats similaires. Ainsi, certains processus élémentaires bénéficient clairement de la remédiation cognitive, en particulier les capacités de reconnaissance des émotions faciales pour lesquelles la plupart des études rapportent un effet modéré à large des interventions proposées se maintenant dans le temps. D’autres processus, notamment la ToM, semblent pouvoir être positivement impac-tés par ce type de prise en charge, néanmoins, le maintien des bénéfices à long terme n’a que très peu été étudié et les résultats obtenus doivent être répliqués. Il paraît encore plus complexe d’avoir un impact sur d’autres pro-cessus de plus haut niveau, tel que le style attributionnel ou la perception sociale, pour lesquels très peu d’études rapportent un bénéfice des interven-tions proposées. Certains de ces résultats sont à interpréter avec prudence puisque les bénéfices semblent plus limités quand les données des patients participant aux prises en charge ciblant la cognition sociale sont comparées 

à celles d’individus sains (Lecardeur et al., 2010).

En ce qui concerne l’impact sur la symptomatologie schizophrénique de la 

remédiation de la cognition sociale, la méta-analyse de Kurtz et Richardson 

(2012) a mis en évidence un effet modéré à large des programmes sur la symptomatologie générale — pouvant refléter une influence de ces prises en charge sur certains symptômes aspécifiques, tels que l’anxiété et la dépression — mais pas d’impact sur les symptômes positifs ou négatifs de la pathologie. Par ailleurs, les auteurs soulignent que de nombreux facteurs peuvent influencer ces résultats, tels que la durée de la prise en charge ou 

la posologie du traitement antipsychotique. Lecardeur et al. (2010) ont éga-lement souligné l’impact de la remédiation sur la symptomatologie, même s’ils regrettent que cette composante soit souvent négligée du fait d’un intérêt spécifique des effets cognitifs. Ainsi, cette question reste à approfon-dir, mais la littérature existante permet d’espérer des résultats prometteurs, notamment si l’on s’intéresse aux symptômes pris individuellement.

Concernant l’impact de la remédiation cognitive sur le fonctionnement 

dans la communauté, la méta-analyse de Kurtz et Richardson (2012) a mis en évidence des bénéfices sur le fonctionnement dans la communauté et dans les institutions — effet large. D’autres auteurs sont plus mesurés quant à la potentialité de maintenir et de généraliser les bénéfices obtenus lors des prises en charge dans l’environnement réel du patient, en ce qui concerne 

notamment les thérapies dites « ciblées » (Roberts et Velligan, 2012). Cer-tains sont très critiques quant au transfert des compétences acquises à la vie quotidienne et considèrent qu’une des limites majeures des thérapies ciblant la cognition sociale est le manque de prise en compte des principes du rétablissement et de la réhabilitation psychosociale, qui supposent une 

motivation pour s’engager dans les interactions sociales (Henderson, 2013). 

Ainsi, selon Henderson (2013), on peut améliorer les processus de cogni-tion sociale sans toutefois avoir le moindre impact sur le fonctionnement quotidien.

Il reste qu’un grand nombre d’outils sont disponibles pour prendre en charge les difficultés des patients souffrant de schizophrénie dans le champ de la cognition sociale. De plus, les résultats obtenus paraissent encoura-geants, tant en termes d’intérêt et de motivation pour les patients qu’en termes de résultats obtenus sur les fonctions cognitives altérées — même s’il reste aujourd’hui à définir dans quelle mesure les bénéfices se maintiennent 

dans le temps (Choi et al., 2009 ; Kurtz et Richardson, 2012). Par ailleurs, les  bénéfices fonctionnels observés poussent les chercheurs et les cliniciens à poursuivre le développement de tels outils.

Ce type d’approche est donc un grand intérêt pour la prise en charge des difficultés des patients atteints de schizophrénie. Le fait que la recherche sur la cognition sociale soit actuellement très active et que de nombreux programmes aient vu le jour ces dernières années permet d’envisager un enrichissement futur des possibilités de prises en charge et une meilleure compréhension des liens entre fonctionnement cognitif, symptomatologie schizophrénique et fonctionnement dans la communauté.
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Ce chapitre présente un programme de remédiation cognitive et de réha-bilitation médico-psycho-social intégratif, COMBIMOD (combinaison de plusieurs modules et modalités d’intervention) développé depuis 2009 au sein de l’unité CRISALID (Centre intersectoriel de remédiation cognitive et de réhabilitation médico-psychosocial du département de l’Oise) du centre hospitalier interdépartemental de Clermont-de-l’Oise (région Picardie) et destiné aux personnes souffrant de schizophrénie. C’est à partir du constat de la complexité de cette pathologie, à la fois dans son expression clinique qu’évolutive, expression par ailleurs dépendante du contexte environne-mental, que nous avons créé un programme de soins intégratif personnalisé s’appuyant sur les ressources et l’objectif du patient, afin de lui proposer des outils thérapeutiques innovants dans un contexte écologique et en s’appuyant sur un maillage territorial.

Ce chapitre se divise en trois parties. La première consiste en un rappel non exhaustif de l’état des lieux concernant schizophrénie, handicap, impact des déficits cognitifs sur la vie quotidienne et thérapies psycho-sociales et psycho-éducatives. La deuxième décrit plus précisément l’objec-tif et le contenu du programme COMBIMOD et comment celui-ci s’intègre dans l’offre de soins locale. Enfin, la dernière partie illustre ce programme à travers une présentation clinique et fournit des résultats préliminaires concernant l’impact de celui-ci.

 

État des lieux

 

Schizophrénie et handicap

La schizophrénie est une maladie chronique, invalidante, qui touche l’adulte jeune. Elle constitue une cause majeure de handicap psychique à long terme. Sa prévalence sur la vie étant de l’ordre de 0,7 %, elle pourrait toucher plus de 50 millions de personnes dans le monde. En France, 635 000 personnes 

Outils de la réhabilitation psychosociale
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en sont atteintes. Par ailleurs, la schizophrénie a une incidence économique majeure : en effet, le coût direct aux États-Unis était de 22,7 milliards de dollars en 2002 et les coûts indirects estimés étaient encore plus importants, 

atteignant 32,4 milliards de dollars (Wu et al., 2005) ; ceci est essentielle-ment dû au manque d’activité professionnelle, à une mortalité prématurée et aux dépenses supplémentaires qu’entraîne la maladie pour les aidants de 

ces patients (Mueser et al., 2013). Les traitements pharmacologiques, plus particulièrement les antipsychotiques, restent un élément essentiel de la prise en charge avec une efficacité importante sur la sévérité des symptômes 

et sur le risque de rechutes (Lieberman et al., 2005). Cependant, ils ont un effet minime sur la symptomatologie négative, sur la désorganisation, sur les déficits cognitifs et sur le fonctionnement global. Par ailleurs, du fait de l’importance des troubles de l’insight (dans 50 à 80 % des cas), l’adhésion au 

traitement est souvent mauvaise (Raffard et al., 2008), ce qui entraîne un nombre élevé de rechutes et de ré-hospitalisations.

Ce sont les symptômes négatifs, la désorganisation, le manque de moti-vation, les troubles de la communication — à l’origine de déficits dans les habiletés sociales  —, la faible estime de soi mais aussi les troubles cognitifs, et ceci dès le début de la maladie, qui sont à l’origine d’un handicap psychique important dans la vie quotidienne (autonomie, pos-sibilités d’avoir une vie sociale, affective, professionnelle). L’ensemble de ces composantes constituent également un frein dans l’alliance théra-peutique. Parallèlement à l’ensemble de ces difficultés, la schizophrénie s’accompagne de répercussions somatiques  : syndrome métabolique, surpoids, pathologies cardio-respiratoires et infectieuses (hygiène bucco-dentaire, cutanée…).

 

Impact des troubles cognitifs sur la vie quotidienne

Selon les normes définies pour la population générale, 70 à 80 % des patients 

ayant une schizophrénie présentent un déficit cognitif (Franck, 2012). Ce déficit est présent dès la phase prodromique et se manifeste dans différents domaines de la neurocognition : attention, fluence verbale, vitesse de trai-tement des informations, mémoire, fonctions exécutives ou motrices. Les patients présentent des troubles de l’apprentissage verbal ou visuo-spatial, ce qui peut entraîner des difficultés pour se repérer. Les déficits en fluence verbale perturbent la capacité à trouver aisément des mots ou des listes de mots, ce qui crée un handicap pour avoir une conversation fluide et natu-relle. Les dysfonctions exécutives entraînent au quotidien des difficultés à s’organiser ou à planifier une action, et donc à gérer le quotidien d’un 

logement, à faire des courses, à composer ou à organiser un repas (Amado 

et al., 2011). Ces difficultés neurocognitives ont des répercussions notables sur la vie quotidienne, sur la capacité à se concentrer, à mémoriser, à initier 

ou à développer une conversation (Farhat et al., Encéphale, 2016).

Parallèlement à ces déficits neurocognitifs, la présence de déficits en cognition sociale a un impact majeur — voire plus important — dans le pronostic fonctionnel et social. En effet, la cognition sociale, à travers ses différentes composantes (théorie de l’esprit, empathie, perception sociale, style d’attribution, perception des émotions faciale), permet à l’individu d’être en relation coordonnée et adaptée avec les autres, de pouvoir se situer dans les relations interpersonnelles et, par conséquent, d’établir des rela-

tions de qualité en facilitant les habiletés sociales (Franck, 2012).

D’autres facteurs peuvent également contribuer à ce handicap fonction-nel : les déficits en métacognition et l’internalisation de la stigmatisation 

(Martin et Franck, 2013).

La métacognition désigne « l’aptitude globale d’un individu à développer 

une pensée à propos de sa propre pensée ». Lysaker et al. (2012) ont défini la métacognition selon quatre axes :

•  la réflexivité (capacité de compréhension de ses propres états mentaux) ; •  la compréhension de la vie mentale d’autrui (ce qui peut se rapprocher de la théorie de l’esprit) ;

•  la décentration (aptitude à voir le monde selon d’autres points de vue) ; •  l’habileté stratégique (capacité à utiliser ses états mentaux pour mettre en œuvre des stratégies pour réaliser efficacement des tâches cognitives ou faire 

face à des moments de détresse psychologique ; Martin et Franck, 2013).

Les altérations métacognitives découlent évidemment du fonctionne-ment neurocognitif mais, pour certains auteurs, elles seraient situées à l’interface entre troubles neurocognitifs et handicap fonctionnel ; ainsi, « de bonnes capacités métacognitives pourraient être à l’origine d’un bon statut fonctionnel, en dépit de limitations cognitives qu’elles compenseraient ».

L’internalisation de la stigmatisation décrit le fait que les personnes souf-frant d’une maladie mentale internalisent les croyances stigmatisantes que possède la société sur cette maladie (violence, dédoublement de la person-nalité, incurabilité), ce qui, en retour, abîme leurs croyances positives anté-rieures. L’internalisation de la stigmatisation concerne 20 à 40 % des per-

sonnes suivies en psychiatrie (West et al., 2011). Parmi les conséquences de 

cette internalisation, Yanos et al. (2010) notent un coping d’évitement, des symptômes dépressifs et une tendance importante à l’évitement social.  Ces effets négatifs de l’internalisation ont un impact direct sur le recours aux soins et sur le pronostic fonctionnel et, au-delà de ce pronostic, sur les proces-

sus même du rétablissement (Martin et Franck, 2013). En conclusion, diffé-rents facteurs (cliniques, cognitifs, fonctionnels, subjectifs…) interviennent ensemble, à des niveaux divers, dans un contexte donné, et évoluent dans  une perspective développementale en s’appuyant sur le modèle vulnérabilité- stress. Ce qui implique que chaque personne souffrant de schizophrénie présentera des ressources, des souhaits et des limites différents en fonction de son parcours de vie. Par conséquent, il est indispensable de proposer un programme de soins intégratif à partir des souhaits et plaintes de la per-sonne, en tenant compte de sa propre temporalité et perception de soi. Ce programme ne peut se faire qu’à partir d’une évaluation complète (clinique, neuropsychologique, fonctionnelle) personnalisée, c’est-à-dire en intégrant l’ensemble des acteurs de soins et aidants autour de la personne.

 

Thérapies psychosociales et psychoéducation

Face à la complexité de cette pathologie et à la faible efficacité des traite-ments pharmacologiques sur les dimensions négatives, de désorganisation et fonctionnelle, les thérapies psychosociales apportent depuis quelques années un complément indispensable au traitement pharmacologique. Elles réduisent l’impact de certains symptômes (négatifs, désorganisa-tion), améliorent la qualité de vie, réduisent la fréquence des rechutes, 

des hospitalisations, et favorisent l’observance thérapeutique (Lieberman 

et  al.,  2005). Ces thérapies ciblent des symptômes comme le déni, les troubles de l’insight, l’anhédonie ou la motivation ; de même, elles peu-vent cibler les déficits en habiletés sociales (affirmation de soi, habiletés de communication, résolution de problèmes). Ces thérapies s’accompa-gnent d’un changement de paradigme, en rendant le patient acteur de sa thérapie, dans un partenariat à la fois entre le patient et son médecin et entre le patient et l’ensemble des acteurs locaux du soin et des aidants. L’accent est alors mis sur l’importance des prises en charge inscrites dans la territorialité, en considérant le patient dans son milieu de vie, en phase avec son environnement quotidien. La psychoéducation prend alors toute sa place dans les thérapies psychosociales.

La psychoéducation voire l’éducation thérapeutique se définit comme une intervention didactique et thérapeutique qui vise à donner des infor-mations aux patients et à leurs proches sur les différents aspects de la schizophrénie et à promouvoir leurs capacités pour y faire face. Elle vise l’acquisition de connaissances sur la maladie mais aussi la gestion des enjeux psychologiques qui y sont rattachés. C’est un processus de forma-tion du patient qui permet à celui-ci d’apprendre des connaissances sur sa propre maladie mais aussi sur les traitements pharmacologiques adminis-trés, visant ainsi une coopération active aux soins et mettant l’accent sur les bienfaits des traitements pour réduire les symptômes et éviter les rechutes ou ré-hospitalisations. Les patients apprennent ainsi à reconnaître leurs sym-ptômes et les signes précurseurs de rechutes, à acquérir des techniques  de gestion du stress, à développer des stratégies adaptatives et des outils de restructuration cognitive qui leur permettent d’ajuster eux-mêmes leurs 

principes de vie à leurs symptômes (Bellack,  2004). Il s’agit de créer un climat de collaboration entre l’équipe de soins, le patient et sa famille, afin qu’ils soient tous partenaires dans l’élaboration et la mise en œuvre d’une alliance thérapeutique.

Les effets de la psychoéducation sur les symptômes de la schizophrénie 

montrent une amélioration des symptômes négatifs et positifs (Pfammatter 

et al., 2006), une amélioration de l’adhésion au traitement (avec effets pro-longés jusqu’à dix-huit mois après la fin du programme). L’effet positif est d’autant plus renforcé que celle-ci survient lors des premières années de la maladie, où on observe une amélioration de la psychopathologie, des 

symptômes et des dysfonctions sociales (Bechdolf et al., 2005). Enfin, on observe également un mieux-être psychique qui peut se prolonger jusqu’à 

deux ans après la fin du traitement (Bechdolf et al., 2005).

Cependant, il est indispensable de prendre en compte plusieurs notions pour que la psychoéducation s’intègre de façon optimale dans le  parcours de soins du patient, afin que celui-ci puisse adhérer à l’ensemble des outils de soins proposés et s’inscrive dans un processus de rétablis-sement :

•  des informations sur une maladie chronique comme la schizophrénie ont un impact majeur sur le devenir de la personne concernée, ce qui nécessite des adaptations psychologiques et émotionnelles progressives ; •  les images véhiculées dans le public concernant cette affection en don-nent une représentation négative renforçant une stigmatisation délétère et, par conséquent, le processus d’internalisation ; •  par ailleurs, en s’appuyant sur la distinction entre « disease » et « illness », les personnes conçoivent leur maladie à travers leurs expériences sociales et personnelles et créent leur propre modèle explicatif des causes, des diag-nostics, de l’action des traitements et des conséquences de la maladie. Il convient alors de savoir quelle conception le patient a de sa maladie et de lui permettre de prendre les meilleures décisions possible pour améliorer son pronostic. L’assimilation d’informations données par l’équipe médicale concernant la schizophrénie ne conduit donc pas forcément à un chan-gement de conception du trouble. Des méta-analyses d’études contrôlées randomisées concernant différentes maladies chroniques ont montré que l’information seule ne suffisait pas à aider les patients à gérer leur maladie au quotidien. L’adoption de comportements complexes, tels que prendre ses médicaments, suivre une psychothérapie, changer certains aspects de son style de vie, va être déterminée par les représentations du patient sur son état de santé actuel, mais également sur l’état de santé désiré, les res-sources à sa disposition pour y parvenir et les possibilités d’évaluer son évolution ;

•  les personnes ayant une schizophrénie présentent des déficits cognitifs qui peuvent expliquer la difficulté à mémoriser les informations, à être suf-fisamment attentifs ou à organiser et utiliser les informations fournies. Le recours à des programmes de remédiation cognitive peut permettre d’amé-liorer les performances cognitives au préalable ou en accompagnement de la psychoéducation ;

•  les cliniciens, dont l’activité est centrée sur les patients les plus graves, ont souvent une vision pessimiste du pronostic qui peut les conduire à déli-vrer un message négatif concernant l’évolution de la maladie. Ceci entre en conflit avec le but de la psychoéducation qui est de donner au patient les moyens de se rétablir.

En conclusion, la psychoéducation dans la schizophrénie doit être abor-dée comme dans les autres pathologies chroniques : nécessité de connais-sances pour prendre en charge sa santé de façon autonome, difficultés d’acceptation des troubles et d’observance du traitement. Cependant, les particularités cognitives et émotionnelles de ces pathologies, la stigma-tisation dont elles font l’objet sont des éléments à prendre en compte pour assurer l’acceptation et l’intégration des informations. Cette prise en compte est un préalable à la mise en œuvre de programmes d’éducation thérapeutique structurés. Il convient d’individualiser la psychoéducation en fonction de l’état, des attentes et du niveau de conscience de chaque patient. En outre, l’implication familiale dans la prise en charge retentit fortement sur l’autonomie au quotidien, ce qui donne une place particu-lière à la psychoéducation familiale. En effet, il existe fréquemment une mauvaise adaptation cognitive et/ou émotionnelle et/ou comportemen-tale de certains membres de la famille, qui est liée d’une part au stress d’avoir un proche atteint de schizophrénie et, d’autre part, au caractère parfois déroutant et non familier des troubles observés. Cette mauvaise adaptation a des conséquences négatives pour le malade et pour ses proches. L’objectif de la psychoéducation familiale est donc de modifier cela en introduisant un apprentissage d’autres réactions plus adaptées 

(Petitjean et al., 2014).

En 2009, à la suite de cet état des lieux et forts de notre expérience cli-nique, nous avons postulé que, pour permettre à une personne souffrant de schizophrénie de se réhabiliter, il fallait proposer un programme de soins personnalisés intégratifs, COMBIMOD, combinant plusieurs modules (psychoéducation, remédiation cognitive, thérapies psychosociales, théra-pies comportementales et cognitives), en s’appuyant sur un bilan complet individualisé (clinique, neuropsychologique et fonctionnel), effectué par une équipe pluri-professionnelle (médecin psychiatre, neuropsychologue, infirmier). Ce programme doit s’intégrer dans l’offre de soins locale, le patient étant au centre du dispositif. Les données récentes de la littérature permettent d’affiner le bilan en prenant en compte les évaluations ciblant davantage les facteurs subjectifs, la qualité de vie et le bien-être. L’objectif n’est plus seulement la réhabilitation, mais également le rétablissement. Il faut donc offrir au patient les outils et moyens nécessaires pour qu’il entre dans un processus de rétablissement. Ceci implique également la prise en compte de la temporalité du patient en mettant à sa disposition des soins intégrés flexibles et évolutifs.

COMBIMOD : objectif, description et intégration dans le dispositif de soins local

COMBIMOD s’inscrit dans un objectif intégratif de réhabilitation en 

s’appuyant sur des notions fondamentales du rétablissement. Selon Favrod 

et Bonsack (2008) : « Le rétablissement se réfère au fait de pouvoir mener une vie pleine et significative (…). Il reste silencieux sur le fait que la maladie est toujours active ou pas. Il n’est pas lié à une théorie causale de  la maladie mentale. Il n’est pas spécifique à la schizophrénie, mais consi-dère les patients comme des personnes normales qui se débattent avec une maladie sévère. »

 

Description du programme

La motivation

La motivation est un des facteurs essentiels à l’alliance thérapeutique. Tout programme de remédiation ou de réhabilitation s’inscrit dans un processus motivationnel. Celle-ci apparaît comme « un composant central 

de l’expérience humaine dans la vie de tous les jours » (Kee et al., 2003). Certains auteurs différencient « la motivation extrinsèque » (désignant des comportements satisfaisant une demande extérieure ou une récompense) de «  la motivation intrinsèque  » (désignant des comportements engagés pour eux-mêmes ou pour le plaisir). C’est cette dernière qui est un facteur important à prendre en compte dans un parcours de réhabilitation. En effet, 

selon Martin et Franck (2013), la motivation intrinsèque apparaît comme un médiateur entre cognition et habiletés fonctionnelles : un manque de motivation empêche le patient d’utiliser ses propres ressources et compé-tences malgré leur présence. De même, il a été montré que la motivation représente un important facteur prédictif de la réponse à la remédiation 

cognitive (Franck, 2012).

Or l’un des symptômes handicapants de la schizophrénie est le manque de motivation. Pour faire face à cela, il est donc indispensable que le patient soit à l’origine de la demande de réhabilitation ; ce qui peut être compliqué du fait des troubles de l’insight associés. Un travail motivationnel dans le cadre de séances de psychoéducation ciblées doit pouvoir alors débuter en amont de la prise en charge sur l’unité CRISALID par l’équipe de soins référente du patient — le secteur dans la majorité des cas. Ceci implique un travail de coordination entre ces équipes de soins et le centre de remédia-tion cognitive et de réhabilitation.

Au sein de l’unité CRISALID, nous avons donc mis en place une procédure d’admission qui tient compte de ce travail motivationnel, dans la continuité de ce qui a été fait par l’équipe de soins référente : possibilité de visiter la structure avec son équipe référente avant toute demande de prise en charge, possibilité d’appeler directement le secrétariat pour connaître la procédure d’admission ; le psychiatre référent, après en avoir parlé avec son patient, adresse une demande manuscrite à l’unité en précisant la pathologie dont souffre le patient, les symptômes qui le handicapent et l’objectif de la prise en charge sur l’unité. À réception de cette demande, un dossier de pré-admission (contenant la plaquette de l’unité avec le descriptif des différents modules) est adressé au psychiatre et à l’équipe référente, qui remplissent ce dossier avec le patient  : en dehors d’éléments administratifs usuels, il est demandé de renseigner l’infirmier(e) et l’assistante sociale référentes, la possibilité de contacter les proches et de les inclure dans la prise en charge, le parcours scolaire et professionnel du patient, ses activités et loisirs. Par ailleurs, en dehors de renseignements socio-démographiques et cliniques classiques, des questions sur la perception subjective que le patient a sur ses troubles, son traitement et sur son fonctionnement cognitif sont deman-dées ; de même pour le psychiatre, sa perception subjective de la compré-hension des symptômes et de l’adhésion au traitement qu’a le patient ainsi que les déficits cognitifs qu’il a observés sont renseignés. Des questions ciblent également le projet et les objectifs attendus par rapport à la prise en charge sur CRISALID. Enfin, une lettre de motivation est demandée au patient. Après réception et vérification du dossier, un entretien motivation-nel est proposé au patient sur l’unité CRISALID en présence du médecin, du neuropsychologue et de l’infirmier ; cet entretien permet d’une part un recueil des plaintes et de l’objectif du patient et, d’autre part, de présenter les différents outils ainsi que la démarche évaluative ; de même, ce premier entretien permet aux différents professionnels de la structure de croiser leur perception clinique du patient. Cet entretien permet également le cas échéant de rencontrer les proches et de leur proposer une prise en charge spécifique en psychoéducation en parallèle. À l’issue de cet entretien moti-vationnel, il existe deux possibilités : soit l’indication n’est pas d’actualité (symptomatologie non stabilisée, abus de substances ou doses de psycho-trope pouvant entraîner des effets cognitifs trop importants) et, dans cette éventualité, un courrier d’explication est transmis à l’équipe référente, soit l’indication peut être portée et le patient s’engage alors dans la deuxième phase qui est celle du bilan personnalisé.

 

Le bilan personnalisé

Le patient participe à quatre temps d’évaluations (auto-/hétéroévaluations) : clinique, neuropsychologique (neurocognition, cognition sociale) et fonc-tionnelle :

•  bilan clinique : PANSS, insight, estime de soi, habiletés sociales, anhédo-nie, qualité de vie subjective, bien-être ;

•  bilan neuropsychologique :

–  neurocognition : attention (soutenue, sélective, visuo-spatiale), fonctions 

exécutives (planification, fluences, capacités d’inhibition, raisonnement), non du patient. Ce programme pourra se modifier en fonction de l’évo-lution du patient (évaluations pendant le programme), ceci en respectant l’objectif de réhabilitation du patient. Des notices d’information plus détail-lées sur les modules choisis sont alors remises au patient. Si celui-ci accepte le programme proposé, un « contrat de soins  » est finalisé entre le patient qui devient désormais un participant et l’équipe de CRISALID. Le compte rendu de cette synthèse est alors transmis à l’ensemble des acteurs de  soins ou non impliqués dans la prise en charge du patient. Tout au long de la réalisation du programme et à chaque évolution du participant, un courrier personnel soulignant les points positifs — que ce soit en termes d’assiduité, de participation active, d’amélioration clinique, cognitive ou fonctionnelle — lui est adressé. Par ailleurs, les participants peuvent inter-rompre le programme puis reprendre celui-ci, selon des modalités d’admis-sion personnalisées définies par l’équipe de CRISALID.

mémoire (immédiate, long terme, visuo-spatiale, de travail), efficience 

intellectuelle, vitesse de traitement  ; chaque domaine est exploré par 

différents tests et d’autres fonctions peuvent être évaluées selon l’avis du 

neuropsychologue ;

–  cognition sociale : perception faciale des émotions, théorie de l’esprit, 

style d’attribution, biais d’hostilité ;

•  bilan fonctionnel : autonomie sociale, stades du rétablissement, plaintes cognitives.

La restitution du bilan (synthèse de pré-admission) La restitution se fait en présence du patient ainsi que de tous les acteurs impliqués dans la prise en charge. Lors de cette synthèse, l’accent est mis sur les ressources et compétences du patient, sur les facteurs subjectifs de rétablissement, ceci toujours dans un objectif d’engagement motivationnel et de renforcement positif. Le programme personnalisé COMBIMOD — qui associe modules d’éducation thérapeutique (programme « ETP Schizophré-nie », autorisations ARS Picardie décembre 2011, août 2015), de remédia-tion cognitive (MODcog : modules de remédiation cognitive) et expositions in vivo — est proposé au patient en tenant compte de ses plaintes, de ses 

ressources et de son souhait de réhabilitation (figure 5.1). De même, le pro-gramme s’intègre dans le planning des soins et activités thérapeutiques ou 
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Figure 5.1. COMBIMOD : description du dispositif. MODip, Module d’information au patient (pathologies, traitement, hygiène de vie, habiletés sociales) ; MODen, Module équilibre et nutrition ; MODif, Module d’information aux familles ; MODcog, Modules de remédiation cognitive ; IPT, thérapie psychologique intégrée ; CRT, thérapie de remédiation cognitive ; EMC (MCT), entraînement métacognitif  de Moritz ; ToMRemed, programme de remédiation cognitive de la théorie de l’esprit ; GAIA, remédiation du traitement des informations faciales ; SCIT, entraînement  de la cognition et des interactions sociales ; TCC, thérapie comportementale  et cognitive.

 

ETP Schizophrénie

Les trois modules, MODip, MODen et MODif, sont construits à partir des déficits cognitifs spécifiques à la schizophrénie et du milieu écologique. Ils s’appuient sur des techniques comportementales et cognitives. De même, ils tiennent compte des facteurs subjectifs inhérents au processus de rétablis-

sement (Martin et Franck, 2013), des styles de coping décrits par McGlashan et al. (intégratif versus évitement) et du stade de rétablissement dans lequel 

se situe le patient (Petitjean et al., 2014). La prise en compte de ces éléments associés aux traits de personnalité préexistants est nécessaire afin d’adapter le choix des modules, en permettant ainsi un meilleur engagement dans les soins, en évitant de confronter directement le patient à ses difficultés. Chaque module se dispense en groupe et est animé par deux co-animateurs formés aux techniques de psychoéducation et/ou d’éducation thérapeu-tique et sensibilisés aux techniques de remédiation cognitive. Afin de per-mettre un transfert de compétences dans la vie quotidienne et de préparer et de sensibiliser les participants aux différents programmes de remédiation cognitive existants, des exercices ou tâches à domicile sont donnés entre chaque séance. De même des séances en milieu écologiques sont proposées. Différents supports sont utilisés (livrets, fiches, tableau, films, PowerPoint, vidéos, jeux spécifiques…). La diversité des supports et la participation  de différents professionnels permettent d’aborder les problèmes de déficit de flexibilité et de prise en compte du contexte.

Les techniques de groupe permettent de favoriser les échanges entre les participants et de se confronter à la différence de points de vue.

MODip – Module Information aux patients MODip est le module d’information aux patients sur les pathologies, les traitements, l’hygiène de vie et les habiletés sociales. MODip comporte trente séances en groupe (de quatre à six participants), réparties en trois Tableau 5.1. Description des séances du module d’information aux patients.

Pathologies     Séance 1 – Présentation du programme

Séance 2 – Généralités sur les schizophrénies : historique et statistiques Séance 3 – Les symptômes positifs : hallucination, délires Séance 4 – Les symptômes négatifs ; la désorganisation, autres symptômes Séance 5 – Les troubles cognitifs

Traitement      Séance 6 – Le traitement « Histoire des neuroleptiques » 

Séance 7 – Le traitement « Prendre son traitement » 

Séance 8 – Révision sous forme de QCM

Hygiène         Séance 9 – L’hygiène corporelle

de vie           Séance 10 – L’hygiène alimentaire

Séance 11 – L’hygiène environnementale

Séance 12 – L’hygiène mentale

Habiletés         Séance 13 – Les habiletés sociales « Généralités » 

sociales          Séance 14 – Les émotions : repérage, travail sur expression du visage

Séance 15 – La gestion des émotions : techniques de respiration Séance 16 – La communication « Généralités » 

Séance 17 – La communication (suite), exercices, jeux de rôle Séance 18 – L’affirmation de soi, exercices pratiques de formulation Séance 19 – La résolution de problèmes, « la technique » Séance 20 – Évaluation et bilan de la session

 

séances d’une heure à une heure et demie par semaine : deux séances d’édu-cation thérapeutique théorique accompagnées d’une séance d’éducation thérapeutique pratique, nommée «  MODip Application  ». Cette séance permet au participant de revoir le contenu des séances théoriques ou de travailler les habiletés sociales au travers de différents jeux et supports (jeux de rôles, vidéos, photos) dans un contexte plus ludique. Chaque groupe est 

animé par deux co-animateurs (description des séances : tableau 5.1).

Des livrets du participant sont remis aux patients avec des exercices à 

domicile pour la séance suivante (figure  5.2). Des séances pratiques sont 
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Figure 5.2. Livrets pour les participants.

également programmées avec un pharmacien et un médecin somaticien, lors des séances sur les traitements et l’hygiène de vie.

MODen – Module Équilibre et nutrition Les troubles schizophréniques ont des répercussions somatiques, notam-ment liées à un surpoids, observé chez 40 % à 60 % des patients. Ce sur-poids a des causes multiples : effets iatrogènes des psychotropes, sédenta-rité (peu d’activités sportives), symptomatologie négative et troubles des conduites alimentaires associées (hyperphagie, grignotage, alimentation riche, peu équilibrée et stéréotypée). Des études récentes sur la cognition montrent que l’obésité aurait un impact négatif sur les fonctions cognitives, notamment sur l’apprentissage, la mémoire et les fonctions exécutives. Enfin, la plupart des patients souffrant de schizophrénie «  surévaluent  » leurs capacités de gestion du quotidien, notamment leurs capacités de ges-

tion financière (Farhat et al., Encéphale, 2016, sous presse).

Nous avons donc élaboré un programme groupal, intégratif et individua-lisé, MODen, (Hochard C., Orens S.), qui s’appuie sur l’équilibre nutrition-nel. Ce programme, s’appuyant sur le milieu écologique, cible la sympto-matologie négative —  notamment la dimension de plaisir et l’évitement social — et des fonctions cognitives. Il utilise des techniques d’éducation thérapeutique et celles apparentées à la remédiation cognitive qui sollici-tent différentes fonctions : planification (organisation des courses et d’un repas), mémoire prospective (anticipation des différentes étapes d’une recette), attention (attention soutenue lors des séances), habiletés sociales (favorisation des échanges entre les participants). Tout au long de ce pro-gramme sont abordés les difficultés cognitives, les effets secondaires des traitements, l’activité physique, le budget et la notion de plaisir.

Ce programme est constitué de quatre cycles de quatre séances hebdo-madaires, avec une augmentation croissante du niveau de difficulté entre chaque cycle. Une diététicienne a été sollicitée pour superviser et donner son avis sur la définition de l’équilibre nutritionnel. Chaque groupe est constitué de cinq ou six participants en fonction de l’évaluation clinique, cognitive et fonctionnelle initiale. MODen comporte douze séances d’une heure à une heure et demie et quatre séances de quatre heures (réalisation du repas). Un exercice à domicile spécifique est proposé à chaque parti-cipant entre les différentes séances. Un montant estimé de 50 à 70 € par semaine est envisagé par participant, fondé sur le montant de l’allocation adulte handicapé et tenant compte des magasins discount/supermarchés de 

proximité (2,50 à 4 € par repas) (Farhat et al., sous presse).

 

MODif – Module Information aux familles Ce module d’éducation thérapeutique destiné aux proches vise à donner des informations sur la schizophrénie ainsi que des techniques de ges-tion des émotions, de communication spécifique et des techniques de résolution de problèmes. Ce module s’inspire directement du programme ProFamille.

En conclusion, le programme «  ETP Schizophrénie  » s’inscrit dans un processus intégratif selon trois axes :

•  un  bilan  personnalisé  pluriprofessionnel  en  amont  du  programme  qui permet de souligner les ressources et objectifs du patient ; •  une inscription de ce programme dans le parcours de soins du patient en incluant l’ensemble des personnes impliquées autour du projet de soins et, notamment, les proches ;

•  des  programmes  spécifiques  prenant  en  compte  les  dimensions  cli-niques, subjectives et cognitives spécifiques aux personnes souffrant de schizophrénie.

 

Fonctions du neuropsychologue dans COMBIMOD  

au sein de l’unité CRISALID

L’intervention du neuropsychologue commence dès l’entretien motiva-tionnel. Cet entretien vise à faire connaissance avec la personne et ainsi à connaître son histoire, ses objectifs et ses attentes vis-à-vis des soignants. L’intérêt de la présence du neuropsychologue dès cet entretien permet de rassurer le patient. Il est alors possible de lui expliquer en des termes simples et clairs l’intérêt de ce bilan et ses modalités de passation. Ces explications ainsi que l’identification du « visage » du neuropsychologue permettent de diminuer le niveau de stress du patient lors de la conduite de l’évaluation.

Ensuite, le rôle du neuropsychologue est d’établir le profil cognitif du patient. Pour se faire, il va commencer par recueillir les plaintes cognitives éventuelles du patient. Puis, à l’aide d’outils normés et standardisés, il spécifiera les ressources et les déficits cognitifs en précisant leur nature et leur sévérité. Il se doit également de désigner les répercussions fonction-nelles éventuelles en lien avec le bilan. La passation du bilan est également l’occasion pour le neuropsychologue d’encourager et de mettre en valeur le patient. Ainsi, au-delà de l’évaluation cognitive, ce bilan peut également permettre de restaurer l’estime qu’a le patient de lui-même.

Enfin, le neuropsychologue rend compte du bilan d’abord à l’équipe puis au patient lui-même. Le bilan est attentivement pris en compte et examiné lors de la synthèse en équipe. En effet, la mise en lumière de certains troubles cognitifs (ou pas) oriente de manière considérable la prise en charge propo-sée au patient. Par exemple, si le déficit cognitif est plus global, on orientera davantage vers une prise en charge CRT ; si, par contre, le patient souffre de déficits plus spécifiques, une prise en charge RECOS sera alors propo-sée. Par ailleurs, certains patients rapportent des troubles « dits cognitifs » mais ils sont simplement perturbés par leur état psychique actuel ou sous-évaluent leurs capacités — du fait d’une faible estime de soi. Ce sera alors au neuropsychologue de souligner ces aspects afin d’écarter une prise en charge cognitive inutile. Le bilan fait office de véritable aiguilleur de prise en charge. Sans ce bilan, il est impossible d’objectiver les plaintes du patient et de lui proposer la prise en charge la plus adaptée. Outre l’importance de son rôle dans l’orientation du patient, le neuropsychologue a également un rôle de liant entre les différents bilans effectués. En effet, les différents résultats aux tests vont permettre de corroborer certaines difficultés mises en avant lors du bilan de vie quotidienne. Par exemple, des difficultés à gérer ses courses alimentaires vont se retrouver dans des difficultés de plani-fication. Ainsi, les différents bilans effectués vont pouvoir prendre sens les uns par rapport aux autres.

Lors de la restitution du bilan au patient, il est important que le neuropsy-chologue s’efforce de présenter les résultats de manière positive et encoura-geante quelle que soit la sévérité des troubles dont souffre le patient. C’est une occasion de renforcer positivement le patient pour ses efforts accomplis.

Après le temps de l’évaluation vient le temps de la remédiation cognitive et/ou de l’éducation thérapeutique. Le neuropsychologue peut prendre en charge des patients en individuel ou en groupe.

Enfin, il mène un travail de recherche et de réflexions sur les outils d’éva-luation et de remédiation mis à sa disposition. Sa créativité est souvent sollicitée en équipe afin de répondre au mieux aux difficultés rencontrées lors des séances, que ce soit en remédiation cognitive ou en éducation thé-rapeutique.

 

Impact du programme COMBIMOD

 

Vignette clinique

 

Monsieur H

Monsieur H., 41  ans, est suivi en psychiatrie depuis neuf ans mais le début des troubles remonte à l’âge de 17 ans et demi. Il n’a jamais été hospitalisé et est observant par rapport à son traitement médicamenteux. On note des antécédents familiaux psychiatriques du côté paternel. Il est célibataire et vit seul. Il a consommé du cannabis vers 16  ans avant l’apparition des troubles psychotiques. Il décrit des difficultés d’apprentissage pendant l’enfance et des antécédents d’épisodes dépressifs (mais jamais de tentatives de suicide). Il a un niveau CAP, a travaillé jusqu’à l’âge de 32 ans mais est sans emploi depuis et bénéficie de l’AAH. Il est suivi au CMP et va trois fois par semaine à un atelier thérapeutique du centre hospitalier interdépartemental. Il est adressé par son psychiatre traitant pour bilan, remédiation cognitive et éducation thérapeutique personnalisés dans un objectif de réinsertion socioprofessionnelle. Lettre de motivation du patient : « Je souhaiterais plus particulièrement être pris dans les modules d’information concernant la pathologie, les traitements et les habiletés sociales, ainsi que dans le module de remédiation cognitive RECOS. Mon but serait de m’orienter vers un ESAT. »    Lors de l’entretien motivationnel, Monsieur H. fait part de ses difficultés sur le 

plan cognitif (attention, mémoire, lenteur). Ses souhaits sont de comprendre sa pathologie et d’améliorer sa mémoire et ses relations sociales. Il décrit son parcours en précisant qu’il ne comprend pas ce qui s’est passé. Il parle de schi-zophrénie du travail ou de fracture avec l’extérieur. Le bilan clinique note la persistance d’une symptomatologie dissociative et négative importante. Ceci le handicape dans ses relations sociales ainsi que dans l’évaluation de ses propres performances. La souffrance secondaire à cette symptomatologie explique entre autres ses comportements d’évitement dans les relations sociales. Le patient a de bonnes capacités d’insight (mesurées à l’échelle de Birchwood), ses capacités d’introspection mesurées à l’insight de Beck montrent qu’il possède de bonnes capacités d’élaboration verbale mais peu de capacités de flexibilité par rapport à ses croyances. Son introspection est douloureuse et il existe un décalage entre la réalité de ses performances et la perception subjective de celles-ci, de même entre sa propre réalité et la réalité. Ce qui peut également expliquer son faible score à l’estime de soi ainsi que ses faibles performances en habiletés sociales.

Le bilan neuropsychologique montre :

– en termes de cognition froide  : des performances globalement faibles concernant la sphère mnésique et attentionnelle. Ces difficultés mnésiques se retrouvent à la fois en mémoire à court terme et en mémoire de travail, dans les modalités verbales et visuo-spatiales (bien que plus marqué en modalité visuo-spatiale). Au niveau attentionnel, la vitesse de traitement est ralentie et les capacités de concentration sont amoindries. Ces scores corroborent les plaintes de Monsieur H. qui dit « être bloqué de partout ». Sur le plan de l’efficience intellectuelle globale, on note la faible capacité de conceptualisation mais de très bonnes capacités de raisonnement. Enfin, sur le plan exécutif, la flexibilité comme la planification peuvent être améliorées ; –  en termes de cognition chaude ou sociale : on note des déficits en théorie de l’esprit (LIS = 20 ; valeur seuil pathologique > 14) ; en revanche, on ne note pas de difficultés en reconnaissance des émotions (score global à la TREF de 74 %, supérieure à la valeur seuil) ni de biais d’agressivité mesurés à l’AIHQ. Le bilan fonctionnel ne montre pas de difficultés d’autonomie hormis concer-nant le domaine des relations sociales. Sa perception du bien-être est moyenne mais l’interprétation de ce score doit se faire en tenant compte de la désorga-nisation du patient. En termes de rétablissement, le patient est au stade mora-toire, c’est-à-dire « qui se caractérise par un espoir très faible dans la possibilité de se rétablir et un sens de soi très altéré ».

En conclusion, le bilan objective les points suivants  : motivation pour parti-ciper à un programme de remédiation cognitive, plaintes cognitives globales (objectivées par le bilan neuropsychologique), déficits en habiletés sociales, difficultés métacognitives avec perception douloureuse du vécu du fait d’un décalage («  d’une fracture  »), d’une mauvaise prise en compte du contexte (avec des conséquences sur les symptomatologies négatives et dissociatives observées) et faible estime de soi. Nous avons donc proposé dans un premier temps à Monsieur H. le programme COMBIMOD suivant : CRT. Cette prise en   charge initiale va lui permettre de travailler les déficits neurocognitifs de base 

mais aussi de reprendre confiance en lui. Ce qui lui permettra de diminuer la surcharge cognitive, source de « fatigue » selon sa perception, lorsqu’il est à l’atelier thérapeutique.

Lors de la prise en charge en CRT, des progrès sont observés avec un transfert des compétences. Nous lui proposons donc le programme RECOS où il continue sur la même dynamique. À l’issue des programmes de remédiation cognitive et grâce à l’alliance thérapeutique établie, Monsieur H. a souhaité approfondir ses connaissances sur la pathologie. Il lui a été alors proposé des séances MODip personnalisées en individuel et de s’inscrire dans un groupe MODip sur les habi-letés sociales.

À ce jour, même s’il subsiste un décalage entre sa perception et la réalité de ses capacités personnelles, on note une amélioration de la désorganisation et des symptômes négatifs. Monsieur H. a recouvré une meilleure estime de soi  et aborde ses difficultés avec réflexion, où il croise son ressenti et ce qu’il a appris. Il est par conséquent envisagé d’aborder prochainement avec lui le pro-gramme d’entraînement métacognitif (MCT) en individuel et une approche de projet professionnel avec orientation ESAT semble faire son chemin.

 

Résultats préliminaires

Lors d’une première étude menée en 2012, des résultats préliminaires ont été observés chez les personnes souffrant de schizophrénie (dix patients) tant en termes d’amélioration de la symptomatologie clinique (amélio-ration  au  niveau  du  score  global  de  la  PANSS  [p <  0,02], de l’estime de soi de Rosenberg [p < 0,03]), cognitive (amélioration des scores à la BECS  [p < 0,03]) et thérapeutique (diminution des doses de neuroleptiques en 

milligrammes équivalents chlorpromazine) (Bralet et al., 2012). En 2013, sur un échantillon de treize patients, avant et après un cycle MODen et quatre semaines de MODip, nous avons noté une amélioration significative sur la PANSS : score total (p < 0,0006) ; score général (p < 1,3 · 10–5), sous-score négatif (p < 0,005), sous-score positif (p < 0, 03), sous-score de dés-organisation (p <  7,9  ·  10–5), sous-score anxio-dépression (p <  0,03). De même, l’évaluation cognitive globale à la BECS montre une amélioration significative (p <  0,005). L’amélioration à l’insight de Birchwood est éga-lement significative (p < 0,01). Une tendance significative est notée pour l’estime de soi et le traitement en milligrammes équivalents chlorpromazine  

(Bralet et al., 2013).

En 2014, nous avons mené une étude sur l’évaluation du programme MODen au terme de deux cycles avant/après, sur un échantillon de huit patients :  bien que l’amélioration au score total de la PANSS ne soit que tendancielle (0,07), deux des sous-scores sont significatifs : les symptômes négatifs et la désorganisation (respectivement, p <  0,02). Une améliora-tion tendancielle au score de la BECS (p <  0,08) est également observée  

(Farhat et al., sous presse). Nous avons alors réalisé la même étude en pre-nant deux nouveaux groupes avec un groupe contrôle (six patients ; acti-vités cuisine une fois par semaine en CATTP ou en hôpital de jour) : nous avons noté une amélioration significative sur plusieurs dimensions de la PANSS : positive (p < 0,02), générale (p < 0,02), désorganisation (p < 0,03), anxio-dépression (p <  0,03) et sur le score total (p <  0,02). Concernant les mesures cognitives, nous avons noté une amélioration significative concernant la mémoire verbale (p < 0,03) ; par contre, pas d’amélioration 

au niveau du groupe contrôle (Sab et al., 2015).

Les résultats préliminaires sont en outre encourageants en termes d’obser-vance des séances, de satisfaction et de réalisation des projets de réhabilita-tion (cf. encadré « Impact du point de vue des patients »).

 

Impact du point de vue des patients

Sur trente-deux questionnaires de satisfaction :

« Merci de bien vouloir donner 1 note de 0 à 10 : »

•  Sur la qualité du programme en général : 8,47.

•  Sur la qualité des supports éducatifs utilisés : 8,06.

•  Sur la qualité de l’animation des groupes : 8,97.

•  Sur l’amélioration des relations avec votre médecin : 7,5.

•  Sur l’amélioration des relations avec l’équipe soignante : 8,28.

•  Sur l’amélioration des relations avec votre proche : 7,7.

•  Sur l’amélioration apportée dans la réalisation de votre projet de réinser-

tion : 7,14.

«  Est-ce que vous recommanderiez ce programme à un ami souffrant de la 

même pathologie que vous ? » : 96,87 % de oui.

 

Conclusion

Le programme COMBIMOD, en combinant différents modules d’éduca-tion thérapeutique et de remédiation cognitive, d’une manière intégrative et personnalisée, s’inscrit dans les objectifs du rétablissement. Intégrative implique non seulement un bilan global pluri-professionnel mais aussi l’ins-cription du programme dans le parcours de soins local du patient, en tenant compte du milieu écologique et des différents acteurs impliqués (de soins ou non). Le programme est réalisé à partir de la plainte/de l’objectif du patient en tenant compte des facteurs susceptibles d’entraver le processus de réta-blissement. L’enjeu est donc, d’une part, de disposer d’outils d’évaluations standardisés, validés et faciles d’utilisation, et, d’autre part, de créer une alliance thérapeutique entre le patient et son thérapeute formé, au travers de différents modules (remédiation cognitive, éducation thérapeutique). Le programme « ETP Schizophrénie » tenant compte à la fois de ce bilan personnalisé et construit à partir de ces déficits cognitifs peut avoir un effet facilitateur, voire synergique sur les programmes de remédiation cognitive. De même, une prise en charge psychoéducative en parallèle des aidants accentue cet effet de synergie. Les premiers résultats sont encourageants à la fois sur le plan quantitatif mais également qualitatif.

Un programme intégratif et individualisé doit non seulement se construire pour des personnes souffrant de troubles schizophréniques mais également pour toute personne souffrant de troubles psychiatriques chroniques entraînant un handicap psychique (troubles bipolaires, troubles du spectre autistique, troubles des conduites…), et ceci dans le cadre d’un maillage territorial s’appuyant sur des ressources locales.
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6   « Michael’s Game » : 

entraîner le raisonnement 

 

par hypothèses en jouant

 

Y. Khazaal, J. Favrod

 

Le jeu « Michael’s Game  » a été conçu pour entraîner spécifiquement le raisonnement par hypothèses. Il sélectionne spécifiquement cet aspect de 

l’approche cognitive des symptômes psychotiques (Beck et Rector, 2000 ; 

Chadwick et Lowe, 1994 ; Morrison et al., 2004). L’hypothèse qui a pré-valu lors du développement de ce jeu, qui a été conçu par les auteurs de ce chapitre, est qu’une réduction du saut aux conclusions («  jumping to 

conclusions ») (Ross et al., 2011 ; So et al., 2014) ou de ses effets peut être obtenue en facilitant l’ouverture à d’autres explications des phénomènes 

vécus (Beck et Rector, 2000 ; Chadwick et Lowe, 1994). Elle est d’autant plus pertinente que la plupart des patients ne proposent pas spontané-

ment d’explications alternatives à leur vécu (Freeman et al., 2004) et qu’ils 

peuvent s’approprier une telle approche (Morrison et al., 2004) et en res-sentir des bénéfices sur leurs symptômes psychotiques et/ou leur vécu 

ou la manière d’y faire face (Carter et al., 2008 ; Chadwick et Lowe, 1994 ; 

Grant et al., 2012 ; Lecomte et al., 2008 ; Rector et Beck, 2001 ; Zimmermann 

et al., 2005).

Malgré leur intérêt, les psychothérapies cognitives des psychoses et l’entraînement au raisonnement par hypothèses connaissent une faible 

dissémination en milieu clinique (Kingdon et Kirschen,  2006  ; Morrison 

et al., 2004 ; Tarrier, 2014). En développant le jeu « Michael’s Game », les auteurs ont fait le pari qu’ils pourraient faciliter l’introduction de ces approches auprès des soignants et des patients. Les patients pourraient plus  facilement les découvrir par le biais d’une approche décentrée et ludique, probablement acceptable. De plus, les soignants pourraient plus facilement se lancer ou s’initier à ces approches en le faisant par le biais d’une approche structurée rapidement applicable.

 

Le jeu « Michael’s Game »

Le jeu, rédigé en français, a été traduit à ce jour en anglais, allemand, espagnol, italien et portugais. Il comporte quatre-vingts cartes, dont cha-cune entraîne le processus de raisonnement par hypothèses à travers des 

 

Outils de la réhabilitation psychosociale
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situations différentes. Le jeu est habituellement animé en groupe (le plus souvent de quatre à huit joueurs). Les patients habituellement inclus sont sortis de la phase aiguë et pas trop sévèrement désorganisés. Leur état cli-nique doit être compatible avec le fait de participer à un groupe durant environ une heure à une heure et demie (avec une pause). Les animateurs sont des soignants formés à l’animation du jeu. Pour animer le jeu, il n’est pas indispensable d’être formé en psychothérapie cognitive. Il est cependant préférable d’avoir une expérience clinique du travail avec des patients présentant des symptômes psychotiques. La formation à l’anima-tion de « Michael’s Game » dure deux heures. Elle permet une introduction aux concepts sur lesquels se fonde le jeu et un entraînement pratique à son animation. Une version e-learning de la formation est en cours de préparation.

Le jeu met en scène des situations vécues par Michael et ses ami(e)s. Chaque carte (cf. encadré) rapporte une situation qui peut être interprétée de différentes manières. Les joueurs aident Michael (personnage central) à revisiter les situations qu’il rencontre en répondant aux questions associées à chaque carte.

Ces questions portent sur les principaux points suivants : •  Situation : quelle est la situation objective décrite dans la carte, sans inter-prétation ?

•  Hypothèse de Michael : quelle est l’hypothèse de Michael ? •  Autres  hypothèses  :  quelles  autres  hypothèses  pourrait-on  proposer  à Michael face à la situation décrite ?

•  Conséquences  émotionnelles  et  comportementales  de  chaque  hypo-thèse : quelles sont les conséquences émotionnelles et comportementales potentiellement associées à chacune des hypothèses ? •  Arguments pour ou contre chaque hypothèse : quels arguments pourrait-on rechercher en faveur ou contre une hypothèse donnée ? •  Probabilités de chaque hypothèse : quelle probabilité de vraisemblance chacun apporterait aux différentes hypothèses ? •  Mode de vérification de l’hypothèse : il s’agit de concevoir une manière de tester une hypothèse donnée ;

•  Comment Michael est arrivé à cette hypothèse : pourquoi Michael a-t-il pensé à cette hypothèse plutôt qu’à une autre ? quelles hypothèses peut-on proposer sur ce choix plutôt qu’un autre ?

Les animateurs sont invités à suivre les objectifs fixés pour chacune des cartes. La situation et l’hypothèse de Michael sont quasi systématiquement abordées. Les autres questions sont utilisées différemment d’une carte à l’autre, permettant une gradation des difficultés et une diversification ludique dans le jeu.

Exemple de carte

Michael se promène dans la grand-rue. Il aperçoit sur le trottoir d’en face Rémy. Celui-ci est accompagné d’une femme et ne le salue pas, alors même que Michael regarde de leur côté.

Michael se dit : « Rémy a honte de moi, il préfère m’ignorer en présence de ses amis. »

Objectifs de la carte

 Situation.

  Hypothèse de Michael.

  Comment Michael est-il arrivé à cette hypothèse ?   Hypothèses sur le comportement de Rémy.   Probabilités de chacune de ces hypothèses.   Conséquences émotionnelles et comportementales des différentes hypo-thèses.

 

Principes d’animation du jeu

Le jeu étant un processus d’entraînement ludique du raisonnement par hypothèses, certaines règles sont importantes à suivre, en particulier les suivantes :

•  il s’agit d’un jeu des hypothèses et non pas du jeu de la bonne hypothèse. Il ne s’agit donc pas de trouver la bonne hypothèse mais de générer, en groupe, différentes hypothèses potentiellement explicatives de la même situation ;

•  toutes les hypothèses sont acceptables, vraiment toutes. Il y a cependant une condition nécessaire et suffisante : l’hypothèse doit, d’une manière ou d’une autre, expliquer la situation décrite. Un lien d’association avec, au moins, une logique interne doit pouvoir être proposé pour toute hypothèse ; •  le  jeu  ne  cherche  pas  à  faire  émerger  de  consensus  entre  les  joueurs  : il montre plutôt la diversité des hypothèses générées face à une même situation ;

•  le « jeu » ne se joue pas en « je » : autrement dit, on ne parle pas de soi dans le jeu mais des situations amenées par les cartes, de Michael et de ses amis. C’est important afin de préserver le pouvoir de décentration amené par le jeu ;

•  c’est un jeu collaboratif : les animateurs invitent directement chacun des joueurs à participer en répondant à une question, mais c’est ensemble que les joueurs construisent la réponse. Le plaisir du jeu est dans la collabora-tion et la diversité des contributions.

Le jeu s’articule autour de deux angles de progression : •  un angle lié aux objectifs des cartes (les différents types de questions sont amenés progressivement durant le jeu) ;

•  un  angle  lié  aux  situations  décrites  :  non  psychotiques,  non  émotion-nelles (cartes 1 à 11), émotionnelles non psychotiques (cartes 12 à 32), puis psychotiques (cartes 33 à 79).

 

Validation du jeu

Les effets du «  Michael’s Game » ont tout d’abord été étudiés dans deux études non contrôlées ouvertes et multicentriques réalisées dans différents centres cliniques en Suisse, en France et en Belgique. Ces deux études ont porté sur un total de 162 patients avec des troubles psychotiques. Les participants ont été évalués avant et après participation au « Michael’s Game » avec le 

Peter’s Delusion Inventory (PDI-21 ; Peters et al., 1999). Après participation au groupe, une diminution des scores de préoccupation et de conviction associés aux idées délirantes mesurés par le PDI-21 a été observée.

Dans une des deux études, une amélioration significative de l’insight

cognitif mesuré à la Beck Cognitive Insight Scale (Beck et al., 2004 ; Favrod 

et al., 2008) a été observée au terme des sessions du jeu. Des tailles d’effet 

modérées ou proches de modérée ont été rapportées (Khazaal et al., 2006). Une autre description du jeu a inclus une illustration clinique de l’utilisa-tion du jeu en individuel avec un patient souffrant d’un trouble délirant 

persistant (Khazaal et Favrod, 2012).

Une étude randomisée contrôlée et multicentrique a récemment évalué 

les effets du jeu (Khazaal et  al.,  2015). Cette étude menée en Suisse, en France, à Monaco et en Italie a inclus 172 patients adultes avec des troubles psychotiques et symptômes psychotiques persistants (plus de 80 % d’entre eux avec un diagnostic de schizophrénie). Les participants ont été attribués de manière aléatoire soit à un traitement usuel (TAU) soit au «  Michael’s Game » en plus du TAU. Les participants ont été évalués en aveugle avant traitement (T1), après les séances de Michael’s Game (environ douze séances à raison d’une par semaine, trois mois : T2) puis six mois plus tard (T3). À T2 (p = 0,005) et T3 (p = 0,002), un avantage en faveur du groupe « Michael’s Game » a été observé sur le degré de conviction associé aux idées délirantes mesuré avec le PDI-21. À T3, le groupe «  Michael’s Game  » s’était égale-ment plus amélioré que le groupe contrôle sur les sous-échelles Anxiété  (p = 0,002) et Préoccupation (p = 0,001) du PDI-21. De plus, à T3, les per-sonnes attribuées au groupe «  Michael’s Game » ont rapporté plus souvent que les personnes du groupe contrôle avoir trouvé quelque chose en contra-diction avec leur croyance délirante centrale (p = 0,001). Ce dernier résultat semble indiquer qu’à distance de la participation au groupe, l’amélioration se poursuit et s’étend à la croyance délirante centrale du patient, plus à même d’identifier spontanément des arguments contre cette croyance. L’étude n’a pas montré de différences entre les deux groupes quant à l’évo-lution de la sévérité des symptômes mesurés par la Brief Psychiatric Rating 

Scale (BPRS) (Mouaffak et al., 2010 ; Shafer, 2005).

Dans l’ensemble des études portant sur le «  Michael’s Game  », le taux 

d’abandon parmi les joueurs a été faible, inférieur à 20  % (Khazaal 

et al., 2006, 2011, 2015), indiquant une bonne acceptabilité de l’outil.

 

Discussion et conclusion

«  Michael’s Game  », en amenant par le jeu une forme d’entraînement au raisonnement par hypothèses, atteint certains de ces objectifs en réduisant le degré de conviction associé aux idées délirantes et en diminuant les degrés de préoccupation et d’anxiété associés à ces idées. Il semble faciliter la remise en question des croyances centrales par une ouverture sur d’autres perspectives. L’approche repose sur certains des éléments de la psychothérapie cognitive 

des troubles psychotiques (Turkington et al., 2006) et les adapte dans une forme d’entraînement comme peuvent, dans une certaine mesure, le faire les  

approches de remédiation cognitive (Deppen et  al.,  2011). Le caractère ludique du jeu vient de la décentration qu’il apporte (mise en scène de per-sonnages fictifs), un certain degré de surprise lié à la variété des situations et des questions abordées, son caractère coopératif et l’humour qui va se déga-ger de l’imagination des participants dans leurs réponses aux questions. Sa simplicité et son caractère ludique le rendent probablement acceptable par la plupart des patients, comme l’indiquent les faibles taux d’abandon dans les différentes études conduites jusqu’à ce jour. On peut faire l’hypothèse que son caractère ludique amplifie également les opportunités d’entraînement.

Ces observations rejoignent celles d’autres études s’inscrivant dans un mouvement naissant d’offrir différents types de jeux structurés pour la 

prévention ou le traitement de troubles mentaux (Cheek et  al.,  2014  ; 

Fleming et al., 2012 ; Girard et al., 2009 ; Khazaal et al., 2008, 2010, 2013 ; 

Merry et al., 2012 ; Shepherd et al., 2015). Ces approches en créant de dif-férentes manières des environnements ludiques de traitement ouvrent pro-bablement d’importantes perspectives en psychiatrie, dépassant les limites et les contraintes du réel. Le jeu « Michael’s Game » pourrait ainsi être intéres-sant pour faciliter l’appropriation du raisonnement par hypothèses, notam-

ment auprès de patients opposés à des approches plus directes (Khazaal et 

Favrod, 2012), comme on peut parfois l’observer suite à des traitements sous 

contrainte (Khazaal et al., 2005, 2014). Finalement, les effets du « Michael’s Game » restent insuffisamment étudiés à long terme (pas d’étude à un an ou plus). Les mécanismes associés aux effets observés n’ont pas été directement étudiés. Les processus cliniques et cognitifs sous-jacents pourraient être explo-rés dans de futures études. L’intérêt de son utilisation en complément d’autres approches, notamment de remédiation cognitive, reste également à explorer.
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Les symptômes négatifs sont reconnus comme étant une caractéristique centrale de la schizophrénie depuis les premières descriptions de Kraepelin 

et Bleuler (Foussias et  al.,  2014). Ils affectent négativement l’évolution fonctionnelle et professionnelle des patients ainsi que leur rétablissement 

(Fervaha et al., 2014 ; Lin et al., 2013 ; Marder, 2013 ; Tsang et al., 2010 ; 

Ventura et  al.,  2013). Alors que les symptômes positifs ou psychotiques (hallucinations et délire) reflètent un excès ou une distorsion du fonc-tionnement normal, les symptômes négatifs (émoussement des affects, alogie, apathie-avolition, anhédonie et inattention) représentent l’absence 

ou la réduction d’émotions ou de comportements normaux (tableau 7.1). Les symptômes négatifs peuvent être primaires ou secondaires. Les symp-tômes négatifs primaires sont des caractéristiques centrales, intrinsèques de la schizophrénie. Les symptômes négatifs secondaires sont transitoires. Ils sont imputables à la dépression, aux effets secondaires du traitement neuroleptique (akinésie), au retrait social ou à l’isolement social consé-cutif aux symptômes psychotiques persistants ou au stigma de la schizo-phrénie. Les  symptômes négatifs primaires et secondaires peuvent être similaires dans leur expression clinique en dépit de leur étiologie différente 

(Moller, 2007). Souvent les symptômes négatifs secondaires diminuent avec la résolution des facteurs responsables. Toutefois, l’efficacité des traitements pharmacologiques et psychologiques sur les symptômes négatifs primaires 

est très limitée (Erhart et al., 2006 ; Fusar-Poli et al., 2015 ; Turkington et 

Morrison, 2012). Une méta-analyse de Fusar-Poli et al. (2015) impliquant 6 503 patients dans la condition thérapeutique et 5 815 patients dans la condition placebo a montré que la plupart des traitements réduisent de façon statistiquement significative les symptômes négatifs en comparaison au placebo. Cependant, l’amélioration clinique reste faible. Les tailles d’effet sont : pour les neuroleptiques de seconde génération : − 0,579 (− 0,755  à − 0,404) ; les antidépresseurs : − 0,349 (− 0,551 à − 0,146) ; les combi-naisons d’agents pharmacologiques  :  −  0,518 (− 0,757 à  −  0,279)  ; les glutamatergiques : − 0,289 (− 0,478 à − 0,1) ; les interventions psycholo-giques : − 0,396 (− 0,563 à − 0,229). Les effets ne sont pas statistiquement 

Outils de la réhabilitation psychosociale
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Tableau 7.1. Symptômes négatifs de la schizophrénie.

Émoussement de l’affect Réduction de l’expressivité non verbale, diminution des expres-

sions faciales et monotonie du ton de la voix

Alogie                   Pauvreté du discours, manque de contenu supplémentaire 

spontané

Apathie-avolition         Réduction de la volonté ou d’intérêt, réduction 

des comportements dirigés vers un but

Anhédonie             Réduction de la capacité d’éprouver du plaisir ou du désir 

de s’engager dans des activités ou des relations interpersonnelles

Inattention               Inattention dans la relation interpersonnelle, manque 

d’implication et d’engagement dans le contact, difficulté à réaliser une tâche simple comme une soustraction ou épeler un mot à l’envers

 

significatifs ni pour les neuroleptiques de première génération  : −  0,531 (− 1,104 à 0,041), ni pour la stimulation cérébrale  :  −  0,228 (− 0,775 à 0,319). Sur la base des résultats, les auteurs ont estimé le seuil pour une amélioration clinique minimale en se fondant sur une réduction de 1 point sur la Clinical Global Impression Severity Scale (impression clinique globale – échelle de sévérité). Celle-ci correspondrait à une taille d’effet de – 0,97. Le pourcentage moyen de changement pour les conditions thérapeutiques est de 16,1 % (écart-type : 12,6 % ; N = 158 études), alors que la condition placebo conduit à un changement moyen de 7,9 % (écart-type : 11,1 % ; N  =  158 études). Le pourcentage d’amélioration dans la condition théra-peutique comparée au placebo entre les différents traitements variait de 4,8  % pour les neuroleptiques de seconde génération à 12,7  % pour les traitements psychologiques. Ces données indiquent qu’il existe un besoin clinique clair pour le développement de nouveaux traitements pour les symptômes négatifs de la schizophrénie.

La littérature récente a distingué les symptômes négatifs associés à une diminution de la capacité d’éprouver (apathie, anhédonie) de ceux qui sont associés à une diminution de la capacité d’exprimer (émoussement 

affectif, alogie) (Blanchard et Cohen, 2006 ; Foussias et Remington, 2010 ; 

Hartmann et al., 2015 ; Strauss et al., 2013). Le syndrome apathie-anhédonie tend à être associé à un moins bon pronostic que celui lié à une réduction de l’expression, suggérant qu’il s’agit d’un aspect plus sévère de la psycho-

pathologie (Strauss et al., 2013). Ce syndrome est aussi associé à la durée de psychose non traitée, une histoire familiale de schizophrénie et le sta-

tut professionnel au moment du premier épisode psychotique (Ergul et 

Ucok, 2015). La distinction entre ces deux syndromes (réduction de l’expé-rience versus réduction de l’expression) permet probablement une approche plus spécifique du problème.

Une stratégie centrée sur les symptômes a été utilisée dans le développe-

ment de thérapies spécifiques pour les symptômes psychotiques (Chadwick 

et al., 1996 ; Favrod et al., 2006) et a conduit au développement d’inter-ventions plus efficaces, comme les thérapies cognitives et comporte-

mentales (TCC) des idées délirantes et des hallucinations (Zimmermann 

et al., 2005). Plus récemment, l’entraînement métacognitif (MCT), qui cible plus précisément les biais cognitifs associés aux symptômes, s’est montré 

efficace pour réduire les symptômes psychotiques (Favrod et  al.,  2014  ; 

Kumar et  al.,  2014  ; Moritz et  al.,  2014). L’approche ciblée a ouvert des nouveaux chemins pour le développement d’interventions plus efficaces. Cette approche est utilisée ici pour le syndrome apathie-anhédonie.

La recherche récente indique aussi qu’une approche davantage centrée sur les symptômes permet l’identification de mécanismes psychologiques spécifiques. Par exemple, la croyance de faibles attentes de succès et la perception de ressources limitées sont solidement associées au syndrome de diminution de l’expérience (avolition, asociabilité et anhédonie), mais ne sont pas associées au symptôme de diminution de l’expressivité (affect émoussé, alogie). De même, les croyances de performance défaitistes sont 

liées à l’expérience diminuée et non pas à l’expression diminuée (Couture 

et al., 2011). Une capacité réduite d’envisager l’avenir est spécifiquement 

associée à l’apathie (Raffard et al., 2013). Ces résultats suggèrent que dans le syndrome de la diminution de la capacité de l’expérience, l’apathie et l’anhédonie peuvent être les résultats du même processus sous-jacent, qui est une diminution de la capacité d’anticiper une expérience particulière ou la réalisation d’un objectif de plaisir ou encore d’une altération de la 

motivation (Strauss et al., 2014).

Lors d’une première étude pilote, Favrod et  al. (2010) ont relevé que l’entraînement au plaisir anticipé conduisait à une amélioration de l’anhé-donie et à une augmentation de l’activité. Cette étude est citée dans la lit-térature comme l’une des deux études qui ont ciblé directement cette pro-

blématique (Elis et al., 2013 ; Velligan et al., 2014). Depuis, le programme PEPS (programme Émotions positives pour la schizophrénie) a été déve-loppé dans le but de disposer d’un outil permettant de réduire l’anhédonie et l’apathie.

 

Modèle temporel des émotions  

dans la schizophrénie

Trois-quarts des personnes avec une schizophrénie expriment clinique-

ment une anhédonie (Horan et  al.,  2006b). Plusieurs études soulignent que les personnes atteintes de schizophrénie sont moins actives ou moins impliquées dans des activités agréables et positives que les non-patients. Les études en laboratoires qui ont mesuré l’expérience du plaisir actuel lors de la confrontation à des stimulus agréables montrent néanmoins que les patients n’expérimentent pas moins de plaisir que les sujets contrôles. On explique ce paradoxe par le fait que les personnes atteintes de schizophré-nie présenteraient un déficit du plaisir anticipé plutôt que du plaisir sur le 

moment (Favrod et al., 2009 ; Gard et al., 2000, 2007 ; Juckel et al., 2006 ; 

Kring, 1999 ; Loas et al., 2010 ; Tremeau et al., 2010 ; Wynn et al., 2010). Ce déficit est observable à travers des mesures comportementales, électrophy-siologiques ou en imagerie cérébrale. Ces données suggèrent que lorsqu’un patient veut s’engager dans un comportement dirigé vers un but, il peut avoir de la difficulté à le faire car il n’anticipe pas le bénéfice positif que cela pourrait produire chez lui, ce qui interfère avec sa motivation à s’engager dans cette activité. En revanche, si la personne s’engage dans l’activité, elle n’aura pas de difficulté à éprouver du plaisir. Toutefois, les personnes avec une schizophrénie montrent une difficulté à maintenir ou savourer leurs 

expériences émotionnelles (Gard et al., 2011 ; Horan et al., 2010 ; Kring 

et al., 2011 ; Ursu et al., 2011). La difficulté de maintenir ou savourer le plaisir peut interférer avec la mémorisation de l’expérience agréable. Les découvertes des neurosciences cognitives chez les sujets contrôles suggè-rent que notre capacité à anticiper le futur repose sur la possibilité de se 

remémorer le passé (Schacter et al., 2007). Ces données indiquent que si les patients ne présentent pas de déficit dans le présent, ils ont une difficulté dans le contrôle cognitif des émotions, notamment au niveau de l’antici-

pation et du maintien de l’information émotionnelle. Strauss (2013) a sug-géré de maximiser les expériences émotionnelles positives en utilisant les 

techniques développées par le champ des sciences affectives (Bryant, 2007 ; 

Quoidbach et al., 2010) pour augmenter la fréquence et la durée des émo-tions positives. Ces techniques incluent de savourer et d’anticiper le plaisir. Elles comprennent également l’expression comportementale des émotions et le fait de raconter ses expériences positives aux autres. Les signes exté-rieurs de l’expression émotionnelle peuvent être atténués dans la schizo-phrénie. Toutefois, des études indiquent que les personnes qui présentent cette réduction de l’expressivité affichent des mouvements des muscles faciaux subtils que l’on peut mesurer à l’électromyogramme. Cette activité du visage correspond aux expressions faciales normales. Enfin, raconter des événements positifs aux autres n’a pas été étudié spécifiquement dans la schizophrénie. Cette technique s’appelle « capitaliser » car le fait de racon-ter un événement positif aux autres permet de revivre les émotions qui accompagnaient le moment agréable.

 

Les pensées défaitistes

Plusieurs travaux indiquent que les symptômes négatifs, principalement l’apathie, pourraient être maintenus par des pensées défaitistes et des Tableau 7.2. Exemples de pensées défaitistes.

« Mieux vaut ne rien faire que d’échouer. »

« Cela ne sert à rien d’aller vers l’autre puisqu’il va me rejeter. »

« Échouer dans une tâche montre qu’on est un perdant. »

« Il est inutile de faire quelque chose si ce n’est pas parfait. »

« Un échec partiel est aussi grave qu’un échec complet. »

« Demander de l’aide est un signe de faiblesse. »

« Ne pas faire aussi bien que les autres est un signe d’infériorité. »

« Prendre un risque léger est ridicule car l’échec est susceptible d’être un désastre. »

« Poser des questions est une marque de sottise. »

« Faire une erreur est pathétique. »

 

attentes négatives concernant les chances de réussite d’une action (Cassar 

et al., 2013 ; Couture et al., 2011 ; Grant et Beck, 2009 ; Grant et al., 2012). En effet, le modèle cognitif des symptômes négatifs considère que la personne avec une vulnérabilité pour la schizophrénie rencontre de nombreuses dif-ficultés liées aux exigences environnementales durant l’adolescence et au début de l’âge adulte, notamment au niveau des performances scolaires et des relations sociales. Ces difficultés initiales aboutissent à la formation de croyances dysfonctionnelles sur le risque d’être rejeté ou d’échouer. Ces pensées conduisent à une réduction des comportements dirigés vers un but, limitant ainsi les occasions de rejeter ces croyances négatives. Ainsi, la personne adopte progressivement une attitude résignée ou passive et évite 

de s’engager dans de nouvelles actions. Le tableau 7.2 présente des exem-ples de pensées défaitistes.

 

Augmenter la disponibilité des participants

Les études qui ont évalué les expériences émotionnelles en réponse à des stimulus évocateurs montrent typiquement que les personnes avec une schizophrénie rapportent des émotions comparables en intensité et en fré-quence par rapport à des personnes qui n’ont pas de schizophrénie, en accord avec la qualité des stimulus utilisés. Elles reportent davantage d’émo-tions négatives en réponse à des stimulus négatifs et davantage d’émotions positives en réponse à des stimulus positifs, à la même fréquence et la même intensité que les personnes sans schizophrénie, et ceci au travers d’une large variété de stimulus (images, films, odeurs). Malgré la similitude dans l’expérience émotionnelle entre sujets et contrôles, certaines études ont montré que les personnes avec une schizophrénie pouvaient rapporter des émotions qui n’étaient pas en lien avec ce que les stimulus étaient censés provoquer, notamment pour les stimulus neutres et positifs. Les personnes avec une schizophrénie rapportaient davantage d’émotions négatives avec 

ces stimulus que les personnes sans schizophrénie (Cohen et Minor, 2010). 

Strauss et Herbener (2011) ont identifié un sous-groupe de personnes qui ont montré cette réaction à des stimulus neutres ou positifs ; ce groupe avait davantage de symptômes négatifs, ce qui suggère que les personnes les plus susceptibles de mettre en évidence une inadéquation entre les émotions et la qualité des stimulus peuvent être celles qui ont une forme plus sévère de la maladie. De plus, l’expérience nécessite un contrôle cognitif important si le participant doit évaluer une émotion qui n’est pas congruente avec le stimulus — par exemple, évaluer l’émotion négative associée à un stimulus positif — ou conserver l’émotion avec un stimulus qui n’est généralement 

plus présent au moment de la cotation (Kring et Elis, 2013). Ce décalage peut aussi être la conséquence d’une difficulté d’inhiber une émotion néga-

tive persistante même en présence d’un stimulus positif ou neutre (Cohen 

et Minor, 2010 ; Horan et al., 2006a). En effet, les personnes atteintes de schizophrénie déclarent avoir davantage d’affects négatifs. De la même manière, elles peuvent, du fait des efforts supplémentaires nécessaires pour effectuer des tâches de laboratoires consécutifs aux déficits neuropsycho-logiques, éprouver davantage d’émotions négatives comme la frustration, l’anxiété ou le désarroi. Afin d’augmenter la disponibilité des participants aux activités qui permettent d’augmenter la durée et la fréquence des émo-tions positives, il est utile de recourir à des stratégies qui abaissent l’état d’excitation émotionnelle en début de séance avec des exercices brefs de relaxation et de méditation.

Le programme Émotions positives pour la schizophrénie (PEPS) est un programme groupal qui cherche à réduire l’anhédonie et l’apathie en augmentant le contrôle cognitif des émotions positives. Il s’agit d’un pro-gramme en huit séances d’une heure, administré à l’aide de matériel multi-média (visuel et sonore) présenté sous forme de fichiers PowerPoint projetés 

sur un écran. Le tableau 7.3 présente l’ordre des séances. Les groupes sont composés de cinq à dix participants. Chaque séance commence par un accueil suivi d’un exercice de relaxation ou de méditation. Dès la seconde séance, les animateurs passent en revue la tâche à domicile qui a été pres-crite à la fin de la séance précédente. La séance se poursuit avec la remise en question d’une croyance défaitiste, puis l’apprentissage d’une compétence 

 

Tableau 7.3. Les huit séances de PEPS.

Séance 1 – Modifier les croyances défaitistes

Séance 2 – Savourer les moments agréables (I)

Séance 3 – Accentuer l’expression comportementale des émotions

Séance 4 – Capitaliser et partager les moments agréables avec les autres

Séance 5 – Savourer les moments agréables (II)

Séance 6 – Anticiper les moments agréables (I)

Séance 7 – Anticiper les moments agréables (II)

Séance 8 – Révision de l’ensemble des compétences pour améliorer l’anticipation, le maintien, l’augmentation ou la réactuali-sation d’émotions positives. La séance se termine par la prescription d’une tâche à accomplir pour la séance suivante. Les compétences enseignées sont  : savourer l’expérience agréable, exprimer les émotions de manière comportementale, capitaliser les moments positifs et anticiper les moments agréables. Les exercices de révision sont animés par les participants lors de la dernière séance.

Les animateurs participent aux séances comme les participants en accom-plissant les exercices, en partageant leur vécu et en effectuant les tâches prescrites. Ils suivent une formation à PEPS (ForPEPS) qui vise à les ren-dre conscients de leurs propres stratégies d’apprentissage et à identifier les stratégies d’apprentissage préférentielles des participants afin de les prendre en compte dans l’apprentissage des habiletés enseignées. ForPEPS est décrit plus loin dans le chapitre.

 

Exemples d’exercices PEPS

Deux héros, Jill et Jack, accompagnent le programme. Ils sont dessinés par Sébastien Perroud, dit PET. Par exemple, suite à un exercice de relaxation, Jill peut illustrer une pensée défaitiste. Elle se dit qu’elle n’a pas réussi à se relaxer et qu’elle est nulle. La tâche du groupe va être de l’aider à trou-ver une croyance alternative. Les animateurs vont tout d’abord conduire les participants à trouver des attributions plus équilibrées sur les raisons qui ont pu conduire Jill à ne pas réussir à se relaxer. Ils vont développer des attributions plus équilibrées sur les causes de l’événement en prenant en compte ce qui peut être lié à elle, ce qui peut être lié aux autres et ce qui peut être lié à la situation. L’encadré suivant présente une liste d’attributions.

 

Liste d’attributions

 

« Je ne parviens pas à me relaxer. »

Développez une attribution plus équilibrée !

Illustrateur : Sébastien Perroud, dit PET

[image: ]

 

  Qu’est-ce qui peut être lié à moi ?

j «  J’ai de la peine à me relaxer,  j’ai des idées parasites,  je suis trop stressée. »      Qu’est-ce qui peut être lié aux autres ?

j «  Les animateurs ont des attentes trop élevées,  leurs instructions ne sont pas claires. La présence des autres me perturbe pour me relaxer. Je n’aime pas la voix de l’enregistrement. »

  Qu’est-ce qui peut être lié à la situation ?

j « Il y a trop de bruit dans la pièce. L’exercice ne me convient pas. »

 

Les animateurs aident ensuite les participants à trouver des conclusions alternatives à la croyance « Je suis nulle » de Jill. Des exemples de réponse sont : « Ce n’est pas parce que je n’y arrive pas du premier coup que je suis nulle », « Peut-être qu’en m’entraînant, j’y parviendrais », « Certaines zones de mon corps se sont détendues  », «  L’exercice ne me convient pas  ; un autre peut-être ? ».

 

Savourer

Savourer l’expérience agréable consiste à devenir conscient du plaisir ou des émotions positives que l’on est en train d’éprouver. Les participants sont invités à regarder l’image d’un paysage agréable ou à écouter une musique plaisante et à prendre conscience du plaisir ressenti. Par exemple, un exer-cice consiste à demander aux participants de regarder une image et de noter mentalement les éléments qu’ils apprécient en observant comment ils pren-nent conscience de ces sensations. Après chaque exercice, les participants et les animateurs sont invités à raconter les résultats de leurs observations.

 

Expression comportementale

Un exercice d’expression comportementale des émotions consiste à expri-mer des expressions faciales et gestuelles qui accompagnent une émotion positive, d’abord en imitant des photographies de comédiens exprimant une émotion positive projetées sur l’écran durant quelques secondes, puis en décrivant les expériences propres à chaque participant.

 

Capitaliser

Capitaliser les moments positifs consiste à communiquer et à célébrer les événements positifs avec les autres. Cette stratégie est associée à une amé-lioration de l’affect, au-delà de l’impact de l’événement positif lui-même. L’exercice de base de cette séance va consister à raconter un événement positif à son partenaire et observer ce que cela produit en nous. Après chaque exercice, les participants décrivent leurs ressentis, une explication théorique est donnée. Des exercices pratiques sont prescrits à la fin du groupe. Les participants reçoivent un cahier d’exercices dans lequel sont recensées les informations utiles pour se remémorer la séance et les exer-cices à mener en intersession.

ForPEPS

La conception d’un programme thérapeutique résulte d’un processus de construction qui respecte les exigences des deux champs discipli-naires distincts, le domaine des soins et les sciences de l’éducation. Les références scientifiques dans le domaine de l’éducation thérapeutique 

(Balcou-Debussche, 2012 ; Balleux, 2000 ; Paul, 2012 ; Simon et al., 2013) s’accordent sur l’idée que les programmes reposent sur des choix pédago-giques visant à favoriser des transformations de comportements en vue du rétablissement et dans l’organisation d’un environnement qui permettent des changements durables de comportements. Le patient est un appre-nant qui acquiert et développe des compétences ou des capacités d’auto-observation, de raisonnement et de décision, d’auto-soin, de jugement et d’appréciation sur sa santé et des habiletés sociales. La littérature suggère un changement de paradigme dans les pratiques d’accompagnement de ces apprentissages, recommandant la construction des savoirs plutôt que la transmission de savoirs. Il s’agit donc de favoriser des approches pédago-giques contextualisées fondées sur la conception de dispositifs d’appren-tissage qui favorisent le développement de savoirs transposables dans les situations de la vie quotidienne, permettant ainsi aux patients de résoudre des problèmes complexes inhérents à leur problématique de santé. Ce changement de paradigme réinterroge la question des savoirs à construire et se voit complexifiée dans la notion de compétence à développer. Dans cette vision pédagogique, le pouvoir de décision est confié à l’apprenant, induisant ainsi chez les professionnels animateurs du programme une pos-ture d’accompagnement favorisant l’autonomie et l’autodétermination du patient-apprenant.

Considérant ces références, la conception des séances PEPS repose sur deux choix pédagogiques : ancrer le programme sur l’approche de l’appren-

tissage expérientiel (Balleux, 2000 ; Dewey, 1938 ; Lewis et Williams, 1996 ; 

Piaget,  1970  ; Pineau,  1989) et formaliser la posture professionnelle d’accompagnant pédagogique pour les animateurs de PEPS.

 

Apprentissage expérientiel dans PEPS

De John Dewey (1938), qui considère l’expérience comme une source importante d’apprentissage et qui l’envisage comme un levier central dans 

les processus éducatifs, à Eduard Lindeman (1926), qui prolonge ce concept à l’andragogie en affirmant que l’éducation des adultes se réfère à des situa-tions réelles et vécues et que les apprentissages se centrent sur la pratique plutôt que sur la théorie, le courant de l’apprentissage expérientiel s’est 

modélisé avec David et Alice Kolb (Kolb et Kolb, 2009 ; Kolb, 1984) grâce à leurs recherches sur les stratégies d’apprentissage. Ils ont identifié quatre stratégies que l’apprenant mobilise en situation de formation.

Inspirées par ce modèle, les séances PEPS sont organisées en séquences qui sollicitent alternativement les quatre stratégies d’apprentissage, afin de répondre le plus largement possible aux styles des participants. Ainsi, lors de chaque séance, le programme propose des situations d’apprentissage in situ pour chacune des compétences enseignées dans PEPS ; organisées en différentes séquences, ces situations permettent aux patients d’acquérir des nouveaux savoirs et d’expérimenter les habiletés proposées par PEPS au moyen d’exercices et de partages d’expérience. Entre les séances, les parti-cipants sont invités à conduire des expériences nouvelles dans le contexte de vie qui est le leur afin de prendre des décisions relatives à leur santé et d’éventuellement adapter ces techniques à leur pratique de vie quotidienne. Afin de faciliter l’animation pédagogique durant les séances ainsi que le suivi du processus pédagogique en cours, les diapositives sont étiquetées d’un logo correspondant à l’activité en cours et qui explicite la stratégie mobilisée chez le participant :

• expérience concrète  : un exercice ouvre la séance (relaxation, crise de calme) et des exercices pratiques liés aux habiletés PEPS sont menés en  groupe ;

• observation réfléchie : les expériences sont partagées entre les participants (relaxation ou exercice d’intersession), un regard personnel et collectif est porté sur les expériences vécues ;

• conceptualisation abstraite : des éclairages théoriques sont apportés et les expériences sont interprétées au regard de ces apports ; • expérimentation active : des exercices en session sont réalisés et des exer-cices sont préparés pour les intersessions.

 

La posture d’accompagnant pédagogique  

pour les animateurs PEPS

Qu’on le nomme «  nid d’apprentissage  » (Balcou-Debussche,  2012) ou 

« zone proximale de développement » (Vygotsky, 1978), l’environnement du contexte pédagogique revêt une importance majeure. Il permet non seulement de créer des situations propices à l’apprentissage de savoirs et d’habiletés choisis, mais il est également à considérer dans la forme et la qualité de l’accompagnement proposé aux participants. La posture du pro-fessionnel dans un programme d’éducation thérapeutique semble évoluer ces dernières années, de concert avec l’évolution de l’approche éthique en éducation thérapeutique. Le rôle change, de l’expert qui transmet des savoirs complexes au « formateur » qui accompagne et favorise l’apprentis-sage. De fait, si le patient prend le pouvoir sur ses décisions et ses choix comportementaux, le professionnel se voit attribuer la tâche de le rensei-gner sur les options de changement, sur les moyens disponibles et les dif-férentes stratégies qui pourraient l’intéresser ou lui convenir. Dès lors que le professionnel de la santé ou du social doit adopter une nouvelle posture — de type « accompagnement » plutôt que de transmission de savoir —, les compétences qu’il doit mobiliser dans son activité doivent être recon-sidérées. Il s’agit désormais de former les professionnels à accompagner les patients avec des habiletés pédagogiques. Considérant ces fondements théoriques et éthiques, la conception de PEPS comprend la préparation des professionnels à deux dimensions de leur activité d’animation : une posture relationnelle et communicationnelle horizontale et le développement des compétences pédagogiques sur le modèle des Kolb (2009).

 

Accompagner par une relation horizontale

Prenant en point de départ la définition de Paul (2012) du mot « accompa-gner » comme « se joindre à quelqu’un pour aller où il va en même temps que lui » (p. 14), PEPS propose un encadrement professionnel fondé sur le partenariat entre les animateurs et les patients. Le partage est au cœur des séances : le questionnement et le partage à propos des expériences vécues rythment les tours de parole auxquels tous (professionnels et patients) prennent part sur les mêmes objets d’apprentissage. Les savoirs sont co-construits, induisant le dialogue de personne à personne plutôt que de pro-

fessionnel à patient (Paul, 2012), réduisant l’asymétrie des rapports de pou-voir ou de domination dans les relations. Ainsi, en début de programme, il est remis aux professionnels et aux patients le cahier du participant, qui comprend des notes de synthèses sur les savoirs abordés dans les séances ainsi que les supports pour les expérimentations en intersession. Dûment rempli par chacun, ce cahier favorise la rencontre de tous les participants autour d’objectifs d’apprentissage partagés et constitue un outil pédago-gique d’appropriation des savoirs engagés.

 

Les stratégies d’apprentissage comme moyens 

d’accompagnement

Accompagner et favoriser les apprentissages des participants nécessite une connaissance des processus cognitifs opérant chez l’adulte apprenant en situation éducative. En cohérence avec le modèle pédagogique choisi pour PEPS, il est proposé aux professionnels animateurs du programme de 

développer une compréhension des stratégies d’apprentissages selon Kolb 

(1984). Une préparation, sous forme de formation ou d’information, est mise à disposition des animateurs selon trois étapes de développement : •  l’identification  des  stratégies  personnelles  d’apprentissage  et  de  celles mobilisées par autrui ;

•  la conscientisation de ses habiletés d’accompagnement pédagogique au regard des stratégies personnelles d’apprentissage ; •  la mobilisation intentionnelle de ces habiletés de manière ajustée au style d’apprentissage des patients.

Pour ce faire, les animateurs identifient leur style d’apprentissage au 

moyen de l’inventaire des stratégies d’apprentissage de Kolb (Kolb et 

Kolb, 2005), analysent leur activité en séance dans une supervision péda-gogique ou en intervision avec des pairs animateurs et conduisent une autoformation grâce au cahier de l’animateur qui propose des questions d’observation et de développement personnel.

 

Premiers résultats

Une étude pilote portant sur trente-sept participants avec un trouble 

du spectre de la schizophrénie a montré la faisabilité de PEPS (Favrod 

et  al.,  2015). Les résultats indiquent que le programme est accompa-gné d’une amélioration cliniquement et statistiquement significative de l’anhédonie et de l’apathie mesurée avec la Scale for the Assessment of Nega-tive Symptoms (SANS). La dépression est également améliorée. Une étude qualitative montre que PEPS et ForPEPS promeuvent la relation partena-riale et augmente l’engagement et l’implication des participants. En termes de stratégies d’apprentissage, ForPEPS semble augmenter la conscience des stratégies d’apprentissage des animateurs et améliore la capacité à identifier les stratégies d’apprentissage d’autrui. Il apparaît également que les straté-gies d’apprentissage des animateurs déterminent les stratégies d’accompa-gnement des patients.

 

Conclusion

L’apathie et l’anhédonie sont des symptômes de la schizophrénie difficiles à traiter. Ils constituent un syndrome plus large d’expérience diminuée associé à un mauvais pronostic. PEPS est un programme spécifique qui a été déve-loppé pour réduire le syndrome d’expérience diminuée chez les personnes avec une schizophrénie. Il est accompagné d’une formation pour les anima-teurs, ForPEPS, qui prend en compte les différentes stratégies d’apprentis-sage afin d’augmenter les chances d’apprendre les compétences enseignées. Les premiers résultats concernant ces interventions sont prometteurs.
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8   Soigner le syndrome 

amotivationnel

 

L. Lecardeur, S. Meunier-Cussac

 

Les manifestations d’une diminution de la motivation se retrouvent par exemple dans les troubles de l’humeur (dépression), les schizophrénies (symptômes négatifs) ou les pathologies liées au vieillissement (maladie d’Alzheimer et démence fronto-temporale). Concernant la schizophrénie, le syndrome amotivationnel est classé parmi les symptômes négatifs, avec l’émoussement affectif, le retrait social, l’alogie et l’anhédonie. Les résultats d’analyses factorielles sur les échelles symptomatiques mettent en évidence, au sein des symptômes négatifs, une séparation entre un cluster émousse-ment des affects/pauvreté du langage et un cluster avolition/anhédonie 

(Kimhy et  al.,  2006). Cette distinction au sein de symptômes négatifs se retrouve dans le DSM-5 avec une dimension de restriction des affects et une dimension asocialité/avolition.

Le syndrome amotivationnel caractérise une diminution de l’énergie, de l’allant, de l’intérêt et de la persistance pour réaliser des activités dirigées vers un but et plus ou moins routinières ou habituelles : prendre soin de soi, faire les courses, aller à l’école ou au travail, rencontrer des proches, s’adon-ner à des activités de loisirs, etc. Il ne serait pas dû à une difficulté à ressentir le plaisir puisque les patients ne décrivent pas de diminution du plaisir consommé — prendre du plaisir à manger une bonne part de pizza —, ce plaisir que l’on ressent immédiatement pendant la réalisation de l’activité 

(Gard et al., 2007). Par contre, il semblerait qu’ils soient en difficulté à pro-jeter le plaisir qu’ils seraient enclins à connaître dans une activité future  — imaginer le plaisir à manger une bonne part de pizza lors du dîner — et qu’ils aient en conséquence des difficultés à trouver la motivation à plani-fier et s’engager dans ces activités.

Les données récentes en neurosciences comportementales ont permis l’émergence d’un modèle neurobiologique de la motivation, qui reposerait 

sur plusieurs processus cognitifs successifs (Barch et Dowd, 2010). La moti-vation reposerait sur la capacité à ressentir du plaisir et à prédire les récom-penses, puis une analyse des coûts et bénéfices de l’action à initier pour obtenir la récompense, la construction de plans d’action et le maintien des 

efforts, et enfin la réalisation d’une action (figure 8.1). Ces processus repose-raient sur un système dopaminergique cortico-sous-corticale recrutant plus particulièrement les cortex préfrontal dorsolatéral, orbitofrontal et cingu-

laire antérieur (Kring et Barch, 2014).

Outils de la réhabilitation psychosociale
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Figure 8.1. Modèle de motivation à la récompense.

(Adapté de Barch et Dowd, 2010.)

 

La complexité de la symptomatologie de la schizophrénie et les nom-breuses comorbidités associées requièrent une analyse fine des symptômes afin de déterminer leur caractère primaire, c’est-à-dire lié au cœur de la pathologie, ou secondaire, en tant que conséquence du processus patho-

logique (Messinger et  al.,  2011). Carpenter et  al. (1988) ont isolé le syn-drome déficitaire, caractérisant des patients présentant des symptômes négatifs primaires et persistants et dont le fonctionnement prémorbide et le devenir fonctionnel sont plus faibles, les troubles cognitifs plus sévères, 

les taux de rémission et de rétablissement plus bas (Beck et al., 2013). Ils sont également moins répondeurs aux traitements antipsychotiques. A contrario, le syndrome amotivationnel est considéré comme secondaire s’il est consécutif :

•  aux  symptômes  positifs  :  un  patient  présentant  des  idées  délirantes  de persécution qui n’a pas la volonté de se rendre chez ses amis, un patient dont les hallucinations auditives lui commandent de ne pas agir ; •  aux troubles cognitifs : les troubles de planification sont fréquents et en lien avec une difficulté à organiser, à être flexible, à rester concentré plutôt qu’avec un manque d’énergie ou d’intérêt ;

•  à une phobie sociale : un patient qui ne se confronte pas aux autres du fait des angoisses que cela provoque ;

•  à une mésestime de soi : l’individu peut se penser incapable de réaliser une activité ;

•  à un trouble de l’usage d’une substance : un patient consommateur de cannabis dont on connaît le syndrome amotivationnel qu’il provoque ;

•  à une addiction comportementale : un jeune enfermé dans une consom-mation de jeux vidéo multijoueurs en ligne avec inversion des rythmes nyc-théméraux ;

•  à une dépression : le patient perd l’intérêt et le plaisir pour les activités qui lui étaient plaisantes auparavant.

Les symptômes négatifs peuvent être également en lien avec la per-sonnalité prémorbide de l’individu. Ainsi, certaines études ont montré que plus de 85 % des patients souffrant de schizophrénie présentent des antécédents de troubles de personnalité schizotypique, schizoïde ou oppo-sante. Par exemple, on retrouve des attitudes négatives à l’égard du contact social dans la personnalité schizoïde avec des cognitions telles que : « Avoir des amis n’est pas aussi important qu’on peut le penser », « J’attache peu d’importance au fait d’avoir des amis proches », « Je préfère les activités que 

je peux faire seul » (Beck et Rector, 2005).

 

Techniques psychothérapeutiques

 

La psychoéducation

La psychoéducation consiste à délivrer des informations que l’individu va pouvoir utiliser afin de lutter contre des difficultés, des symptômes qu’il rencontre, en mettant en place de nouvelles stratégies de fonctionnement. Pour ce faire, l’information doit être utile, c’est-à-dire concerner la per-sonne, ce qu’elle vit, ainsi que le trouble, la pathologie ou les symptômes qu’elle présente. Concernant les symptômes négatifs, la description de l’altération fonctionnelle du réseau dorso-striatal, en mettant l’accent sur la perturbation des systèmes dopaminergiques de la récompense, permet de rendre compte de l’existence de difficultés à envisager la récompense sub-

séquente à une action. L’utilisation du modèle vulnérabilité-stress (Zubin et 

Spring, 1977) rend compte de l’impact de stresseurs, comme par exemple la demande excessive de performance, sur l’expression de la vulnérabilité biologique sous forme de perte de motivation ou de la vulnérabilité psycho-logique dans la réactivation de cognitions dysfonctionnelles. Cette concep-

tualisation est utilisée dans le modèle proposé par Kingdon et Turkington 

(2005), qui stipule que les symptômes négatifs sont des réactions à un niveau trop élevé de stress et à un défaut de stratégies d’adaptation du patient. La psychoéducation vise également à amener le patient à établir une distinction claire entre ses symptômes et sa personnalité et à restaurer son identité en plaçant la maladie à sa juste place. Combien de patients disent encore de nos jours « Je suis schizophrène » plutôt que « Je souffre de schizophrénie » ? Le syndrome amotivationnel à lui seul caractérise bien un des préjugés du grand public vis-à-vis des personnes souffrant de schizo-phrénie  : fainéantes, désintéressées, apathiques. Il est important que les patients eux-mêmes n’acquièrent pas ce type de croyances et que les symp-tômes soient considérés en tant que tel. Un travail de psychoéducation, tel que celui fourni par le programme ProFamille, doit également être apporté aux proches des patients, premiers concernés par ce risque de méprise. En créant une atmosphère apaisée grâce à des techniques de communication adaptées, les familles peuvent trouver les mots afin de susciter la motivation du patient.

Comme on peut le voir à travers ces exemples, la psychoéducation vise à donner une grille de lecture commune (soignant/soigné/aidant) des symp-tômes et de les intégrer dans un modèle de prévention de leur survenue et de reprise de pouvoir du patient quant à cette dernière. Elle offre également un regard normalisant sur les symptômes et la maladie, puisqu’elle renvoie leur apparition à un organe que nous possédons tous et des événements stresseurs que tout un chacun peut vivre. La psychoéducation est d’autant plus puissante dans sa normalisation qu’elle est délivrée en groupe, les patients partageant leurs expériences et les stratégies d’adaptation person-nelles qu’ils possèdent. La psychoéducation a été utilisée dans des essais thérapeutiques mais, à chaque fois, en étant associée à d’autres formes de 

traitement (Elis et al., 2013). Si une diminution des symptômes négatifs est généralement observée, il est impossible de déterminer la part induite par la psychoéducation étant donné les designs expérimentaux de ces études.

 

Les thérapies cognitives et comportementales (TCC)

Selon le modèle cognitivo-comportemental, chaque trouble se caractérise par des croyances (sur soi-même, les autres, le monde alentour) qui lui sont spécifiques et qui influent sur l’humeur et les stratégies comportementales adoptées. Les TCC visent à la résolution des problèmes actuels de l’individu par la modification de ses pensées, de ses comportements dysfonctionnels (inadaptés et/ou d’aucun secours) et de son mode de gestion des émotions liées au trouble. Elles se fondent sur une conceptualisation du cas indivi-duel du patient (ses croyances spécifiques et ses stratégies comportemen-tales) et la création ou le maintien d’une alliance de travail collaborative entre le patient et le thérapeute. Le thérapeute amène le patient à faire évo-luer ses schémas cognitifs et ses cognitions (modification des systèmes de croyance et de pensée) pour induire une modification durable de sa gestion des émotions et de ses registres stratégiques d’adaptation comportementale 

(Lecardeur, 2013). Les TCC sont actuellement les seules prises en charge non médicamenteuses recommandées pour lutter contre les symptômes négatifs 

(Dixon et al., 2010). Une méta-analyse (Elis et al., 2013) a recensé vingt-deux essais contrôlés randomisés qui testent l’efficacité des TCC sur les symptômes schizophréniques, dont les symptômes négatifs. Globalement et malgré certaines faiblesses méthodologiques, ces études suggèrent un effet bénéfique des TCC (délivrées en individuel ou sous forme de groupe) 
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Encadré 8.1

Exemple de thérapie cognitive et comportementale visant 

les symptômes négatifs

Grant et al. (2012) ont testé dans un essai contrôlé randomisé versus traite-

ment habituel l’effet d’une TCC spécialement développée pour des patients 

ayant un haut degré de symptômes négatifs et un bas niveau de fonction-

nement. Cette thérapie, délivrée sur une base hebdomadaire (50 minutes) 

pendant dix-huit mois, visait la stimulation de la motivation et de l’intérêt 

du patient pour des activités à court, moyen et long termes et comportait :

j  des séances initiales de création de l’alliance thérapeutique ;

j  un travail sur les cognitions négatives («  rencontrer de nouvelles per-

sonnes ne sert à rien », « les efforts pour en rencontrer sont trop importants 

par rapport à ce que cela rapporte », etc.) ;

j  des activités pendant les séances (des exercices, des jeux, des jeux de 

rôle) ;

j  l’élaboration de plans d’activités à réaliser à l’extérieur, entre les séances ;

j  des stratégies cognitives de lutte contre les symptômes positifs et les 

troubles cognitifs potentiellement présents et perturbateurs du processus 

thérapeutique ;

j  des séances de consolidation des gains fonctionnels et de prévention des 

rechutes en fin de prise en charge.

Le programme était individualisé selon les niveaux de troubles cognitifs, 

de fonctionnement, de désorganisation et d’insight de chaque patient. Par 

exemple, pour pallier les troubles cognitifs, le thérapeute faisait un usage 

extensif d’aides visuelles, telles que des paperboards, des cartes plastifiées 

de rappel des points clés de la séance et des répertoires de tâches spécifiques 

postés à la maison pour rappeler les tâches à effectuer.

Les résultats de cette étude démontrent par rapport au groupe contrôle :

j  un haut niveau de participation des patients inclus ;

j  une amélioration significative du fonctionnement ;

j  une diminution significative des symptômes d’avolition/apathie (mais 

pas des autres symptômes négatifs) ;

j  une diminution significative des symptômes positifs.

 

sur les symptômes négatifs (Morrison et al., 2014). Un exemple de thérapie 

est fourni dans l’encadré 8.1. Nous allons nous attacher à détailler certaines techniques et plusieurs résultats spécifiques.

Thérapies cognitives

Les croyances et les attentes pessimistes, évitantes, dichotomiques sont 

considérées comme des facteurs d’apparition (selon le modèle de Kingdon 

et Turkington, 2005) et de maintien des symptômes négatifs. Il a été mon-tré ainsi que les croyances défaitistes (par exemple, «  Si vous ne pouvez pas réussir quelque chose parfaitement, autant ne rien faire  ») sont des médiateurs entre troubles cognitifs et symptômes négatifs. De même, les croyances asociales (par exemple, «  Je préfère les activités solitaires qui n’impliquent pas d’autres personnes  ») prédisent le futur comportement social. Enfin, des attentes négatives vis-à-vis de la satisfaction à retirer d’une situation peuvent être envisagées puisque les patients ressentent plus de 

plaisir dans l’action qu’ils n’en anticipent (Grant et Beck, 2009, 2010). Par ailleurs, même si l’estime de soi n’est pas toujours inversement corrélée à la sévérité des symptômes négatifs, le sentiment d’auto-efficacité personnelle est affaibli chez ces patients. Ainsi, il n’est pas rare de mettre à jour en consultation des cognitions défaitistes et dichotomiques comme par exem-

ple : « Je suis schizophrène. Quoique je fasse, rien ne changera cela » (Beck 

et Rector, 2005). Staring et al. (2013) ont proposé un modèle cognitif des 

symptômes négatifs (figure  8.2) qui met l’accent sur ces caractéristiques des expériences, considérant qu’elles sont modifiables par la thérapie cogni-tive. De plus, les patients présentant un syndrome déficitaire montrent plus 

de croyances défaitistes et asociales que les patients non déficitaires (Beck 

et al., 2013). Ces données confortent donc l’idée selon laquelle les thérapies cognitives peuvent aider à lutter contre les symptômes négatifs puisque les 
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Figure 8.2. Modèle cognitif des symptômes négatifs. À gauche, les déficits présentés sont présents chez les personnes souffrant de psychose, mais ils ne peuvent pas être corrigés par les TCC. Les épisodes psychotiques, les échecs, les pertes sont résumées au milieu en haut de la figure. Ils sont survenus dans le passé et ne constituent pas des cibles de changement. Les problèmes actuels sont présentés en bas à droite. Les croyances dysfonctionnelles sont souvent dichotomiques et sources d’évitement.

(Adapté de Staring et al., 2013.)

croyances dysfonctionnelles négatives ne sont pas uniquement secondaires des symptômes positifs ou de la dépression des sujets. Le thérapeute tentera dans ce cas d’amener le patient à remettre en cause ses croyances dysfonc-tionnelles, par exemple en confrontant celles-ci à des faits concrets grâce au questionnement socratique. Dans le cadre d’une thérapie cognitive, l’objectif n’est pas de s’opposer aux croyances ou de tenter de démontrer au patient par argumentation que ses croyances sont fausses ou inadaptées : on cherche plutôt à « semer du doute », le patient apportant lui-même des arguments qui viennent remettre en cause ses pensées (vignette clinique).

 

Vignette clinique

 

Exemple de travail cognitif sur une cognition dysfonctionnelle La cognition dysfonctionnelle identifiée concerne l’incapacité du patient à tra-vailler de nouveau. Le questionnement socratique permet de mettre à jour cette cognition et les sous-cognitions relatives (ne pas pouvoir se lever le matin, se lever tôt, etc.) et de faire émerger chez le patient des contre-arguments de ces cognitions.

–  Patient : « Je ne pense pas pouvoir retravailler maintenant. » –  Thérapeute : « Qu’entendez-vous par travailler ? » –  Patient : « Aller au travail, faire ce qu’on me demande, me lever le matin, etc. »

–  Thérapeute : « Donc, vous pensez ne rien pouvoir faire de tout cela ? » –  Patient : « Oui, c’est ça. »

– Thérapeute : « Vous me dites vous sentir incapable de vous lever le matin pour aller au travail. Est-ce que je comprends bien ? » –  Patient : « Oui, je pense que ce serait difficile. » –  Thérapeute : « Actuellement, à quelle heure vous levez-vous ? » –  Patient : « Entre 7 et 8 h. »

–  Thérapeute : « Entre 7 et 8 h, ok. Utilisez-vous un réveil ou bien vous réveillez-vous tout seul ? »

–  Patient : « Je ne mets pas de réveil. » –  Thérapeute : « Avez-vous du mal à sortir du lit quand vous vous réveillez ? » –  Patient : « Non, ça va. »

–  Thérapeute : « Est-ce qu’il y a des matins, ces deux dernières semaines, où vous n’avez pas réussi à vous lever ? » –  Patient : « Oui. C’était mardi je crois. » –  Thérapeute : « Est-ce que quelque chose vous a perturbé dans votre sommeil pour que vous ne réussissiez pas à vous lever ? » –  Patient : « Non, j’ai bien dormi. Mais je me suis couché tard la veille. » –  Thérapeute : « Si vous ne vous couchez pas tard, arrivez-vous à vous lever comme d’habitude, vers 7 ou 8 h ? » –  Patient : « Oui, ça va. »

Comme on peut le voir dans cette vignette clinique, le thérapeute amène tout d’abord le patient à décomposer un sujet global (le travail) en des sujets plus minimes (se lever, se déplacer, etc.). Ensuite, il généralise un de ces sujets (le lever) au fonctionnement quotidien de l’individu. L’objectif est ici de l’amener à fournir des informations supplémentaires qui peuvent instil-ler le doute chez le patient. Le thérapeute ne convainc pas, il tente d’assou-plir les croyances et, par conséquent, de réduire les barrières cognitives qui peuvent empêcher le patient de s’adonner à une tâche.

Staring et al. (2013) ont proposé un module de thérapie cognitive visant principalement les symptômes négatifs. Le manuel de traitement est struc-turé pour pouvoir fournir une formulation individuelle du cas selon le 

modèle développé par les auteurs (figure 8.2). La phase initiale de traite-ment consiste en une psychoéducation centrée sur les troubles cognitifs et les attitudes dysfonctionnelles. Ensuite, une liste d’activités et une liste des potentiels obstacles sont inventoriées. Les croyances dysfonctionnelles («  Je ne pourrai plus jamais ressentir du plaisir  », «  Je ne pourrai plus jamais mémoriser et me concentrer, donc je ne pourrai pas reprendre mes études  ») et les évitements consécutifs font l’objet d’une restructuration cognitive et de jeux de rôle. En cas d’échec, afin de préserver le sentiment d’auto-efficacité personnelle, les thérapeutes rejettent sur eux la faute en stigmatisant le manque de préparation du patient. Ce programme dans sa phase de test engendre une diminution de l’ensemble des symptômes négatifs, ainsi que des croyances dysfonctionnelles. La réduction de ces croyances semble pouvoir être considérée comme un médiateur partiel de la diminution des symptômes négatifs.

Une étude pilote (Hall et Tarrier, 2003) a montré que la thérapie cognitive axée sur l’estime de soi permettait de diminuer les symptômes négatifs. Dans ce programme individualisé de sept séances, les patients devaient établir des listes de qualités qu’ils pensaient posséder, puis coter sur 100 leur croyance concernant la présence de ces qualités chez eux et, enfin, trouver dans leurs souvenirs des exemples les plus précis possible illustrant ces qualités. Entre chacune des séances, les patients devaient repérer des situations de la vie quotidienne dans lesquelles s’exprimaient ces qualités et les noter dans un carnet. Leurs annotations étaient ensuite discutées en séance. Ces résultats sont cependant à nuancer puisqu’une autre étude a mis en évidence une variabilité interindividuelle de l’évolution des symp-

tômes négatifs (Borras et al., 2009).  

Thérapies comportementales

L’entraînement aux habiletés sociales (EHS) L’EHS représente un ensemble de techniques comportementales qui visent à améliorer les habiletés individuelles de fonctionnement en situations d’interactions sociales et de relations interpersonnelles. Cette amélioration 
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Encadré 8.2

Les techniques interactionnelles

 

Compétences expressives

Prise en compte des composants verbaux (contenu verbal, forme, structure, 

vocabulaire et quantité de discours appropriés), des composants paralin-

guistiques (volume, rythme, intonation) et des composants non verbaux 

du langage (expression faciale, contact oculaire, langage corporel).

Compétences réceptives

Capacités à atteindre la personne avec qui l’on se trouve en interaction 

(écouter, demander des clarifications, s’adapter, être dans le même rythme) 

et à percevoir les émotions qu’elle exprime.

Compétences conversationnelles

Capacités à initier, maintenir et mettre fin de manière appropriée à une 

conversation, tout en utilisant les indices fournis par les compétences 

réceptives.

 

passe par l’acquisition de compétences sociales comme les techniques inter-

actionnelles (encadré 8.2) et l’assertivité.

L’EHS paraît efficace sur les symptômes négatifs et ses effets sont durables dans le temps (jusqu’à six mois), alors que cette technique n’a pas été déve-

loppée pour lutter spécifiquement contre ces symptômes (Elis et al., 2013). 

Une récente méta-analyse de la littérature (Turner et al., 2014) démontre, de plus, que l’EHS serait plus efficace que toutes les autres psychothérapies (TCC globale, psychoéducation, remédiation cognitive, thérapie de soutien) jusqu’à maintenant testées chez les personnes souffrant de schizophrénie. Cependant, les études, dans leur majorité, ne reportent pas les sous-scores de symptômes négatifs, ce qui empêche de tirer des conclusions définitives sur l’effet direct de ces thérapies sur le syndrome amotivationnel. Si on se fonde cependant sur le modèle cognitivo-comportemental des symptômes 

négatifs évoqué plus tôt (Kingdon et Turkington,  2005) et les cognitions 

dysfonctionnelles identifiées chez ces patients (Beck et al., 2013 ; Grant et 

Beck, 2009, 2010), on constate que les patients mésestiment leurs capaci-tés à entrer en relation. C’est pourquoi l’EHS, en améliorant les aptitudes communicationnelles de l’individu, pourrait lutter indirectement contre ses cognitions dysfonctionnelles et réduire conséquemment son amotiva-tion pour les relations interpersonnelles.

L’activation comportementale

Mairs et al. (2011) ont évalué l’intérêt de l’activation comportementale, une thérapie ayant déjà montré son efficacité dans le traitement des dépressions, dans le cadre d’une étude pilote consacrée à la schizophrénie. Ces auteurs suggéraient que, si l’activation comportementale était en mesure de lutter contre l’inaction liée à la dépression, elle pourrait également l’être face à celle associée aux symptômes négatifs. La thérapie était délivrée pendant six mois en quatre étapes :

•  réalisation d’un diagnostic comportemental avec recueil sur un journal ou un agenda des activités actuelles ;

•  identification  des  activités  (plaisantes,  nécessaires,  routinières,  etc.) potentiellement génératrices de renforcement ; •  gradation hiérarchique de ces activités ;

•  computation des activités avec les objectifs de l’individu et modification de la hiérarchie en conséquence.

Les patients et cliniciens jugeaient les symptômes négatifs comme moins intenses par rapport au niveau de base. Les effets étaient maintenus six mois après la fin du traitement.

 

Techniques d’augmentation de la motivation

 

L’entretien motivationnel

L’entretien motivationnel est une méthode de communication directive, centrée sur la personne et visant au changement de comportement par l’exploration et la résolution de l’ambivalence. Cette technique a démon-tré son efficacité dans la prise en charge de nombreux troubles chroniques 

(Nieuwlaat et al., 2014 ; Romano et Peters, 2015). Beebe et al. (2012) ont testé dans un essai contrôlé randomisé l’effet de l’entretien motivationnel sur la motivation à pratiquer de l’exercice physique. Les résultats décrivent un allongement du temps de marche pendant deux mois chez les patients souf-

frant de schizophrénie. Dans une étude randomisée contrôlée (Methapatara 

et Srisurapanont, 2011), l’entretien motivationnel + podomètre a montré son efficacité sur la diminution du poids chez des patients souffrant de schizophrénie en surpoids (IMC = 23) par rapport à une prise en charge tra-

ditionnelle. Bernard et al. (2013) ont réalisé une revue de la littérature afin d’identifier les facteurs limitant la pratique de l’activité physique chez les personnes souffrant de schizophrénie. Les barrières à cette activité étaient principalement la fatigue, le peu d’expérience dans l’activité, les effets secondaires du traitement (prise de poids notamment), les symptômes psy-chotiques et les niveaux d’anxiété et de dépression.

Combiner l’entretien motivationnel et les TCC pourrait potentialiser les effets des deux techniques pour lutter contre les déficits de motivation 

des patients souffrant de schizophrénie (Lecardeur,  2011). Dans ce pro-gramme, après avoir travaillé les cognitions dysfonctionnelles, les patients sont invités à développer à l’extérieur leur hédonisme en s’adonnant à des 

activités hiérarchisées et potentiellement génératrices de plaisir (Favrod 

et al., 2010). En parallèle, le thérapeute utilise l’entretien cognitif afin de développer l’insight de l’expérience de plaisir chez le patient par l’identifi-cation des émotions, des sensations physiques et des pensées associées au plaisir. Compte tenu des déficits mnésiques des patients souffrant de schizo-phrénie, cette phase permet l’encodage d’un souvenir riche de l’expérience qui sera d’autant plus facile à récupérer dans les phases ultérieures de la thérapie. L’entretien motivationnel intervient dans une phase ultérieure durant laquelle le patient doit lister les expériences passées pendant les-quelles il a ressenti du plaisir et comparer celles-ci à des activités quoti-diennes. Plus les activités ont été satisfaisantes, plus l’individu est motivé pour les refaire. À travers la stimulation des circuits de récompense induite par les activités générant du plaisir, le patient désire et éprouve le besoin de renouveler ces activités dirigées vers un but. Il est alors placé dans un cercle vertueux d’activités qui peut diminuer le retrait, la passivité et l’inactivité.

 

Le renforcement des motivations intrinsèque et extrinsèque

Certains auteurs ont cherché à relire les déficits de motivation à travers la théorie de l’autodétermination et à proposer en conséquence des prises en charge orientées sur les divers types de motivation décrites dans ce modèle.

La théorie de l’autodétermination

D’après la théorie de l’autodétermination (Ryan et Deci, 2000), la motiva-tion intrinsèque est considérée comme le plus haut niveau de motivation autodéterminée que peut atteindre un individu. Elle implique que l’indi-vidu pratique une activité parce qu’il en retire du plaisir et une certaine satisfaction. La motivation extrinsèque survient lorsque l’individu tente d’obtenir quelque chose en échange de la pratique de l’activité. L’activité n’est pas pratiquée pour le plaisir qu’elle apporte, mais pour des raisons souvent totalement externes à l’individu — Ryan et Deci ont proposé trois sous-types de motivations extrinsèques : la régulation identifiée, la régula-tion introjectée et la régulation externe, mais nous ne les aborderons pas ici puisqu’elles n’ont pas fait l’objet d’une attention particulière dans les études dans la schizophrénie. Enfin, l’amotivation se définit comme étant l’absence de motivation autodéterminée chez l’individu. Celle-ci est causée par l’incapacité de l’individu à percevoir un lien ou une relation entre son comportement et les résultats qu’il obtient par la suite. À la longue, l’indi-vidu en vient à agir de manière automatique, sans ressentir une motivation autodéterminée pour ce qu’il fait. Il en vient aussi à se questionner sur les raisons qui le poussent à poser ces comportements puisque ceux-ci ne sem-blent pas donner de résultats concrets. Il n’est alors pas autodéterminé. Ce concept est proche de celui d’avolition dans la schizophrénie, avec des objectifs sans motivation, guidés par l’ennui.

La motivation intrinsèque

D’après les résultats de Nakagami et al. (2010), on constate que le niveau de motivation intrinsèque est variable dans le temps chez les personnes souffrant de schizophrénie et qu’il est positivement corrélé au niveau de fonctionnement psychosocial. Certains auteurs ont cherché à déterminer si l’ajout d’instructions motivationnelles permettait d’augmenter les béné-fices d’une remédiation cognitive chez les personnes atteintes de schizo-

phrénie. Des données récentes (Fervaha et al., 2014) soutiennent cette idée puisque les performances cognitives des patients porteurs de schizophré-nie sont positivement corrélées à leur niveau de motivation intrinsèque. 

Choi et Medalia (2010) ont comparé l’effet d’un module d’entraînement mathématique désincarné (sans que le sujet ne contrôle un quelconque élément) à celui d’un module d’entraînement mathématique contextua-lisé : les éléments du contexte (un jeu sur le Far West) étaient personnalisés (avec le nom d’ami du participant, par exemple) et le sujet pouvait faire des choix de programmation (niveau de difficulté, sujet traité, etc.). Les patients de la condition expérimentale ont acquis plus de compétences en mathématique et reconnu plus de niveaux de motivation intrinsèque et de sentiment d’auto-efficacité. Par ailleurs, tout comme les sujets sains, les personnes souffrant de schizophrénie pratiquent d’autant plus une activité 

physique que leur motivation intrinsèque est élevée (Sorensen, 2006).

La motivation extrinsèque

La technique de l’économie de jetons a été largement utilisée dès les années 1950, notamment aux États-Unis. Elle repose sur les principes skinneriens du conditionnement opérant : la loi de l’effet (le comportement sera ren-forcé ou inhibé selon les conséquences qu’il entraîne) et la loi d’associa-tion par contiguïté (un événement neutre contigu à un événement positif deviendra lui-même positif). Elle s’est illustrée auprès de patients institu-tionnalisés à qui l’on distribuait des jetons en tant que renforçateurs de certains comportements attendus (comportements adaptés, soins de soi, compétences dans le travail). Les patients pouvaient ensuite échanger ces jetons contre des récompenses (sous forme de biens ou d’avantages). Cette technique semble engendrer chez les patients une augmentation des comportements adaptés. Cependant, les études souffrent d’un nombre de faiblesses méthodologiques et la transposition et le maintien des bénéfices dans des contextes moins expérimentaux (hors institutions) demeurent 

inconnus (Dickerson et al., 2005 ; Dixon et al., 2010).

 

Remédiation cognitive

La remédiation cognitive consiste à utiliser des techniques d’entraînement (papier/crayon ou informatisées) de fonctions cognitives altérées. Dans le cadre de la schizophrénie, l’ensemble des fonctions cognitives sont altérées, 

et ce avant même le premier épisode psychotique (Lecardeur et al., 2013). Les effets de la remédiation cognitive sur le syndrome amotivationnel n’ont pas été testés directement. En revanche, l’association de remédiation à des 

techniques d’EHS réduit les symptômes négatifs dans leur globalité (Eack 

et al., 2009). Il en va de même pour un programme multimodal combinant remédiation de la flexibilité mentale et amélioration des stratégies de réso-

lution de problèmes (Farreny et al., 2013). Cependant, de nouveau, on ne peut malheureusement pas déterminer si une des deux techniques ou leur association produit ces bénéfices. D’un point de vue théorique, on peut malgré tout espérer des bénéfices de la remédiation lorsqu’elle vise des fonc-tions cognitives relativement aspécifiques comme la flexibilité ou l’inhibi-tion. L’efficience de ces processus est en effet indispensable pour envisager la modification des schémas et cognitions dysfonctionnelles associées au syndrome amotivationnel en thérapie cognitive. De même, les processus mnésiques à court et long termes, dans leurs composantes d’encodage, de stockage et de récupération, seront requis dans le cadre de stratégies thérapeutiques comportementales comme l’EHS. Dans une étude rando-

misée contrôlée réalisée en Allemagne (Klingberg et al., 2011), les auteurs ont utilisé la remédiation cognitive comme condition contrôle pour tester l’efficacité d’un programme de TCC. Le programme était délivré en vingt sessions sur une période de neuf mois  ; il visait l’attention, la mémoire et les fonctions exécutives. Il se composait d’une phase où des stratégies cognitives (structuration de l’information, élaboration, etc.) étaient travail-lées en séance avec le thérapeute, selon les techniques de l’apprentissage sans erreur, de l’apprentissage massé et des feedbacks positifs immédiats. Ces stratégies étaient ensuite travaillées grâce à un logiciel implémenté sur un ordinateur. À la fin du programme, quatre séances avaient pour objectif de réviser avec le patient les objectifs du module et de le motiver à trans-férer ses acquis dans la vie quotidienne. A contrario de l’hypothèse initiale des auteurs de l’étude, les résultats mettent en évidence une diminution de l’intensité de la symptomatologie négative qui ne diffère pas significative-ment entre les groupes TCC et remédiation cognitive. Ces résultats, même s’ils demandent à être répliqués, suggèrent que la remédiation cognitive pourrait se révéler un outil thérapeutique aussi efficace que les TCC.

 

Autres techniques

D’autres techniques psychothérapeutiques ont été utilisées dans trop peu d’essais pour que l’on puisse juger de leur efficacité : la thérapie d’accep-tation et d’engagement, la thérapie de pleine conscience, l’entraînement métacognitif, etc. Nous renvoyons le lecteur à la revue de la littérature de 

Tai et Turkington (2009) pour de plus amples détails. Discussion et perspectives

Les stratégies thérapeutiques disponibles et efficaces chez les personnes souffrant de schizophrénie, comme par exemple les médications antipsy-chotiques pour lutter contre les symptômes positifs, n’ont pas leur équi-valent pour diminuer les symptômes négatifs. Elles-mêmes n’agissent que 

modérément sur ces symptômes (Kirkpatrick et Fischer, 2006), voire elles les 

aggraveraient (Leucht et  al.,  2009). Les symptômes négatifs, notamment les déficits de motivation, sont pourtant responsables d’une partie impor-tante du handicap des patients, que ce soit aussi bien dans les sphères pro-

fessionnelles et éducationnelles, fonctionnelles que relationnelles (Strauss 

et al., 2014). Ils favorisent également la stigmatisation sociétale de ces per-sonnes, leur inactivité, leur manque d’allant et d’intérêt étant bien souvent mal interprétés par le grand public.

Pourtant, les études qui ont testé l’efficacité de techniques psychothéra-peutiques sur le syndrome amotivationnel restent encore peu nombreuses. On observe pour un certain nombre d’entre elles l’existence de biais métho-dologiques qui affaiblissent la portée de leurs résultats. Il existerait ainsi une grande disparité entre les résultats positifs des études anciennes et ceux, 

moins probants, d’études contemporaines (Jauhar et al., 2014 ; Velthorst 

et al., 2014). Malgré tout, la méta-analyse la plus exhaustive réalisée pour élaborer les dernières recommandations du NICE (National Institute for Health and Care Excellence, 2014) montre sans ambiguïté que les TCC sont actuellement les thérapies les plus efficaces pour lutter contre les symptômes 

de la schizophrénie. Selon Turner et al. (2014), les TCC le seraient plus pour les symptômes positifs, alors que le versant comportemental, l’EHS, agirait plus favorablement sur les symptômes négatifs. Les résultats concernant les autres prises en charge psychothérapeutiques restent trop peu nombreux pour que des conclusions définitives puissent être tirées.

Le devenir des patients souffrant de schizophrénie est largement dépendant de l’offre de soins ainsi que du soutien que peut fournir  la société. Une prise en charge pluridisciplinaire qui reposerait sur des techniques psychothérapeutiques validées par les données probantes de la littérature serait une première étape. Cependant, force est de consta-ter que les disparités sont très fortes sur le territoire français. Elles sont 

encore plus flagrantes au niveau mondial (Thase et  al.,  2014). Pourtant, des techniques comme les TCC se révèlent efficaces dans différents groupes 

ethniques (Rathod et  al.,  2010,  2013). Afin de généraliser leur diffusion, une solution serait de développer des modules structurés courts, composés de techniques simples, pouvant être dispensés aisément par tous les soi-gnants. Ainsi, un programme intégrant exposition progressive et activation comportementale a démontré son action globale sur les symptômes néga-

tifs chez des personnes souffrant de schizophrénie (Waller et al., 2013). Bibliographie
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Psychoéducation et trouble bipolaire

Les médicaments psychotropes sont utilisés en première ligne dans les troubles bipolaires, dont ils ont considérablement amélioré le pronostic. Les  thymorégulateurs, tels que le lithium et les anticonvulsivants, sont 

efficaces dans cette indication (Masson et al., 2014) et l’élargissement aux troubles bipolaires des indications des antipsychotiques de deuxième généra-tion a encore augmenté les possibilités thérapeutiques (Geoffroy et al., 2014).

Néanmoins, les personnes qui souffrent de troubles bipolaires présentent dans la durée un risque très élevé de récurrence (Mirrabel-Sarron et  al., 

2011 ; Colom et Viata, 2006). Ce risque est en partie lié à un manque de conscience des troubles et à une adhésion controversée au traitement (Khazaal et al., 2006). L’insight est en effet un processus de réaménagement 

psychologique (Mirrabel-Sarron et al., 2015). Ce concept multidimension-nel est à appréhender dans la perspective de la conception de leurs troubles par les personnes, comprenant la reconnaissance de la maladie, l’attribution des symptômes à la maladie et la reconnaissance du besoin de traitement (David, 1990). Toutefois, ces facteurs ne sont pas les seuls à expliquer la 

récurrence de récidives (Gay, 2014). En effet, malgré le recours à un traite-ment psychopharmacologique adéquat, 60 % de personnes rechutent après deux ans et 73 % après cinq ans ; de plus, parmi celles qui ne rechutent pas, 

environ un tiers souffrent de symptômes résiduels (Gitlin et al., 1995). Ainsi, 

l’insuffisance d’efficacité du traitement pharmacologique (Verdoux, 2014) et les nombreuses conséquences psychosociales du trouble —  isolement social, méconnaissance du trouble par la famille et association de comor-bidité telles qu’un trouble anxieux ou un abus de toxique, qui représentent autant de facteurs potentiellement déclencheurs de récidives — en aggra-

vent également le pronostic (Miklowitz et al., 1999 ; Gay, 2015).

 

Outils de la réhabilitation psychosociale

© 2016 Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés.

Face à ce constat, d’autres interventions thérapeutiques ont été déve-loppées pour optimiser les bénéfices du traitement médicamenteux, mais aussi pour améliorer la qualité de vie des personnes au plan fonc-

tionnel (symptômes résiduels, co-morbidité). Provencher et al. (2012) en répertorient quatre catégories principales  : la psychothérapie cognitivo- comportementale (TCC), la thérapie interpersonnelle et des rythmes sociaux (IPSRT), la thérapie familiale et la psychoéducation. Étant donné que les trois premiers types d’intervention incluent une composante éducative, il est patent que la psychoéducation est considérée comme une composante essen-tielle du traitement du trouble bipolaire. Elle constitue l’une des premières étapes d’un traitement psychosocial. Les études concernant ses effets ont rapporté une diminution du nombre des rechutes, une réduction de la durée d’hospitalisation, ainsi qu’une amélioration de l’observance et de la qualité de 

vie (Provencher et al., 2012 ; Gay et Cuche, 2006 ; Colom et Vieta et al., 2009).

La psychoéducation est un processus permettant à une personne de gagner un savoir et une compréhension sur sa maladie à travers un appren-tissage susceptible de modifier son comportement et/ou ses représentations. Elle favorise l’engagement du participant dans un changement comporte-mental. Il ne s’agit pas seulement de transmettre des informations mais de faire bénéficier la personne d’une action pédagogique adaptée aux troubles. La démarche psychoéducative agit conjointement sur trois dimensions : •  la dimension pédagogique, « qui se centre sur la nature de l’information et la 

manière dont elle doit être délivrée (que dire et comment) » (Petitjean, 2011) ; •  la dimension psychologique, qui contribue à « une clarification de l’iden-tité », à l’exploration des émotions générées par le trouble et à une modifi-cation des représentations de la maladie ;

•  la dimension comportementale, enfin, qui s’attache à restaurer les compé-tences et à mobiliser les ressources de la personne dans son fonctionnement 

au quotidien et dans son rapport à la maladie (Petitjean, 2011 ; Bonsack 

et al., 2015).

Le principal objectif des approches psychoéducatives groupales est d’aider les participants à réduire le nombre de rechute et à se rétablir de leur maladie. Le modèle vulnérabilité-stress (modèle biopsychosocial expli-catif des troubles, qui en constitue le cadre théorique) explique la mala-die bipolaire et les troubles apparentés (dont la schizophrénie) comme la conséquence de la rencontre d’une vulnérabilité biologique (facteurs génétiques et neurobiologiques) et psychologique avec des facteurs envi-ronnementaux. Le stress est une réponse automatique de l’organisme à un changement environnemental externe ou interne. La personne souffrant de trouble bipolaire serait particulièrement vulnérable aux événements stressants. Les prodromes apparaîtraient lors d’une perturbation aiguë ou répétée (maintenue) touchant la capacité d’adaptation de l’individu  (seuil de tolérance au stress). La théorie du kindling — « embrasement » en français  — décrite par Post fait des stress répétés le soubassement d’une fragilisation progressive. La répétition des stress entraîne des modifications biochimiques dans la neurotransmission cérébrale et une sensibilisation accrue aux stress suivants. Ainsi, chez les personnes souffrant de troubles bipolaires, les épisodes thymiques deviendraient de plus en plus autonomes (génie évolutif, facteurs propres à l’individu) au fil de leur répétition, ce qui traduirait une augmentation de la vulnérabilité au stress réduisant pro-gressivement le rôle des facteurs déclenchants. Repérer et identifier au plus tôt les facteurs de stress personnels, les mettre en lien avec la vulnérabilité personnelle et viser à enrichir les compétences d’adaptation déjà existantes est l’un des objectifs de la psychoéducation.

Le programme de psychoéducation pour le trouble bipolaire développé à 

Barcelone par Colom et Vieta (2006) fait référence. Les auteurs proposent trois niveaux attendus de changement induits par la psychoéducation : •  le  premier  niveau,  ou  «  objectifs  élémentaires  »,  concerne  la  prise  de conscience de la maladie, la détection précoce des symptômes et l’obser-vance du traitement ;

•  le deuxième niveau vise le contrôle du stress, la régulation du style et des habitudes de vie et la prévention des conduites suicidaires ; •  le troisième niveau, dit « de consolidation », favorise l’amélioration des capacités à affronter les conséquences psychosociales engendrées par les épisodes (passés ou futurs), l’amélioration de l’activité sociale et interper-sonnelle entre les épisodes, ainsi que l’amélioration de la qualité de vie et du bien-être (affrontement/abrasion des symptômes résiduels).

Selon les auteurs, la diminution des épisodes n’interviendrait qu’après acqui-sition d’un changement de niveau 3. La non-acquisition du niveau 1 marque-rait l’absence d’impact de la psychoéducation (Mirabel-Sarron et al., 2015).

 

Démarche du groupe psychoéducatif du CL3R

Au Centre référent lyonnais en réhabilitation et en remédiation cognitive (CL3R), un groupe psychoéducatif est spécifiquement consacré aux troubles bipolaires et apparentés. Ce groupe — qui participe d’un dispositif psycho-éducatif comprenant trois autres groupes centrés sur les expériences psycho-tiques, sur les traitements psychotropes et sur le rétablissement — comprend  

dix-sept séances (encadré 9.1). Les séances sont hebdomadaires et durent une heure et demie chacune. Elles tournent autour de deux dimensions principales : l’acquisition d’une meilleure compréhension des troubles et le développement de capacités permettant d’y faire face. La première dimen-sion correspond au niveau élémentaire du programme de Barcelone ; elle concerne  la maladie, l’identification des manifestations prodromiques et l’observance. La seconde dimension concerne la gestion des émotions et du stress, la régularité du rythme de vie et les relations interpersonnelles.

[image: ]

Encadré 9.1

Contenu des séances

j  Présentation et finalité du groupe de psychoéducation.

j  Les modèles explicatifs médicaux dans les troubles bipolaires et apparen-

tés (coanimée par le patient expert).

j  L’épisode maniaque (coanimée par le patient expert).

j  L’épisode dépressif (coanimée par le patient expert).

j  Signes précurseurs et « conduites à tenir ». « Plan d’urgence individuel », 

partie I (coanimée par le patient expert).

j  Signes précurseurs et « conduites à tenir ». « Plan d’urgence individuel », 

partie II (coanimée par le patient expert).

j  Les traitements des troubles bipolaires et des troubles apparentés (coani-

mée par un psychiatre).

j  Les addictions.

j  Quatre séances Comment mieux vivre les situations de stress ? (coanimées  

par le patient expert).

j  Le sommeil, véritable clé de voûte.

j  Troubles cognitifs et remédiation cognitive.

j  Les répercussions sur les relations familiales (coanimée par un psycho-

logue).

j  La dimension socioprofessionnelle (coanimée par un assistant social).

j  Processus de rétablissement (coanimée par le patient expert).

 

L’apport d’informations théoriques sur les troubles s’appuie sur le modèle vulnérabilité-stress et sur celui des rythmes circadiens. Il permet de justifier la  recherche d’une régularité du rythme de vie. Dans une thèse intitulée Rythmes circadiens et trouble bipolaire (2014), Marie Vernay a présenté comment les mécanismes fonctionnels des rythmes biologiques des êtres vivants sont organisés par des horloges biologiques génétiquement déterminées. Leurs manifestations rythmiques ont une période proche de 24 heures — on parle ainsi de rythmes circadiens, du latin circa « autour de » et de die « jour ». Elles régulent le rythme veille-sommeil, la sécrétion de mélatonine, la sécré-tion de cortisol, etc. Ces horloges circadiennes sont entraînées par divers synchroniseurs (les « Zeitgeber », signaux permettant la synchronisation des rythmes biologiques). L’alternance lumière-obscurité est un puissant syn-chroniseur (facteur dit photique). Par exemple, l’exposition à la lumière d’un écran d’ordinateur pendant deux  heures inhibe partiellement la sécrétion de mélatonine, active la vigilance, retarde l’horloge biologique et retarde l’endormissement. D’autres facteurs notamment sociaux et compor-tementaux (facteurs dits non photiques, les Zeitgeber sociaux — relations interpersonnelles, demandes sociales ou toute forme d’activité) pourraient également avoir un effet indirect sur les rythmes biologiques. Les impératifs de la vie sociale auraient ainsi un effet synchroniseur, la déstabilisation  des rythmes sociaux participant à l’apparition des rechutes thymiques. Les désynchroniseurs (les « Zeitstörers »), ou perturbateurs des rythmes, sont de nature chimique, physique et psychosociale  : vols transméridiens, travail posté, anesthésie générale et certains psychotropes. Leur impact perturbateur sur les rythmes biologiques est plus ou moins marqué selon la vulnérabilité propre de chaque personne. Dans le trouble bipolaire, les oscillateurs circa-diens internes seraient plus instables et moins adaptables aux variations des 

synchronisateurs externes (Vernay, 2014). Une modification des synchroni-seurs chez les personnes biologiquement vulnérables à la désynchronisation pourrait favoriser les troubles du sommeil, la dérégulation émotionnelle et les épisodes thymiques à travers un impact sur le rythme veille-sommeil. 

Selon la « social Zeitgeber theory » (Ehlers et al., 1988), ce ne sont pas les évé-nements de vie majeurs en eux-mêmes qui affectent le plus l’état thymique, mais plutôt les événements de vie (qu’ils soient majeurs ou mineurs) ayant un retentissement sur l’organisation des rythmes sociaux de la personne.

Ainsi, l’association des modèles explicatifs et intégratifs des troubles ouvre des perspectives de soins dépassant la stricte dimension biomédicale. Ils per-mettent aux participants d’acquérir un rôle actif. En effet, leur compréhension favorise la possibilité de son existence, la réappropriation du pouvoir d’agir ainsi qu’une adaptation possible des attitudes et des comportements favo-rables à la prévention des rechutes et à l’amélioration de la qualité de vie. Le « prendre soin de soi » et l’aménagement des habitudes de vie accompagnent, soutiennent et renforcent les bénéfices du traitement médicamenteux. Cepen-dant, un aménagement de ses habitudes suppose un changement d’attitudes et de comportements perçu comme émanant de sa décision propre.

Dans  cette  perspective,  l’importance  du  partage  des  «  savoirs  expérien-tiels  » et de l’alliance thérapeutique semble être un puissant levier en faveur du changement. « Imposer aux patients une interprétation de leurs troubles qui ne leur convienne pas, c’est d’une part prendre le risque d’une rupture déjà amorcée par la maladie et d’autre part refuser une reconnaissance et une valorisation de leurs capacités à être maîtres d’eux-mêmes et à évaluer leurs 

propres ressentis. » (Bensasson et al., 2011). Pour renforcer cette dynamique, nous faisons intervenir un « patient expert » sur certaines séances du groupe.

Il n’existe actuellement pas en France de définition formelle du concept de patient expert. Cette expression désigne communément une personne atteinte de maladie chronique qui a développé, au cours des années de vie avec cette pathologie, une connaissance fine de sa maladie. Elle détient « un savoir expérientiel » défini comme « des savoirs issus du vécu de ses problèmes de santé, de sa connaissance de la trajectoire des soins et des services et des répercussions de ces problèmes sur sa vie personnelle et celle de ses proches » 

(Pomey et al., 2015). La légitimité du patient expert comme « patient for-mateur » ou « patient éducateur » est renforcée par des actions de formation Tableau 9.1. Implication des patients en psychiatrie en tant que professionnels.

Le patient  Impliqué dans le cadre associatif, il met son expérience de la pathologie 

ressource         et du système de soin au service des autres membres de l’association

Le médiateur      Le médiateur de santé-pair est un patient qui a suivi une formation 

de santé-pair*     universitaire de médiateur de santé-pair

(pair-aidant)      Il est un membre salarié d’une équipe soignante

Il met ses connaissances de la pathologie et du système  de soin au service de l’accompagnement des patients du service Il peut être amené à animer des groupes de parole, animer divers ateliers

Le patient         Le patient-expert est un patient formé*** à l’éducation thérapeutique

expert Il est par ailleurs impliqué dans le milieu associatif et à une expérience 

de l’entraide et de l’accompagnement auprès de ses pairs En fonction de son niveau de formation, il peut être amené à concevoir et/ou animer des programmes d’éducation thérapeutique, quelle que soit la pathologie, au même titre que les animateurs soignants

Le patient         Le patient formateur est un patient impliqué dans des actions 

formateur       de formation

En fonction de son expertise, il pourra être amené à former des soignants dans le cadre de formation à l’ETP, des étudiants du champ médico-social dans le cadre de leurs formations,  des acteurs territoriaux dans le cadre la formation continue…

* Programme mis en place par le CCOMS depuis 2010.

** DU ou licence délivré(e) par l’université Paris 8.

*** DU ou Master en ETP délivré par l’UPMC.

En Suisse romande, la dénomination pair praticien est utilisée pour désigner un ancien usager de la psychiatrie qui a bénéficié d’une formation certifiante lui ayant permis de devenir un pair aidant formé (par opposition aux pairs aidants « naturels »qui  n’ont pas eu de formation). [Note du coordinateur de l’ouvrage.]

 

(tableau 9.1). La capacité pour un patient d’être partenaire et acteur de soins dépend en partie de son niveau d’expérience de sa maladie mais aussi d’une formation dans le champ de son intervention afin de mieux comprendre le contexte dans lequel il est amené à intervenir et de développer un niveau de compétences pédagogiques et relationnelles (capacités de communiquer ses savoirs à l’équipe et aux participants). Celle d’entre nous qui est patiente experte possède une expérience dans la relation d’aide avec ses pairs (en tant que responsable d’un groupe d’entraide mutuelle) et a obtenu un master en éducation thérapeutique, formation hybride à destination des patients et des soignants proposée par l’université Paris 6 Pierre-et-Marie-Curie.

Enfin, l’ensemble des intervenants du groupe enseignent également dans le cadre du DU « psychoéducation » qui vient d’être créé par l’université Lyon 1 et se déroule au centre ressource en réhabilitation psychosociale et en remédiation cognitive.

Collaboration entre infirmier et patient expert : vers l’exploration de l’expérience vécue

La formation d’un binôme infirmier-patient expert permet la combinaison des connaissances du professionnel de santé avec celles du patient expert. Le professionnel de santé porte la responsabilité de constituer et d’entrete-nir avec les participants une relation d’apprentissage centrée sur la compré-hension de la maladie, ses déterminants et son traitement. Le patient expert porte celle du partage de son expérience et de sa réflexion en faveur d’une meilleure gestion des troubles. La présence du patient expert ouvre la pos-sibilité d’une relation d’interdépendance entre le savoir clinique, théorique et pédagogique du professionnel de santé et le savoir expérientiel (savoir constitué) du patient expert découlant de son parcours de rétablissement et structuré selon une approche pédagogique du fait de sa formation. C’est dans un mouvement de va-et-vient entre ces deux types de savoirs (scien-tifique et expérientiel) que s’élaborent un travail de repérage des signes annonciateurs individuels et une réflexion autour des attitudes, réactions et  compétences à pouvoir y faire face dès qu’apparaît un déséquilibre fonc-tionnel. Se développe ainsi une dynamique de va-et-vient entre le général et le particulier et du singulier au symptôme objectivé. La collaboration se situe au plan pédagogique dans la construction et la formation d’énoncés distincts et complémentaires, qui peuvent s’opposer ou tout au moins se révéler asymétriques (énoncés objectifs/subjectifs, généraux/particuliers).

Un groupe de psychoéducation impliquant un patient expert suppose que celui-ci y occupe une place de thérapeute à part entière. Par un travail de co-construction du contenu des séances, « le patient expert exerce un certain niveau de leadership au même titre que les professionnels appor-

tent leur expertise clinique  » (Pomey et  al.,  2015). Dans son rôle de co-animateur et de collaborateur in situ ainsi que dans les temps d’évaluation, il incarne ce statut de pédagogue au même titre que le professionnel. En ce qui concerne notre groupe, nous avons choisi en concertation les séances dans lesquelles le patient expert serait présent. Nous avons sélectionné sept séances sur dix-sept, concernant le repérage des symptômes prodromiques, le développement de stratégies d’adaptation permettant d’y faire face, le développement de stratégies de prévention (habitudes de vie) et la gestion des émotions et du stress. Les deux principaux supports utilisés au cours du groupe sont la life chart (histoire de la maladie) et le plan de crise (Gay, 2009 ; Collom et al., 2009 ; Mirrabel-Sarron, 2011).

Life chart

La life chart permet d’identifier les facteurs qui ont déclenché les épisodes antérieurs et de distinguer les différentes phases de la maladie. Elle permet d’engager le travail sur la reconnaissance des troubles. Ainsi, dès les premières séances, les participants se penchent sur l’histoire de leur maladie au cours de tâches à domicile. Ils décrivent l’histoire de leur maladie en précisant  la nature des épisodes (manie, dépression), les périodes où ils ont eu lieu, les hospitalisations et les traitements qu’ils ont reçus. Ensuite, le contexte associé aux épisodes (événements de vie, contexte professionnel, relation-nel, affectif, familiale…) sera spécifié, ainsi que les symptômes. Idéale-ment, les participants auront à interroger leur entourage au sujet des  éléments contextuels et des manifestations symptomatiques, souvent peu accessibles à la conscience lors d’épisodes aigus (Collom et Vieta, 2006). Les participants sont également invités à identifier au sein de leur réseau social les personnes sur lesquelles ils ont pu, et peuvent encore, s’appuyer dans les moments de fragilité. Ce travail permet la construction d’un répertoire de quatre à dix symptômes et de « déclencheurs » ou situations « à risque » (facteurs de stress) propres à chaque participant. Cette liste personnalisée est ensuite affinée, toujours au cours de tâches à domicile, à l’aide de l’intro-

duction d’un paramètre d’intensité (tableau  9.2). Cela permet de mettre en lumière les symptômes ou signes annonciateurs. Un signe annonciateur valide est répété, régulier pour tous les épisodes de même type (dépression ou manie), facilement identifiable, très peu discutable et progressif jusqu’à atteindre le symptôme. « Les signaux ne servent pas s’ils apparaissent alors que l’épisode est bien avancé ou s’ils indiquent l’arrivée d’un épisode dans les heures qui suivent. » (Collom et Vieta, 2006).

Plan de crise

Le plan de crise personnalisé décrit des mesures prédéfinies à mettre en œuvre — ou à laisser mettre en œuvre par quelqu’un d’autre — en cas de rechute. En rédigeant un tel plan, le patient donne donc un accord anticipé pour ces interventions.

Un plan de crise personnalisé précise :

•  au  moins  quatre  signes  précurseurs  des  épisodes  spécifiques  à  chaque personne (par exemple, une hypo- ou une hypersomnie, une augmentation ou une diminution des activités, une accélération de la pensée, un repli sur soi, une alimentation irrégulière et insuffisante…) ;

 

Tableau 9.2. Exemple de description d’un signe d’alarme.

Signe d’alarme       Le signe d’alarme est :

Trouble du sommeil – Sévère : Quand je ne dors plus que 2 à 3 heures par nuit sans 

sensation de fatigue.

– Modéré : Quand je ne dors plus que 5 heures par nuit, j’ai pris l’habitude de me coucher plus tard.

– Léger : Quand je ne dors plus que 6 heures par nuit au lieu de 8 heures.

– Absent : Quand je dors entre 8 heures et 9 heures par nuit (je suis un « gros dormeur »)

(D’après Favrod J., Maire A. Se rétablir de la schizophrénie. Paris : Elsevier-Masson ; 2012.)

•  les  actions  à  entreprendre  —  déjà  expérimentées  ou  potentiellement efficaces  — pour y répondre (par exemple, repos, consultation médicale, arrêt de travail…), les personnes à qui faire appel (proches, soignants) et les traitements supplémentaires ;

•  les conduites à tenir si les manifestations symptomatiques ne cèdent pas et  acquièrent un caractère d’urgence (se rendre aux urgences, prévenir la ou les personnes de confiance déjà désignées comme telles), ce qui suppose au préalable une discussion avec les proches et une demande d’aide anticipée.

Ce dernier point est à nouveau discuté lors de la séance concernant les répercussions familiales, en fin de programme.

 

Identification des symptômes, des prodromes  

et des facteurs « déclenchants »

Le rôle du patient expert dans l’identification des signes précurseurs repose principalement son expérience lui ayant permis d’identifier les signaux d’alerte et la pertinence de stratégies comportementales de prévention. Nous avons pu constater que ce travail d’auto-repérage et d’apprentissage est certes propre au patient expert, mais il est néanmoins généralisable voire constitutif d’un ensemble de stratégies adaptatives pertinentes, base d’un corpus d’énoncés pédagogiques. Le groupe est invité à discuter ce matériel constitué de « petits trucs » — cette « boîte à outils » — à le soupeser dans ces limites et, s’il le juge pertinent, à l’expérimenter de son côté. Le soignant, de son côté, va inciter le groupe à mettre en lien les expériences subjec-tives de chacun avec les manifestations et les déterminants des troubles, et permettre de concevoir en quoi une modification des perceptions, compor-tements ou pensées peut constituer un symptôme, ou bien, n’être qu’une réaction normale à un événement. Ces liens entre expériences subjectives et objectivation des symptômes permettent l’ébauche d’une clarification identitaire. Ces échanges permettent de dépasser le simple conseil au profit d’un partage d’expériences.

Le patient expert expose sa maladie comme un objet extérieur à lui — les symptômes d’un épisode ne définissent pas son identité. Son expérience est celle d’un cheminement vers l’acceptation d’une maladie récurrente, nécessitant un traitement pharmacologique quotidien et la mise en sens de ses manifestations. Cela renvoie les participants à leur propre expérience. Certains en ont témoigné de la sorte : « J’ai vu que je n’étais pas seul : elle a traversé les mêmes choses que nous ; ça donne de l’espoir. » La dynamique groupale est favorisée par un mécanisme d’identification autour du fait  que le patient expert est « passé aussi par des étapes » et « s’en est sorti » parce qu’il « a appris à apprendre » de son fonctionnement. Mieux comprendre et appréhender la maladie passe par un processus d’apprentissage permettant de savoir faire face : « J’ai dû apprendre de moi, ça a parfois été douloureux mais aussi surprenant. » À partir du travail d’explicitation de l’expérience intime du patient expert, le groupe développe son exploration propre  (cf. vignette clinique 1).

 

Vignette clinique 1

–  Patiente experte : « Qu’est ce que tu veux dire par confusion ? Il n’est peut-être pas assez fin ce mot pour que tu puisses rapidement repérer le phénomène comme un signe d’alerte. Parce que, par exemple, pour moi, un jour, j’ai remar-qué au supermarché que je n’arrivais pas à choisir entre deux produits, pour une simple question de couleur, et que de surcroît je me suis rendu compte que je me balançais d’un pied sur l’autre, je ne peux pas dire pendant combien de temps, mais ça, ça a été le signe, mon signe de confusion, je l’avais déjà expé-rimenté comme tel, et il peut être tout à fait transférable pour moi à d’autres situations. »

–  Participante : « Oh ! c’est lorsque je ne trouve pas mes mots, ils s’échappent. C’est étrange et ça me fait peur, c’est ça la confusion pour moi. » – Autre participant  : «  Pour moi, ce n’est pas de la confusion mais plutôt quelque chose comme une hypersensorialité, les couleurs sont plus éclatantes jusqu’à briller. »

–  Autre participant : « Moi, ce sont les mots qui prennent une autre couleur, qui brillent plus, qui m’attire, ça m’est arrivé de discuter avec une personne et, tout à la fois, d’être dans la conversation à côté. Ça faisait comme une seule et même conversation comme en écho. Autant dire que je ne comprenais plus grand-chose ! »

 

Faire face à la maladie nécessite un travail d’auto-observation. La pré-sence du patient expert permet de faire prendre conscience au groupe de l’importance de cette démarche. Repérer des changements fins de percep-tions — « d’une auto-perception interne des prémisses aspécifiques » selon 

Ledoux et Cieltea (2010)  — et leur accorder une valeur prédictive d’un signe prodromique n’est possible que grâce à un travail d’introspection  (cf. vignette clinique 2).

 

Vignette clinique 2

–  Infirmier : « Que faites-vous alors quand ces phénomènes apparaissent ? » –  Patiente experte : « Pour ma part, et c’est maintenant une évidence, je me mets au vert ! J’arrête tout ! Je dois prendre soin de moi. Je suis responsable de ça. C’est un signe, comme lorsqu’on a de la température, on va se reposer, faire en sorte de la faire tomber cette température, parfois c’est par le repos, et ça peut suffire, on a à savoir l’évaluer, parfois, c’est par un médicament. »

 

Le message délivré par celui qui a déjà parcouru le chemin du rétablisse-ment repose sur la connaissance de ses ressources propres (Andresen et al., 

2003 ; Pachoud, 2012). La découverte de stratégies d’adaptation pertinentes suscite un sentiment d’efficacité personnelle. La construction de compé-tences adaptatives passe par l’identification de facteurs de protection. De la  même manière que la reconnaissance des signes prodromiques relève de  la constitution d’un savoir sur sa maladie, repérer par quoi il est possible  de les contrer suppose la constitution de savoir-faire spécifiques. Plus l’éla-boration de ses ressources personnelles est fournie, plus il est aisé de répon-dre  adéquatement  à  ce  «  quelque  chose  repéré  comme  dysfonctionnel  ». « L’expertise de la vie avec la maladie » est un outil de soin en soi.

Le patient expert apporte aux participants un sentiment d’espoir concer-nant la possibilité de maîtriser leur maladie et de s’en rétablir. Son implica-tion, par le témoignage de son expérience antérieure, permet l’apport d’une 

« dispensation directe de soins » (Pomey et al., 2015). Cette transmission favorise la mise en place par les participants de compétences de prévention et la constitution d’un plan de crise personnalisé.

 

La gestion du stress et des émotions :  vers une régularité des habitudes

Le recours au modèle vulnérabilité-stress et à celui des rythmes circadiens favorise une meilleure organisation quotidienne, facteur essentiel pour limi-ter les récidives. Les quatre séances consacrées à la gestion des situations de stress permettent l’appropriation de techniques de gestion des émotions, en 

particulier la crise de calme de Cungi (encadré 9.2) et la résolution de pro-

blème (encadré 9.3). La première séance est consacrée au concept même de 

stress (encadré 9.4), les trois autres permettant la présentation des techniques de gestion du stress à partir des situations personnelles des participants et des animateurs. La normalisation de situations pouvant mener à un état de stress est fortement exploitée. Elle permet la dédramatisation de la notion de vulnérabilité, qui n’est ainsi plus perçue comme une fatalité, tout en favorisant des échanges sur les compétences que chacun a pu développer pour  prévenir ou se sortir d’une situation bloquée. L’anticipation, la capacité à relativiser et la connaissance de ses limites sont valorisées.

La première séance consiste à construire une définition du stress à partir d’un brainstorming, puis à préciser les facteurs de stress (négatifs et positifs, généraux et individuels). Les événements de vie sont distingués des tracas quotidiens, tous étant de potentiels facteurs de stress internes ou externes 

(tableau  9.3). Au cours des trois séances suivantes, les situations ou  évé-nements personnels vécus comme des stresseurs par les participants sont abordés à travers la technique de résolution de problème. Le témoignage du  patient expert est déterminant puisque les questions d’identité, de confiance,  de connaissance et d’affirmation de soi y sont abordées. Les situations rappor-tées concernent le plus souvent les relations interpersonnelles. La présence  du patient expert favorise le partage des représentations. L’impact des 
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Encadré 9.2

Face au stress, la cohérence cardiaque

j La cohérence rapide : apprendre à se calmer instantanément :

1  Focaliser votre attention sur la poitrine, assez haut vers la gauche, sur la zone du cœur.

2  Percevez votre respiration dans cette zone.

3 Prenez bien le temps de ressentir chaque fois que vous inspirez, puis chaque fois que vous expirez, sans effort. Recherchez un confort maxi-mum pour respirer.

4  Prenez conscience du plaisir de respirer, du confort que vous parvenez à obtenir simplement en inspirant puis en expirant. Évoquez alors un sentiment agréable ou une personne aimée et qui vous aime, un animal, ou une image.

j Une pratique régulière dans les situations habituelles de la vie   : la 

répétition des exercices est plus bénéfique que la durée de l’exercice : au 

moins 21 exercices de 3 minutes par jour dans les conditions habituelles 

journalières.

j Une application ciblée pour avoir une meilleure perception de la 

situation : lors d’une tâche à accomplir, un problème à résoudre : appli-

quez l’exercice puis relevez les idées, pensées qui vous passent à l’esprit par 

rapport à la tâche : le calme améliore toujours la qualité du raisonnement 

et du jugement.

j Une application quotidienne pour réduire un état de fatigue à chaque 

fois qu’il se présente : la performance intellectuelle est faite de cycles alterna-

tifs de concentration et de repos. Le temps de concentration est en moyenne 

de 50 minutes ; le temps idéal de repos de 5 à 10 minutes au maximum.

(Source : Cungi C. Cohérence cardiaque. Retz ; 2009).
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Encadré 9.3

Technique de résolution de problèmes

j  Identifier une situation difficile, la définir précisément (en prenant en 

compte le contexte, le(s) protagoniste(s) et les modalités d’échange) et rele-

ver la manière dont la personne y a fait face jusqu’à présent.

j  Définir ce qui doit être modifié.

j  Proposer d’autres manières d’affronter la situation.

j  Examiner ces solutions et éliminer celles qui ne sont pas adaptées.

j  Retenir la plus adéquate.

j  La mettre en application.

j  Évaluer son efficacité.

j  En tester une autre si elle ne s’est pas montrée efficiente.

(Source : Franck, 2016.)
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Encadré 9.4

Petit glossaire du concept de stress

 

Définition du stress

Réaction physiologique, émotionnelle, affective, cognitive et comporte-

mentale qu’une personne, confrontée à une situation difficile, subit, géné-

ralement de manière chronique.

État de stress

Le fait de se sentir « submergé », « dépassé », « le nez dans le guidon », 

« écrasé », « accablé », « bloqué » est très signifiant.

Il s’agit d’un état de stress et de lutte avec le sentiment de ne pouvoir tenir 

davantage et pouvant déboucher sur l’épuisement, le découragement, la 

dépression.

Caractéristiques

j  Sentiment de pression du temps : pas assez de temps, trop de choses à 

faire, toujours pressé.

j  Réaction et irritation envers quiconque ou quoi que ce soit qui interfère 

avec l’objectif.

j  Pression interne physique : palpitation, nœud dans l’estomac, problèmes 

intestinaux.

j  Impatience : manque de compassion envers soi-même et les autres.

j  Sentiment intérieur de s’épuiser, d’inefficacité, d’improductivité, de se 

consumer.

j  Sensation de contraintes.

j  Diminution du plaisir lié aux projets, aux relations, à la vie en général.

j  Sentiment d’être envahi par la crainte, le souci, le danger.

(D’après : Cungi C. Cohérence cardiaque. Retz ; 2009).

 

Tableau 9.3. Facteurs de stress externes et internes.

Facteurs externes        Événements de vie              Situations contextuelles 

négatifs et positifs                 quotidiennes : situations (deuil, déménagement,         conflictuelles, tensions changement de statut)          relationnelles, surmenage  

au travail, vie urbaine, etc. 

→ Adaptation, ajustement

Facteurs internes        Fatigue, manque de sommeil, ruminations (pensées), 

anticipations anxieuses de toutes situations (pensées), 

état d’inquiétude (émotivité, pensées), traces mnésiques d’expériences négatives (émotivité, pensées), symptômes expériences traumatiques de perte de contrôle, la démesure des manifes-tations thymiques, les répercussions actuelles, les conséquences de la mala-die sur la perception de soi et les relations interpersonnelles deviennent un objet de réflexion. Le questionnement autour de la culpabilité, de  la honte, de l’anxiété et de l’incertitude traversent ces séances, interrogeant la crainte de perdre la maîtrise de son existence. Entendre et observer que quelqu’un d’autre, le patient expert, a traversé un parcours thérapeutique et des épreuves similaires et qu’il se montre aujourd’hui confiant et déterminé pour atteindre ses propres buts favorise la reprise du contrôle de son exis-tence. Lorsque le soignant permet aux participants d’identifier les facteurs de stress internes et externes généraux, le patient expert nourrit la dis-cussion autour des étapes inhérentes au rétablissement et la lutte contre l’engluement dans l’identité de malade. Il s’appuie sur son cheminement personnel, l’identification de ses valeurs personnelles, ses orientations, ses choix de vie et les réaménagements qu’il a dû mettre en œuvre.

Le patient expert tient ainsi le rôle de figure identificatoire qui dépasse la culpabilité et tire le groupe vers un retournement du stigmate. C’est une démarche  militante.  Le  rétablissement,  écrit  Patricia  Deegan,  «  se  réfère à l’expérience vécue de personnes en ce qu’elles acceptent et dépassent le challenge de l’incapacité » ; « le but n’est pas de devenir “normal”, le rétablissement est une façon de vivre, de relever les défis de la vie de tous les jours (…). C’est l’aspiration à vivre, à travailler, à aimer, et ce, dans une communauté à laquelle il est possible de prendre sa place pleine et 

entière. » (Deegan, 1988). Le patient expert promeut l’autodétermination 

(Le Cardinal et al., 2013), le projet de se dégager d’une relation de dépen-dance au sens large (dépendance au pouvoir décisionnel du corps médical et soignant, dépendance aux souvenirs douloureux de son histoire, dépen-dance aux représentations véhiculées de la maladie) et il discute du piège 

de l’« auto-stigmatisation » (Le Cardinal et al., 2007). Il permet aux parti-cipants d’avoir un regard réflexif sur leur parcours de soins et de rétablis-sement. Une dynamique formidable est créée par le transfert d’expériences et de connaissances intimes des répercussions de la maladie.

 

Conclusion

Le but d’un groupe de psychoéducation est d’entretenir avec les partici-pants des relations d’apprentissage pour développer une meilleure compré-hension de la maladie, de ses déterminants et des traitements actuels. Un tel groupe permet aussi de favoriser l’autonomie dans la gestion de sa maladie et de ses soins. La coanimation par un soignant et un patient expert permet aux participants d’appréhender de façon plus harmonieuse et plus efficace les répercussions de la maladie et les thérapeutiques.

Pour les soignants, ce travail de partenariat permet de mieux percevoir les besoins des participants en termes de qualité de vie. La place d’un patient expert dans un groupe d’éducation thérapeutique de prévention et de ges-tion de la maladie ouvre une perspective véritablement pertinente pour l’adoption de nouvelles pratiques soignantes. « Le partenariat patient part donc de l’expérience des individus avec la maladie, les seuls de l’organi-sation actuelle à être détenteurs d’une vue systémique, pour la mettre à disposition d’autres patients, de la formation des professionnels, des orga-

nisations et de travaux de recherche. » (Pomey et al., 2015).
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10   Déstigmatiser grâce 

à la remédiation cognitive

 

J. Dubreucq, F. Gabayet, Th. Lucas

 

La possibilité de « se rétablir » de la schizophrénie, pathologie longtemps considérée comme évoluant de façon quasi inéluctable vers un déclin fonctionnel, a été mise en évidence par plusieurs études longitudinales 

et de nombreux récits à la première personne (Harding et  al.,  1987  ; 

Deegan, 1988 ; DeSisto et al., 1995 ; Jablensky et al., 1992 ; Davidson et 

McGlashan, 1997 ; Ciompi, 1980).

Le terme « schizophrénie » demeure néanmoins attaché à de nombreux stéréotypes négatifs  : imprévisibilité, incurabilité, inaptitude à exercer des responsabilités ou un emploi, violence et dangerosité supposée sont autant de préjugés largement partagés par le corps social, les médias et 

parfois même par les professionnels de santé mentale (Crisp et al., 2000 ; 

Link et Phelan, 2002 ; Roelandt et al., 2003 ; Corrigan et al., 2003, 2005 ; 

Angermeyer et al., 2003, 2005 ; Lauber et al., 2006).

Relayés dans les médias à chaque nouveau fait divers, ils entretien-

nent un sentiment de peur dans la société (Nairn et al., 2001 ; Coverdale 

et al., 2002 ; Angermeyer et al., 2005 ; Giordana, 2010), favorisant la sur-venue de réactions de rejet et d’attitudes discriminantes envers cette popu-

lation (Corrigan et al., 2003 ; Roelandt et al., 2003).

Accéder à un logement, accéder à un emploi, à une vie sociale satis-faisante sont donc autant de défis pour les personnes ayant une schizo-phrénie, la discrimination expérimentée au quotidien par nombre d’entre elles venant se rajouter aux difficultés déjà importantes liées à leur patho-

logie (Corrigan et al., 2003 ; Rush et al., 2005 ; Thornicroft et al., 2009 ; 

Giordana, 2010).

Selon l’étude INDIGO (Thornicroft et  al.,  2009), la discrimination ren-contrée par les personnes ayant une schizophrénie est très fréquente et concerne tous les aspects de la vie quotidienne : les relations sociales (47 % des participants), familiales (43  %), sentimentales (27  %) et l’accès ou le maintien dans l’emploi (29 %).

Chaque personne y réagit toutefois de façon très personnelle, plusieurs réponses étant possibles face à la stigmatisation :

•  le secret («passing as normal» ; Goffman, 1963) ; •  le retrait social ;

 

Outils de la réhabilitation psychosociale
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•  la  lutte  contre  la  stigmatisation  avec  des  réactions  allant  de  l’apport d’informations infirmant les stéréotypes, à la distanciation d’avec ceux-ci 

(« Cela ne me décrit pas » ; Thoits, 2011) et à la confrontation directe aux 

préjugés négatifs (Link et al., 1999, 2004).

Parmi ces stratégies, les deux premières sont associées pour certains auteurs 

à un niveau plus important d’auto-stigmatisation (Vauth et  al.,  2007), la dernière étant plutôt associée pour d’autres auteurs à la reprise du pouvoir 

d’agir et aux capacités de résistance à la stigmatisation (Thoits, 2011 ; Sibitz 

et al., 2011).

L’auto-stigmatisation (ou stigmatisation internalisée) survient lorsqu’un individu faisant partie d’un groupe stigmatisé internalise les stéréotypes négatifs présents dans la société, les considère comme pertinents pour décrire ce groupe et se les applique à lui-même (Corrigan et  al., 2002, 

2009).

Elle est caractérisée par une altération profonde de l’image de soi, l’«  identité-maladie  » devenant prédominante sur l’identité préexistante 

(Yanos et al., 2010a) et constitue un frein majeur au rétablissement dans ses 

aspects objectifs et subjectifs (Link et al., 2002 ; Yanos et al., 2011 ; Hasson-

Ohayon et al., 2012).

L’auto-stigmatisation est associée dans la littérature à de nombreux effets négatifs  : moindre observance thérapeutique, niveau symptomato-

logique plus élevé (Livingston et Boyd,  2010), diminution du sentiment 

d’efficacité personnelle, de l’estime de soi et du pouvoir d’agir (Vauth 

et  al.,  2007  ; Corrigan,  2006, 2009  ; Livingston et Boyd,  2010  ; Sibitz 

et al., 2011), perte d’espoir, diminution de la qualité de vie et risque dépres-

sif accru (Ritsher et Phelan, 2004 ; Lysaker et al., 2007a ; Vauth et al., 2007 ; 

Staring et al., 2009) et déficit du fonctionnement social (Yanos et al., 2011 ; 

Livingston et Boyd,  2010  ; Lysaker et  al.,  2005,  2007a) et professionnel 

(Yanos et al., 2010b).

Inversement, la résistance à la stigmatisation est définie comme la capa-cité d’un individu à s’opposer aux stéréotypes négatifs liés à la maladie mentale présents dans la société, soit en s’en différenciant (« self-restoring 

strategies » ; Thoits, 2011) soit en les confrontant directement ou indirec-

tement («  challenging strategies  »  ; Thoits,  2011  ; Corrigan et Rao,  2012). Distincte de l’auto-stigmatisation, elle est associée dans la littérature à une moindre internalisation de la stigmatisation, à une symptomatologie négative moins importante, à de meilleures capacités métacognitives, à une 

meilleure estime de soi et à la reprise du pouvoir d’agir (Sibitz et al., 2011 ; 

Nabors et al., 2014).

La réponse à la stigmatisation, multifactorielle, est composée d’éléments s’influençant réciproquement, dont certains apparaissent toutefois déter-minants dans la littérature :

•  certains  facteurs  personnels  et  environnementaux,  comme  l’his-

toire des troubles ou la qualité du soutien social (Thoits, 2011 ; Mueller 

et al., 2006) ;

•  la  présence  de  symptômes  positifs  (Lysaker et  al.,  2007b  ; Vohs et  al., 

2014 ; Campellone et al., 2014) ;

•  la présence de troubles neurocognitifs et de la cognition sociale (Lysaker 

et Davis, 2005 ; Penn et al., 2000 ; Gaebel et al., 2006) ;

•  le  sentiment  d’efficacité  personnelle  et  le  pouvoir  d’agir  (Vauth 

et al., 2007 ; Corrigan et al., 2009).

Quels sont les facteurs déterminant la façon dont une personne va réagir à la discrimination ? Parmi ceux-ci, quel est le rôle joué par les symptômes négatifs, les troubles cognitifs et certains facteurs dits « subjectifs » ? Dans l’optique d’un renforcement des capacités à lutter contre la stigmatisation comme objectif de remédiation, comment favoriser la motivation et le transfert des apprentissages à la vie quotidienne ?

 

Déterminants de la réponse  à la stigmatisation

Certaines caractéristiques personnelles semblent associées à la réponse à la stigmatisation  : ainsi, P. Thoits a pointé le rôle potentiel joué par les expériences passées de la personne, de lutte contre une autre forme de discrimination (par exemple, le racisme) ou contre la discri-mination d’un proche souffrant d’une maladie mentale ou physique 

(Thoits, 2011). Selon cet auteur, ces deux facteurs pourraient jouer un rôle positif, en facilitant l’utilisation de stratégies adaptatives, soit au contraire contribuer au découragement de la personne et à l’auto-stig-

matisation (Thoits, 2011). Certains éléments de l’histoire de la maladie influencent la réponse à la stigmatisation, comme la durée des troubles 

(Mueller et al., 2006 ; Thoits, 2011), leur sévérité (Gaebel et al., 2006) 

ou encore le nombre d’hospitalisations (Sibitz et al., 2011), surtout si un recours à la contrainte a été nécessaire (Rusch et al., 2013 ; Livingston et al., 2011).

Le type de troubles présenté apparaît également déterminant  : la pré-sence de symptômes positifs semble en effet favoriser l’auto-stigmatisation, probablement en raison de certains comportements pouvant être perçus comme socialement inappropriés ou étranges et par un risque accru de 

déclencher une réaction de discrimination en situation sociale (Lysaker 

et al., 2007b ; Nabors et al., 2014). Elle ne semble cependant pas liée aux  capacités de résistance à la stigmatisation, ce qui n’est pas le cas de la sympto-

matologie négative (Nabors et al., 2014).

Rôle des symptômes négatifs

La présence de symptômes négatifs influencerait en effet à la fois l’auto-

stigmatisation et les capacités de résistance à celle-ci (Hill et Startup, 2013 ; 

Campellone et  al.,  2014). Ainsi, l’émoussement affectif et le déficit en habiletés sociales, majorant le risque d’être perçu comme étrange en situa-

tion sociale (Penn et al., 2000 ; Gaebel et al., 2006) et donc la probabilité de survenue d’une réaction de discrimination, pourraient contribuer à 

l’auto-stigmatisation (Lysaker et  al.,  2009  ; Hill et Startup,  2013  ; Nabors 

et al., 2014). La dimension motivation/plaisir de la symptomatologie négative de la schizophrénie, impliquée dans la survenue des comportements orientés 

vers un but (Blanchard et Cohen, 2006 ; Foussias et Remington et al., 2010 ; 

Kring et al., 2013), influencerait quant à elle les capacités de résistance à la 

stigmatisation (Corrigan et al., 2009 ; Campellone et al., 2014). Fortement corrélée à la motivation à s’engager dans des activités, notamment sociales 

et donc au fonctionnement dans la communauté (Foussias et Remington, 

2010 ; Strauss et al., 2013 ; Fervaha et al., 2013), cette dimension semble donc une cible thérapeutique de choix pour les interventions psychosociales.

 

Rôle des troubles cognitifs

Selon certains auteurs, les troubles cognitifs auraient une influence délétère sur le style adaptatif en limitant les possibilités d’utilisation de stratégies efficaces, comme la résolution de problèmes ou la recherche de soutien 

social (Mueller et  al.,  2006  ; Thoits,  2011) pour résoudre les difficultés posées par les situations sociales de la vie quotidienne (Lysaker et Davis, 

2005  ; Thoits,  2011). Parmi ceux-ci, le rôle des troubles de la cognition sociale apparaît déterminant (cf. chapitre 4), ceux-ci étant d’ailleurs davan-tage corrélés aux difficultés de fonctionnement dans la communauté que 

les troubles neurocognitifs (Fett et al., 2011). Fréquemment atteinte dans la 

schizophrénie (Penn et al., 1997 ; Bertrand et al., 2007 ; Sprong et al., 2009 ; 

Green et al., 2005, 2008) et dans d’autres pathologies comme les psychoses paranoïaques ou le syndrome d’Asperger (Baron-Cohen, 1985, 1989, 1995), 

la cognition sociale est un domaine composite (Van Hooren et al., 2008) impliquant plusieurs mécanismes cognitifs (Green et al., 2008) : •  la perception sociale est la capacité d’un individu à identifier les règles et 

les rôles sociaux et à tenir compte des contextes sociaux (Green et al., 2005), notamment dans des situations ambiguës (Green et al., 2008). La percep-tion sociale est complétée par les connaissances sociales qui correspondent 

à la connaissance d’une réponse socialement appropriée à la situation (Kern 

et  al.,  2009  ; Corrigan et  al., 2002). Ces deux dimensions sont liées à la possibilité de mise en œuvre de stratégies de type résolution de problèmes 

en situation sociale (Addington et al., 2006) et aux difficultés d’insertion 

sociale et professionnelle (Kee et  al.,  2003). Elles sont également plus particulièrement ciblées par les programmes d’entraînement aux habiletés 

sociales (Kurtz et Mueser, 2008) ; •  la perception émotionnelle, ou la capacité à inférer les émotions d’autrui à partir de ses expressions faciales et inflexions vocales, est fréquemment 

altérée dans la schizophrénie (Edwards et  al.,  2002  ; Kohler et  al.,  2000) et contribue à la survenue d’un isolement social (Hoeckert et  al., 2008  ; Peyroux et al., 2014), ce qui en fait une cible thérapeutique de choix pour les programmes de remédiation (Gaudelus et Franck, 2013) ; •  la théorie de l’esprit est définie par Nadel comme « l’aptitude à prévoir ou à expliquer le comportement de nos semblables en leur attribuant des croyances, des souhaits ou des intentions, c’est-à-dire en considérant que nos semblables peuvent avoir des états mentaux différents des nôtres  » 

(Nadel, 2002). Souvent déficitaire dans la schizophrénie (Bora et al., 2009 ; 

Brüne, 2005 ; Sprong et al., 2007) et les troubles du spectre autistique (Baron-

Cohen et al., 1985), elle est fortement corrélée au fonctionnement dans la 

communauté (Fett et al., 2011) et constitue donc une cible thérapeutique 

majeure pour les programmes de remédiation (Bazin et al., 2010) ; •  le  style  attributionnel  est  la  façon  dont  une  personne  va  expliquer  les événements de sa vie quotidienne et leur attribuer une cause interne (liée à soi-même) ou externe (non liée à soi). Dans la schizophrénie, plusieurs biais d’attribution ont été décrits dans la littérature, notamment un biais de protection du moi (tendance à attribuer les événements positifs à soi et les 

événements négatifs à autrui ; Bentall et al., 2001) ou encore une tendance à attribuer l’ensemble des événements de sa vie à une cause extérieure pou-

vant contribuer à un sentiment d’impuissance ou d’être contrôlé (Lincoln 

et al., 2010 ; Moritz et al., 2007). Ces biais d’attribution sont à mettre en 

lien avec une diminution de l’estime de soi (Bentall et al., 2001 ; Freeman 

et al., 1998 ; Moritz et al., 2010) et avec les déficits métacognitifs, fréquents 

dans la schizophrénie (Franck et al., 2001  ; Koren et  al.,  2004,  2006  ; 

Moritz et Woodward, 2005, 2007). Impliqué dans la symptomatologie posi-

tive de la schizophrénie (Bentall et  al.,  2001) et dans le fonctionnement 

social (Lysaker et  al.,  2004), le style attributionnel peut également faire 

l’objet d’interventions thérapeutiques de remédiation (Penn et  al.,  2008) 

ou d’entraînement métacognitif (Moritz et Woodward, 2005) ;

•  distincte  au  moins  partiellement  de  la  théorie  de  l’esprit  (Pinkham 

et al., 2014), l’empathie (capacité à comprendre et partager les états émo-

tionnels d’autrui  ; Decety et Jackson,  2004) est également pour certains 

auteurs un déterminant important du fonctionnement social (Sparks 

et al., 2010 ; Smith et al., 2012 ; Michaels et al., 2014). Elle est souvent alté-rée dans la schizophrénie, tant dans sa composante cognitive — capacité à se mettre à la place d’autrui, ce qui permet de faire des inférences sur ses 

états mentaux et émotionnels (Montag et al., 2007 ; Sparks et al., 2010 ; 

Shamay-Tsoory,  2011) — que dans sa composante affective — capacité à partager les expériences émotionnelles d’autrui (Shamay-Tsoory, 2007, 

2011 ; Sparks et al., 2010). D’après ces auteurs, ces difficultés limiteraient les capacités des personnes ayant une schizophrénie à faire face aux inter-

actions sociales, plus anxiogènes (Sparks et al., 2010 ; Smith et al., 2012), et pourraient contribuer à une focalisation sur leur propre ressenti pour réduire l’anxiété en situation sociale, et donc au maintien des difficultés 

(Sparks et al., 2010). Il est également à noter que l’empathie peut être alté-rée dans d’autres pathologies, comme par exemple les troubles du spectre 

autistique (Dziobek et al., 2008), ce qui en fait également une cible de choix pour les programmes de remédiation cognitive.

La réaction en situation sociale semble donc directement liée à certains processus de la cognition sociale, notamment à la perception sociale, aux 

connaissances sociales (Addington et  al.,  2006  ; Sergi et  al.,  2007), 

aux capacités à attribuer des intentions ou des émotions à autrui (Couture 

et al., 2006 ; Brüne, 2009), au style attributionnel (Lysaker et al., 2004) et 

à l’empathie cognitive et affective (Sparks et al., 2010 ; Smith et al., 2012 ; 

Michaels et  al.,  2014). La présence de troubles de la cognition sociale, à 

l’origine de difficultés majeures dans les interactions sociales (Couture 

et  al.,  2006), contribue également de façon importante à l’identification d’une personne ayant une schizophrénie par le corps social, à la survenue 

de réactions de discrimination (Penn et al., 2000 ; Crisp et al., 2000 ; Gaebel 

et al., 2006) et donc à l’auto-stigmatisation (Lysaker et al., 2013a).

L’impossibilité de mobiliser des stratégies efficaces en situation sociale et le risque plus fréquent d’être confronté à des réactions de rejet peuvent de plus conduire à une anticipation anxieuse d’être perçu négativement ou  

discriminé dans les situations sociales (Quinn et  al.,  2015  ; Thornicroft 

et al., 2009). Cela peut entraîner un recours plus fréquent à des conduites 

d’évitement (Lysaker et Davis, 2005 ; Yanos et al., 2008), qui contribuent à 

un isolement social progressif et à l’auto-stigmatisation (Vauth et al., 2007 ; 

Mueller et al., 2006). À l’inverse, des processus de cognition sociale efficients constitueraient un facteur protecteur contre la survenue d’une dépres-

sion (Lysaker et al., 2013a), classiquement retrouvée lorsqu’un bon insight

est associé à une forte auto-stigmatisation (Staring et  al.,  2009  ; Lysaker 

et al., 2007a).

Néanmoins, si le rôle joué par les troubles de la cognition sociale dans la réaction face à la stigmatisation apparaît majeur, une méta-analyse récente a montré que la présence de troubles cognitifs (neurocognition et cognition sociale) ne permettait que d’expliquer une partie de la variance du handi-

cap psychique (Fett et al., 2011), certains facteurs dits « subjectifs » (méta-cognition, motivation intrinsèque) ayant également un rôle déterminant 

(Prouteau et Verdoux, 2011).

Rôle des capacités métacognitives

Résister à la stigmatisation nécessite d’en être conscient, d’en discerner les effets sur soi, de parvenir à se différencier de l’« identité-maladie » et de pouvoir identifier et utiliser des stratégies efficaces pour la surmonter. Tout cela implique la mise en œuvre de processus métacognitifs efficients, ceux-ci étant décrits par Paul Lysaker comme l’ensemble des habiletés permettant à une personne de reconnaître ses propres états mentaux (pensées, émotions, désirs, souhaits, rêves…), de les différencier de ceux d’autrui et d’utiliser ces informations pour réfléchir, décider et résoudre des problèmes ou des 

conflits interpersonnels (Carcione et al., 1997 ; Carcione et al., 2010 ; Brüne 

et al., 2011b ; Lysaker et al., 2010a, 2010b, 2013b ; Semerari et al., 2003).

Les personnes ayant une schizophrénie ont souvent des déficits méta-

cognitifs (Franck et  al.,  2001  ; Koren et  al.,  2004,  2006  ; Lysaker et  al., 2014) qui, pour certains auteurs, sont à l’origine de difficultés à former une représentation intégrée de soi, évolutive selon les différents contextes de vie 

(Lysaker et al., 2005, 2014). En comparant leur profil métacognitif à celui de personnes souffrant d’autres pathologies chroniques non psychiatriques comme le VIH, P. Lysaker (2012b) a relevé que les personnes ayant une schizophrénie éprouvaient des difficultés spécifiques à : •  identifier leurs pensées et émotions propres ; •  différencier celles-ci de celles d’autrui ;

•  à envisager des événements sous plusieurs perspectives ; •  à utiliser cette compréhension pour résoudre les problèmes posés par la vie quotidienne.

Dans la littérature, les déficits métacognitifs sont reliés au manque 

d’insight (Lysaker et al., 2011a) et à l’existence de troubles cognitifs (Lysaker 

et  al.,  2005,  2008), dont elle pourrait être un des médiateurs en termes 

d’effet sur la symptomatologie (Hamm et al., 2012 ; Bentall et al., 2001 ; 

Randjibar et al., 2011 ; Moritz et al., 2007 ; Niccolo et al., 2012) et sur le 

fonctionnement social (Lysaker et al., 2008), dans la vie quotidienne (Koren 

et al., 2006 ; Lysaker et al., 2011 ; Buck et al., 2012) et en milieu profes-

sionnel (Lysaker et  al.,  2010b). Ils seraient aussi, selon certains auteurs, un facteur prédictif de l’apparition, du maintien ou de l’aggravation de 

la symptomatologie négative de la schizophrénie (Lysaker et al., 2015), et pourraient également affecter par ce biais les capacités de résistance à la 

stigmatisation (Nabors et al., 2014 ; Campellone et al., 2014).

Les capacités métacognitives dans leur ensemble semblent associées à la 

résistance à la stigmatisation (Nabors et al., 2014). La dimension de maî-trise, ou la capacité à utiliser ces habiletés métacognitives pour résoudre des 

problèmes sociaux ou psychologiques (Lysaker et  al.,  2008, 2014), appa-raît toutefois particulièrement déterminante : de bonnes capacités dans ce domaine constitueraient en effet un facteur protecteur contre la survenue 

d’une dépression (Lysaker et al., 2013a), classiquement retrouvée lorsqu’un 

bon insight est associé à une forte auto-stigmatisation (Staring et al., 2009 ; 

Lysaker et al., 2007a). De même, elles seraient également associées à une meilleure capacité à faire face aux interactions sociales et à lutter contre la 

stigmatisation (Lysaker et al., 2011, 2013a), à une moindre anxiété sociale et à un sentiment d’efficacité personnelle et une motivation intrinsèque plus 

importants (Lysaker et al., 2010a, 2011 ; Buck et al., 2012 ; Tas et al., 2012 ; Vohs et al., 2014).

Le sentiment d’efficacité personnelle, ou la valeur que l’on s’attribue à soi-même et au degré de confiance dans ses aptitudes et possibilités à sur-monter la stigmatisation, semble d’ailleurs, comme la motivation intrin-sèque, une variable déterminante dans la réaction face à la stigmatisation 

(Vauth et al., 2007 ; Corrigan et al., 2009 ; Livingston et Boyd, 2010).

 

Rôle du sentiment d’efficacité personnelle

Dans une expérience désormais classique, Garber et Seligman ont montré que l’absence de possibilité de contrôle ou d’influence sur les événements conduisait la plupart du temps à un sentiment d’impuissance acquise et à la 

dépression (Garber et Seligman, 1980). Selon P. Corrigan, l’action de l’auto-stigmatisation sur la motivation à atteindre des objectifs sociaux et profes-sionnels serait assez similaire et passerait notamment par la diminution du sentiment d’efficacité personnelle, de l’estime de soi et du pouvoir d’agir 

(«  why try effect » ; Corrigan et al., 2009) (figure 10.1).

Dans le modèle de P. Corrigan, le sentiment d’efficacité personnelle est en effet un des médiateurs majeurs entre les effets de l’auto-stigmatisation et différentes variables psychosociales, comme par exemple l’espoir, l’estime de soi, le pouvoir d’agir, la qualité de vie, la dépression, le fonctionnement social ou encore la définition d’objectifs de vie et la motivation pour les atteindre 

(Vauth et al., 2007 ; Corrigan et al., 2009 ; Yanos et al., 2008 ; Maschiach-

Eizenberg et al., 2013 ; Ehrlich-Ben Or et al., 2013 ; Hill et Startup, 2013).
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Figure 10.1. Le « why try effect ».

(D’après Corrigan PW et al. World Psychiatry 2009 ; 8 : 75–81.)

D’après le modèle cognitif de la symptomatologie négative, cela serait également à mettre en lien avec la présence fréquente chez les personnes souffrant de schizophrénie de biais cognitifs relatifs à leur sentiment d’effi-

cacité personnelle (Rector et al., 2005 ; Pratt et al., 2005 ; Avery et al., 2009 ; 

Grant et Beck,  2009  ; Horan et  al.,  2010  ; Couture et  al.,  2011). Celles-ci auraient en effet tendance à tirer de façon excessive des conclusions négatives après la survenue d’un échec et à les généraliser à l’ensemble des situations de leur vie quotidienne, ce qui contribuerait selon ces auteurs à la diminution de leur sentiment d’efficacité personnelle et à une anticipation 

anxieuse de la situation à l’origine de l’échec initial (Rector et al., 2005 ; 

Grant et Beck, 2009 ; Horan et al., 2010 ; Couture et al., 2011). Favorisés par la présence de troubles cognitifs, dont ils seraient un des médiateurs de l’effet sur le fonctionnement de la personne, ces biais cognitifs facili-teraient également un évitement plus fréquent des situations sociales et 

contribueraient ainsi à l’auto-stigmatisation (Lysaker et Davis, 2005 ; Grant 

et Beck, 2009 ; Hill et Startup, 2013).

De même, les capacités de résistance à la stigmatisation apparaissent liées à un meilleur sentiment d’efficacité personnelle et à un pouvoir d’agir plus 

importants (Sibitz et al., 2011 ; Nabors et al., 2014 ; Campellone et al., 2014). Ces deux variables sont également associées à une utilisation plus fréquente de stratégies adaptatives efficaces en situation sociale, conduisant à la réduction des anticipations anxieuses et à une motivation plus importante 

à atteindre des objectifs dans la vie quotidienne (Ventura et al., 2004 ; Yanos 

et al., 2008 ; Avery et al., 2009 ; Grant et Beck, 2009 ; Corrigan et al., 2009 ; 

Davis et Brekke, 2013 ; Quinn et al., 2015).

La motivation peut être définie comme « un état interne, un besoin ou un désir qui sert à inciter, diriger et maintenir des comportements dirigés vers un but » (Kleinginna et al., 1981). Souvent déficitaire dans la schizo-phrénie (cf. chapitres 7 et 8), elle fait classiquement partie du registre des 

symptômes négatifs (Blanchard et al., 1998 ; Barch, 2005). La théorie de 

l’autodétermination (Ryan et Deci, 2000) permet cependant d’envisager la motivation sous l’angle de la reprise du pouvoir d’agir avec deux compo-santes : la motivation intrinsèque, où l’action est réalisée pour le plaisir ou le sentiment de compétence personnelle qu’elle apporte, et la motivation 

extrinsèque où l’action est réalisée pour obtenir un bénéfice extérieur (Ryan 

et Deci, 2000). Fortement corrélée à la présence de symptômes négatifs et de biais cognitifs relatifs au sentiment d’efficacité personnelle et au pouvoir 

d’agir (Rector et al., 2005 ; Grant et Beck, 2009 ; Avery et al., 2009 ; Gard 

et al., 2007, 2009 ; Horan et al., 2010), la motivation intrinsèque serait éga-lement un médiateur de l’effet des troubles neurocognitifs et de la cogni-tion sociale sur le fonctionnement des personnes souffrant de schizo-

phrénie (Nagakami et  al., 2008, 2010  ; Medalia et Choi,  2009  ; Schmidt  

et al., 2011).

En suivant le modèle de P. Corrigan, la résistance à la stigmatisation peut être considérée comme un comportement motivé, c’est-à-dire orienté vers un but déterminé par deux variables principales : le sentiment d’efficacité 

personnelle et le pouvoir d’agir (Corrigan et al., 2009 ; Hill et Startup, 2013 ; 

Campellone et al., 2014). La reprise du pouvoir d’agir est définie par l’Union européenne comme «  la démarche qui consiste à octroyer aux individus le pouvoir de prendre des initiatives responsables en vue d’orienter leur vie et celle de leur communauté  » (CCE, 2001). Elle est associée dans la littérature à un meilleur bien-être, une plus grande autonomie, une motiva-tion plus importante à participer à des activités et des capacités à faire face 

à la stigmatisation plus efficientes (Ryan et Deci,  2000  ; Thomson et  al., 

1991 ; Mac Leod et Nelson, 2000 ; Sibitz et al., 2011 ; Nabors et al., 2014 ; 

Campellone et al., 2014). Influencée par le sentiment d’efficacité person-

nelle (Vauth et al., 2007) — dont l’amélioration s’accompagnerait d’ailleurs 

d’une réduction de l’auto-stigmatisation (Corrigan et  al.,  2009  ; Lysaker 

et al., 2012a) —, la reprise du pouvoir d’agir semble être une cible théra-peutique majeure pour les programmes de lutte contre la stigmatisation 

(Corrigan et al., 2009 ; Sibitz et al., 2011).

 

Les programmes de lutte contre l’auto-stigmatisation

Au cours des dernières années, plusieurs programmes, fondés pour la plupart sur l’association de la psychoéducation à des techniques de restructuration cognitive reposant sur les TCC, ont été développés pour lutter contre l’auto-

stigmatisation (Mittal et al., 2012 ; Yanos et al., 2014). D’autres approches, plus intégratives, proposent de combiner à ces deux approches différentes techniques psychosociales, comme les entretiens motivationnels indivi-duels, l’entraînement aux habiletés sociales, la résolution de problèmes, le partage d’expériences ou encore une approche métacognitive sur l’enrichis-

sement du récit de soi (Fung et  al.,  2011  ; Lucksted et  al.,  2011  ; Yanos 

et al., 2011).

D’autres auteurs, comme P. Corrigan ont développé un programme dont l’objectif est de faciliter la prise de décision de divulguer ou non sa patho-logie à son environnement direct ou indirect, stratégie qui serait associée à une reprise plus importante du pouvoir d’agir et constituerait un des 

meilleurs moyens de faire face à l’auto-stigmatisation (Corrigan et al., 2009, 2012). Efficaces, au moins partiellement, sur le pouvoir d’agir, l’estime de soi, l’espoir et l’augmentation de la fréquence d’utilisation de stratégies adaptatives efficaces en situation sociale, ces interventions ciblent toutefois prioritairement la réduction de l’auto-stigmatisation, et seulement indirec-

tement les capacités de résistance à la stigmatisation (Fung et  al.,  2011  ; 

Lucksted et al., 2011 ; Yanos et al., 2011, 2014).

De fait, il n’existe pas à notre connaissance d’intervention ayant pour objectif direct de renforcer les capacités des personnes souffrant de schizophrénie à faire face à la stigmatisation. Par ailleurs, bien que certains auteurs recommandent d’associer ces programmes de réduction de l’auto-stigmatisation à d’autres interventions, visant notamment à améliorer le 

fonctionnement social (Yanos et al., 2014), il n’existe pas à notre connais-sance d’intervention de remédiation de la cognition sociale abordant spéci-fiquement les capacités à résister à la stigmatisation.

 

RemedRugby, un programme de remédiation « écologique » des troubles de la cognition 

sociale dans la schizophrénie

 

Développement et objectifs du programme

Au Centre référent de réhabilitation psychosociale et de remédiation cogni-tive (C3R) du centre hospitalier Alpes-Isère (CHAI), comme dans tout service de soins travaillant à la réinsertion, la question de la réinsertion effective dans la communauté prend rapidement sens au cours du parcours des personnes accompagnées : quel service en effet n’a pas vu arriver une personne ayant comme projet de vie d’avoir un appartement, un travail, davantage d’amis, un compagnon ou une compagne  ? L’équipe du C3R a toutefois régulièrement fait le constat d’un décalage parfois important entre les souhaits des personnes s’adressant au centre de réhabilitation psy-chosociale et la réalité, souvent plus contrastée, des accompagnements vers la réinsertion dans la communauté.

En effet, malgré une amélioration souvent considérable de leur fonc-tionnement social pendant leur parcours au centre de réhabilitation psy-chosociale, beaucoup de personnes souffrant de schizophrénie avaient par exemple plus fréquemment tendance à nouer des liens amicaux avec des personnes ayant également des troubles psychiques qu’avec des personnes issues de la population générale, souvent par crainte de la stigmatisation 

(Corrigan et al., 2009, 2012 ; Quinn et al., 2015). De même, il était souvent plus difficile pour ces personnes de s’engager dans une démarche active de réinsertion sociale ou professionnelle que ne l’auraient laissé présager les souhaits formulés initialement, ce qui a amené l’équipe à s’interroger sur le rôle joué par l’auto-stigmatisation et les moyens d’en réduire l’impact : c’est le cas notamment du programme Perception du travail (cf. chapitre 15) ou d’une intervention visant à renforcer les capacités des personnes à faire valoir leurs droits dans la société (« Handicap ou pas, tous citoyens ! », en développement).

Cela semble également vrai dans le cas de la pratique d’une activité phy-sique : lorsqu’elles sont interrogées, la plupart des personnes souffrant de schizophrénie disent en effet souhaiter être plus actives physiquement et croire dans les bénéfices potentiels de la pratique régulière d’une activité 

physique (Richardson et al., 2005 ; Daumit et al., 2005 ; Ussher et al., 2007). L’inactivité physique est toutefois beaucoup plus fréquente dans cette population et est associée à une augmentation de la fréquence des comor-bidités cardiovasculaires et de la mortalité, ce qui en fait une variable majeure à prendre en compte dans les programmes de réhabilitation psy-

chosociale (Vacampfort et al., 2001, 2010, 2012a, 2012b, 2015 ; Richardson 

et al., 2005 ; Faulkner et al., 2006 ; Tiihonen et al., 2009).

Parmi les barrières associées à la reprise d’une activité physique figu-rent notamment l’altération du sentiment d’efficacité personnelle 

(Ussher et al., 2007 ; Vacampfort et al., 2012a), l’isolement social (Daumit 

et  al.,  2005  ; Ussher et  al.,  2007) et la présence de symptômes négatifs, 

plus particulièrement l’avolition, l’apathie ou encore l’anhédonie (Ussher 

et al., 2007 ; Vacampfort et al., 2012b, 2015).

De façon intéressante, la reprise d’une activité physique pourrait éga-lement, selon certains auteurs, contribuer à l’amélioration du sentiment d’efficacité personnelle, du bien-être et de l’image de soi chez les personnes souffrant de schizophrénie et constituer dans certains cas une stratégie adap-

tative efficace contre les symptômes négatifs (Faulkner, 2005 ; Vacampfort et al., 2012b, 2015). En suivant les principes de la théorie de l’autodéter-mination, il serait donc possible d’après ces auteurs de renforcer le senti-ment d’efficacité personnelle et la motivation des participants à reprendre une activité physique si quatre conditions sont réunies (Vacampfort et al., 2012b, 2015) :

•  l’activité  proposée  permet  d’éprouver  du  plaisir  et  d’expérimenter  des succès ;

•  elle permet d’observer d’autres personnes réalisant la même activité ; •  la  participation  est  soutenue  par  l’environnement  direct  ou  indirect (participants et encadrants) ;

•  il y a une réduction concomitante des causes pouvant rendre l’activité anxiogène.

Nous avons ainsi posé l’hypothèse que l’amélioration de certains proces-sus de la cognition sociale (perception sociale, théorie de l’esprit, empathie, style attributionnel) réalisée de façon concomitante à la pratique d’un sport adapté permettrait de renforcer les capacités des participants à décrypter les situations sociales rencontrées au cours de l’activité et à y faire face de façon affirmée, tout en se montrant plus empathiques avec les autres. Cela pourrait permettre d’améliorer le sentiment d’efficacité personnelle des participants dans l’activité, de réduire les anticipations anxieuses relatives aux situations sociales rencontrées au cours de celle-ci et donc de favoriser la motivation des personnes à s’engager dans une activité à laquelle elles prennent davantage de plaisir.

L’originalité du programme RemedRugby réside donc dans l’association de séances groupales utilisant des techniques de réhabilitation psychosociale (entraînement aux habiletés sociales, remédiation cognitive) à une oppor-tunité immédiate de mise en pratique des apprentissages dans le contexte « écologique » apporté par le sport adapté (touch rugby ou rugby à cinq), ce qui permet de renforcer les acquis et d’en favoriser la généralisation aux dif-férentes activités de la vie quotidienne. Pratiquant en effet la remédiation cognitive depuis plusieurs années, l’équipe du C3R a été confrontée régu-lièrement à un problème majeur rencontré par beaucoup de thérapeutes utilisant cette technique : comment faciliter la généralisation des apprentis-sages à la vie quotidienne des accompagnées ?

De fait, le transfert effectif des apprentissages à la vie quotidienne et le maintien des effets de la remédiation cognitive au cours du temps (cf. chapitre 2) sont parfois aléatoires et constituent un enjeu thérapeutique majeur dans le développement de nouveaux programmes de remédiation 

(McGurk et al., 2007 ; Medalia et Choi, 2009 ; Dickinson et al., 2010 ; Wykes 

et al., 2011 ; Laroi et Van der Linden, 2013). Selon ces auteurs, la généralisa-tion des apprentissages serait notamment influencée par le sentiment d’effi-cacité personnelle, la motivation intrinsèque de la personne, l’auto nomie qui lui est laissée dans l’apprentissage par son environnement et la pos-sibilité de mise en pratique des techniques apprises dans sa vie quotidienne 

(Medalia et Choi,  2009  ; Laroi et Van der Linden,  2013). La motivation intrinsèque constituerait d’ailleurs selon certains auteurs un facteur prédic-tif majeur de la réponse à la remédiation cognitive, une forte motivation intrinsèque étant associée à un meilleur engagement dans les activités pro-posées, un meilleur apprentissage et une plus grande persistance de celui-ci 

dans le temps (Medalia et Richardson, 2005 ; Medalia et Saperstein, 2011). Cela a donc conduit ces auteurs à développer plusieurs techniques visant à renforcer la motivation intrinsèque et à améliorer l’efficacité de la remédia-tion cognitive, dont la personnalisation des objectifs, la contextualisation des apprentissages dans la vie quotidienne et la favorisation de l’autonomie 

dans l’apprentissage (Medalia et Saperstein, 2011 ; Choi et Medalia, 2010). De même, certains auteurs recommandent également d’associer la remédia-tion cognitive à d’autres interventions psychosociales, comme par exemple l’entraînement aux habiletés sociales afin de faciliter la contextualisation 

des apprentissages et de leur donner davantage de sens (Bowie et al., 2012 ; 

Nagakami et al., 2010 ; Twamley et al., 2011 ; Wykes et Spaulding, 2011 ; 

Medalia et Saperstein, 2013).

Nous avons fait le choix d’utiliser le touch rugby comme support « éco-logique » de notre programme de remédiation de la cognition sociale, car cette activité nous a semblé la plus à même de favoriser à la fois la géné-ralisation des apprentissages réalisés au cours des séances et la motivation des participants à s’engager dans le programme. Il s’agit en effet d’un sport adapté, mixte, qui est dépourvu des plaquages et mêlées du rugby clas-sique et donc plus accessible pour de nombreux participants. De même, les règles sont moins complexes que dans le rugby classique et sont donc plus facilement assimilables par les participants qui se sentent rapidement compétents dans l’activité et éprouvent du plaisir à jouer avec les autres, ce qui renforce leur motivation à s’engager dans l’activité. De plus, la pratique d’un sport collectif facilite la création de liens sociaux entre les joueurs et permet de rencontrer des participants issus d’autres centres de la région (Lyon, Valence, Chambéry, Bourg-en-Bresse, Saint-Geoire-en-Valdaine).

La pratique du touch rugby, sport collectif véhiculant des valeurs sociales importantes (le respect des autres et de soi, les règles de vie en commu-nauté, les capacités à gérer la frustration liée à l’échec, le stress et les conflits interpersonnels…) permet également d’envisager concrètement au cours des séances de remédiation certaines situations sociales susceptibles d’être rencontrées au cours de l’activité, ce qui facilite la contextualisation immé-diate des apprentissages et donc leur généralisation. Au cours des séances, il est par ailleurs possible de décrypter des situations sociales dont les règles sont plus explicites (par exemple, réaction lorsqu’une autre personne triche ou face à une remarque dénigrante) et d’envisager avec les participants les stratégies possibles pour faire face à la situation avec leurs conséquences négatives ou positives (par exemple, conséquences sur autrui d’un compor-tement agressif) tout en favorisant l’empathie lors des jeux de rôles.

Par ailleurs, la présence de médias locaux lors de la dernière rencontre inter-établissements, permettait également d’offrir aux participants qui le souhaitaient l’opportunité concrète de les interpeller ainsi que le grand public sur les idées reçues relatives aux troubles psychiques. Cela permettait également au cours de certaines séances d’aborder avec les participants la façon d’interagir avec les médias dans un objectif de lutte contre la stig-matisation et d’envisager les différentes stratégies permettant de faire face à cette situation au travers de jeux de rôle interviewer/interviewé. Il est d’ailleurs à noter que la confrontation active aux préjugés est associée dans la littérature à une reprise du pouvoir d’agir plus importante et à une dimi-nution du stress engendré par les efforts déployés pour tenter de masquer les conséquences de la pathologie, ce qui pourrait donc ainsi contribuer à 

la résistance à la stigmatisation (Corrigan et al., 2009, 2012 ; Thoits, 2011 ; 

Corbière et al., 2012 ; Sibitz et al., 2011 ; Hill et Startup, 2013 ; Campellone 

et al., 2014).

Face à ces constats, nous avons souhaité développer un programme inté-gratif, ayant à la fois une action sur les troubles de la cognition sociale, les symptômes négatifs, le sentiment d’efficacité personnelle et la reprise du pouvoir d’agir qui sont des déterminants majeurs de la résistance à  

la stigmatisation (Sibitz et  al.,  2011  ; Nabors et  al.,  2014  ; Campellone 

et al., 2014). En suivant le modèle développé par P. Corrigan sur les effets de 

l’auto-stigmatisation (figure 10.1 ; Corrigan et al., 2009), l’objectif principal  de notre programme est de renforcer les capacités des personnes souffrant de  schizophrénie à faire face à la stigmatisation.

Nos hypothèses étaient que l’amélioration de certains processus de la cogni-tion sociale dans le contexte « écologique » de la participation simultanée à des rencontres inter-établissements de sport adapté conduirait à : •  un meilleur décryptage des situations sociales et des intentions d’autrui permettant de mieux identifier les comportements sociaux associés à l’auto-stigmatisation (comportements passifs et agressifs) ou au contraire ceux liés à la résistance à la stigmatisation (comportements affirmés) ; •  un renforcement des capacités à faire face à la stigmatisation par l’appren-

tissage de stratégies adaptatives efficaces (Ventura et  al.,  2004  ; Lysaker 

et al., 2005 ; Davis et al., 2013) et de l’empathie cognitive et affective par la 

pratique de l’entraînement aux habiletés sociales (Kurtz et al., 2015) ; •  une  réduction  de  l’anticipation  anxieuse  d’être  perçu  négativement  ou discriminé dans l’interaction sociale, rendant celle-ci plus plaisante pour 

les participants (Thornicroft et al., 2009 ; Quinn et al., 2015) et favorisant 

l’engagement dans l’activité (Grant et Beck, 2009) ; •  une amélioration du pouvoir d’agir et du sentiment d’efficacité person-nelle en situation sociale, contribuant à la réduction de l’importance de la symptomatologie négative et à l’amélioration du fonctionnement social 

(Corrigan et al., 2009, 2012 ; Grant et Beck, 2009 ; Hill et Startup, 2013 ; 

Campellone et al., 2014 ; Vaksinn et al., 2015) ; •  une réduction de l’auto-stigmatisation et une amélioration de l’image de 

soi (Yanos et  al.,  2010b,  2014  ; Lysaker et  al.,  2012a  ; Vacampfort et  al., 2012b, 2015) ;

•  une réduction des biais d’attribution en lien avec les troubles de la cogni-tion sociale, pouvant contribuer à la réduction de l’intensité de la sympto-matologie positive de la schizophrénie.

 

Déroulement des séances et thématiques abordées

Le programme RemedRugby (encadré 10.1) comporte douze séances grou-pales de deux heures et trois rencontres inter-établissements réalisées avec les équipes des centres partenaires (centre hospitalier Le Vinatier à Lyon : Dr Mages ; centre hospitalier spécialisé Le Valmont à Valence : Dr Bakri, Dr Vaquette et Dr Bacconier ; centre psychothérapique de l’Ain à Bourg-en-Bresse : Dr Vignaga ; centre hospitalier spécialisé de la Savoie : foyer Le Chardon Bleu à Albertville, Dr Pagès ; centre de Cotagon à Saint-Geoire-en-Valdaine : Dr Mémier). La durée et la fréquence des séances ont été détermi-nées afin de tenir compte des troubles cognitifs potentiels des participants (notamment des troubles attentionnels) et des activités qu’ils peuvent avoir par ailleurs. Pour favoriser la reprise du pouvoir d’agir des participants, l’ensemble des séances théoriques et pratiques ont eu lieu au sein de la 
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Encadré 10.1

Déroulé du programme RemedRugby

 

Évaluation pré-session réalisée lors de l’analyse pilote

j   Positive And Negative Symptoms Scale (PANSS ; Kay et al., 1987).

j   Questionnaire of Cognitive and Affective Empathy (QCAE  ; Reniers 

et al., 2011).

Séances

Séance    Thème de la séance   Objectifs de la séance 1          Accueil                  Tour de table, présentation du programme 

Présentation                 et de ses objectifs du programme           Réflexion en groupe sur les concepts de 

stigmatisation/lutte contre la stigmatisation

2          Lutter contre               Brainstorming sur les conventions sociales, 

la stigmatisation   l’empathie et leur application dans le touch 

par un comportement      rugby et les différents contextes de la vie affirmé sur le terrain (I)      quotidienne

Travail sur la perception sociale, la théorie 

de l’esprit et l’empathie au travers d’une 

première situation conflictuelle (situation 

de « triche »)

Apprentissage de la technique de résolution 

de problèmes sociaux

3          Lutter contre               Travail sur la perception sociale, la théorie 

la stigmatisation             de l’esprit et l’empathie au travers d’une par un comportement  deuxième situation conflictuelle (remarque 

affirmé sur le terrain (II)     dénigrante)

Apprentissage de la méthode JEEPP pour 

faire une demande

Séance pratique            Entraînement pratique au touch rugby

Mise en pratique des apprentissages 

développés au cours des séances précédentes

4          Communiquer avec        Introduction du blog inter-équipes 

les autres par mail (I)        et présentation de ses objectifs

Consultation du blog pour le programme 

de la première journée

Savoir estimer un temps  Apprentissage de la technique de résolution 

de trajet (I)                    de problèmes nouveaux pour estimer 

le temps de trajet jusqu’à la ville où se situe 

la première rencontre

Entraînement pratique au touch rugby

[image: ]

Séance    Thème de la séance   Objectifs de la séance 1re journée de rencontre inter-établissements 5          Communiquer avec        Debriefing sur la première journée 

les autres par mail (II) et sélection des thématiques à aborder dans 

la rédaction d’un message aux autres équipes 

sur le blog

Rédaction d’un message en individuel 

puis mise en commun (théorie de l’esprit, 

empathie)

6          Communiquer avec        Lecture des commentaires des autres équipes 

les autres par mail (III) sur le blog et décryptage de leurs intentions 

et ressentis

Rédaction d’une réponse postée sur le blog

Entraînement pratique au touch rugby

Séance pratique            Entraînement pratique au touch rugby

Mise en pratique des apprentissages 

développés au cours des séances précédentes

7          Communiquer avec        Lecture des commentaires des autres équipes 

les autres par mail (IV) sur le blog et décryptage de leurs intentions 

et ressentis

Rédaction d’une réponse postée sur le blog

Savoir estimer un temps     Utilisation de la technique de résolution de trajet (II)                    de problèmes nouveaux pour estimer 

le temps de trajet jusqu’à la ville où se situe 

la deuxième rencontre

Entraînement pratique au touch rugby

2e journée de rencontre inter-établissements 8          Communiquer avec        Débriefing sur la deuxième journée

les autres par mail (V) Rédaction d’un message aux autres équipes 

sur le blog

Communiquer avec        Brainstorming sur la communication avec les médias (I)                 les médias et les moyens de les utiliser 

pour lutter contre la stigmatisation

9          Communiquer avec        Utilisation de la technique de résolution de 

les médias (II) problèmes sociaux pour préparer la situation 

d’interview par la presse

Introduction de la méthode du refus

Jeux de rôle interviewer-interviewé à partir 

des solutions retenues
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Séance    Thème de la séance   Objectifs de la séance 10        Planification de la           Utilisation de la technique de résolution 

journée de rencontre        de problèmes nouveaux : identification inter-établissements         des étapes nécessaires à l’organisation de 

la journée, planification et rédaction d’un 

programme consultable par les équipes sur 

le blog

Répartition des tâches à réaliser entre 

les participants

11        Communiquer avec        Utilisation de la technique de résolution 

les médias (III)                de problèmes sociaux dans le but d’utiliser 

l’interview pour modifier les préjugés 

associés aux troubles psychiques

Introduction de la méthode DESC pour 

formuler une critique constructive

3e journée inter-établissements en présence des médias et élus locaux 12        Débriefing général         Débriefing sur l’ensemble du programme 

et recueil du ressenti des participants

Communiquer avec  Lecture des commentaires des autres équipes 

les autres par mail (VI)       sur le blog et décryptage de leurs intentions 

et ressentis

Rédaction d’une réponse postée sur le blog

 

Évaluation individuelle post-session

Évaluation de l’atteinte des objectifs de départ et de la satisfaction des 

participants.

 

communauté, pour l’équipe de Grenoble dans le foyer associatif du club de rugby de la ville de Saint-Égrève et sur le terrain de rugby attenant. De même, afin de faciliter la poursuite d’une activité physique après le pro-gramme et de lutter contre la stigmatisation, le programme a été réalisé en partenariat avec le comité des Alpes de la Fédération française de rugby (FFR) et la Fédération française de sport adapté (FFSA).

Trois sessions ont été réalisées depuis la création du programme en 2013, par M. Franck Gabayet (psychologue-neuropsychologue), M. Thierry Lucas (éducateur technique) et le Dr Julien Dubreucq (psychiatre). Les deux pre-mières sessions, entre avril et décembre 2013, réunissaient trois centres (Grenoble, Lyon, Bourg-en-Bresse) mais, pour des raisons essentiellement organisationnelles, le programme RemedRugby n’a été suivi tel qu’il a été conçu que par l’équipe de Grenoble, les deux autres centres réalisant uniquement des entraînements pratiques au touch rugby et participant aux rencontres inter-établissements. Les données de l’équipe de Grenoble, recueillies avec l’accord des participants, ont fait l’objet d’une analyse pilote du programme, dont les résultats encourageants (présentés ci-dessous) ont conduit à la réalisation d’une troisième session (février-juin 2015) et d’une étude multicentrique contrôlée (Grenoble, Lyon, Valence, Chambéry, Saint-Geoire-en-Valdaine) actuellement en cours.

Afin de faciliter la prise en main du programme, le déroulement du pro-gramme, variable selon les centres en fonction de la date d’organisation de la journée de rencontre inter-établissements (la séance de planification de la  journée devant être réalisée auparavant), a été précisé dans un manuel de l’animateur, détaillant également chaque séance, son contenu et la façon de l’animer. Un manuel du participant, décrivant succinctement les objec-tifs des séances et certaines informations et stratégies utiles abordées au cours des séances, a également été conçu pour favoriser la généralisation des apprentissages et l’utilisation des stratégies dans les situations sociales rencontrées dans la vie quotidienne.

La reprise du pouvoir d’agir pour faire face à la stigmatisation, fil conduc-teur de notre intervention, est abordée différemment selon les séances.

Première séance

La première séance a pour but de renforcer la motivation des participants à s’engager dans le programme en les impliquant activement dans l’objectif de lutte contre la stigmatisation. Lors d’un brainstorming, les animateurs et les participants réfléchissent ensemble sur la définition de la stigmatisation, sur ses multiples conséquences négatives et les moyens mobilisables pour la surmonter. Le déroulement du programme est ensuite présenté aux partici-pants qui sont invités à noter l’ensemble des dates sur leur agenda.

 

Deuxième et troisième séances

La deuxième et la troisième séances ont pour objectif de renforcer les capacités des participants à décoder les contextes sociaux et les intentions d’autrui, et à mobiliser des stratégies efficaces pour réagir avec empathie dans certaines situations potentiellement conflictuelles pouvant être ren-contrées au cours de l’activité. Pour cela, une réflexion est menée au cours de la deuxième séance sur le sens des conventions et règles sociales, sur leur application pratique dans le touch rugby et les différents contextes de la vie quotidienne, et sur le concept d’empathie. Pour renforcer les capacités des participants à décrypter les contextes sociaux, les intentions d’autrui et à réagir en situation de stress, nous avons choisi de réaliser des jeux de rôles en situation « écologique » intégrés dans des phases de jeu : les animateurs préviennent les participants d’être attentifs à la survenue d’un événement étrange au cours de la prochaine phase de jeu puis jouent la situation conflictuelle — situation de « triche » non reconnue par l’arbitre, remarque dénigrante d’un coéquipier suite à une erreur de jeu — de façon à obtenir la réaction la plus spontanée possible. La situation est ensuite analysée en groupe avec les participants qui réfléchissent aux différentes stratégies utilisables, à leurs conséquences positives ou négatives sur soi et sur autrui (arbitre, coéquipiers, adversaires) et déterminent ensuite les-quelles sont compatibles avec l’objectif de lutte contre la stigmatisation. La stratégie adaptative fait alors l’objet d’un jeu de rôles permettant d’illus-trer des techniques d’entraînement aux habiletés sociales (résolution de problèmes sociaux, formulation d’une demande de façon affirmée). En fin de séance, les participants sont systématiquement invités à réfléchir aux applications possibles de ces apprentissages dans d’autres contextes de leur vie quotidienne (par exemple, relation avec les voisins, les collègues de travail…).

Une séance est ensuite consacrée dans le cadre d’un entraînement au touch rugby à la mise en pratique des apprentissages réalisés lors des séances précédentes. Les animateurs observent alors les interactions entre les participants pendant les différentes phases de jeu et revoient avec eux les situations problématiques.

Quatrième séance

La quatrième séance a pour objectif de préparer la première journée de rencontre inter-établissements  : le blog sécurisé servant de support aux échanges par mail entre les équipes est alors présenté aux participants qui consultent le programme de la première journée et vont ensuite estimer la durée du trajet et fixer l’horaire de départ et le lieu de rendez-vous. Nous avons choisi d’impliquer activement les participants dans la définition de l’horaire de rendez-vous afin de maximiser la reprise du pouvoir d’agir  et de limiter les risques de retard ou d’absence. La deuxième partie de la séance est, quant à elle, consacrée à la pratique du touch rugby. Lors des journées de rencontre inter-établissements, les participants ont l’opportunité de mettre en pratique les apprentissages réalisés au cours des séances précédentes. Les animateurs observent quant à eux les interactions entre les différents joueurs et fournissent lorsque cela est nécessaire un retour aux participants.

Cinquième, sixième et septième séances Les séances cinq, six et sept sont consacrées au travail sur la rédaction de commentaires sur le blog sécurisé. Un débriefing sur chaque journée de ren-contre inter-établissements est réalisé avec les participants qui sont invités à décrire la journée, les éléments qu’ils ont particulièrement appréciés, les points qui resteraient à améliorer et leurs éventuelles suggestions, remarques ou demandes. Chaque participant sélectionne ensuite les thèmes qu’il sou-haiterait aborder dans un message adressé aux autres équipes et rédige un texte d’une dizaine de lignes allant de la formule de politesse initiale à celle clôturant le mail. Les textes sont ensuite mis en commun, l’interprétation possible des phrases proposées par chacun et la façon de formuler les phrases en fonction de son interlocuteur et de ses objectifs étant discutées entre les participants jusqu’à arriver à un consensus et à l’envoi du message final. Dans une optique de remédiation, le rôle des animateurs est d’intervenir de façon réflexive pour faciliter la prise de recul sur la situation chez les partici-pants. Ces interventions ont pour objectif d’aider les participants à prendre conscience que leurs premières interprétations ne sont pas nécessairement toujours exactes (travail métacognitif sur les biais de pensée, notamment la personnalisation et le saut aux conclusions). Elles ne doivent pas être directives mais, au contraire, faciliter l’identification et la mise en place par les patients de stratégies pour formaliser leurs mails ou lettres — exemples d’interventions : travail sur la réponse à une demande ou à une critique : « Quelle était l’intention de la personne quand elle a écrit ça ? », « À qui s’adresse-t-elle ? » ; travail sur la rédaction d’un commentaire : « À qui vous adressez-vous ? », « Que voulez vous dire exactement ? », « Que peut res-sentir la personne qui va lire ce message ? ». L’utilisation de l’humour par les participants peut d’ailleurs constituer dans ce cadre un bon support de travail sur l’attribution d’intentions à autrui : pour la formule de politesse initiale, un participant proposait par exemple le terme « Chers amis », jugé par certains trop familier, un autre « Chers collègues », jugé par d’autres trop formel, tandis qu’un troisième participant proposait « Salut, les toucheurs », ce qui a finalement été interprété comme potentiellement dénigrant par un quatrième participant. L’intervention de l’animateur a permis dans cette situation d’envisager avec les participants la différence possible du ressenti de chacun par rapport à la phrase formulée et de leur faire prendre du recul sur l’intention de la personne ayant formulé la plaisanterie (plaisanterie versus intention hostile). Le travail sur le blog est ensuite poursuivi tout au long du programme (séances 8, 10 et 12), le groupe s’autogérant de plus en plus au fur et à mesure des séances.

 

Huitième, neuvième et onzième séances Les huitième, neuvième et onzième séances sont consacrées à la communi-cation avec les médias et le grand public. Un brainstorming permet de réflé-chir avec les participants sur la façon dont leur pathologie est perçue dans les médias et sur le message qu’ils souhaiteraient faire passer à ceux-ci et au grand public lors des interviews organisées le jour de la dernière rencontre inter-établissements. Les bénéfices et les risques potentiels d’une prise de parole dans les médias et les différentes stratégies possibles pour faire face à  cette situation (approche de type résolution de problèmes sociaux) sont alors envisagés avec les participants, avec leurs avantages et leurs inconvé-nients. Ceux-ci déterminent ensuite quelles stratégies leur paraissent conve-nir le mieux à l’objectif de lutte contre la stigmatisation. La stratégie affir-mée est par la suite jouée par les animateurs et les participants dans des jeux de rôles interviewer/interviewé, un débriefing étant réalisé après chaque prestation par les animateurs. Il est proposé par ailleurs aux participants qui le souhaitent de réaliser des enregistrements vidéos du jeu de rôles, afin de renforcer le caractère « écologique » de la situation et de permettre aux participants soit de se rassurer sur leurs capacités à interagir avec les médias sans se stigmatiser ou au contraire de modifier certaines stratégies inappro-priées. Il est à noter que, bien que l’ensemble des participants participent aux séances d’entraînement à la communication avec les médias, celle-ci se fait bien sûr sur la base du volontariat, les participants étant invités au cours de la résolution de problèmes sociaux à s’organiser pour préparer au mieux cette situation.

Dixième séance

La dixième séance est quant à elle consacrée à l’organisation et la planifica-tion de la journée de rencontre inter-établissements organisée par l’équipe, ce qui permet de travailler également sur les fonctions exécutives, fréquem-ment déficitaires dans la schizophrénie et impliquées dans le fonctionne-

ment social (Lysaker et al., 2011). Afin de maximiser la reprise du pouvoir d’agir des participants, ceux-ci sont invités lors de cette séance à organiser et planifier eux-mêmes la journée de tournoi en utilisant des stratégies de résolution de problèmes. Cela les conduit notamment à citer les différentes tâches à réaliser, à les découper en objectifs secondaires hiérarchisés, à iden-tifier les éléments nécessaires à leur réalisation et à planifier chaque étape de la journée pour arriver à la réalisation d’un programme diffusé sur le blog à destination des autres équipes. De même, les participants sont invités à se répartir les tâches en binômes, à évaluer la durée nécessaire pour préparer le site avant l’arrivée des autres équipes et à mettre eux-mêmes en pratique l’organisation travaillée en séance le jour de la rencontre, avec le moins d’interventions possible de la part des animateurs.

Douzième séance

La douzième séance permet de réaliser un débriefing général du pro-gramme, de recueillir le ressenti des participants et d’évaluer leur satisfac-tion par rapport à l’intervention. Au cours de cette séance, les participants consultent également le blog pour lire les commentaires écrits par les autres équipes après la journée et y répondre.

 

Résultats préliminaires

Notre souhait lors des deux premières sessions était avant tout d’observer empiriquement les effets potentiels de notre programme sur certains aspects de la cognition sociale afin de pouvoir le remanier le cas échéant. Nous avons donc posé l’hypothèse que la participation à notre programme pour-rait avoir une efficacité sur les capacités d’empathie cognitive et affective, sur l’estime de soi et sur la symptomatologie négative chez des participants souffrant de schizophrénie. Le choix de l’empathie a été réalisé en raison du caractère central de ce mécanisme cognitif et de ses corrélations avec la 

théorie de l’esprit et le fonctionnement social (Sparks et al., 2010 ; Smith 

et al., 2012 ; Michaels et al., 2014 ; Pinkham et al., 2014).

Notre échantillon était composé de sept participants lors de la pre-mière session (avril-juin 2013), dont six ont souhaité poursuivre lors de la deuxième session du programme (septembre-décembre 2013). Il s’agissait d’usagers du C3R de Grenoble ayant tous participé volontairement au pro-gramme RemedRugby et donné leur consentement pour les évaluations et l’utilisation des données dans un cadre professionnel et scientifique. Tous les sujets étaient du genre masculin, d’un âge moyen de 31,29 ans (6,26 SD) et d’un niveau socioculturel moyen de 11,57 années (2,15 SD), qui demeu-rait comparable en post-session. Le diagnostic a été posé selon les critères du DSM-5 (APA, 2013). La sévérité actuelle des troubles a été mesurée à la PANSS (Kay, 1987) en pré- et post-session, deux items ayant fait l’objet d’une attention particulière  : le retrait social et l’évitement social actif. L’empathie cognitive et affective a été mesurée au QCAE (Questionnaire of 

Cognitive and Affective Empathy ; Reniers et al., 2011) en pré- et post-session puis deux mois après la fin de la première session afin d’évaluer le maintien des effets au cours du temps.

Analyses quantitatives

PANSS

Lors de la pré-session, les scores moyens à la PANSS (figure 10.2) pour les six patients souffrant de schizophrénie étaient de 17 (5,44 SD) dans la  
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Figure 10.2. Comparaisons des scores moyens aux PANSS réalisées en pré- et post-session du programme RemedRugby pour six sujets souffrant de schizophrénie pour les indices Symptomatologie positive (S+), Symptomatologie négative (S–), Psychopathologie générale (PG), Total PANSS (Total), Évitement social actif (ESA) et Retrait social (RS).

Symptomatologie positive, de 22 (3,52 SD) dans la Symptomatologie néga-tive et de 36,33 (4,72 SD) dans la Psychopathologie générale, pour un score total moyen de 75,33 (12,44 SD), ce qui situe en moyenne les sujets à un niveau symptomatologique modéré. Les scores moyens aux indices Évite-ment social actif et Retrait social étaient respectivement de 3,5 (0,84 SD)  et 4 (0,63 SD). Les différences des scores moyens aux différents indices mentionnés précédemment sont toutes significatives en post-session  : Symptomatologie positive : T = 2,61, p ≤ 0,048 (score moyen post-session : 15,17 (4,40 SD)) ; Symptomatologie négative : T = 4,39, p ≤ 0,007 (score moyen post-session : 20,5 (3,99 SD)) ; Psychopathologie générale : T = 7,05,  p ≤ 0,0009 (score moyen post-session  : 34,17 (4,83 SD))  ; Total PANSS  : T = 6,82, p ≤ 0,001 (score moyen post-session : 69,83 (12,50 SD)) ; Évitement social actif : T = 7,91, p ≤ 0,0005 (score moyen post-session : 1,83 (1,33 SD)) ; Retrait social : T = 7, p ≤ 0,0009 (score moyen post-session : 2,83 (0,41 SD)).

QCAE

Les résultats au QCAE (figure  10.3) entre les phases pré- et post-session tendent à montrer une amélioration significative globale des capacités d’empathie, et aussi pour les versants spécifiques « cognitif » et « affectif » — Empathie cognitive : T = – 3,04, p ≤ 0,009 ; Empathie affective :T = – 2,32,  p ≤ 0,03 ; total : T = – 3,74, p ≤ 0,0007.

Enfin, le taux de participation aux onze séances et aux trois rencontres inter-centres avoisine 90 %, et ce pour les conditions d’évaluation à sept ou six participants.
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Figure 10.3. Comparaisons des évaluations appareillées au QCAE pour sept sujets en pré- et post-session de la première édition du programme RemedRugby.

Analyses qualitatives

L’évaluation qualitative a été réalisée à partir des séances de débriefing général, réalisées lors de la dernière séance de chaque session.

Elle a permis de mettre en évidence :

•  un effet sur la motivation avec une implication importante dans le pro-gramme, peu d’absentéisme, un souhait de poursuivre le programme par plusieurs patients et un effet rapporté par certains sur les symptômes néga-tifs (anhédonie surtout) ;

•  un effet sur la généralisation des apprentissages : « La technique qu’on a utilisée pour organiser la journée, ça peut marcher pour préparer les vacances  », «  Mais toutes ces règles, c’est vrai partout, dans le travail, tout ça… » ;

•  une  amélioration  du  fonctionnement  social  avec  une  diminution  des évitements sociaux, une confiance accrue lors de l’exposition, le dévelop-pement et maintien à six mois de contacts sociaux hors séance entre les participants, un effet sur le stigma internalisé : « Je me suis senti valorisé pendant le programme, ça m’a aidé, je pense, à reprendre confiance en moi », « Depuis que j’ai fait le programme, je me sens moins discriminé dans mon environnement ».

Certains participants ont dit toutefois regretter le faible nombre de séances dédiées plus particulièrement à la pratique du touch rugby, ce qui aurait contribué à un décalage en termes de performance sportive par rapport aux personnes des deux autres centres qui pratiquaient exclusive-ment cette activité.

 

Discussion et conclusion

Malgré des limitations évidentes liées au faible échantillon et à l’absence de groupe contrôle, l’analyse de ces résultats préliminaires montre des résultats encourageants. L’amélioration significative des scores d’empathie cognitive, affective et globale, avec toutefois une prédominance de l’effet sur l’empathie cognitive, semble indiquer une action concomitante sur la théorie de l’esprit, processus à laquelle celle-ci est fortement corrélée 

(Sparks et  al.,  2010  ; Pinkham et  al.,  2014). L’amélioration significative de l’ensemble des dimensions symptomatologiques évaluées à la PANSS semble en faveur d’un effet global de notre programme. La réduction du score à la dimension positive est probablement à mettre en lien avec une réduction des biais d’attribution et une amélioration de certains processus de la cognition sociale, bien que cette hypothèse ne puisse être confirmée.  La réduction de l’intensité des symptômes négatifs est probablement liée à la diminution significative des évitements sociaux actifs et du retrait social, ce qui permet d’étayer l’hypothèse d’une action positive de notre programme sur la réduction des anticipations anxieuses et biais cognitifs associés à l’interaction sociale et sur l’amélioration globale du fonction-nement social. Celle-ci peut d’ailleurs être partiellement expliquée par 

l’amélioration des capacités d’empathie auxquelles elle est reliée (Sparks 

et al., 2010 ; Smith et al., 2012 ; Michaels et al., 2014). Les données quali-tatives semblent également soutenir l’hypothèse d’une action positive sur la réduction des anticipations anxieuses et semblent par ailleurs indiquer une amélioration du sentiment d’efficacité personnelle en situation sociale. Elles semblent également en faveur d’une action positive du programme sur la discrimination perçue et l’auto-stigmatisation, mais cela ne peut être confirmé faute de mesure spécifique. De plus, elles tendent à montrer une action positive sur la motivation à s’engager dans l’activité et le plaisir qui y est pris, ce qui paraît confirmé par le taux de participation élevé et le sou-hait de poursuivre le programme exprimé par la majorité des participants. Celui-ci semble également en faveur d’une bonne acceptabilité de notre intervention par les participants.

Ces données préliminaires tendent à montrer que le programme Remed-Rugby pourrait s’avérer bénéfique pour les personnes souffrant de schizo-phrénie par son action intégrant remédiation de la cognition sociale dans un contexte « écologique », reprise du pouvoir d’agir et renforcement des capacités à lutter contre la stigmatisation. Cette analyse préliminaire pré-sente plusieurs biais importants, notamment l’absence de groupe contrôle et de randomisation, la faiblesse de l’échantillon et le petit nombre de variables évaluées. Elle soulève également la question de la modalité de l’effet observé sur la sévérité de la symptomatologie et le fonctionnement social : cela relève-t-il en effet de l’association remédiation-lutte contre la stigmatisation-soutien à la reprise d’une activité physique ou est-elle uni-quement liée à cette dernière ?

Devant ces résultats préliminaires encourageants et les nombreuses ques-tions qu’ils soulèvent, une étude multicentrique (Grenoble, Lyon, Valence, Chambéry, Saint-Geoire-en-Valdaine) est actuellement en cours. Dans cette étude contrôlée, l’intervention RemedRugby est comparée à un groupe contrôle participant aussi aux journées inter-établissements mais ne réali-sant que des entraînements pratiques au touch rugby à la même fréquence et intensité. Plusieurs variables supplémentaires sont également évaluées : la cognition sociale fait l’objet d’une évaluation plus complète avec notam-ment la théorie de l’esprit avec l’échelle MASC (Movie to Assess Social Cogni-

tion ; Dziobek et al., 2006), le style attributionnel avec l’AIHQ (Ambiguous 

Intentions Hostility Questionnaire ; Combs et al., 2007), la perception sociale avec le test PerSo (ClaCos ; GDR en développement), l’autoévaluation des troubles de la cognition sociale (AcSo  ; GDR, en développement) et les répercussions fonctionnelles des troubles de la cognition sociale (ERF-CS, Peyroux, en développement). L’auto-stigmatisation est également évaluée par l’échelle ISMI (Internalized Stigma of Mental Illness ; Boyd et Risther, 2003)  et la reprise du pouvoir d’agir par l’échelle BUES (Boston University Empower-ment Scale ; Rogers et al., 1997). Sur le plan neurocognitif, certaines variables font aussi l’objet d’une évaluation approfondie, comme par exemple les fonctions exécutives.
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11   Modèles de case 

management

 

B. Gaudelus

 

L’expression case management est régulièrement utilisée dans la littérature internationale concernant les soins psychiatriques depuis la fin des années 1970 et la désinstitutionnalisation, et ce particulièrement dans les pays anglo-saxons. Cette fonction a été inscrite comme un élément clé dans les principes pour l’accréditation des programmes des services de santé communautaires aux États-Unis (Principles for accreditation of community health services programs édités dans le Joint Commission on Accreditation of Hospitals, JCAH, 1976). Cependant, la définition du rôle des case managers reste variable et renvoie à différents modèles et concepts selon les auteurs et le contexte institutionnel auquel ils se réfèrent. Malgré ces différences, cette pratique a diffusé depuis les États-Unis pour s’inscrire dans le système de santé mentale d’un nombre toujours croissant de pays, notamment dans le champ de la réhabilitation psychosociale des personnes présentant une maladie psychiatrique. Ces pratiques recherchent d’une part une meilleure individualisation et d’autre part une plus grande efficience des prises en charge, tenant compte des aspects économiques de la santé. Actuellement, le case management s’adresse aussi à d’autres populations qui nécessitent des prises en charge complexes, associant différentes interventions soi-gnantes, plus ou moins spécialisées, des besoins sociaux spécifiques, et dont la prise en charge constitue un problème de santé publique, comme par exemple la gériatrie, l’addictologie ou la prise en charge des personnes sans domicile fixe.

Nous proposons ici de rappeler le contexte historique qui a amené la créa-tion de la fonction de case manager et de présenter les principaux modèles utilisés en santé mentale.

 

Aspect historique

L’expression case management a été employée en Angleterre dès le début du     e xix siècle par une institution de prévention de la pauvreté et du paupé-

risme (Fleisher et Henrickson, 2002). Elle réapparaît dans les années 1960 aux États-Unis, dans le contexte de la désinstitutionnalisation, dont l’enjeu est de permettre aux personnes souffrant de troubles psychia-triques sévères de vivre dans la communauté. Le case management a alors été  
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identifié comme une composante principale de la loi américaine organisant les Community Support System (CSS, agences chargées d’organiser les services de santé mentale à l’échelle locale) pour les personnes atteintes de troubles mentaux. Le rôle dévolu au case management dans l’organisation du CSS est de constituer une alternative à l’hospitalisation, économiquement viable, en permettant aux personnes souffrant de troubles mentaux de vivre au sein de la communauté.

Ainsi, les services de case management se voient attribuer la responsabi-lité d’assurer la continuité des soins, d’assurer et de négocier l’accessibilité des usagers aux différents services disponibles au niveau local, d’améliorer l’efficacité du système pour un patient donné en s’assurant que les services envisagés ont bien été proposés à l’usager, et ce dans un délai raisonnable et enfin, de mesurer l’évolution de la personne au fil des différentes prises en charge, dans l’objectif d’assurer son maintien dans la cité.

Historiquement, les travailleurs sociaux ont naturellement été impliqués dans le case management, du fait d’une part de leur implantation locale et de leurs connaissances des différents services disponibles et, d’autre part, de la proximité entre la mission de case manager et leur fonction première. Paral-lèlement, les professionnels de la santé mentale ont aussi été impliqués dès la création des services de case management, du fait de leurs connaissances de la population concernée.

L’implication de professionnels issus du champ des sciences humaines a ainsi rapidement associé une « idéologie » à la mission des case managers

(Intagliata, 1982). Cette « idéologie » est assez proche à la fois de l’esprit de la loi française créant la sectorisation et des principes fondateurs de la réhabilitation psychosociale ; elle peut se résumer comme suit : •  les services et interventions proposés à l’usager devraient être adaptés et personnalisés en fonction de ses besoins et de ses ressources ; •  les services et interventions proposés doivent varier au cours du temps en termes de nature et d’intensité, selon l’évolution des besoins et des res-sources de la personne ;

•  le niveau de soutien doit correspondre aux déficits de la personne ; cha-cun des bénéficiaires doit être encouragé à vivre de la façon la plus auto-nome possible ;

•  le fonctionnement du case management doit être ouvert et libre, couvrir des services 24  heures/24 et concerner l’ensemble des champs de la vie quotidienne.

À sa création, le Community Support System (CSS) a d’abord été testé aux États-Unis dans dix-neuf États. La grande variabilité en termes de structu-ration des agences au niveau des différents États et des services disponibles au niveau local a abouti à générer différents modèles de case management. Parallèlement, d’autres modèles ont été développés pour répondre aux besoins spécifiques des personnes présentant des formes de pathologies sévères et/ou un haut risque de ré-hospitalisation. Nous nous proposons de faire ressortir les points communs et les spécificités de ces différents modèles de case management.

 

Principaux modèles de case management

 

Brokered case management

Broker se traduit littéralement par «  courtier  ». Ce modèle constitue le modèle historique du case management, dans lequel le rôle du case manager consiste principalement à rendre possible et à faciliter l’insertion sociale des personnes présentant un trouble psychiatrique en s’appuyant sur le réseau institutionnel (services sociaux et services de santé) et sur le réseau informel (famille, cercle amical, commerçants…) présents dans l’environnement du 

patient (Moore, 1990).

Cette mise en lien de l’usager avec les services sociaux, de santé ou de proximité qui correspondent à ses besoins implique des compétences multiples dans des champs très divers ; cinq grandes fonctions (cf. enca-dré) ont rapidement été identifiées pour formaliser le rôle du case manager

(Agranoff, 1977 ; Intagliata, 1982). Ces cinq fonctions constituent la base commune du travail de case management sur laquelle l’ensemble des autres modèles s’est appuyé, et ce quel que soit le champ professionnel dont sont issus les intervenants, comme en témoigne leur présence dans les standards actuels de la pratique du case management des associations américaines de 

Travailleurs sociaux (NASW, 2013) et de cliniciens (CMSA, 2010).

 

Cinq fonctions principales du case manager

•  Évaluation des besoins de la personne.

•  Élaboration d’un plan d’intervention.

•  Mise en lien avec les services et les ressources disponibles.

•  Suivi des interventions proposées et évaluation continue (monitoring).

•  Défense  des  droits  de  l’usager  vis-à-vis  des  services  et  de  la  communauté 

(advocacy).

 

Dans ce modèle, le champ d’intervention du case manager dépend donc beaucoup des ressources institutionnelles ou informelles présentes dans l’environnement de l’usager.

Par ailleurs, ni la qualification de départ des case managers, ni le nombre de personnes accompagnées par un intervenant ou encore la durée du suivi ne sont définis, ce qui augmente encore les variations dans le rôle concret rempli par le case manager.

Concernant les qualifications que « devraient » avoir les case managers, différentes études réalisées sur le sujet (Dormady, 1980 ; Caragonne, 1981 ; 

Krupa et Clark,  1995) n’ont pas constaté de différences significatives sur l’efficacité du case management en fonction du niveau d’étude des case managers, en revanche, elles pointent des variations importantes dans les interventions concrètes réalisées : les personnes ayant un moindre niveau de formation ont plus tendance à proposer des interventions concrètes en termes d’accompagnement ou de services afin de pallier les difficultés et déficits présentés par les usagers qu’elles suivent, mais elles ont tendance à être moins performantes dans les missions d’évaluation et de négociation avec les intervenants des autres services institutionnels. À l’inverse, les per-sonnes ayant un niveau de formation plus élevé montrent plus d’aisance dans les missions d’évaluation et de négociation auprès des intervenants institutionnels, mais ont moins tendance à proposer des interventions directes, susceptibles d’apporter une aide concrète aux usagers pour leur maintien dans la communauté.

Pour répondre à la question de la formation, dès 1982, Intagliata a suggéré une formation des case managers fondée sur des compétences à acquérir, permettant à chaque « postulant » de faire valoir les acquis qu’il possède déjà du fait de sa formation initiale et/ou de son expérience professionnelle. Parmi les aptitudes nécessaires, l’auteur préconisait des compétences dans la relation aux personnes souffrant de troubles psychiatriques, dans la réso-lution de problèmes concrets, dans les stratégies d’intervention de crise et dans les stratégies de défense effective des intérêts des usagers.

La question du nombre de personnes que le case manager peut prendre en charge, facteur déterminant en termes de nature et de quantité des interventions réalisées auprès des usagers, n’est pas inscrite dans le modèle 

de brokered case management. La littérature (Intagliata,  1982  ; Mueser 

et al., 1998) décrit des files actives allant de vingt à cinquante personnes. Différents auteurs (Intagliata, 1982  ; Baker, 1980) estiment que le nom-bre le plus raisonnable se situe entre vingt et trente, ce nombre devant être  restreint  lorsque  la  population  suivie  présente  des  troubles  sévères 

(Test, 1979).

 

Case management clinique

Le case management clinique se construit au cours des années 1980, en évolution mais aussi en opposition au modèle historique du brokered case management. En effet, ce modèle affirme le rôle central de la relation thérapeutique entre le case manager et l’usager (Harris et Bachrach, 1988 ; 

Harris et Bergman, 1987) et reconnaît au case manager un champ d’inter-vention direct dans le soutien dispensé, qu’il cherche à délimiter, tout en conservant les cinq fonctions principales du case management (cf. encadré supra) et le rôle fondamental de mise en lien avec le réseau de ressources institutionnelles et informelles.

Les objectifs poursuivis par le case management clinique dépassent ceux du maintien des personnes présentant une maladie psychiatrique à l’exté-rieur de l’hôpital et visent l’accroissement de leur autonomie et l’amélio-

ration de leur qualité de vie (Kanter, 1989). Ceci implique un rôle clinique et thérapeutique du case manager, qui cherche à construire une alliance thérapeutique avec l’usager, s’appuie sur ses ressources et ses motivations et les développe, et assure directement des interventions de psychoéduca-tion individuelle et/ou familiale, d’entraînement des compétences sociales, 

voire de psychothérapies ciblées sur des objectifs concrets (Hemming et 

Yellowlees, 1997).

Le rôle crucial de la relation entre le case manager et l’usager est donc mis en avant dans ce modèle, qui augmente et précise les fonctions et missions premières du case management (cf. encadré).

 

Missions premières du case manager

Une  phase  d’engagement  dans  le  dispositif  est  identifiée,  en  amont  de  la 

phase d’évaluation des besoins, pour permettre l’instauration d’une relation 

de confiance.

Les missions de mise en relation avec la famille et l’entourage et de maintien 

et  de  développement  du  réseau  informel  sont  ajoutées  à  celles  de  mise  en 

lien de l’usager avec les services et les ressources disponibles et de suivi des 

interventions.

La mise en place de stratégies de gestion des crises est clairement stipulée dans 

les fonctions du case manager.

 

Certains auteurs (Kanter,  2010) ont modélisé le rôle que tient le case manager clinique à partir des concepts d’objet et de participant transitionnel 

développés par Donald et Clare Winnicott (Winnicott, 1975 ; Kanter, 2004), dans l’idée d’une personne référente accompagnant vers l’autonomie, la croissance personnelle et le rétablissement, cherchant à favoriser et à pren-dre en compte les souhaits et les désirs de l’usager, tout en tenant compte des exigences sociales et économiques de diminution des comportements perturbateurs et des recours excessifs à l’hospitalisation.

Le modèle du case management clinique est devenu progressivement le modèle « standard » du case management, sur lequel s’appuient la plupart 

des associations américaines de case managers (CMSA, 2010 ; NASW, 2013), et le plus souvent utilisé comme pratique de référence dans les études cher-

chant à évaluer l’efficacité d’autres modèles (Burns et al., 1999 ; Ziguras et 

Stuart, 2000 ; Ivezic et al., 2010).

Case management intensif

Program for Assertive Community Treatment (ACT ou PACT)

Le modèle de l’ACT a été développé très précocement (Test et Stein, 1978), pour répondre aux besoins spécifiques de la population souffrant de mala-dies psychiatriques sévères dans le contexte de la désinstitutionnalisation. 

Il a pour objectifs principaux (Bond, 2002) l’accompagnement à la sortie des patients ayant eu des hospitalisations de très longue durée et le main-tien à long terme dans la cité des personnes qui présentent des troubles instables (recours fréquents à l’hospitalisation ou aux services d’urgences) et/ou des difficultés pour accéder et bénéficier d’un suivi dans les services de soins ambulatoires « classiques ». Certaines équipes ont développé des pro-grammes issus du modèle ACT, proposés au cours des épisodes aigus, comme 

alternatives à l’hospitalisation (Bond et al., 1989 ; Stein et Test, 1980).

Ce  programme  présente  la  particularité  d’être  organisé  autour  d’une équipe de case management et non d’un case manager seul : c’est l’équipe dans son intégralité qui assume la responsabilité du suivi d’un patient. Les équipes ACT sont pluridisciplinaires et regroupent psychiatre(s), infir-mier(s) et travailleurs sociaux.

Une autre spécificité du PACT consiste en ce que le maximum d’inter-ventions est proposé directement par l’équipe de case management, dans l’idée de favoriser une vision holistique de la personne et de faciliter la réinsertion et/ou le maintien à « l’extérieur » d’usagers en grande difficulté. Ainsi, la gestion et le suivi du traitement médicamenteux, le suivi médical, le soutien au logement, le soutien à l’emploi, l’éducation thérapeutique des familles et, parfois même, l’assistance à la gestion des ressources financières 

sont assurés directement par l’équipe de case management (Deci et al., 1995). Le focus des interventions est placé sur la résolution de problèmes et sur une aide concrète pour permettre et favoriser le fonctionnement de la personne dans la vie quotidienne. Ainsi, les interventions proposées sont réalisées au maximum dans l’environnement du patient et non dans le centre de soins, et l’équipe offre une disponibilité sur des plages horaires étendues, pouvant 

couvrir une amplitude de 24h/24, 7 jours sur 7 (Test et Stein, 1978 ; Drake 

et Burns, 1995). Le bénéficiaire peut donc être en contact quotidiennement avec un intervenant de l’équipe de case management, en fonction de ses besoins spécifiques.

Enfin, le PACT peut être destiné à une population qui n’est pas nécessaire-ment en accord avec les soins proposés, avec qui l’alliance est à construire. Les équipes ACT s’autorisent à aller au-devant d’un usager qui ne se présen-terait pas à ses rendez-vous, ou à se rendre quotidiennement à son domicile  pour lui donner son traitement et l’assister dans la réalisation de ses soins 

physiques personnels par exemple (Drake et Burns, 1995), dans l’objectif premier de prévention des rechutes et de ré-hospitalisations. L’ensemble de ces missions implique de préserver une disponibilité importante de l’ensem-ble des intervenants de l’équipe de case management ; pour cela, un ratio de  dix patients par intervenant est habituellement fixé dans les équipes ACT.

Bien que le soutien proposé par l’équipe de case management ne soit pas limité dans le temps, le PACT est organisé en quatre grandes phases (engage ment, stabilisation, maintien à long terme et relais), avec la perspec-tive d’une fin de prise en charge lorsque les principaux objectifs du modèle ont été atteints. Les objectifs du PACT sont définis par les auteurs comme la stabilisation des symptômes, la prévention des rechutes, la réponse aux besoins de base, l’amélioration de la qualité de vie et l’optimisation du 

fonctionnement social des usagers (Test et al., 1992).

La phase d’engagement est centrée sur la construction d’une relation de confiance entre le bénéficiaire et l’équipe de case management. Durant la phase de stabilisation, le focus est placé sur l’entraînement et l’acquisition de compétences sociales nécessaires à la vie dans la cité. Les priorités et les objectifs intermédiaires sont négociés avec l’usager et cherchent à respecter ses désirs et ses choix, concernant par exemple le secteur et le type d’habi-tation ou le travail. La phase de maintien cherche à permettre à l’usager de conserver les bénéfices acquis durant la phase de stabilisation et à faire croître son autonomie de fonctionnement au quotidien. Enfin, lorsque les objectifs de la personne et du programme ont été atteints, et que les besoins en termes d’interventions extérieures et de soutien concret le permettent, le PACT prend fin, le plus souvent avec un relais vers d’autres propositions de case management, moins intensif.

Le modèle ACT a été largement utilisé aux États-Unis et a fait l’objet de nombreuses études, dont plusieurs méta-analyses (Mueser et  al., 1998  ; 

Ziguras et Stuart, 2000 ; Bond et al., 2001) : son efficacité a été démontrée sur la réduction du nombre de jours passés à l’hôpital, la stabilité dans le 

logement et pour l’engagement des bénéficiaires dans leur traitement (Bond 

et al., 2001) ; le PACT a aussi montré des effets modérés sur la réduction des symptômes et l’amélioration de la qualité de vie subjective des usagers.

Ce modèle soulève aussi des critiques, en particulier en direction de la philosophie inhérente au modèle. Certains auteurs estiment en effet que le  PACT a été conçu pour répondre aux demandes des agences de santé et aux craintes des populations lors de la désinstitutionnalisation, mais qu’il n’est pas assez centré sur les attentes de l’usager, prenant trop peu en compte son point de vue et ses attentes quant à son propre parcours de vie. Les critiques les plus virulentes évoquent une dimension de contrôle social 

et dénoncent des méthodes paternalistes et parfois coercitives (Spindel et 

Nugent, 1999 ; Gomory, 1999, 2002), en particulier du fait de la largeur des domaines d’interventions de l’équipe de case management. D’autres limites du modèle tiennent au choix de proposer un case management d’équipe et à la difficulté que peuvent avoir certains patients, ou leur famille, à établir une relation de confiance avec l’ensemble d’une équipe, ou encore au trop peu de place accordée au développement et/ou au maintien du réseau infor-

mel (Moore, 1990).

Intensive Case Management (ICM ; Shern et al., 1989) Ce modèle a été développé dans l’État de New York à partir de 1987 dans un contexte de forte augmentation du nombre de personnes sans domicile et de saturation des services hospitaliers et des services d’urgence. L’ICM pro-pose un case management intensif, porté par une personne, le case manager, qui travaille au sein d’une agence publique et en réseau avec d’autres case managers.

L’objectif général poursuivi par ce modèle est d’apporter une réponse individualisée correspondant aux besoins et aux objectifs spécifiques d’une personne unique. Il s’adresse spécifiquement aux personnes présentant une maladie psychiatrique sévère. Il cherche à favoriser un engagement de meilleure qualité dans les soins et une diminution du recours aux services d’urgences ou à l’hospitalisation, lorsque ceux-ci sont inappropriés.

Deux autres missions, d’importance équivalente à ce premier objectif, sont 

définies par les principaux auteurs (Shern et al., 1989 ; Surles et al., 1992) : •  le recueil de données sur les interventions efficaces, en évaluant régulière ment l’évolution globale des usagers, quelle que soit la nature des interven-tions proposées ; ceci doit permettre de recueillir des données quantitatives et qualitatives, et de mesurer le rôle du réseau informel dans l’évolution des patients ;

•  les  données  recueillies  et  les  retours  faits  par  les case managers doivent être utilisés pour faire évoluer le système de santé et améliorer la communi cation et la coordination entre les différents niveaux d’organisation du système, des compétences de l’État jusqu’aux services sociaux et de santé implantés dans les quartiers.

l’ICM cherche donc à modifier le système de santé pour améliorer et  augmenter le recours approprié aux services sociaux et de santé pour les populations ciblées. Dans ce dispositif, la réduction à court terme des dépenses sociales et de santé pour ces populations ne constitue donc pas un 

objectif (Surles et al., 1992).

Le rôle direct des case managers auprès des bénéficiaires du dispositif est 

défini selon sept grands principes (encadré  11.1), construits à partir de l’expérience tirée des modèles antérieurs, en particulier du case management clinique, du case management de réhabilitation et du PACT.

Du fait des objectifs de modification et d’amélioration du système de santé que poursuit ce modèle de case management, la mise en place de l’ICM implique la structuration d’instances au niveau local, régional et de l’État, pour collecter des données qualitatives et quantitatives et surtout permettre des réponses locales adaptées aux spécificités de la population selon les ser-vices déjà présents sur le territoire.
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Encadré 11.1

Principes de l’ICM ( Intensive Case Management)

1. Approche centrée sur l’usager, qui détermine ses objectifs en collabora-

tion avec le case manager.

2. Le case manager est nommé par les responsables du traitement de la 

personne, afin de garantir l’utilisation de l’ICM pour la population ciblée 

par le programme (maladie psychiatrique sévère ± sans domicile ± toxico-

manie ± recours inappropriés aux services d’urgences ou à l’hospitalisation). 

L’arrêt ou le changement de case manager doit faire l’objet d’une décision 

des mêmes instances.

3. Un case manager peut s’occuper d’une dizaine d’usagers.

4. Les interventions doivent se produire au maximum dans la commu-

nauté. Le case manager assure des accompagnements physiques si besoin.

5. Le case manager est joignable et accessible, y compris directement par 

l’usager. Lorsque cela est nécessaire, une rotation est organisée avec d’autres 

case managers pour assurer la continuité du service.

6. Le case manager défend les intérêts, organise et développe un sou-

tien pour les usagers qui sont associés à l’ensemble des décisions qui 

les concernent dans les domaines de la santé, des activités de loisirs ou de 

travail, des relations sociales et du logement. Le case manager a recours à des 

apprentissages didactiques et comportementaux, à la résolution de problèmes 

et à toute action favorisant le développement d’une image positive de soi.

7. L’intervention du case manager n’est pas limitée dans le temps ; le 

développement du réseau informel est un facteur clé de sa mission.

(D’après Surles et al., 1992.)

 

Ce recueil implique directement les case managers, qui réalisent régulière-ment et en collaboration étroite avec les usagers qu’ils accompagnent, l’évaluation de leurs besoins, de leurs objectifs, de leur évolution en termes cliniques et de qualité de vie au cours du temps. Les données recueillies sont transmises aux instances décisionnaires, ainsi que des données qualitatives concernant des difficultés rencontrées par les usagers, certains services ou associations (en termes positifs ou négatifs) et les questions relevées par les case managers sur le terrain. Les instances ont ensuite la charge de les analyser et d’adapter les services et les réponses qui peuvent être proposés au niveau local.

Dans l’expérience originale de l’État de New York, cette organisation a permis de mettre à jour des besoins spécifiques qui n’avaient pas été anti-cipés, comme par exemple le fait que 46  % des femmes bénéficiaires du programme avaient à leur charge des enfants dépendants d’elles pour leurs 

soins primaires (Surles et al., 1992). Ce dispositif a aussi permis d’identifier les réponses fonctionnelles et dysfonctionnelles en termes de services ou de programmes, et a favorisé une évolution rapide des structures, afin de mieux répondre aux besoins des usagers.

L’ICM a fait l’objet de nombreuses études dans les différentes régions 

où il a été implanté (Mueser et  al.,  1998). Outre des effets bénéfiques comparables à ceux du PACT sur la réduction du nombre de jours d’hos-

pitalisation (Mueser et al., 1998 ; Sands et Cnaan, 1994), la grande majorité  des études montre une amélioration stable à un an ou à deux ans de la qualité de vie, la stabilité dans le logement et la satisfaction des usagers et 

de leurs proches (Surles et al., 1992 ; Sands et Cnaan, 1994 ; Aberg-Wistedt 

et al., 1995 ; Shern et al., 1996 ; Mueser et al., 1998). Néanmoins ce modèle reste difficile à mettre en place du fait de ses ambitions — modifier et améliorer l’ensemble du système de soins pour les personnes présentant  une maladie psychiatrique sévère — et de l’engagement institutionnel  et financier qu’il implique.

 

Case management de réhabilitation

Le concept de case management de réhabilitation s’est développé au cours des années quatre-vingt, en parallèle du développement du concept de réhabilitation psychiatrique d’une part, et du case management pour les personnes présentant des troubles psychiatriques d’autre part. Il prend son origine dans le constat que la plupart des modèles antérieurs, en particulier les modèles de brokered case management et PACT, cherchent à « adapter » le fonctionnement des usagers présentant une pathologie psychiatrique au système de santé et aux attentes de la société, mais sont rarement fondés sur les attentes et les objectifs personnels des patients, même s’ils tentent de les 

prendre en compte (Spindel et Nugent, 1999).

À l’inverse, les modèles de case management orientés vers la réhabilita-

tion (Anthony et al., 1988 ; Rapp, 1993) prennent résolument le parti de « suivre » des objectifs déterminés par l’usager, de se focaliser sur ses res-sources plus que sur sa pathologie, tout en tenant compte des difficultés existantes, afin de pouvoir lever ou contourner les obstacles, affirmant (ou réaffirmant) ainsi que les personnes présentant une maladie psychia-trique, comme tout un chacun, peuvent déterminer leurs buts, apprendre de nouvelles connaissances et de nouvelles compétences pour modifier leur fonctionnement, dans une démarche de croissance personnelle.

Les modèles de case management de réhabilitation rejoignent donc en partie les modèles de case management clinique, mettant en avant le rôle crucial de la relation thérapeutique entre le case manager et l’usager, à la différence que le case management de réhabilitation met l’accent sur les res-sources et l’autodétermination de la personne qui en bénéficie.

Les compétences que doivent acquérir les case managers afin de conduire 

à bien leur mission sont aussi précisées au sein du modèle (Anthony et al., 

1988, 1993). Parmi ces compétences, certaines relèvent d’une intervention  directe du case manager auprès de l’usager, comme la constitution d’une relation de collaboration avec l’usager, l’utilisation et la transmission de techniques de résolution de problèmes, ou l’évaluation, l’enseignement et l’entraînement de compétences sociales. D’autres relèvent en revanche de la fonction de mise en relation de l’usager avec les services et les ressources disponibles dans son environnement, dont des compétences de négocia-tion, afin de rendre possible l’accueil de personnes présentant une maladie psychiatrique, y compris sévère, au sein de dispositifs associatifs, sociaux ou de travail.

Ainsi, Anthony et al. (1988, 1993) identifient pas moins de quatre-vingts compétences que le case manager doit développer pour favoriser l’élabo-ration des objectifs généraux de l’usager, mener l’évaluation du fonction-nement et des ressources propres d’une personne ainsi que les ressources présentes dans son environnement, coordonner et évaluer les interven-tions proposées au sein du réseau formel et informel, repérer, enseigner et entraîner les compétences sociales nécessaires à l’atteinte des objectifs déterminés.

 

Conclusion et perspectives

Le case management en santé mentale s’est développé essentiellement aux États-Unis dans le contexte de la désinstitutionnalisation et dans un sys-tème de santé peu pourvu en structures de santé publique à même d’assurer la prise en charge des personnes présentant un trouble psychiatrique sévère.

Malgré les variations importantes des pratiques regroupées sous ce terme, la plupart des modèles qui ont été présentés ont montré une efficacité sur la  réduction du recours à l’hospitalisation, mais aussi sur l’amélioration de  la qualité de vie et la satisfaction des usagers ainsi que de leur entourage, dès lors que le suivi proposé par le case manager a été centré sur l’atteinte des objectifs de l’usager.

Depuis les années 1980, le modèle du case management en santé mentale  a été adapté et implanté dans un nombre toujours croissant de pays,  en parallèle au développement des soins de réhabilitation et des prises en charges orientées vers le rétablissement (EPPIC, 2001 ; Ivezik et al., 2010 ; 

Baumann et al., 2013 ; Bonsack et al., 2013).

En France, la désinstitutionnalisation a été accompagnée par la création de la psychiatrie de secteur. De fait, les centres médicopsychologiques (CMP), organisés en équipes pluridisciplinaires et localisés dans le bassin de vie des usagers, ont assumé une grande partie des missions définies pour les case managers outre-Atlantique, avec d’indéniables effets positifs sur le recours à l’hospitalisation, l’engagement des usagers vis-à-vis de leurs soins ou le contrôle de la symptomatologie. Cependant, un certain nombre des 

critiques formulées à l’encontre du modèle PACT (Spindel et Nugent, 1999 ; 

Gomory,  1999,  2002) paraissent applicables à l’organisation des soins autour du CMP, notamment en ce qui concerne la difficulté à créer une alliance thérapeutique avec une équipe, la difficulté à impliquer l’entou-rage en tant que partenaires ou encore à favoriser la création et le maintien du réseau informel. De plus, le dispositif français ne permet pas de mettre en adéquation le nombre de personnes suivies en ambulatoire (nombre toujours croissant) et le nombre d’intervenants dans les structures, ce qui impacte nécessairement le temps qu’il est possible d’accorder à chaque indi-vidu pour évaluer sa situation, recueillir ses objectifs, planifier et réaliser les interventions nécessaires. Enfin, la mission de la psychiatrie publique de secteur et des CMP en particulier ne fait aucune distinction dans le disposi-tif proposé aux usagers selon la pathologie ou la sévérité de leurs troubles.

L’introduction du modèle du case management au sein du secteur, notam-ment pour les personnes présentant les troubles les plus sévères, pourrait ainsi favoriser l’engagement dans les soins durant la phase précoce de la maladie, permettre une meilleure coordination entre les différentes struc-tures médicales, médico-sociales et sociales engagées dans l’accompagne-ment d’un individu, accorder une place de partenaire au réseau familial et informel de l’usager, dans la perspective globale de favoriser l’élaboration et la réalisation de son projet de vie.

Parallèlement, le case management présente un intérêt majeur au sein des structures intersectorielles de réhabilitation actuellement en plein dévelop-pement. Ces structures interviennent en complémentarité des soins au long cours proposés par le secteur ou les structures libérales, et proposent des interventions spécifiques et spécialisées dans le champ de l’évaluation, de la remédiation cognitive, de l’éducation thérapeutique, de l’entraînement des compétences sociales et du soutien à l’emploi. L’implication d’un case manager de réhabilitation favoriserait la construction d’un parcours de réhabilitation individualisé selon les besoins spécifiques, les projets, les ressources et les difficultés de chaque individu, mais aussi la coordination nécessaire au sein de l’équipe de réhabilitation et avec les personnes en charge du suivi au long cours, les dispositifs d’insertions sociale et profes-sionnelle. Ceci pourrait permettre d’améliorer l’efficience des soins propo-sés, dans une perspective de rétablissement.

La nouvelle loi de santé du 26 janvier 2016 (loi 2016-41), en reconnais-sant la création d’une pratique avancée des professions paramédicales, pourrait être l’occasion de favoriser le développement de formations et de postes de case managers ou de coordinateur de parcours complexes de soins en santé mentale en France dans la période à venir.
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12 Intérêt du jeu vidéo Kinect  ®  Adventure  en soins  de réhabilitation

 

Entre médiation-clé 

et outil-support

 

C. Peter, G. Gillet, P. Estingoy, A. Brun

 

« Dis-moi comment tu joues, je te dirai qui tu es. »

 

Tel pourrait être le nouvel aphorisme au sein de notre société en pleine mutation civilisationnelle. Depuis toujours, la technologie a produit des bouleversements, à l’origine d’une inquiétante étrangeté, teintée de méfiance et/ou de fascination. Dans la continuité, l’émergence du numé-rique dans les soins a généré des réactions de crainte et de rejet mais elle a aussi suscité des espoirs et des attentes presque magiques à son encontre. Dans tous les cas, ce phénomène impose une remise en pensée des proces-sus jusque-là familiers et implique une reprise des concepts existants.

En psychiatrie, ces transformations se manifestent notamment à travers l’essor des nouvelles techniques de soin de réhabilitation assistées par ordi-nateur, dans une perspective de rétablissement. Ainsi, avec certains pro-

grammes de                  1 remédiation cognitive s’opèrent et se mesurent les progrès ins-trumentaux et sociaux des patients dans le but de transposer leurs acquis dans la vie réelle. Ces nouvelles modalités de soin s’inscrivent par ailleurs au sein d’approches psychodynamiques de la médiation thérapeutique, 

telles que les thérapies virtuelles intersubjectives2 développées à partir du 

 

1.  Les programmes de remédiation cognitive, désormais recommandés par l’agence 

régionale de santé pour la réhabilitation des patients ayant présenté un premier épisode psychotique, sont expérimentés par le service universitaire de réhabi-litation, sous la responsabilité du Pr.  Nicolas Franck, également président de l’Association francophone de remédiation cognitive.

2.  Ces nouvelles modalités sont explorées par les étudiants rattachés au Centre de 

recherche en psychopathologie et psychologie clinique placé sous la responsabi-lité du Pr. Anne Brun.

 

Outils de la réhabilitation psychosociale

© 2016 Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés.

modèle du Jeu des travaux de Winnicott3. Or, quel que soit le référentiel, un travail d’exploration psychopathologique s’associe aux apports significatifs des neurosciences pour converger vers l’élaboration de nouvelles modalités d’intervention auprès de patients souffrant de pathologies psychotiques telles que la schizophrénie.

Dans ce contexte, deux initiatives lyonnaises de courants théoriques différents ont simultanément proposé à des adultes souffrant de schizo-phrénie le recours thérapeutique à la médiation numérique. Sans se concerter, ils ont choisi le même support vidéo, impliquant corporellement patients et thérapeutes au travers d’une interface sensori-motrice : le jeu vidéo Kinect Adventure®. Une élaboration commune de traduction de ces expériences, relevant d’une démarche intégrative, s’imposait donc.

De fait, nous verrons que si l’on croise les différents modèles élaborés autour de la schizophrénie et les concepts issus des récentes avancées des thérapies virtuelles, cette rencontre semblait évidente. Après avoir décrit les dispositifs déjà expérimentés, notre réflexion s’ouvrira sur l’intérêt et les limites de l’utilisation du jeu vidéo au sein d’un cadre thérapeutique médiatisé. Ceci nous permettra alors de mieux saisir la complémentarité de ces approches dans la prise en charge des patients.

 

Du délire au virtuel : la nécessité d’une rencontre

Interroger la spécificité de la thérapie à médiation numérique fournit l’opportunité d’approcher les différents niveaux de lecture des phénomènes psychiques. C’est aussi peut-être l’occasion d’estomper la distinction entre le modèle psychodynamique et le modèle cognitiviste dans la compréhen-sion de la maladie.

 

La schizophrénie : une pathologie du sens, 

de l’attribution et de la représentation

Pour Bleuler, auteur du néologisme, la schizophrénie est avant tout carac-térisée par une scission qui s’opère dans la conscience et la personnalité du sujet, avec perte de cohésion dans le rapport à soi et au monde qu’il perçoit 

(Bleuler, 1908). Selon Schneider, cette dissociation se traduit par des symp-

tômes dits de premier rang (Schneider, 1955), parmi lesquels les hallucina-tions et les expériences d’influence, c’est-à-dire lorsque le sujet se croit sous 

 

3.  Winnicott DW (1971). Playing et reality. Trad. fr. : Jeu et réalité. L’espace poten-

tiel. Paris : Gallimard ; 1975.

l’emprise d’entités extérieures. Ces symptômes refléteraient spécifiquement cette perturbation de la conscience de soi avec perte de contrôle des pensées et des actes.

On nomme hallucinatoire la « perception sans objet » qui se réalise par projection d’éléments psychiques sur le monde extérieur. Cet état psy-chique est formé d’indistinction entre représentation-perception, d’équi-valence entre perçu-percevant et de continuité entre figuré-figurant. L’hal-lucinatoire positif serait le fait de figurer des sensations internes au sujet. Par opposition, l’hallucinatoire négatif correspondrait à la capacité d’effacer la présence d’un objet du champ perceptif. Le premier se situe du côté 

des contenus, le second se trouve du côté des contenants (Lavallée, 2003) 

et servirait de toile de fond pour les représentations (Green, 1993). Dans la psychose, le sujet ne se développe pas avec un arrière-fond psychique faisant fonction d’écran du rêve, mais avec un écran percé, sans filtre et sans capacité d’accueil des représentations. Pris dans un amalgame indiffé-renciant dedans/dehors, pensée/perception, passé/présent, il vit alors sous forme hallucinée.

Pour Frith, auteur de référence en sciences cognitives, ces manifes-tations seraient liées à des troubles d’attribution de la pensée ou de l’action

conduisant à une interprétation erronée de la source (Frith et al., 2000). Selon ce modèle, lorsqu’un sujet commande un acte, il fabrique une sau-vegarde de cette commande, ensuite mise en comparaison avec les infor-mations provenant des perceptions sensorielles. Si l’action perçue par les sens est en congruence avec l’action prévue initialement, cela prouve que le sujet est bien à l’origine de cette commande. Mais, en cas d’incon-gruence, l’action n’est pas reconnue comme sienne, ce qui induit donc une plus forte attribution des actions à des agents externes. Ce problème, vérifié à partir de tâches simples conduites en réalité virtuelle, fait bien 

référence à une atteinte de la conscience de soi (Franck et  al.,  2001)4. La confusion soi/non-soi qui en découle éclaire la genèse de symptômes positifs tels que les hallucinations ou l’automatisme mental. Cette dis-sonance favoriserait l’émergence d’une néoréalité propre au délire psy-chotique.

De plus, les patients souffrant de psychose présentent des troubles du schéma corporel, entendu comme la conscience du corps, à laquelle s’ajoute 

le sens de l’espace et de nos attitudes (Soubiran et Coste, 1974). Il s’appuie 

 

4.  L’« expérience de la main » est une tâche de réalité virtuelle pendant laquelle 

les sujets devaient diriger une manette la main cachée sous une table, tout en visualisant une main virtuelle qui bougeait, suivant ou non les déplacements de leur main réelle. Ils devaient ensuite juger si ce qu’ils voyaient à l’écran résultait de leur propre mouvement.

sur les informations fournies par le système proprioceptif5, élaboré à partir des impressions tactiles, kinesthésiques, cénesthésiques, labyrinthiques/ vestibulaires et visuelles. Cette structure, plus ou moins consciente, se construit en rapport avec la satisfaction efficace des besoins. Elle nourrit aussi l’estime de soi, la confiance en soi et l’image de soi. Dans la maladie, le défaut de rétroaction de ce système entraînerait une désorganisation de l’identification des parties du corps et de la dynamique passif/actif en lien avec l’environnement.

Selon les théories analytiques, la notion d’image du corps est issue du rapprochement entre schéma corporel et la nature « corporelle » du Moi 

(Freud,  1923). Celui-ci intègre la dimension de l’investissement libidinal du corps comme support affectif et médiateur de relation avec l’environ-

nement (Schilder, 1968). Pétrie d’imaginaire, cette construction psychique d’une conscience du corps, infiltrée par l’activité fantasmatique, se déve-loppe au gré des expériences de plaisir et de déplaisir, en référence à la manière dont l’environnement maternant a investi le corps de l’enfant. 

Proche du Moi peau (Anzieu, 1985) et étroitement lié au narcissisme, l’image du corps représente une dimension plus malléable et variable que le schéma 

corporel (Dolto, 1984). En tant que structure spatiale de base, l’image du corps représente le lien d’articulation dynamique entre les parties et le tout du corps du sujet. Elle offre une unité chargée de significations en lien avec 

un objet qui donne une valeur symbolisante (Pankow, 1957).

Pour les cognitivistes, le défaut d’accès à la représentation de l’objet et à ses signifiants se rapporte au concept de théorie de l’esprit (Baron-Cohen, 1985). Il s’agit de la capacité à attribuer des états mentaux à autrui ou à soi-même, à partir de données implicites et intuitives, mais aussi contex-tuelles et expérientielles. Par déduction, cette disposition permet de pré-dire les croyances, les perceptions, les émotions, les désirs, les intentions ou le comportement des autres, dans une situation donnée. Favorisant les relations sociales et affectives par la prise en compte du point de vue d’autrui, elle est indispensable pour développer des compétences en termes de communication ou de collaboration. Développer une telle faculté exige 

 

5.  Le concept de proprioception est né au début du    e xx siècle avec les travaux de 

Sherrington pour désigner le système permettant une perception précise de la position des différents segments du corps en dehors de toute référence 

visuelle (Sherrington, 1906). Issue des informations sur la position et le sens du mouvement des différentes parties du corps dans l’espace, la propriocep-tion fonctionne grâce à des récepteurs inclus dans les fuseaux neuromuscu-laires qui sont sensibles à l’étirement et qui sont répartis dans tous les muscles de l’organisme ainsi que dans les tendons et les articulations. Elle permet d’impulser aux membres une attitude réflexe définie en référence aux autres parties du corps et non au monde extérieur, ce qui influence la posture et le mouvement.

une bonne différenciation entre soi et autrui ainsi qu’une discrimination efficace entre fiction et réalité. En ce sens, Frith a démontré que les parti-cularités cognitives des patients atteints de schizophrénie peuvent être res-ponsables d’un déficit en théorie de l’esprit préjudiciable à leurs habilités 

sociales (Frith, 1996).

L’approche psychodynamique complète ces apports en pensant cette capacité d’attribution d’une vie psychique à autrui dans l’intersubjectivité, c’est-à-dire comme le fruit du rapport premier du sujet à son environne-

ment (Roussillon,  1999). La construction dans la relation de cette capa-cité s’effectue notamment en appui des neurones miroirs qui représentent un ensemble de neurones s’activant de la même manière chez le sujet qui 

observe une action que chez celui qui la réalise (Rizzolatti et  al.,  1996). Autrement dit, nous avons un système qui nous prépare à imiter l’action en nous identifiant à son auteur. Ce système sous-tend la capacité de l’entou-rage à échoïser les éprouvés de l’enfant et à lui reconnaître l’existence d’une réalité psychique émergente, en lui prêtant une intentionnalité et une ini-tiative de communication.

 

Petite histoire du virtuel numérique en thérapie

Le mot schizophrénie a parfois été utilisé comme métaphore de l’opposition entre l’immersion au sein des mondes virtuels et la vie quotidienne appe-lée le réel. Pourtant, dès 1990, les progrès technologiques et scientifiques ont conduit les thérapeutes anglo-saxons comportementalistes à penser la réalité virtuelle comme moyen de compréhension des angoisses de persé-

cution et comme outil de traitement des troubles phobiques6. À partir des années 2000, les études deviennent contrôlées et l’utilisation de la réalité virtuelle s’étend à d’autres secteurs comme les tâches de la vie quotidienne 

(Lee et  al.,  2003) ou le traitement de la schizophrénie (Da Costa et De Carvalho, 2004) avant d’être utilisée pour comprendre les mécanismes 

de représentation mentale (Afonso et  al.,  2005). L’étude du potentiel de réhabilitation de la réalité virtuelle des patients en psychiatrie se généralise 

ensuite (Viaud-Delmon, 2007) et l’utilisation du jeu vidéo est appliquée à 

la remédiation cognitive7.

 

6.  Aviophobie : North et North,  1994. Acrophobie : Rothbaum et  al.,  1995  ; 

North et North,  1996. Agoraphobie  : North et  al.,  1997. Arachnophobie : 

Carlin et al., 1997. Phobie sociale : North et al., 1998. Claustrophobie : Botella 

et  al.,  1998. Troubles du comportement alimentaire : Pepiñá et  al.,  1999 ; 

Riva  et  al.,  1999,  2002. Syndrome de stress post-traumatique : Rothbaum 

et al., 1999. Angoisses de persécution : Freeman et al., 2003.

7.  Pour une synthèse du travail thérapeutique avec le virtuel en psychologie cogni-

tive, voir Roy (2001).

L’utilisation de la réalité virtuelle en France fut tardive, sinon rare, pour des raisons épistémologiques et idéologiques. En effet, malgré les travaux  des pionniers du recours au jeu vidéo auprès d’enfants inhibés 

(Lespinasse et Perez,  1996), le jeu vidéo est approché sous l’angle de la psychopathologie du virtuel à travers l’analyse de son potentiel addictif 

(Marty,  1998  ; Stora,  2004), notamment en ce qui concerne les jeux en 

ligne (Gaon, 2007). Simultanément, le jeu vidéo fut pensé comme conte de 

fées interactif (Stora, 2006), comme espace de projection (Gaon, 2008) ou comme enveloppe narrative et ludopaysage servant de support de la relation 

thérapeutique (Leroux, 2008, 2009). Son recours fut ensuite recommandé dans la prise en charge des enfants autistes, des adolescents en crise et des 

adultes atteints de schizophrénie8.

Considéré comme la voie royale d’accès aux processus psychiques 

inconscients (Tisseron,  2009), le jeu vidéo est référé à une technique de 

psychothérapie (Virole, 2013) en devenant une modalité d’approche de la  

réalité psychique des patients (Willo,  2013). Enfin, l’étude de la dyna-

mique groupale au sein d’ateliers thérapeutiques (De Bucy et al., 2009), des 

groupes sur internet (Leroux, 2010 ; Gozlan, 2012) et des thérapies en ligne 

(Leroux, 2014) témoigne de l’ouverture de l’exploration des propriétés du 

virtuel à d’autres champs d’application9.

Depuis 2010, la réalité virtuelle et le jeu vidéo rassemblent différents cou-rants conceptuels à travers des publications transversales et des manifes-tations scientifiques inter- et transdisciplinaires témoignant d’un intérêt 

partagé10. Aux travaux sur l’attribution de la source de l’action ou le sens de 

l’agentivité (Franck et al., 2001) et sur le sens du corps (Farrer et Franck, 2009) s’associent les recherches au sujet de l’implication de la sensori-motricité 

sur les formes primaires de la symbolisation (Brun et Roussillon, 2014).

Indépendamment de ces modèles théoriques, deux approches du jeu vidéo sont possibles. D’un côté, certains thérapeutes utilisent des outils qui sont pensés, construits et utilisés pour le soin, selon des modalités d’entraî-nement et d’amélioration des habiletés psychosociales ou dans l’élaboration de stratégies d’appropriation des symptômes psychotiques ou autistiques. De l’autre, des thérapeutes utilisent des logiciels familiers et accessibles dans 

 

8.  Enfants autistes : Vernadat,  2009  ; Virole,  2014. Adolescents : Le Corre et 

Latry, 2013 ; 2015 ; Le Corre, 2012. Pour les adultes : Peter et Estingoy, 2014 ; 

Gillet et Leroux, 2014, 2015.

9.  Depuis, les initiatives se multiplient, notamment avec la création de l’Institut 

du virtuel Seine-Ouest en 2010 par Huerre Patrice, Jarry Bruno, Marty François, Missonnier Sylvain, Noël Jean-Yves et Vlachopoulou Xanthie.

10.  En ce sens un colloque « L’intelligence artificielle au défi de l’intersubjectivité : 

du concept aux enjeux psychopathologiques » s’est tenu en mars 2015 à Paris. 

Voir aussiDonard et Simar, 2012 ; Tisseron et Tordo, 2014. le commerce, conçus indépendamment du soin pour un usage ludique, mais dont ils détournent certaines propriétés dans une perspective psycho-thérapique. Pour cela, ils jouent avec des mécanismes spécifiques dont la compréhension est la clé du concept de jeu vidéo en thérapie.

 

Concepts clé du jeu vidéo

Modalité d’actions et d’interactions au travers d’un système de contraintes organisé par des règles, le Jeu propose, à travers des expériences singulières, d’explorer, d’éprouver ou de se figurer des situations inédites, réalistes ou imaginaires. L’expérience de plaisir est centrale. Elle stimule notre imagi-nation et notre créativité, notre adaptation individuelle ou collective. Ses principes peuvent s’inscrire dans toute discipline et servir les différents champs d’accès aux savoirs, savoir-faire ou savoir-être. L’activité ludique avec ses règles préétablies, le Game, se distingue du Jeu en tant qu’activité spontanée dont les règles se découvrent et s’inventent au fur et à mesure, le 

Play (Winnicott, 1971).

Le jeu vidéo est une application ludique de la réalité virtuelle 

(Virole,  2005) pratiquée seul ou à plusieurs qui repose sur l’utilisation d’un dispositif informatique. Constitué du matériel (console, ordinateur, tablette, téléphone), du logiciel ludique et interactif à interface numérique, des accessoires (clavier, souris, manette de jeu, joystick…) et d’un support de projection, il constitue une nouvelle catégorie d’objet intermédiaire : le non-vivant animé. De l’environnement non-vivant il reprend la non-reproduction, l’absence de motricité spontanée et la matérialité plastique/ non-biologique. Du vivant, il porte la rythmicité, l’auto-animation, la duplication de contenus, l’autoréparation, l’enveloppement et la distinc-tion dedans/dehors. Par ses caractéristiques, le jeu vidéo est disponible et accessible en permanence. Mais il a également des propriétés de trans-formation, d’auto-animation, de sollicitation et de réponses, la capacité d’informer l’utilisateur et de s’auto-informer sur son propre fonctionne-ment. Or cette capacité d’autodiagnostic était jusqu’à présent considérée comme une caractéristique humaine de métareprésentation. De plus, le jeu vidéo, toujours autoréférencée, oriente son action selon un contexte qui 

leur donne sens (Radillo, 2009).

Le jeu vidéo ne peut s’effectuer sans une interface numérique qui relie les mondes du vivant et du non-vivant, la réalité du dehors et la réalité du dedans qu’elle distingue et rassemble. Conçue pour « coller à l’intuition » 

(Virole, 2003), elle permet la communication homme-machine par l’inter-médiaire d’un code de programmation qui offre l’expérience d’un environ-nement stable et prévisible, maintient un sentiment d’existence et rappelle 

un attachement sécurisée (Tisseron, 2012a). La régularité et la permanence des expériences faites par l’utilisateur permettent par la suite de vivre des moments de discontinuité, prévus et intégrés dans la trame du jeu.

Pour jouer au jeu vidéo, le joueur est souvent invité à incarner une entité numérique nommée Avatar qu’il investit pour son histoire, ses propriétés formelles, ses capacités d’action ou pour l’ensemble des aptitudes que le joueur peut modifier et lui attribuer.

L’interface numérique est le lieu où s’opère le gameplay, que l’on traduit par jouabilité et maniabilité. Il s’agit de l’élément dynamique central de l’expérience du joueur, entre liberté d’utilisation et contraintes imposées par le jeu vidéo. Il doit naviguer selon son degré de maniabilité et d’ini-tiatives vouées à l’Avatar, la réactivité de l’environnement ainsi que les niveaux de difficultés. L’intégration d’une jouabilité équilibrée conduit au phénomène d’immersion.

Dans le jeu vidéo, l’immersion désigne la capacité d’un sujet à se plon-

ger dans un monde virtuel (Radillo,  2009) et à y interagir à travers des commandes de l’interface numérique pour le transformer. Ce phénomène d’adhésion subjective repose sur la capacité réfléchissante de la matière numérique qui permet au joueur de prendre conscience de sa propre inten-tionnalité d’action. Ce processus mental spécifique, qui n’est pas une pro-

jection, consiste pour le joueur à attribuer un gradient de réalité (Virole, 2013) et même un degré de vérité à l’univers virtuel qui lui donne l’illusion d’être présent à ce monde. Cette délégation préconsciente des intentions d’actions sur une entité numérique est convoquée par les caractéristiques multimodales de l’interface dont la perception rappelle les expériences d’accordage pré-

coce avec l’environnement maternant (Stern, 1985).

Enfin, l’immersion dans le jeu vidéo permet de faire l’expérience du vir-tuel c’est-à-dire de ce qui «  tend à s’actualiser  » mais ne l’est pas encore 

(Tisseron, 2012b). Le Virtuel, c’est l’arbre présent dans la graine (Lévy, 1998), qui renvoie à la réalité effective de l’objet dans l’instant présent (Tisseron, 

Missonnier, Stora, 2006). Il se distingue aussi du potentiel (Roustan, 2003), c’est-à-dire de quelque chose sur le point d’advenir à condition de rencon-trer un environnement facilitateur.

Dans le jeu vidéo, le virtuel permet la représentation de mondes virtuels que le joueur perçoit par les canaux sensoriels, et avec lesquels il peut entrer en interaction, pour vérifier sa propre réalité.

 

Groupes thérapeutiques médiatisés  par le jeu vidéo Kinect Adventure®

La médiation est une pratique non occupationnelle se déroulant au sein d’un cadre-dispositif et animée par un ou plusieurs soignants qui proposent une situation impliquant la présentation d’un objet choisi au préalable et autour duquel la relation thérapeutique va se développer. En ce sens, le jeu vidéo peut être utilisé comme outil d’entraînement ayant pour cible les proces-sus cognitifs perturbés dans la maladie. Il peut aussi permettre la remise en jeu d’objet régressif sur laquelle se transfère la problématique du patient, en  vue d’instaurer une reprise des processus psychiques non intégrés.

 

Présentation du jeu vidéo

Le cadre-dispositif de groupe à médiation numérique repose sur l’utilisation de la console de jeux vidéos Xbox360®, du jeu Kinect Adventure® et de la caméra optique Kinect® qui reproduit en temps réel la forme et les mouve-ments du corps. Le jeu vidéo Kinect Adventure® propose cinq mini-jeux 

(figure 12.1) qui sont déclinés selon des niveaux de difficultés et qui invi-tent les participants à jouer en binôme. Au premier plan, les joueurs sont représentés par une entité de pixels vue de dos qu’il manipule en présence 

[image: ]

 

Figure 12.1.                                                ® Les cinq mini-jeux du jeu vidéo Kinect Adventure. du groupe. À mi-plan se trouvent des objets mobiles mais également un public qui les encouragent et les félicitent. Certains éléments du décor peu-vent être détruits ou réparés et l’arrière-plan du jeu vidéo constitue un fond unitaire et indestructible.

 

Modèle proposé selon l’approche psychodynamique

Présentation du dispositif

Le versant psychodynamique du dispositif a proposé l’utilisation d’un vidéoprojecteur à focale courte. Celui-ci permet en effet d’obtenir une image fidèle à la taille du corps et à l’amplitude des mouvements des joueurs, pour une faible distance par rapport à l’écran. Le vidéoprojecteur utilise un principe de « perception réflexive » : contrairement au téléviseur qui implique une superposition entre traces perçues et source d’éclairage, les particules lumineuses émises sont projetées sur l’écran avant d’être réflé-chies et de parvenir au joueur. Le partage du matériel implique que chacun dispose d’une clé USB servant de mémoire de recueil, d’inscription et de conservation des traces de son jeu.

Les jeux du logiciel Kinect Adventure ® sont proposés selon une séquence progressive de quatre situations ludiques sous-tendant des enjeux de séparation-individuation. Le premier jeu, «  Descente infernale  », méta-phorise une situation précoce de la vie. La présence des personnages dans une embarcation commune qui dévale des chutes d’eau et les impératifs de communication permet l’induction de traces mnésiques d’accordages pré-coces et de compréhension mutuelle dans un contexte vital d’une situation de peau commune ou d’un « corps pour deux » (Mac Dougall, 1982, 1989). Dans le deuxième jeu, « 20 000 fuites », les joueurs découvrent la profon-deur de l’espace à partir du besoin d’articuler leur corps en prenant des postures spécifiques pour boucher les trous. Le vitrage représente la peau commune hypersensible qui se perce au moindre impact mais qui peut aussi se réparer magiquement en réponse aux agressions provenant de l’extérieur. Avec le troisième jeu, « Dans le vide », les joueurs gagnent en autonomie l’un par rapport à l’autre avec la possibilité d’explorer l’espace tridimen-sionnel en avançant, en reculant, en montant dans les airs en situation de quasi-apesanteur. Enfin, le quatrième jeu employé, « Un max de réflexes », permet de figurer la séparation entre les deux joueurs à travers la division de l’écran en deux parties égales. Dans ce jeu, chaque joueur a la maîtrise d’un demi-espace et il devient possible de « dépasser » l’autre joueur. L’appari-tion du représentant virtuel de l’autre joueur sur l’hémi-espace que l’on contrôle permet l’intégration d’une forme de représentation de l’absence et d’intériorisation d’un objet autre dans le champ perceptif correspondant à sa partie à soi.

Ce dispositif à médiation ne se limite pas à une pratique vidéo-ludique par l’intermédiaire d’un logiciel de jeu vidéo. En effet, il met en scène une articulation entre une expérience de co-construction d’un personnage numérique via l’interface de la console et l’utilisation d’un jeu vidéo avec ce personnage intégré. Dans un premier temps, patients et thérapeutes sont invités à jouer un squiggle numérique, en référence à Winnicott. Ils créent une entité de pixel commune, en binôme, en côte à côte et en présence du groupe via l’interface de la console. Dans un deuxième temps, les séances sont consacrées au jeu vidéo Kinect Adventure® qui permet de jouer avec les entités créées. Dans un troisième temps, les patients sont invités à repren-dre ou non la construction de leur personnage. À ce premier rythme s’asso-cie un second orchestré par l’installation du matériel et échanges entre soignants, accueil des patients, invitation à l’expression, déplacement du groupe face à l’écran et jeu vidéo, puis temps de reprise à partir de ce qu’il a vu, entendu, senti et joué.

Observations et précisions conceptuelles Dans la suite de cet exposé, nous proposons le terme d’Incarnat pour décrire l’entité de pixels habituellement appelé Avatar car il incarne un intermédiaire d’actions personnalisable. On rappelle que celui-ci est construit via l’inter-face de la console et peut être ensuite transféré dans la partie de jeu vidéo. Dans ce cas, il conserve l’ensemble de ses propriétés excepté ses vêtements qui sont ceux du jeu vidéo Kinect Adventure®, telle une entité particulière ni dedans ni dehors qui porte les signes de son appartenance temporaire au jeu vidéo. Cet Incarnat n’existe à l’écran que si le joueur se trouve dans le champ élargi de la zone captée par la caméra. Il ne peut être contrôlé qu’à travers les mouvements du corps tout entier du joueur qui est ainsi « fait-chose  » en tant que partie constitutive de l’interface. L’Incarnat répond ainsi immédiatement, sans délai et « au geste et à l’œil » aux mouvements du joueur dont il traduit l’intentionnalité figurée à l’écran. Le joueur peut également faire faire des gestes à l’Incarnat sans que la réalisation de ceux-ci soit exigée dans le jeu vidéo, ce qui renforce l’impression de liberté de mouvements. Lorsqu’il joue au jeu vidéo Kinect Adventure®, le joueur voit l’Incarnat de dos, transparent, ce qui suggère sa matérialité intermédiaire : il semble désincarné et s’offre comme une enveloppe habitable ou une peau prête à être enfilée par le joueur. L’ensemble de ces propriétés fait de l’Incar-nat un représentant du circuit du même en tant que prolongement perceptif de l’enveloppe corporelle et dépositaire de parts du joueur qui « voit » à travers lui, s’y projette et le marionnettiste. L’alliance entre la transparence de  l’Incarnat et la consistance du reste du contenu du jeu vidéo créé un effet de semi-transparence qui s’avère être une propriété de notre écran psy-

chique sur lequel nous déposons nos représentations (Lavallée, 1999).

Par ailleurs, lors de sa construction, l’Incarnat manifeste des émotions en temps réel en réponse aux manipulations et aux modifications imposées par le joueur. Plus encore, il sollicite lui-même le joueur en attirant l’attention pour être choisi. Il ne s’agit donc pas simplement d’un objet-reflet obéis-sant et répondant au joueur en tant que miroir mais également d’un objet sollicitant et suffisamment autre dont certains gestes spontanés sortent de la sphère de maîtrise du joueur. L’ensemble de ces propriétés sous-tend donc l’instauration d’une incertitude topique Moi/non-Moi et d’indécidabilité où s’agglutinent le fond, la forme mais aussi des parts de préperceptions, des parts de perceptions et des représentations à la fois de soi en tant qu’agent acteur de l’action et de l’autre virtuel en tant que représentant en double ou figurateur-répondant des actions.

Interprétations et perspectives

L’observation de ce dispositif s’est fondée sur l’analyse clinique continue en cours de séances sur le plan verbal et mimo-gesturo-postural repris à la lumière des éléments psychopathologiques dont nous disposions pour chacun des participants. À ceci s’ajoutaient les éléments issus de l’analyse introspective des thérapeutes, notamment au travers leurs propres ressentis sensori-moteurs et affectifs dans la dynamique transférentielle.

Plusieurs éléments remarquables ressortent de cette expérience.

Tout d’abord, le recours à l’Incarnat suppose le passage du face-à-face lors de sa construction à la vue de dos en transparence dans le jeu vidéo. Ce retournement permet d’articuler la construction d’une image spéculaire dans un univers qui confronte le joueur à l’altérité du monde numérique. Les situations proposées par les jeux Kinect Adventure® permettent l’induc-tion de traces d’expériences antérieures à travers les sensations esthésiques et les accordages mimo-gesturo-posturaux convoqués par l’image animée. L’expérience clinique nous apprend que la psychopathologie se manifeste comme une souffrance de catégorisation et de concordance entre différents niveaux d’expression. Or, le dispositif à médiation numérique permet jus-tement de contenir et d’articuler les niveaux de réalité (non-vivant, non-vivant animé, vivant) en invitant le joueur à participer à travers une situa-tion de communication sensori-affectivo-motrice et verbale qui sous-tend un processus d’autoréparation du moi-peau et de restauration de soi.

L’utilisation du logiciel de jeu vidéo Kinect Adventure® permet l’immer-sion au sein d’un univers sécurisant en raison de la répétition qui rend la situation prévisible. En effet, la rythmicité du jeu induit l’actualisa-tion d’expériences d’ajustements sur plusieurs plans  : entre joueurs et programme informatique, entre joueurs et Incarnats, entre joueurs ainsi qu’entre joueurs et non-joueurs par l’intermédiaire du logiciel. Il s’actua-lise en séance plusieurs modalités de rapport à l’autre qui sont habituelle-ment dispersées et diffractées dans la psychose mais qui se trouvent ici rassemblées sur l’ensemble du cadre-dispositif. Le jeu vidéo pratiqué en médiation thérapeutique potentialise ainsi la reprise des processus de sym-bolisation en étayage sur la superposition et l’emboîtement de différentes profondeurs de cadre que sont le cadre de l’écran, le cadre de l’interface du jeu, le cadre de l’enveloppe corporelle de l’incarnat, le cadre de l’élément au sein duquel il se trouve dans le jeu (le canoë, la vitre, la pièce du vais-seau, l’aire de jeu, la surface du chariot). Ce processus ne s’opère toutefois qu’avec la participation active et l’implication corporelle des thérapeutes qui jouent et partagent l’expérience dans le groupe en tant qu’animateur. Il se met alors en place une boucle transitionnelle permettant la reprise des phénomènes d’accordages précoces en figurant de manière scénique la pro-blématique d’intégration du double-miroir, c’est-à-dire de la réflexivité.

Ajoutons que le jeu vidéo en côte à côte, de manière active, avec un thérapeute et en présence des autres patients qui participent de manière davantage « passive » soutient un processus d’intrication entre les positions actives et passives et permet ainsi la capacité d’être seul en présence du groupe.

 

Modèle proposé selon l’approche cognitive

Présentation du dispositif

Un protocole de recherche, mis en place au sein d’un hôpital de jour psychia-trique de secteur, a permis d’évaluer les effets du jeu vidéo Kinect Adventure® auprès de patients adultes souffrant de schizophrénie. Les bénéfices attendus concernaient aussi bien les cognitions dites « froides » (mémoire et atten-tion) que sociales (théorie de l’esprit, coopération), mais aussi la qualité de 

l’image corporelle et de l’estime de soi (Peter et Estingoy, 2014).

Pour ce modèle expérimental, l’indication s’est centrée sur des patients adultes, porteurs d’une schizophrénie depuis plus de deux ans selon les cri-tères du DSM-IV, suffisamment stabilisés selon les critères admis de rémis-

sion partielle (Andreasen et  al.,  2005), sans variation de cadre (pharma-cologique, psychothérapie individuelle ou groupale) pendant la durée du protocole. Les six participants sélectionnés, majoritairement masculins, étaient âgés en moyenne de 36 ans. Ils ont été divisés en deux groupes de trois personnes.

D’un point de vue matériel, le procédé a exigé une télévision, une console XBox360® ainsi que la caméra optique Kinect®. L’espace choisi était assez grand pour permettre à deux participants de jouer simultanément tandis que les autres les observent et les encouragent.

Trois jeux de la série Kinect Adventure ® ont été spécifiquement choisis : « Rebond », « Dans le vide » et « 20 000 fuites ». Tout d’abord, ils présentent en effet un faible niveau de difficulté, des caractéristiques non violentes et non anxiogènes. Ensuite, ils mobilisent l’attention visuelle, la vitesse de réaction et la coordination motrice, classiquement déficitaires dans la mala-die. Enfin, ils permettent surtout d’éviter la confrontation à une compéti-tion que l’on supposait stressante, en favorisant la coopération entre les coéquipiers qui ont donc joué ensemble, mais jamais en tant qu’adversaires.

Les séances de jeu vidéo, d’une durée de 45 minutes, avaient lieu une fois par semaine, pendant dix séances. Chaque séance se déroulait en trois étapes. Dans un premier temps, le groupe était réuni avec un temps de partage et d’écoute sur les souhaits de chacun afin de sélectionner le jeu du jour, remis au choix à chaque nouvelle séance. Puis, les participants choisis-saient un coéquipier et chaque binôme jouait pendant 5 à 10 minutes, sous le regard des autres. Les équipes de joueurs se succédaient et se recompo-saient afin que chacun puisse jouer au moins deux fois. Et ici, contraire-ment au dispositif précédent, les patients avaient la possibilité de choisir leur coéquipier entre le thérapeute et un autre patient. En fin de séance, le groupe se réunissait à nouveau pour un temps de parole afin d’échanger sur  les impressions ressenties pendant la séance, recueillir les commentaires  sur le jeu et les interactions dans le groupe.

Afin de mesurer l’impact de cette nouvelle proposition thérapeutique, nous avons proposé aux participants une batterie de tests individuels avant 

et après les séquences du groupe Jeu vidéo11. De plus, nous avons conçu une grille d’observation, qui permettait d’apprécier la dynamique de groupe et d’observer l’émergence spontanée de comportements de coopération par le jeu vidéo partagé. Cette grille met l’accent sur les comportements des joueurs envers leurs coéquipiers : mise en place de stratégies communes sur le jeu, entraide, conseils, manifestations de victoires partagées…

Résultats et observations cliniques

Tout d’abord, il est important de rapporter que cliniquement, aucune recru-descence d’angoisse ou de symptômes psychotiques n’a été observée pen-dant ou après les séances. Les patients se sont tous montrés volontaires et attentifs, disponibles et vigilants, tout en se faisant plaisir dans un moment vécu comme une autorisation à la détente.

Plus objectivement, malgré le faible échantillonnage testé, certaines fonctions cognitives de bases sont en net progrès chez l’ensemble des parti-cipants après une dizaine de séances : les capacités d’attention, de concen-tration et de mémoire à court terme qui sont des fonctions nécessaires à la réalisation des jeux proposés. Au niveau cognitif, nous observons également 

 

11.  L’évaluation cognitive consistait en différentes épreuves de la WAIS (code, cubes, 

mémoire des chiffres), du test de Stroop et de la figure de Rey. L’évaluation de l’image de soi a été faite à l’aide de l’échelle d’estime de soi de Rosenberg et 

du questionnaire d’image corporelle (Bruchon-Schweitzer,  1990). Enfin, une échelle de qualité de vie pour les schizophrènes a été administrée (S-QoL). des tendances positives concernant les capacités d’inhibition cognitive et 

de vitesse de traitement12.

Pour les dimensions liées à la conscience de soi, il apparaît que l’estime de soi mais aussi la vision de soi au plan corporel se positivent pour l’ensemble 

du groupe13. Enfin, le sentiment de bien-être physique s’améliore14. Ces données, obtenues malgré le petit nombre de participants et de séances, rejoignent tout à fait nos observations cliniques concernant un véritable investissement corporel dans le jeu. Cela répond ainsi tout à fait aux ambi-tions thérapeutiques pressenties.

En ce qui concerne les interactions sociales entre les coéquipiers, les résultats obtenus sont inégaux et, d’une certaine manière, inattendus. Dans l’un des deux groupes, celui dans lequel jouait la seule participante féminine (!), des comportements spontanés d’encouragements réciproques, de communication sur le jeu, de conseils sont effectivement apparus assez rapidement et se sont amplifiés au cours des séances. Dans le deuxième groupe, exclusivement masculin, les participants ont eu tendance à jouer individuellement, chacun sur sa part d’écran avec peu d’interactions. Or, en croisant nos observations, il est intéressant de noter que les membres du groupe ayant développé des comportements de coopération ont obtenu un meilleur gain pour les évaluations cognitives mais, surtout, ils sont devenus plus efficaces dans le jeu, accédant à un niveau supérieur de difficulté que les autres.

Interprétation et perspectives

Au niveau qualitatif, nous nous sommes interrogés sur la préférence una-nime de nos participants pour le jeu « 20 000 fuites ». Ce jeu, par ses caracté-ristiques et le décor qu’il propose, semble en effet mettre en scène certaines problématiques spécifiques à la schizophrénie. Tout d’abord, il s’avère qu’il est certainement le moins coûteux des trois au plan cognitif : plus facile à réaliser d’emblée, générant moins d’échecs que les autres jeux, il produirait un renforcement positif par sa facilité d’accès aux niveaux supérieurs. Alors que la difficulté semble mal vécue par nos participants, le fait de réussir dans le jeu encourage l’expression d’un sentiment d’efficacité personnelle avec un impact favorable sur l’estime de soi.

 

12.  Mémoire des chiffres de la WAIS  : (M     = 11,15 ; M     = 13,3) (F(7,85),  avant après

p = 0,03). Tendance positive pour le Stroop et code de la WAIS.

13.  Pour l’échelle d’estime de soi de la S-QoL : (M     = 20,3 ; M     = 22,8) (F(13,88), avant après

p = 0,01). Pour l’échelle de vision de soi du QIC : (Mavant = 2,6 ; Maprès = 3,6) (F(7,5), p = 0,04) : ici les participants se décrivent après le groupe par les adjectifs plein, calme/serein, tendre/chaleureux, jeune, alors qu’en début de groupe ils sélec-tionnaient les termes vide, nerveux/inquiet, indifférent/froid, vieux.

14.  Échelle de bien-être physique du S-QoL.

Enfin, comme nous l’avons évoqué plus haut, l’environnement où se trouve l’Avatar a été vécu comme rassurant. Dans cet univers contenant protecteur, évoquant clairement les enveloppes psychiques et corporelles, les patients font l’expérience d’une restauration maîtrisée de l’intrusion d’objets extérieurs. La permanence du décor et la répétition de la réussite offrent des éléments réparateurs pour nos participants qui s’appliquent à boucher les «  trous  » d’un espace virtuel hautement symbolisant si l’on  

se réfère aux théories de Lacan (1966, 1981)15. Il est également possible que le sujet trouve là un moyen de mettre en scène et de rejouer à son avantage 

une fonction de pare-excitation (Freud, 1920), décrite comme défaillante en cas de psychose, ou encore de réaccorder son schéma corporel et son sys-tème de reconnaissance d’attribution des actes. Par le jeu, le sujet pourrait alors se créer un monde interne mieux organisé, mieux connecté, mieux sécurisé, mieux protégé des effractions du monde extérieur, permettant ainsi une différenciation plus stable du soi et du non-soi.

La pratique des jeux vidéo, médiatisée par l’interface du logiciel Kinect Adventure®, permet donc chez les personnes souffrant de schizophrénie des avancées thérapeutiques sur les plans cognitif, corporel, psychologique et social. De plus, les dimensions ludiques et symboliques de cet outil favori-sent l’adhésion à une prise en charge qui s’intègre dans une vision du soin globale de réhabilitation psychosociale.

 

Discussion partagée

Intérêts de l’objet jeu vidéo

Les déclinaisons de dispositifs de jeu vidéo Kinect Adventure® permettent de souligner l’intérêt de son utilisation dans une perspective thérapeutique.

Les bénéfices observés en un nombre restreint de séances peuvent en partie s’expliquer par le caractère familier et moins régressif en apparence que d’autres médiations aux yeux des jeunes adultes.

Ensuite, comme d’autres praticiens, nous remarquons un effet d’accé-lération de l’investissement de la relation thérapeutique avec ce média 

(Stora, 2006 ; Virole, 2003). Ceci pourrait être considéré comme un atout dans le contexte de raccourcissement des durées de prise en charge et en adéquation avec les modalités d’accueil en réhabilitation. La qualité de cet investissement dans la relation au thérapeute répond aussi à l’argument 

 

15.  Pour Jacques Lacan, dans la psychose « tout le symbolique est réel » (Lacan, 1966, 

p.  392). Dans ce cas, l’altération de l’articulation signifiante du langage pro-voque une rupture dans le rapport du sujet psychotique avec lui-même et avec la réalité : «  Dans la psychose (…), c’est bel et bien la réalité elle-même qui est d’abord pourvue d’un trou, que viendra ensuite combler le monde fantas-

matique » (Lacan, 1981, p. 56). Ce « trou » auquel confronte la psychose serait donc bien « un manque au niveau du signifiant » (ibid., p. 227). récurrent d’un risque d’excitation, de séduction toxique, d’addiction ou d’isolement par le jeu vidéo. Chacun des dispositifs s’est au contraire bien servi de ces caractéristiques pour les canaliser en propriétés d’attraction, de stimulation et d’animation de la vie psychique. En effet, la médiation est proposée à des patients souffrants de schizophrénie qui présentent une symptomatologie négative importante, telle que l’apathie, la dévitalisation, les automatismes mentaux, le blocage de la pensée et parfois la catatonie. La stimulation induite par le jeu vidéo permet ainsi de soutenir le flux psy-chique et la reprise des processus de pensée, en étayage sur la gestuelle et l’image animée.

Par ailleurs, un autre argument consiste à penser le jeu vidéo comme un facteur d’exclusion de l’humain. Or nous avons vu que les modalités thé-rapeutiques proposées facilitent au contraire les interactions avec les thé-rapeutes et les autres participants. En effet, l’activité ne saurait se dérouler sans la présence bienveillante des soignants.

C’est pourquoi, comme dans toutes médiations, le jeu vidéo permet de déposer les parties les plus compliquées de leur soi émiettées sur différents cadres-dispositifs. Sa spécificité et son originalité seraient d’offrir la pos-sibilité de figurer, d’incarner et de vivre tout ce qui pourrait faire enjeu.

 

Limites et questions en suspens

Ce travail de coopération entre des acteurs issus d’épistémologies et de cou-rants théoriques différents, conduit à repenser les limites inhérentes à ces modalités.

D’un côté, les tenants de l’orientation psychodynamique se virent repro-chés pendant de nombreuses années un « excès » de subjectivité, des dif-ficultés d’intelligibilité des non-initiés ainsi qu’une quasi-absence d’outils de rationalisation du travail clinique effectué en se fondant parfois presque exclusivement sur le relationnel et des niveaux d’interprétation inacces-sibles aux non-initiés. De plus, la chronicisation du travail institutionnel et des patients entretiendrait un flou autour de leurs pratiques parfois vécues comme auto-justifiées.

De l’autre, il fut reproché aux praticiens d’orientation cognitivo- comportementale de trop se focaliser sur des microprocessus au point de négliger l’aspect relationnel et les effets de l’implication du thérapeute dans la relation thérapeutique. Ceci pourrait être interprété comme une négation de la reconnaissance d’une singularité du sujet dans son unité. Par ailleurs, la multiplication des ateliers proposés aux patients n’est pas toujours suivie d’un transfert des acquis dans le quotidien des patients.

L’intérêt du modèle intégratif de la réhabilitation consiste à personnali-ser davantage la prise en charge tout en proposant une lecture à plusieurs niveaux de la souffrance des patients engagés dans le parcours de soins. Le principe de « regards croisés » offre ainsi aux professionnels la possibilité d’un enrichissement mutuelle à une époque où l’interdisciplinarité révèle les limites inhérentes aux différentes approches et dont l’enjeu consiste à l’intégration de l’altérité interne au sein des disciplines. Cependant, mal-gré la volonté affichée de certains services de soins de promouvoir l’intérêt d’une conflictualisation positive des multiples référentiels théoriques au ser-vice du patient, cette pratique rencontre toujours de farouches résistances sur le terrain. L’articulation entre les différents types d’ateliers ne permet pas toujours de faciliter l’intégration de ces parties éparses au sein d’une trame unitaire. Chaque «  promoteur  » d’un dispositif s’expose au risque d’une désirabilité de la part du patient anticipant volontiers sa demande. L’intérêt d’une analyse distanciée de ce groupe d’ateliers serait alors d’obser-ver comment les patients prenant une posture « d’expert » viennent rejouer les fondements de leur pathologie au gré de leur conflit de loyauté.

 

Conclusion

À l’ère numérique, les dispositifs de soins conventionnels ainsi que les objets classiquement employés en thérapie s’avèrent de moins en moins adaptés aux enjeux de la vie quotidienne des patients. Le numérique consti-tue ainsi le défi d’intégration pour les sciences humaines et sociales, notam-ment pour le domaine du soin psychique. Il est clair qu’avec Tisseron, nous pouvons penser l’image de l’écran comme un premier contenant pour les 

représentations (Tisseron, 2012a).

Le jeu vidéo en réhabilitation s’inscrit dans ces enjeux face à l’inertie et la chronicité des patients, l’inadéquation des dispositifs aux problématiques ciblées et la nécessité de les adapter dans un contexte d’allongement des délais d’attente de prise en charge, de raccourcissement des durées d’hos-pitalisation et l’impératif d’évaluation des cadres-dispositifs. À travers cette coécriture, les auteurs ont tenté d’exposer l’intérêt d’un dialogue inter- et transdisciplinaires autour d’une situation de jeu vidéo établie. La lecture en double entrée « cognitivo-psychanalytique » nous offre alors la possibilité de saisir l’hypercomplexité de la réalité psychique des patients pris en charge à  travers la matière numérique présentant des propriétés d’isomorphisme avec les processus et les métaprocessus ciblés. Les progrès technologiques en termes de matériel (oculus rift et lunettes à réalité virtuelle) ainsi qu’en matière de recherche (ergonomie, gameplay, interactivité) ouvrent de nou-velles perspectives d’immersion partagée et simultanée avec les patients, afin de comprendre de l’intérieur les effets de leur psychopathologie. Ces 

éléments imposent des inflexions paradigmatiques (Roussillon,  2008) dont les effets sur la pratique du thérapeute supposent le passage à un modèle du jeu, en côte à côte, à travers une position d’autre-répondant-sollicitant- agissant, impliquant davantage le patient dans son processus de soin : tel est l’ambition de la réhabilitation.
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13   Remédiation cognitive 

chez les adultes 

 

ayant une déficience 

 

intellectuelle

 

C. Rigard, C. Demily

 

La déficience intellectuelle est un handicap fréquent (1 à 3 % de la population générale) qui a des conséquences négatives dans tous les domaines de la vie quotidienne. Elle est définie dans la plupart des classifications internationales, 

telles que le DSM-5 (American Psychiatric Association, 2013), comme un trouble neuro développemental qui se manifeste par un déficit conjoint des fonctions intellectuelles et des habiletés adaptatives. Plusieurs domaines, tels que la communication, la participation sociale ou l’autonomie, sont concernés.

Ces limitations de fonctionnement ont un impact majeur sur la vie de la personne et nécessitent une prise en charge pluridisciplinaire. Dans notre expérience toutefois, la prise en charge des adultes présentant une déficience intellectuelle est limitée et souvent occupationnelle. Le pas-sage des soins pédiatriques à ceux de l’adulte demeure mal coordonné. Peu  de professionnels sont investis dans la prise en charge de la déficience intel-lectuelle à l’âge adulte et, de ce fait, les connaissances sont faibles et les soins limités.

L’objectif de ce chapitre est de considérer la pertinence de l’utilisation de la remédiation cognitive chez les adultes présentant une déficience intellec-tuelle. Nous évoquerons également les aspects motivants pour la personne et pour son thérapeute via le plaisir partagé dans les progrès réalisés.

 

Remédiation cognitive

 

Définition

Dans le champ de la réhabilitation cognitive, il existe deux approches dis-tinctes : l’entraînement cognitif et la remédiation cognitive. L’entraînement cognitif fait référence à une pratique répétitive. Des exercices spécifiques sont proposés de manière répétée, sans réflexion autour de la stratégie uti-

lisée pour les réaliser (Van der Molen et al., 2010). La remédiation cogni-tive est définie comme une approche visant à réduire l’impact des troubles 

 

Outils de la réhabilitation psychosociale
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cognitifs dans la vie de quotidienne en optimisant ou en améliorant le 

traitement de l’information (Ben-Yishay, 2008). La remédiation cognitive est caractérisée par l’utilisation d’une médiation. Au travers de différentes situations, le thérapeute encourage la personne à développer de nouvelles stratégies pour l’aider à surmonter ses difficultés cognitives. L’entraînement cognitif ne permet pas les mêmes améliorations fonctionnelles qu’un pro-

gramme de remédiation cognitive (Medalia et Saperstein, 2013) et n’encou-rage pas l’émergence d’une réelle alliance thérapeutique entre la personne et le professionnel.

 

Pourquoi considérer la remédiation cognitive  dans la déficience intellectuelle ?

Troubles cognitifs

Dans la déficience intellectuelle, toutes les fonctions cognitives peuvent être altérées. Chez l’enfant avec déficience intellectuelle, la présence de troubles de la communication et/ou de la motricité fine fait souvent poser l’indi-

cation de l’orthophonie et de la psychomotricité (par exemple : Abbeduto 

et al., 2003 ; Martin et al., 2009). Néanmoins, d’autres fonctions peuvent 

être perturbées. En effet, des troubles attentionnels (par exemple : Merrill 

et O’Dekirik,  1994), mnésiques (par exemple  : Schuchard et  al.,  2010), 

visuo-spatiaux (par exemple : Bellugi et al., 1994) et exécutifs (par exem-

ple : Costanzo et al., 2013 ; Danielsson et al., 2010 ; Lanfranchi et al., 2010) peuvent être observés. Des altérations de la cognition sociale sont souvent 

associées mais moins étudiées (par exemple : Cornish et al., 2005).

Certains chercheurs s’intéressent aux répercussions fonctionnelles de ces 

déficits cognitifs. Par exemple, Berg (2008) et Bull et Scerif (2001) ont mon-tré que les difficultés des enfants en mathématiques étaient liées à de faibles capacités en mémoire de travail ou bien à un dysfonctionnement exécutif. La mémoire de travail et la mémoire à court terme interviennent également 

dans de nombreuses activités de la vie de tous les jours (Engle et al., 1999 ; 

Gathercole, 1999).

 

Troubles du comportement

Les limitations de fonctionnement en lien avec la déficience intellectuelle engendrent de nombreuses frustrations parfois à l’origine de troubles de l’adaptation. Dans ce cas, les symptômes comportementaux peuvent être au premier plan et grever le pronostic. L’impact négatif des troubles du comportement installés sur le pronostic fonctionnel des personnes por-teuses d’une déficience intellectuelle est actuellement bien étayé (recom-mandation HAS 2015). Les difficultés de scolarisation, d’accueil en foyer ou de prise en charge qui en découlent handicapent ses personnes et leurs proches dans leur quotidien.

Les déficits cognitifs contribuent, directement ou indirectement, à la présence de troubles comportementaux ou de symptômes psychiatriques 

(Demily et Franck, 2008). Le trouble du déficit de l’attention avec ou sans hyperactivité (TDAH), un trouble du comportement fréquemment observé 

dans la déficience intellectuelle (Dekker et Koot,  2003), représente pro-bablement l’illustration la plus parlante des liens entre troubles cognitifs et troubles du comportement : les symptômes associent déficits attentionnels, 

hyperactivité et impulsivité (Barkley, 1997 ; Sonuga-Barke, 2002, 2003).

Les liens entre les difficultés langagières, qui sont présentes dans la défi-

cience intellectuelle (Abbeduto et al., 2003) et l’émergence de troubles du 

comportement sont également bien décrits dans la littérature (Stevenson, 

1996).

Les personnes porteuses d’une déficience intellectuelle présentent égale-ment des difficultés majeures pour s’adapter aux situations sociales et aux 

relations interpersonnelles (Van Nieuwenhuijzen et Vriens,  2012). Elles sont souvent isolées, s’intègrent parfois difficilement dans les groupes et peuvent avoir des difficultés à construire des relations avec leurs pairs. Ce manque de compétences sociales peut aussi avoir pour conséquence des troubles du comportement pouvant mener à des comportements agres-

sifs voire antisociaux (Dekker et al., 2002). Ces difficultés majorent encore l’isolement de ces personnes. Une boucle péjorative centrée sur l’auto-entretien des troubles du comportement aboutit souvent à l’exclusion de la personne.

Les psychotropes prescrits — en particulier les antipsychotiques — n’ont qu’une action limitée sur le comportement et sont pourvoyeurs d’effets secondaires. Des approches thérapeutiques non médicamenteuses existent et sont adaptables aux besoins et à l’environnement de chaque personne. Le fonctionnement général et le comportement d’une personne qui pré-sente une déficience intellectuelle peuvent en effet être améliorés si elle reçoit un soutien adapté et évolue dans un cadre favorable. Ses capacités se développeront mieux si elle est placée dans un environnement riche en stimulations.

Au total, les troubles cognitifs paraissent étroitement liés au pronostic fonctionnel des personnes avec déficience intellectuelle. Il paraît donc per-tinent d’envisager la remédiation cognitive pour améliorer les ressources cognitives et donc le quotidien.

 

Spécificités de la remédiation cognitive  

dans la déficience intellectuelle

Dans le champ de la déficience intellectuelle, il existe deux conceptions différentes de la remédiation cognitive. Chacune s’appuie sur un modèle 

théorique différent (Paour et al., 2009).

La première est fondée sur une approche développementale (Ziegler, 

1969). L’hypothèse est ici que les personnes avec déficience intellectuelle présentent le même développement que des personnes sans déficience intellectuelle, mais à une vitesse moindre et avec une limite de dévelop-pement inférieure. La remédiation est alors utilisée pour l’acquisition de compétences centrales, telles que la catégorisation, les relations spatiales, les notions d’ordre ou de nombre.

La seconde position est fondée sur une conception modulaire de la cogni tion. Elle considère que les personnes avec déficience intellectuelle ont un fonctionnement cognitif qualitativement différent des personnes 

sans déficience intellectuelle. Certains modules cognitifs (Fodor,  1983) représentent des points forts, d’autres des points faibles. Il existe notam-

ment une différence inter-syndromique (Rondal et Comblain, 2001), avec des profils cognitifs différents d’un syndrome génétique à l’autre respon-sable de la déficience intellectuelle (par exemple, syndrome de Williams, 

trisomie 21 et syndrome de l’X fragile) (Costanzo et al., 2013 ; Wang et 

Bellugi, 1994). La remédiation cognitive vise alors l’acquisition de straté-gies cognitives permettant d’améliorer des processus cognitifs déficitaires ciblés.

C’est sur cette seconde approche que repose notre réflexion afin de pro-poser des pistes pour la remédiation cognitive chez l’adulte présentant une déficience intellectuelle.

 

État actuel des données sur la remédiation 

cognitive chez les enfants et adultes 

présentant une déficience intellectuelle

La littérature est peu abondante sur le thème de la remédiation cognitive dans la déficience intellectuelle de l’adulte. Pour développer nos connais-sances à ce sujet, il nous a semblé approprié de s’intéresser aux programmes développés pour les enfants présentant une déficience intellectuelle.

Les articles sélectionnés dans les tableaux suivants traitent de la remé-diation cognitive telle que nous l’avons définie précédemment. Nous avons décidé de ne pas présenter les études décrivant un entraînement cognitif sans mise en place de stratégie ou ne nécessitant pas la présence 

d’un thérapeute (par exemple  : Söderqvist et  al., 2012  ; Van der Molen 

et al., 2010).

Le tableau 13.1 décrit la seule étude, à notre connaissance, qui traite de remédiation cognitive telle que nous l’entendons, chez les adultes avec défi-cience intellectuelle. Cinq études concernant les enfants avec déficience 

intellectuelle sont présentées dans le tableau 13.2.

Tableau 13.1. Remédiation cognitive chez les adultes avec déficience intellectuelle.

 

Source              Nombre de         Fonctions cognitives      Techniques de RC       Nombre de         Critères            Résultats

participants        visées                     utilisées                  séances et durée    d’évaluation

Cohen et al. (2006)    52 adultes avec DI    Fonctions langagières :       Programme de RC         2 séances            Évaluation des      Amélioration            Remédiation cognitive dans la déficience intellectuelle

moyenne         Habilités phonologiques   construit sur les          par semaine        aptitudes à la       des performances 20 personnes :        Règles de                   principes utilisés pour     pendant 60          lecture              en identification Gp Exp            correspondance           les enfants dyslexiques    semaines           Évaluation pré- et de mots et en 32 personnes : Gp    graphème/phonème       Niveau de difficulté                          post-RC            compréhension Ctrl, pas de pgm     Assemblage               augmentant                                                   de phrases pour 

Stratégie inférentielle       progressivement, en                                                 le Gp Exp Confusion graphème/     commençant par le phonème              niveau phonologique Lexique orthographique   et en terminant par la Règles syntaxiques         compréhension de ce Compréhension de texte   qui est lu Recherche d’information   Programme adapté 

à chaque participant 

en fonction de 

l’évaluation initiale 

(baseline)

DI, déficience intellectuelle ; RC, remédiation cognitive ; Gp : group ; Exp : expérimental ; pgm : program ; Ctrl : contrôle
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Tableau 13.2. Remédiation cognitive chez les enfants avec déficience intellectuelle.

Source      Nombre de         Âge             Fonctions        Techniques de RC utilisées     Nombre         Critères         Résultats

participants                          cognitives                                        de séances       d’évaluation

visées                                             et durée

Hulme et     24 enfants avec DI   13-18 ans         Mémoire à        Stratégie de récapitulation        1 séance de       Empans          Amélioration 

MacKenzie    Gp Exp             (moy : 16,7 ans)   court terme       articulatoire (méthode de        10 minutes       mnésiques       significative de 

(1992)       Gp Ctrl 1,                                                répétition cumulative).           chaque jour       Évaluation        l’empan de mots 

répétition de listes                                              Cette méthode consiste à          pendant           pré- et post-RC    pour le Gp Exp de mots de plus en                                        répéter chaque item avant        2 semaines,                         et le Gp Ctrl 1 plus longues                                             d’en apprendre un nouveau      sauf les                             Gain Gp Ctrl 2, pas de                                            (par exemple, Thérapeute :        week-ends                          significativement pgm                                     « main » ; Sujet : « main » ;                                   plus important 

Thérapeute : « poisson » ;  pour le Gp Exp 

Sujet : « main, poisson » ;  que pour le Gp 

Thérapeute : « horloge » ;                                               Ctrl 1 Sujet : « main, poisson, 

horloge » ; etc.).

Comblain    24 personnes        4 enfants         Mémoire à        Stratégie de récapitulation        1 séance de       Empans          Amélioration 

(1994)       avec DI              (moy : 8,0 ans)    court terme       articulatoire avec une             30 minutes       mnésiques        significative 

12 : Gp Exp          4 adolescents                        méthode de répétition            par semaine       Évaluation        de l’empan 12 : Gp Ctrl, pas      (moy : 16,7 ans)                      cumulative                       pendant          pré- et post-RC    mnésique moyen de pgm            et 4 jeunes                         Pgm composé de plusieurs       8 semaines       + évaluation      du Gp Exp

adultes (moy :                        étapes dont la difficulté                              6 mois plus        Maintien à 6 26,11 ans) dans                      augmente progressivement                        tard              mois d’une chaque groupe partie des gains 

obtenus 







 Source     Nombre de        Âge            Fonctions       Techniques de RC utilisées     Nombre        Critères         Résultats

participants                          cognitives                                        de séances       d’évaluation

visées                                             et durée

Bussy         13 enfants avec DI   11-18 ans         Mémoire à        Stratégie de récapitulation        2 séances de      Empans          Gain significatif 

et al.,           7 : Gp Exp             (moy : 14,3 ans)    court terme        articulatoire                       30 minutes        mnésiques        de l’empan 

(2013)       6 : Gp Ctrl,                                                 Pgm composé de plusieurs        par semaine       Évaluation        verbal, du niveau 

exercices de                                                  étapes dont la difficulté           pendant           langagière         de vocabulaire catégorisation                                             augmente progressivement.      4 semaines       Évaluation        passif et de la 

Composante métacognitive                     pré- et post-RC   compréhension 

verbale pour le 

Gp Exp

Kendall       30 enfants avec DI   Moy : 10,2 ans     Mémoire à        Stratégie interrogative :           9 séances         Tests de           Le Gp Exp 

et al.,           16 : Gp Exp                                 long terme         (1) Trouver une relation entre     individuelles      rétention à        obtient de 

(1980)       9 : Gp Ctrl 1,                                               les deux items-images associés                      long terme        meilleurs scores 

aucune instruction                                       et verbaliser cette relation                          pour les items     que le Gp Ctrl donnée pour                                          (2) Se demander « pourquoi »                     entraînés        dans les tâches introduire                                                   cette relation existe                                  Tests de           de rappel la stratégie                                                        (3) Donner une définition de                         métamémoire interrogative                                               chacun des deux items                             Évaluation  5 : Gp Ctrl 2, pas                                              (4) Répondre à la question                           pré- et post-RC de pgm                                          du « pourquoi » ; expliquer 

pourquoi cette relation 

proposée entre les deux items 

existe 
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 Source     Nombre de        Âge            Fonctions       Techniques de RC utilisées     Nombre        Critères         Résultats

participants                          cognitives                                        de séances       d’évaluation

visées                                             et durée

Galbiati       65 enfants avec DI   6-18 ans           Habiletés          Pour chaque séance :             4 séances de       CPT II            Amélioration 

et al.            40 : Gp Exp                                 attention-nelles   30 minutes consacrées             45 minutes        (Conners,         significative des 

(2009)       25 : Gp Ctrl                                              à des exercices                    par semaine       2000)            performances 

informatisés (Rehacom           pendant          VABS (Sparrow, attentionnelles 

(Schuhfried, 1996) + Attenzione 6 mois            Cicchetti et       (CPT II, Conners, 

e Concentrazione program (Di                         Balla, 2005)       2000) et des 

Nuovo, 1992)) et 15 minutes                      WISC-R          compétences 

pour des exercices papier/                          (Orsini, 1993)     adaptatives 

crayon (Marzocchi, Molin, et                       ou               dans la vie 

Poli, 2000)                                         WAIS-R           quotidienne Les stratégies métacognitives                        (Orsini, 1997)     (VABS, Sparrow, sont ciblées en démontrant                        Baseline et        Cicchetti et aux enfants l’influence des                          follow-up         Balla, 2005) pour différentes composantes de                        (1 an)            les Gp Exp l’attention dans les tâches

DI, déficience intellectuelle ; RC, remédiation cognitive ; Gp, groupe ; Exp, expérimental ; pgm, programme ; Ctrl, contrôle ; Moy, moyenne.







Stratégies clefs pour la mise en œuvre  d’un programme de remédiation cognitive 

dans la déficience intellectuelle

L’étude des différents programmes de remédiation cognitive pour les enfants et la prise en compte des caractéristiques des personnes présentant une déficience intellectuelle nous a aidés à distinguer les stratégies clefs essentielles d’un outil de remédiation cognitive pertinent pour les adultes 

(tableau 13.3). Elles sont détaillées dans cette partie.

 

Tableau 13.3. Stratégies clefs.

Stratégies                         Description                 Objectifs

Une évaluation                   Évaluation des fonctions     Lien entre les difficultés neuropsychologique             cognitives en soulignant      rencontrées au quotidien 

les forces et faiblesses          et les troubles cognitifs de la personne, à l’aide 

d’outils standardisés

Évaluation fonctionnelle     Déterminer les fonctions standardisée cognitives qui devront être 

travaillées en séances de RC

Évaluation de tous  Déterminer les points forts 

les participants               et les compétences sur les-

quelles la personne pourra 

s’appuyer pendant la RC

Un          Renforcement      Pointer les succès de la       Maintenir l’alliance 

thérapeute    positif              personne et la féliciter        thérapeutique

Souligner les progrès de       Accroître l’utilisation la personne en particulier     de stratégies adaptées lorsqu’une stratégie est        Améliorer la conscience utilisée de l’efficacité de la stratégie

Maintenir la motivation

Verbalisation        Verbaliser les stratégies        Meilleure automatisation  

utilisées pendant             et généralisation les séances                   des stratégies utilisées

Accompagnement Éducation thérapeutique  Comprendre le but de la RC

métacognitif        ciblée sur les fonctions       Renforcer la motivation

cognitives

Expliquer le but des exer-

cices réalisés en séance, en 

lien avec la vie quotidienne

Organisation        Aider la personne             Aider le patient à rester temporelle         à appréhender les durées      concentré sur la tâche en 

de soins (présentation         cours du programme,             Limiter la distractibilité Time-Timer®, etc.)           et l’hyperactivité                Stratégies                    Description              Objectifs

Un          Durée            Séances courtes (minimum Prendre en compte les programme                    10 à 45 minutes)           difficultés attentionnelles

structuré                           Bénéfices montrés            Maintenir la motivation

dès 8 séances

Progressivité         Différents niveaux            Améliorer l’estime de soi

de difficultés pour chaque    Maintenir la motivation exercice

Type de matériel    Quantité d’informations      Ne pas déborder les 

limitée, moins de stimulus, ressources cognitives  instructions simples          de la personne Utilisation d’images comme S’adapter aux difficultés support pour accompagner de mémoire de travail, aux les informations verbales ressources attentionnelles 

limitées, aux difficultés 

langagières, etc.

Favoriser le     Objectifs concrets Définir des objectifs           Insister sur les besoins  

transfert de                          concrets personnalisés        de la personne dans la vie compétences                                               quotidienne

à la vie          Tâche à domicile    Aider la personne à réaliser Favoriser le transfert  

quotidienne                     des tâches à domicile entre dans la vie quotidienne

chaque séance, définies 

avec le thérapeute

RC, remédiation cognitive.

 

Évaluation neuropsychologique

Une évaluation neuropsychologique complète et détaillée est nécessaire 

avant de commencer un suivi en remédiation cognitive (Mitrushina et al., 

2005  ; Chesnoy et  al.,  2013) pour déterminer les troubles présents, leur 

sévérité et leur impact dans la vie quotidienne de la personne (tableau 13.4).

La première étape consiste à réaliser une évaluation cognitive : •  évaluation intellectuelle : cette évaluation (Wechsler scales, 2002, 2003, 2008) permet de déterminer le niveau global de la personne et de sélec-tionner les tests neuro-psychologiques plus spécifiques qui seront ensuite utilisés ;

•  évaluation  spécifique  :  les  tests  neuropsychologiques  habituels  et  bien 

validés, tels que le Trail Making Test (Bornstein,  1985), le test de Stroop 

(Stroop, 1935), le California Verbal Learning Test (Delis et al., 1988) ou encore 

la figure complexe de Rey-Osterrieth (Rey, 1960), peuvent être utilisés.

Néanmoins, un effet plancher est souvent observé lorsque ces outils sont utilisés avec des adultes présentant une déficience intellectuelle. Détermi-ner leurs forces et faiblesses cognitives est alors difficile. Un des rares outils Tableau 13.4. Composition de l’évaluation neuropsychologique.

But de l’évaluation                         Outils utilisés

Évaluation             Niveau intellectuel    Échelles de Wechsler

cognitive              Fonctions             Outils neuropsychologiques standardisés 

cognitives              pour adultes : PPVT-R, TMT, Stroop, CVLT, spécifiques             figure complexe de Rey-Osterrieth…

Outils neuropsychologiques classiquement 

destinés aux enfants : NEPSY, WPPSI III, 

CMS…

Évaluation fonctionnelle                    VABS II : Vineland Adaptive Behavior Scale 

2nd Edition Functional Intervention Scale

Adolescent and Adult Psycho-educative profile

 

permettant d’éviter cela est le Peabody Picture Vocabulary Test-Revised (EVIP) 

(Dunn et Dunn,  1981). Ce test de vocabulaire passif est normé chez les enfants de deux ans et demi à l’âge adulte et il permet d’obtenir un âge de développement. Il est aussi possible d’utiliser les outils neuropsycholo-

giques classiquement utilisés chez les enfants, tels que NEPSY II (Korkman 

et al., 2007) et CMS (Cohen, 1997), en utilisant les scores bruts et, lorsque cela est possible, les âges développementaux correspondants.

La seconde étape à réaliser est un bilan fonctionnel. L’évaluation du niveau de fonctionnement de la personne peut être réalisée à l’aide d’outils spécifiques, 

tels que la Vineland Adaptive Behavior Scale 2nd Edition (VABS-II  ; Sparrow 

et  al.,  2005), la Functional Intervention Scale (EFI  ; Willaye et  al.,  2005) ou 

l’Adolescent and Adult Psycho-educative Profile (AAPEP ; Mesibov et al., 1997).

Dans la déficience intellectuelle, lorsqu’un bilan est proposé, il se limite souvent à déterminer le niveau intellectuel (quotient intellectuel), en réalité peu contributif dans cette indication. Une évaluation cognitive détaillée est en effet nécessaire pour établir le profil de la personne, qui peut être très 

hétérogène (Mitrushina et al., 2005 ; Chesnoy et al., 2013). De plus, cette étape est un prérequis au travail métacognitif puisqu’elle aidera la personne à mieux comprendre son propre fonctionnement.

Une nouvelle évaluation neuropsychologique est utile à la fin de la prise en charge en remédiation cognitive, afin d’en déterminer l’efficacité 

(figure 13.1).

 

Rôle du thérapeute

Une prise en charge individuelle est conseillée pour les personnes avec déficience intellectuelle, afin de maintenir dans le temps une vraie col-laboration entre la personne et le thérapeute. Les deux protagonistes de la thérapie (le patient et le thérapeute) vont travailler conjointement dès 

[image: ]

Figure 13.1. Déroulement du programme de remédiation cognitive.

 

 

le début de la prise en charge pour en déterminer les objectifs, et tout au 

long des séances (Vianin, 2013). D’après Bentall (2009), la médiation par un thérapeute est un facteur clef du succès du traitement psychologique, 

quelle qu’en soit la nature. Feuerstein (1996) décrit cette situation comme une mediatized learning experience. Le thérapeute encourage la personne à prendre part activement à la prise en charge.

 

Renforcement positif

Le renforcement positif est un facteur clef en psychologie appliquée visant 

à renforcer et à contrôler les comportements humains (Vroom, 1964). Le renforcement est défini comme la conséquence d’un comportement qui permettra d’augmenter la fréquence d’apparition du comportement en 

question (Luthans et Kreitner, 1975 ; Luthans et Stajkovic, 1999).

Un manque de motivation a un impact direct sur l’efficacité, le transfert et le maintien des bénéfices de la remédiation cognitive. Le renforcement positif permet de développer et de maintenir une dynamique de motiva-

tion (Kennedy et Miller, 1976). Dans l’étude de Kennedy et Miller (1976), les auteurs ont entraîné deux groupes d’enfants à utiliser une stratégie de récapitulation articulatoire. Le premier groupe bénéficiait de renforcement positif et le second uniquement de l’entraînement. Les résultats mon-trent que la stratégie est davantage utilisée par le groupe ayant bénéficié  du renforcement positif que par l’autre groupe. Les auteurs concluent que le renforcement positif a permis une meilleure compréhension de l’efficacité de la stratégie, encourageant les enfants à maintenir son utilisation après la fin de la remédiation cognitive.

Cette technique peut être utilisée par le thérapeute en encourageant la personne lors de chaque tâche et en veillant à toujours pointer les aspects positifs avant les aspects négatifs.

 

Verbalisation

La verbalisation explicite est une technique qui s’appuie sur l’idée que l’éla-boration d’une solution face à un problème et l’exécution de ladite solution 

reposent sur un langage interne (Fassoti et Spikman, 2004).

Cette technique comporte plusieurs étapes : •  dans un premier temps, le thérapeute fait la démonstration de la verba-lisation en décrivant à haute voix les différentes étapes qui composent la stratégie à appliquer ;

•  ensuite, c’est la personne qui doit verbaliser ces étapes à haute voix ; •  finalement, la personne parvient à internaliser les étapes de la stratégie, sans l’intervention du thérapeute. L’utilisation de la stratégie est alors idéa-lement automatisée et généralisable.

Cette technique est utilisée avec les enfants présentant un TDAH 

(Meichenbaum, 1977) ou avec des patients présentant une schizophrénie 

(Wykes et Reeder, 2005). Rinaldi et al. (2002) ont montré qu’elle pouvait aussi être utilisée avec des enfants présentant une déficience intellectuelle. L’utilisation d’une stratégie de mémorisation était plus souvent transférée à la vie quotidienne lorsqu’une technique de verbalisation explicite avait été utilisée pendant les séances de remédiation cognitive.

Accompagnement métacognitif

L’efficacité d’un programme de remédiation cognitive est en aussi due au fait que la personne devient capable de comprendre son propre fonctionne-ment. Elle peut tenir compte de ses actions et de leurs conséquences pour déterminer de nouvelles stratégies.

Au début du suivi, une séance de psychoéducation peut être proposée. Le thérapeute explique à la personne ses points forts et ses points faibles et le binôme aborde concrètement leurs répercussions dans la vie quotidienne 

(Bussy et  al.,  2013). Tout au long du programme de remédiation cogni-tive, pour chaque nouvel exercice, le thérapeute peut détailler les différents 

processus cognitifs impliqués (Galbiati et al., 2009). Au final, thérapeute et patient échangent régulièrement pour donner du sens aux exercices. Les fonctions cognitives sollicitées et leurs possibles améliorations sont mises en perspective avec les bénéfices attendus dans la vie courante.

Temporalité et renforcement

Lorsqu’une personne avec déficience intellectuelle présente un déficit atten-tionnel marqué, cela doit être pris en compte par le thérapeute. Comme pour les personnes avec TDAH, cette caractéristique peut être analysée avec 

le modèle d’aversion au délai de Sonuga-Barke et  al. (1992). Lorsque  ces personnes peuvent choisir entre une récompense immédiate et une récompense lointaine, elles choisissent la réponse immédiate même lorsque cette récompense est plus faible (impulsivité). Lorsqu’elles ne peuvent pas éviter le délai, elles tenteront d’échapper à la situation en réduisant la per-ception du temps, c’est-à-dire en créant ou en se focalisant sur des aspects de l’environnement indépendant du temps (hyperactivité ou inattention).

Sonuga-Barke et  al. (1992, 2002) suggèrent de proposer à ces per-sonnes des feedbacks réguliers et des renforcements immédiats plutôt que des feedbacks dont l’apparition serait imprévisible. Des systèmes de « bons points » ou de récompenses par des images peuvent par exemple être utilisés. Ces techniques sont empruntées aux thérapies cognitivo- comportementales.

Il peut aussi être intéressant de proposer des séances dont l’organisation temporelle est claire, afin d’aider les personnes à faire face aux délais. Le programme de chaque session doit être clairement présenté. Pour aider la personne à se représenter la durée d’un exercice, un repère visuel du temps qui passe, comme un timer (par exemple, Time-Timer®) peut être utilisé. Le thérapeute peut aussi régulièrement indiquer le temps déjà écoulé et le temps qu’il reste avant la fin de la séance.

 

Structure du programme

Durée du suivi

La durée d’un programme de remédiation cognitive paraît être une notion importante. Pourtant, il n’y a pas, à notre connaissance, de données dans la littérature portant sur la durée qui pourrait être optimale pour les personnes avec déficience intellectuelle. Des bénéfices ont été montrés avec seulement 

huit séances (Comblain, 1994), mais pas moins.

La durée de ces séances doit aussi être réfléchie. De manière générale, 

des séances courtes semblent préconisées, entre 10 minutes (Hulme et 

Mackenzie, 1992) et 45 minutes (Galbiati et al., 2009). Dans l’idéal, chaque séance est à adapter aux ressources attentionnelles du patient. Dès lors que la personne montre des signes de fatigue ou d’importantes fluctuations attentionnelles, la durée doit être limitée, afin de conserver la motivation 

de la personne (Vianin, 2013).

 

Progressivité

Pour préserver la motivation des personnes, il faut également adapter la difficulté des exercices proposés. Ceci est d’autant plus important que les personnes avec déficience intellectuelle sont régulièrement confrontées à 

l’échec dans leur quotidien et tentent de l’éviter (Paour et al., 2009).

Il est donc nécessaire de prendre en compte leurs capacités et limites en proposant des exercices dont la difficulté augmente progressivement. Par exemple, un même exercice peut se conceptualiser selon de nombreux niveaux de difficulté. Pour faire varier ces niveaux de difficultés, le nombre de stimulus, la complexité des instructions, les temps de réponse peuvent varier… Il faut également veiller à proposer des tâches à domicile de géné-ralisation de complexité croissante.

 

Comment adapter le matériel

L’adaptation du matériel est un point crucial pour éviter les mises en échec. Par exemple, il est important d’utiliser une quantité d’informations limitées, avec un minimum de stimulus ou uniquement les plus pertinents et des instructions simples. Cela évite de déborder d’emblée les ressources de la personne.

Il faut aussi considérer les limites langagières que les personnes avec déficience intellectuelle peuvent présenter. Plusieurs modalités de commu-

nication peuvent être utilisées. Comblain (2001) insiste sur l’utilisation d’images comme support à la communication verbale. Le thérapeute peut ainsi utiliser des images ou des pictogrammes pour illustrer les instructions. Ce type de matériel pourra aussi aider la personne à mieux communiquer 

(Bray et al., 1998).

 

Comment faire le lien entre les séances de remédiation cognitive et la vie quotidienne ?

Le but final d’un programme de remédiation cognitive est d’améliorer la qualité de vie de la personne, en lui permettant d’appliquer les stratégies développées pendant les séances de remédiation cognitive dans un contexte plus général, distant du contexte initial.

Il est particulièrement compliqué d’obtenir un transfert de ces stratégies à la vie quotidienne et il s’agit là d’une des principales limites de la remédia-tion cognitive. La valeur adaptative des stratégies apprises n’est pas la même pour chacune d’entre elle. Elle dépend de l’environnement et des besoins  

de chaque personne (Büchel et Paour, 2005). C’est pourquoi, il est nécessaire qu’en début de prise en charge en remédiation cognitive, le thérapeute et le 

patient définissent ensemble des objectifs concrets à atteindre (figure 13.1). Ils sont choisis en fonction des besoins de la personne — par exemple, utiliser les transports en commun, être capable de maintenir son attention pendant une tâche spécifique (cuisine…), etc. Cela favorise le transfert à la vie quotidienne. Ensuite, pendant la prise en charge, le thérapeute et le patient établissent systématiquement des liens entre les compétences acquises lors des séances et les objectifs initialement définis. Afin d’illustrer ces liens, des tâches à domicile devront être réalisées entre chaque séance 

(Vianin, 2013). Par exemple, une tâche à domicile de « cuisine » avec la réalisation de chaque étape d’une recette, peut être choisie pour solliciter les capacités de planification dans la vie quotidienne.

 

Cognitus & Moi®

La synthèse de la littérature nous a permis de mettre en œuvre l’ensemble des stratégies présentées précédemment pour proposer un outil de remé-diation cognitive adapté à la déficience intellectuelle. Nous développons actuellement un outil de remédiation cognitive assisté par ordinateur, des-tiné aux enfants de 5 à 13  ans et aux personnes adultes avec déficience intellectuelle. Ce programme est intitulé Cognitus & Moi®.

[image: ]

Figure 13.2. Modules du programme Cognitus & Moi®.

 

 

Cognitus & Moi® permet de cibler spécifiquement les troubles attention-nels et les troubles visuo-spatiaux. Il est ainsi constitué de deux modules 

(figure 13.2). Chaque module est composé de sous-domaines qui contien-nent des exercices informatisés et des exercices papier-crayon, dont le niveau de difficulté augmente progressivement.

Cognitus & Moi® est fondé sur une évaluation neuropsychologique pré-cise qui permet de personnaliser le programme à chaque participant. Les sous-domaines à travailler pour une personne sont sélectionnés en fonction des faiblesses cognitives mises en évidence lors du bilan et des objectifs définis.

L’utilisation du renforcement positif est un aspect fondamental du pro-gramme. Il est mis en œuvre par le thérapeute, mais aussi en encourageant la famille et les professionnels à l’utiliser. Cognitus est un sympathique petit personnage, aux expressions faciales variées, qui encourage la personne 

tout au long de sa prise en charge (figure 13.2).

L’originalité de ce programme est de mettre l’accent sur la collaboration avec les parents (ou l’équipe prenant en charge la personne) pour poten-tialiser le transfert de compétences dans la vie quotidienne. Une restitu-tion du déroulement de chaque séance (fonctions cognitives ciblées, exer-cices réalisés, qualité de la concentration, de l’investissement…) est faite à l’entourage (parents ou équipe éducative). Un cahier spécifique «  Mon cahier à la maison » est remis à chaque personne afin d’y noter les objectifs personnalisés déterminés et les activités à réaliser à la maison ou au foyer entre chaque séance. Chaque semaine correspond à une double page à rem-plir de manière ludique par la personne. Une autoévaluation par smileys permettra à la personne et à son entourage d’évaluer le niveau de réalisation de l’activité. Ces activités hebdomadaires viseront au maximum le trans-fert de compétence.

Réalité virtuelle et déficience intellectuelle

Dans une revue de la littérature, Standen et Brown (2005) souligne la perti-nence de la réalité virtuelle pour l’évaluation et la réhabilitation des patients avec déficience intellectuelle. Les nombreuses qualités de cette technique en font un outil intéressant pour ces personnes également dans le domaine 

de l’éducation (Standen et Brown, 2006). La réalité virtuelle paraît intéres-sante pour la remédiation cognitive parce qu’elle permettrait aux personnes d’appliquer les stratégies développées pendant les séances de remédiation cognitive à des situations de la vie quotidienne dont la complexité peut être contrôlée (par exemple, quantité de stimulus) et amplifiée de manière très progressive.

Standen et  al. (1997) ont réalisé une étude sur «  le shopping dans un supermarché » avec des personnes présentant une déficience intellectuelle. Les sujets étaient divisés en deux groupes. Le premier groupe suivait un entraînement dans un supermarché réel, l’autre groupe suivait un entraî-nement en réalité virtuel. Lors du test final, en répétant la tâche dans un supermarché réel, le groupe entraîné en virtuel était plus rapide et commet-tait moins d’erreurs dans le choix des produits. La réalité virtuelle semble donc être un outil intéressant à intégrer aux programmes de remédiation cognitive pour aider aux transferts des stratégies apprises à la vie courante.

 

Limites et conclusions

La principale limite de la remédiation cognitive concerne le transfert des compétences acquises à la vie quotidienne. Comme mentionné précédem-ment, la valeur adaptative des stratégies apprises n’est pas la même pour chacune d’elle. Elle dépend de l’environnement et des besoins de chaque 

personne (Büchel et Paour, 2005). De plus, ce transfert de compétences est difficile à évaluer. Des évaluations in situ seraient nécessaires (par exemple, évaluations écologiques).

Une autre limite de la remédiation cognitive est la rigueur qu’elle exige. Pour être efficace, une méthodologie stricte doit être utilisée afin de res-pecter les limites de la personne et ses compétences. Ainsi, implanter cette technique dans notre pratique clinique quotidienne prend du temps.

D’autre part, une limite concernant l’évaluation des compétences des personnes avec déficience intellectuelle doit être soulignée. Le manque d’outils neuropsychologiques standardisés adaptés à cette population est une réelle préoccupation. En effet, soit certaines tâches sont trop diffi-ciles, soit le niveau de développement de la personne est trop limité. Il paraît alors nécessaire de créer des outils spécifiques adaptés, tels que des tâches de raisonnement non verbal ou d’appariement, des casse-tête… 

(Comblain, 2001).

Par ailleurs, la remédiation cognitive doit s’articuler avec le reste de la prise en charge de la personne. Il ne peut pas se substituer aux autres trai-tements. Sa mise en œuvre paraît facilitée dans les centres d’accueil (par exemple, les instituts médico-éducatifs, les centres de réhabilitation, etc.).

Il faut aussi garder à l’esprit que l’efficacité de la remédiation cognitive dépend de plusieurs facteurs (par exemple, famille, thérapeute, éducateur, etc.). Ce sont les échanges entre les différents acteurs des mondes médical, social et éducatif qui permettront d’établir une complémentarité entre les différents traitements et thérapies mises en place (traitement médicamen-teux, psychomotricité, orthophonie, etc.).

Ce chapitre a présenté une synthèse des études qui ont déjà été réali-sées chez les adultes avec déficience intellectuelle dans le domaine de la remédiation cognitive, mais il est souhaitable que d’autres travaux vien-nent s’y ajouter. D’autres principes clefs pourraient être identifiés pour adapter au mieux la remédiation cognitive aux personnes avec déficience intellectuelle. En effet, ce chapitre repose sur un nombre limité d’études. Leur faible nombre souligne la nécessité de développer des programmes de remédiation cognitive pour les personnes avec déficience intellectuelle. Des outils initialement développés pour les personnes souffrant de schizophré-

nie (Wykes et Reeder, 2005) pourraient avoir un intérêt pour les adolescents 

et les adultes avec déficience intellectuelle (Carteau-Martin et al., 2015), en les adaptant aux profils de ces personnes.

Pour conclure, nous retenons que la prise en charge des personnes avec déficience intellectuelle est un enjeu de santé publique et qu’il est essentiel de considérer toutes les solutions possibles permettant d’améliorer la vie quotidienne de ces personnes. Dans ce cadre-là, la remédiation cognitive apparaît comme un outil prometteur. Nous insistons également sur la nécessité de l’envisager pour les adultes, afin que le fossé existant entre les prises en charge disponibles pour enfants avec déficience intellectuelle et celles des adultes ne se creuse pas davantage.
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14   Groupes multifamiliaux 

et soutien des familles

 

C. Rochet, B. Martin

 

Les mutations contemporaines de la psychiatrie marquées par une poli-tique de désinstitutionnalisation (suppressions des lits d’hospitalisation, raccourcissement des durées d’hospitalisation) aboutissent au fait que les personnes atteintes de troubles psychiatriques passent beaucoup plus de temps à l’extérieur des hôpitaux, et donc auprès de leurs familles : « 60 à 70 % des personnes souffrant d’un premier épisode psychotique vivent ou 

sont en contact étroit avec leurs familles. » (Addington et al., 2003). Dans ce contexte, le rôle de l’institution et des soignants ne se substitue plus à l’environnement familial et social, redonnant aux familles une fonction à part entière dans l’accompagnement de leur proche.

De la « famille à exclure », considérée à une époque comme un facteur de déstabilisation du patient, le modèle actuel pencherait davantage en 

faveur de la famille «  à soutenir  », «  compétente  » (Ausloos,  1995) voire 

« à former » (Davtian et Collombet, 2014). Les premiers aliénistes, comme Philippe Pinel, affirmaient en effet la nécessité de séparer «  les aliénés  » de leur environnement familial défini comme « pernicieux », « néfaste ». 

Harold Searles (1977) est allé jusqu’à postuler que la schizophrénie trouvait son étiologie dans l’environnement familial des patients, soulignant que «  d’après mon expérience clinique, l’individu devient schizophrène, en partie, à cause d’un effort continu, largement ou totalement inconscient, de la ou des personnes importantes de son entourage, pour le rendre fou ». La « parentectomie » s’est ainsi érigée comme une pratique thérapeutique incontournable, alimentant les clivages patient/famille et une conséquence de cette séparation : la possibilité d’une disqualification mutuelle.

Actuellement, l’articulation entre soin et famille constitue un enjeu important, tout particulièrement dans les soins dits de «  réhabilitation  » 

(Martin et al., 2014), pour plusieurs raisons : •  tout  d’abord,  sur  le  plan  historique,  la  prise  en  compte  des  familles  a constitué un axe de soin privilégié de la réhabilitation, tout particulière-

ment dans la tradition anglo-saxonne (Bonnet et al., 2010) ; •  par ailleurs, de façon plus pragmatique, la présence dans un dispositif de réhabilitation d’espaces tournés en direction du contexte familial complète les espaces thérapeutiques tournés vers l’individu (remédiation cognitive, entraînement des compétences sociales, psychoéducation). Ils permettent de prendre en charge, au-delà de la souffrance du patient, celle de la famille, 
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le « fardeau familial ». Ce dernier caractérise la difficulté et la souffrance des familles face à la maladie en général. Ce terme signifie également l’ensemble des conséquences d’ordre physique et psychique présentes chez les proches de patient atteint de handicap psychique (stress, colère, symptômes dépressifs, conflits familiaux, fatigue), mais également les pro-

blèmes d’ordre matériel, financier et social (Stimmel et Sharfstein, 2004 ; 

Dore et Romans, 2001 ; Larsen, 1998 ; Luscombe et al., 1998). Certaines études révèlent un taux de détresse deux fois plus élevé chez ces proches 

que dans la population générale (Stengard et Stalokangas, 1997 ; Winefield 

et Harvey, 1993) ;

•  au niveau de la philosophie de soin, la réhabilitation met souvent l’accent sur les ressources de la personne  : la prise en compte des ressources (ou « compétences ») des familles permet d’envisager le soin avec ces dernières dans un état d’esprit voisin ;

•  enfin, sur le plan clinique, le soin de réhabilitation cible très souvent des  objectifs tels que l’autonomisation (ou l’individuation) des personnes  : des questions telles que l’aisance des familles à accompagner ce type de pro-cessus en se réorganisant en conséquence sont fréquemment rencontrées.

Plusieurs espaces destinés aux familles peuvent être ainsi mobilisés pour concourir à l’accompagnement des familles et répondre aux situations de souffrance, notamment dans le soin de réhabilitation. En suivant Biegel (1991), leurs objectifs peuvent se décliner selon quatre axes : « 1. aider les familles à s’ajuster et à gérer leur rôle d’aidant ; 2. les aider à développer des habiletés pour mieux répondre aux besoins du patient ; 3. prévenir et réduire le fardeau ; 4. prévenir et réduire les effets du stress qui engendre une détérioration de leur état de santé mentale et physique ».

Nous nous centrerons dans ce chapitre sur une modalité particulière d’accompagnement des familles : les dispositifs groupaux multifamiliaux.

 

Les « thérapies » multifamiliales : définition

La thérapie multifamiliale constitue un dispositif qui associe des élé-ments de la thérapie familiale et de la thérapie de groupe. Elle obéit à un principe simple : réunir plusieurs familles autour d’un problème commun dans un objectif thérapeutique. Ainsi peut être défini comme thérapie multifamiliale «  tout regroupement dans un cadre et à visée thérapeu-tique de plusieurs familles autour d’une même pathologie incluant le patient, qu’il soit ou non de la même génération que les autres membres » 

(Cook-Darzens, 2010).

Au-delà de cette définition, les thérapies multifamiliales apparaissent cependant comme un ensemble de dispositifs hétérogènes dans la mesure où elles peuvent se dérouler dans des contextes institutionnels variés (hôpital de jour, CMP, etc.), s’appuyer sur des modèles conceptuels et techniques très différents (psychoéducatifs, psychanalytique systémique, cognitivo-comportementaliste etc.) et concerner des contextes cliniques variés (anorexie, schizophrénie, etc.).

Nous revenons dans la section qui suit sur trois exemples de dispositifs multifamiliaux emblématiques de cette pratique.

 

Trois exemples de thérapies multifamiliales

 

Les groupes multifamiliaux psychoéducatifs

Un exemple historique : les groupes psychoéducatifs de William McFarlane

Psychiatre à Portland, William McFarlane est une figure emblématique de la thérapie multifamiliale. Sa compréhension des troubles schizophré-niques et de leurs liens avec la dynamique familiale se fonde sur le modèle 

vulnérabilité-stress (Zubin et Spring, 1977), qui s’appuie sur : •  la dimension biologique de la schizophrénie ; •  une clinique classique de la schizophrénie découpée en symptômes posi-tifs et/ou négatif ;

•  la possibilité d’une influence des familles (environnement) sur ce proces-sus biologique : en effet, par leurs réactions, les familles constituent, dans une certaine mesure, des facteurs pouvant protéger le patient des futures rechutes ou, au contraire, en mesure d’exacerber par mégarde les symp-

tômes (Miermont, 2002).

Pour penser l’impact des familles sur l’évolution d’une personne tou-chée par un trouble schizophrénique, McFarlane s’appuie sur différentes notions. La plus connue est celle des «  émotions exprimées  », reprenant 

par conséquent les travaux de Brown et Rutter (Brown et al., 1962), promo-teurs de ce concept. Le concept d’« émotions exprimées » désigne un climat émotionnel familial où prédomine l’expression d’« émotions négatives ou trop intenses » des membres d’une famille envers un autre (hostilité, surim-plication émotionnelle et commentaires critiques). Susceptible d’être quan-tifiée par des outils standardisés (Camberwell family interview), une « émo-tionnalité exprimée » familiale forte dans l’environnement d’une personne souffrant d’un trouble schizophrénique récemment sortie d’hospitalisation augmente de façon considérable le risque de rechute psychotique et de ré-

hospitalisation de ce patient (Brown et al., 1962 ; Vaughn et al., 1976). L’un des objectifs des groupes à tonalité psychoéducative de McFarlane est de réduire les émotions exprimées et s’appuie pour cela sur un modèle à tona-lité psychoéducative et différentes étapes, présentées succinctement dans 

le tableau 14.1.

Tableau 14.1. Modèle des groupes psychoéducatifs.

Étape                 Technique mobilisée        Description

Psychoéducative        Information de la famille     Présentation du modèle 

vulnérabilité- stress

Information sur les grands 

symptômes de la maladie

Comportementale      Techniques de gestion        Développement de stratégies 

du stress et des émotions      de gestion des émotions plus 

favorables

Travail sur la               Techniques de résolution      Développement de la capacité 

communication        des problèmes groupales      à s’accorder les uns aux autres

Autonomisation        Capacitation du patient      Accompagnement du patient 

dans ses projets d’autonomisation

 

Le programme thérapeutique est idéalement proposé à la famille de manière « urgente », à savoir au moment de l’annonce diagnostique ou au moment de la décompensation psychotique aiguë du patient. La totalité du programme dure environ deux ans, suivie de séances de rappel espacées.

Exemples contemporains

S’appuyant sur un modèle à tonalité psychoéducative, de nombreux groupes multifamiliaux se sont développés dans la continuité des travaux de McFarlane ; à titre d’exemple, nous revenons sur deux d’entre eux : Pro-

Famille et AVEC (encadré 14.1).
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Encadré 1.1

Groupes multifamiliaux psychoéducatifs : exemples 

contemporains

 

ProFamille

Ce programme, destiné aux proches d’une personne souffrant d’un trouble 

schizophrénique, a été initié au Québec autour d’Hugues Cormier. Dans 

un deuxième temps, il a été pratiqué dans les pays francophones, avec une 

première action en Suisse, en 1993 sous l’impulsion de Jérôme Favrod et 

d’une équipe des Hôpitaux universitaires de Genève. Il a ensuite été repris 

par Yann Hodé (centre hospitalier de Rouffach, Alsace) et les membres de 

l’association Schizo-Espoir. Depuis, un réseau ProFamille a été implanté en 

France et plusieurs équipes dispensent ce dispositif sur l’ensemble du terri-

toire. Il se déroule en cinq étapes : éducation sur la maladie, développement 

des habiletés relationnelles, gestion des émotions, développement des res-

sources, renforcement des apprentissages.
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AVEC (Accompagner, Valider, Échanger et Comprendre)

Ce programme a été développé au Canada par Tania Leconte et Claude 

Leclerc à partir de 2008. D’inspiration cognitivo-comportementaliste 

(TCC), trois objectifs structurent ce type de groupe : permettre aux proches 

de s’entraider et se soutenir face à leur vécu ; offrir des informations sur la 

maladie psychique ; enseigner des méthodes inspirées des TCC pour sou-

lager le quotidien (par exemple, des technique de gestion de stress). AVEC 

(Lecomte et Leclerc, 2012) se déroule sur huit séances de deux heures ; il 

est divisé en quatre sections (gestion du stress, recherche d’alternatives, 

les prises de substance, coping et compétence). Ce groupe est très apprécié 

par les participants. Il semble concourir à une diminution des symptômes, 

notamment dépressifs, chez les aidants et il contribue à diminuer les 

rechutes (Pilling et al., 2002 ; Leclerc et Lecomte, 2012). Le groupe multifa-

milial AVEC a récemment été introduit en France, au CL3R de l’hôpital du 

Vinatier et quelques équipes ont commencé à l’utiliser.

 

Les groupes multifamiliaux à tonalité systémique

Un exemple historique : les groupes multifamiliaux de Peter Laqueur

Un aspect central de la systémique touche au rôle accordé au contexte rela-

tionnel de la personne. « L’homme n’est pas un isolat. » (Minuchin, 1998) : d’où une interdépendance entre l’expérience subjective de la personne et son contexte relationnel. Ce postulat invite par conséquent à concevoir le sys-

tème familial comme « partie extra-cérébrale de l’esprit » (Minuchin, 1998). C’est à l’intérieur du système dans lequel évolue la personne que se trouve alors la possibilité d’un changement thérapeutique car « en changeant la relation existant entre une personne et le contexte familier dans lequel 

elle fonctionne, on change son expérience subjective » (Minuchin, 1998). Les familles apparaissent alors comme les partenaires essentiels de cette démarche de changement.

Laqueur, psychiatre américain d’origine allemande, est considéré par certain comme le «  père fondateur  » de la thérapie multifamiliale, terme dont il serait à l’origine. Laqueur s’est appuyé sur une conception de la pathologie schizophrénique d’inspiration systémique. Pour Laqueur, un des buts essentiels des thérapies multifamiliales est par conséquent de réduire les «  patterns relationnels dysfonctionnels  » qui favorisent l’expression  de la maladie. Parmi ces patterns dysfonctionnels figurent les situations de  « paradoxalité ». Un exemple — caricatural — de paradoxalité peut se retrou-ver dans une famille qui, ayant tout particulièrement développé des compé-tences de protection mutuelle (qui aboutissent en général à un système fami-lial clôt sur lui-même) se retrouve dans une situation difficilement tenable, voire paradoxale, lorsque l’un de ses membres cherche à s’autonomiser.

Ces patterns sont, pour Laqueur, réversibles par l’apprentissage de nou-velles modalités relationnelles et communicationnelles et le groupe multi-familial constitue pour lui un laboratoire idéal afin d’aider les familles à se rendre compte à la fois de la dimension peu opérante de certaines straté-gies et pour développer de nouveaux apprentissages par la rencontre avec de nouvelles familles « Par la thérapie multifamiliale, les familles peuvent elles-mêmes se rendre compte que ces modèles sont dysfonctionnels et en 

apprendre d’autres. » (Laqueur, 1977). La question des « apprentissages » va par conséquent constituer le levier thérapeutique majeur des proces-sus de changement thérapeutique des groupes multifamiliaux. Pour pen-ser cette question des apprentissages, Laqueur s’appuiera sur les modèles de Bandura ou encore de Bateson (apprentissage par analogie, par essai/ erreur, par modelage…). Parmi les apprentissages les plus efficaces figurent ceux que Laqueur nomme la « prise en compte des codes familiaux incons-cients », qui se caractérisent par un changement radical, pour une famille, dans sa perception du contexte dans lequel elle évolue et du sens qu’elle attribue au comportement de telle ou telle personne. Cette notion rejoint celle de « recadrage » propre à la systémique. En effet, « recadrer signifie (…) modifier le contexte conceptuel et/ou émotionnel d’une situation ou le  point  de  vue  selon  lequel  elle  est  vécue,  en  la  plaçant  dans  un  autre cadre, qui correspond aussi bien, ou même mieux, aux “faits” de cette situation concrète, dont le sens, par conséquent, change complètement » 

(Watzlawick et al., 1981).

 

Exemples contemporains

Les groupes multifamiliaux du Centre référent lyonnais en réhabilitation 

et en remédiation cognitive (CL3R) à Lyon (encadré 14.2) sont un exemple contemporain de groupe multifamilial à tonalité systémique.

 

Les groupes multifamiliaux à tonalité 

psychanalytique

Un exemple historique : les groupes multifamiliaux  de Jorge Garcia Badaracco

Jorge García Badaracco est un psychiatre psychanalyste argentin. Il a déve-loppé les groupes multifamiliaux à l’hôpital de Borda à Buenos Aires dans 

les années soixante (Masri, 2011). Dans le modèle d’influence essentielle-ment psychanalytique de Badaracco — en réalité très ouvert à de nombreux autres modèles —, la «  folie  » est toujours adressée à d’autres et s’avère conditionnée par des liens interpersonnels trop forts, qu’il nomme les «  interdépendances pathogènes  ». Celles-ci impliquent une dépendance réciproque et entravent l’accès à l’autonomie psychique de chacun et le 
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Encadré 14.2

Groupes multifamiliaux à tonalité systémique : 

exemple contemporain

 

Groupes multifamiliaux du CL3R

Le CL3R de l’hôpital du Vinatier propose un groupe multifamilial d’inspira-

tion systémique (Martin et al., 2014). Ce groupe, animé par deux thérapeutes 

(psychiatre et psychologue), se déroule de façon hebdomadaire sur environ 

douze séances en soirée et réunit une dizaine de familles (parents, conjoints, 

frères, sœurs, grands-parents et toute personne susceptible d’avoir une inci-

dence sur le parcours de soins du patient). Chaque séance dure une heure 

et demie. Son déroulement est codifié. Chaque séance débute par la présen-

tation d’un problème concret par une famille puis les différentes familles 

proposent, en tant que cothérapeutes, différentes lectures (recadrage) de 

cette situation qui ouvrent sur une prescription élaborée par l’ensemble des 

familles. La famille qui a amené son problème doit réaliser cette prescrip-

tion d’ici la prochaine séance. Ces prescriptions ont pour objectif d’insuffler 

une dynamique de changement. L’efficacité de ce dispositif n’a pas encore 

été validée scientifiquement. Ces groupes n’incluent pas le patient désigné 

mais les auteurs envisagent de les poursuivre sur un modèle plus classique 

intégrant les patients désignés.

 

développement de la personnalité propre (Frankhauser, 2015). « La patho-logie et les relations humaines se construisent dans les liens. Elles ne reflè-tent pas comme on le croit souvent le trouble mental d’une seule personne. Dans les groupes multifamiliaux, les familles deviennent souvent les véri-

tables thérapeutes des patients, et réciproquement.  » (Badaracco,  2005). Pour Baracco, différentes facettes du groupe multifamilial peuvent permet-tre de travailler ces interdépendances pathogènes. Parmi elles, le fait, pour les patients de pouvoir rencontrer « de multiples identifications nouvelles et ainsi progressivement supporter un écart et accepter qu’une différence 

se forme » (Badaracco, 2007). Par ailleurs, le groupe est susceptible d’agir comme un miroir qui permet à chacun de métaphoriser les situations. « Pour chaque personne, les autres représentent un contexte et un écran qui sert aux projections et déplacements de toutes sortes de contenus.  » 

(Badaracco, 1998).

Exemples contemporains

Les groupes de « thérapie interfamiliale » de Javier Sempere (encadré 14.3) constituent un exemple contemporain de groupe multifamilial à tonalité psychanalytique.
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Encadré 14.3

Groupes multifamiliaux à tonalité psychanalytique : 

exemple contemporain

 

Les thérapies interfamiliales de Javier Sempere

Comme l’indique Adeline Frankhauser (2015), en Espagne, à Elche, le psy-

chiatre Javier Sempere et ses collaborateurs se sont inspirés des travaux de 

Badaracco en mettant en place dans les années 2000 des groupes de « théra-

pie interfamiliale ». Leur modèle promeut « un cadre ouvert et spontané qui 

rend possible la présence d’un grand nombre de familles de patients schizo-

phrènes ; une intervention basée à la fois sur les aspects intrapsychiques 

du patient [influence psychanalytique] et sur les dynamiques familiales 

sous-jacentes [influence systémique] ; l’intégration de techniques et de pro-

fessionnels de différents horizons thérapeutiques variés ; la compatibilité 

avec les interventions psychologiques, sociales et éducatives existant par 

ailleurs  ; l’économie de temps et de moyens pour les patients et les ins-

titutions » (Sempere et al., 2006). Le groupe multifamilial est ouvert à toute 

famille dont l’un des membres présente une pathologie psychiatrique et se 

déroule à un rythme hebdomadaire. Ils sont ouverts à toute famille sur indi-

cation d’un psychiatre. On note par exemple l’existence d’une consultation 

interfamiliale spécifique pour les familles dont l’un des membres présente 

un premier épisode psychotique (Sempere et al., 2006).

 

Conclusion

L’approche multifamiliale s’est développée ces vingt dernières années, pra-tiquée dans l’accompagnement de problématiques très diverses. Les termes utilisés par les différents praticiens pour intituler ces animations groupales restent tout aussi divers, trouvant leur dénomination au carrefour de la thé-rapie familiale, le groupe, le réseau, la communauté, les groupes d’entraide. Ce constat illustre parfaitement cette approche, dont les origines sont très différentes mais qui ont trouvé un consensus commun autour du soutien des familles en souffrance.

 

Efficacité des thérapies multifamiliales

Les études évaluant l’efficacité des thérapies multifamiliales sont peu nom-breuses. Parmi celles disposant d’une méthodologie solide (essais contrôlés randomisés avec utilisation de groupes contrôles), il est possible de citer 

celles de McFarlane et  al. (1995, 2000), McDonnell et  al. (2006), Hazel 

(2004), Pitschel-Walz et al. (2001) et Leff (2000). Ces études retrouvent des résultats globalement concordants, à savoir une diminution des rechutes lorsqu’une prise en charge familiale est proposée et une supériorité des groupes multifamiliaux sur les prises en charge unifamiliales. Le modèle utilisé semble n’impacter que peu l’efficacité du dispositif multifamilial, qui pourrait tirer son efficacité de dimensions propres, dépassant l’effet des modèles utilisés (déstigmatisation, effet cathartique du groupe, confronta-tion des représentations, redécouverte d’une compétence familiale, affilia-

tion au système de soin) (Frankhauser, 2015).

 

Conclusion

Au vu de leur efficacité supposée (qui reste à confirmer par de nouvelles études), les groupes multifamiliaux constituent des dispositifs qui méri-teraient de se développer davantage dans les institutions psychiatriques. Outre leurs effets sur le bien-être de la famille et de leur proche malade, les groupes multifamiliaux pointent l’importance des ressources familiales, ces dernières détenant des leviers thérapeutiques importants. Plutôt que d’éloigner les familles des dispositifs de soin — une démarche attisant sans doute des enjeux contre-productifs de rivalité et de compétition entre 

institution psychiatrique et institution familiale (Tatossian,  2014) —,  l’intégration des familles dans le soin courant ou plus spécifique de 

réhabilitation nous semble une démarche incontournable (Davtian et 

Collombet, 2014), facilitant une approche globale de la personne. Le sys-tème de santé français pourrait s’inspirer du modèle québécois dans lequel, depuis la fin des années soixante-dix, les aidants familiaux font partie intégrante du parcours de soins en réhabilitation des patients atteints de troubles psychiatriques.

Par ailleurs, l’efficacité comparable des différents modèles pouvant condi-tionner la structuration des groupes multifamiliaux constitue un éloge de la 

complexité et de la multiplicité des modèles en psychiatrie (Topor, 2012).
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15   Représentations 

du travail et réinsertion 

 

professionnelle

 

J. Dubreucq, E. Fernandez, Th. Lucas, F. Gabayet,  

K. Revil, C. Roussel

 

La représentation que chacun a du travail et de sa fonction est très per-sonnelle  : certains y voient essentiellement un moyen permettant d’être indépendant financièrement, alors que pour d’autres il s’agit d’une manière d’apporter sa contribution à la société, d’acquérir un statut social ou encore de structurer sa journée. Au total, pour la plupart des gens, le travail a une place importante et fait partie des choses qui les définissent et donnent un sens à leur vie. D’ailleurs, lorsque l’on rencontre une nouvelle personne, une des premières informations qu’on lui donne n’est-elle pas son activité professionnelle ?

La centralité du travail dans l’existence varie en fonction des expériences de vie ; ainsi, même chez des personnes indemnes de toute pathologie, le chômage prolongé a souvent des effets dévastateurs et a des conséquences sur la façon dont la personne va se percevoir, sur son estime de soi et sur ses relations avec son entourage social et familial (MOWS, 1987). Pour les personnes ayant des troubles psychiques, les nombreux préjugés défavo-rables présents chez les employeurs potentiels et la stigmatisation impor-tante qu’elles rencontrent au quotidien constituent souvent un frein sup-

plémentaire au retour au travail (Corbière et al., 2002 ; Krupa et al., 2009 ; 

Stuart, 2004, 2006). Dans ce contexte, obtenir un emploi prend donc un sens très particulier chez beaucoup de personnes ayant une schizophré-nie, qui y voient une étape clé dans leur parcours vers le rétablissement 

(Strong,  1998  ; Provencher et  al.,  2002  ; Dunn et  al.,  2008  ; Saunders et 

Nedelec, 2014).

Les effets positifs associés à l’obtention d’un emploi chez les personnes ayant des troubles psychiques sont nombreux  : diminution de certains 

symptômes (Bell et  al.,  1996  ; Bond et  al.,  2002), amélioration du fonc-

tionnement cognitif (Bio et Gattaz, 2011) mais aussi contribution au pro-

cessus de redéfinition de soi (Strong, 1998 ; Millward et al., 2005 ; Dunn 

et al., 2008 ; Borg et Kristiansen, 2008) et amélioration de l’estime de soi 

et de la qualité de vie (Kirsh,  2000  ; Bryson et Bell,  2003  ; Leufstadius 

et al., 2009 ; Saunders et Nedelec, 2014).

 

Outils de la réhabilitation psychosociale

© 2016 Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés.

Au Centre référent de réhabilitation psychosociale et de remédiation cognitive (C3R) du centre hospitalier Alpes-Isère, comme dans tout service de soins travaillant à la réinsertion, la question du retour au travail prend rapidement sens au cours du parcours des personnes accompagnées : quel service en effet n’a pas vu arriver une personne ayant comme projet de vie d’avoir un appartement, un travail, un compagnon ou une compagne ?

Cependant, malgré la demande forte des personnes accompagnées, il n’est pas rare que ces représentations et ces souhaits de vie se confrontent à un quotidien plus complexe : en France comme dans d’autres pays euro-péens, les données de la littérature montrent en effet que seule une mino-rité de personnes souffrant de schizophrénie accède à un emploi compétitif 

(taux d’emploi inférieur à 20 % ; Westermeyer et Harrow, 1998 ; Marwaha 

et al., 2007). Cela a notamment pour conséquences une diminution de la qualité de vie de ces personnes et un recours fréquent, précoce et souvent permanent à des prestations sociales de compensation du handicap, qui 

contribuent de façon importante au fardeau lié à la maladie (Charrier 

et al., 2013 ; Chevreul et al., 2013).

Quels facteurs déterminent l’accès à l’emploi ? Parmi ceux-ci, quel rôle jouent les représentations que chacun a de soi-même en tant que travailleur potentiel, du travail et de la fonction de celui-ci ? Comment agir sur ces représentations pour faciliter la réinsertion ?

 

Déterminants de l’accès à l’emploi

 

Facteurs personnels et environnementaux

Selon la littérature, plusieurs facteurs semblent déterminer les difficultés d’accès à l’emploi. Certains auteurs ont pointé l’importance du niveau d’adaptation pré-morbide, notamment de l’âge d’apparition de la maladie 

(Corbière, 2008), des antécédents professionnels et de la durée d’absence 

du marché du travail (Corbière et al., 2005 ; Fabian et al., 1993 ; Mueser 

et al., 2001). Des facteurs liés à la pathologie jouent également un rôle ; il 

s’agit de la sévérité de la symptomatologie (Rogers et al., 1997 ; Corbière 

et al., 2006) et des troubles cognitifs (McGurk et al., 2004, 2009 ; Harvey 

et al., 2006 ; Lysaker et al., 2004 ; Corbière et al., 2006), ainsi que du niveau d’habiletés sociales dont l’influence semble positive sur la recherche d’emploi 

et le maintien dans l’emploi (McGurk et al., 2005 ; Tsang et al., 2000). De même, certains facteurs sont liés à l’environnement, comme le soutien social 

(Lewis, 1990 ; Tsang et al., 2002 ; Alverson et al., 2006), la discrimination 

attachée aux maladies mentales (Graffam et Nicarella, 1997 ; Stuart, 2004) ou l’impact négatif des avantages indirects liés aux prestations sociales de 

compensation du handicap (Corbière et  al.,  2005  ; Latimer et  al.,  2006  ; 

Fossey et Harvey, 2010).

Le rôle joué par les représentations qu’ont les soignants de la pathologie et des possibilités de réinsertion professionnelle des usagers est également considérable  : en effet, les stéréotypes présents dans la population géné-

rale touchent aussi les professionnels de santé mentale (Nordt et al., 2006 ; 

Lauber et al., 2006) qui, pour beaucoup d’entre eux, demeurent convaincus que les possibilités d’accès à l’emploi pour les personnes ayant des troubles psychiques sont minimales. Ces croyances chez les soignants contribuent aux difficultés de réintégration au travail, comme le montrent les travaux 

de Rinaldi et Perkins (2005, 2007) chez les conseillers en emploi.

En faveur du rôle joué par ces représentations, plusieurs études mettent en avant que le retour à l’emploi n’est pas simplement lié aux techniques d’accompagnement utilisées mais également à la qualité de cet accompa-gnement. Le succès de l’insertion professionnelle est ainsi lié pour une grande part à la personnalisation et à la proximité de l’accompagnement, ainsi qu’aux fortes qualités d’autonomie de l’accompagnant qui favorisent en elles-mêmes la restauration du pouvoir d’agir et d’action de la personne 

(Bond et Drake, 2008). Toutefois, bien qu’essentiels à prendre en compte dans un objectif de réinsertion, ces facteurs n’expliquent pas en totalité les difficultés d’accès à l’emploi des usagers souffrant de schizophrénie.

 

Rôle des facteurs subjectifs

Certains auteurs ont souligné l’importance de facteurs dits «  subjectifs  » dans la traduction de l’impact des troubles cognitifs dans la vie sociale et 

professionnelle (Lysaker et al., 2004), dans la génération du handicap psy-

chique (Fett et al., 2011 ; Schmidt et al., 2011 ; Prouteau et Verdoux, 2011) et 

dans le processus de rétablissement (Lysaker et al., 2005 ; Kukla et al., 2013 ; 

Martin et Franck, 2013).

 

Rôle de la métacognition

Déterminer des objectifs professionnels et construire un plan d’action pour se réinsérer dans l’emploi implique de pouvoir s’appuyer sur une représen-tation opérationnelle et intégrative de soi en tant que travailleur. Quelle perception a la personne du travail et que représente-t-il pour elle  ? Sur quelles ressources peut-elle s’appuyer pour surmonter les limitations liées à la pathologie ? Quel impact a eu la pathologie sur ses expériences passées et quels sont ses projets pour l’avenir ?

Tout cela implique la mise en œuvre de processus métacognitifs efficients, ceux-ci étant décrits par Paul Lysaker comme l’ensemble des habiletés per-mettant à une personne de reconnaître ses propres états mentaux (pensées, émotions, désirs, souhaits, rêves…), de les différencier de ceux d’autrui et d’utiliser ces informations pour réfléchir, décider et résoudre des pro-

blèmes ou des conflits interpersonnels (Carcione et al., 1997, 2010 ; Brune 

et al., 2011, Lysaker et al., 2010a, 2010b, 2013 ; Semerari et al., 2003).

Les personnes souffrant d’une schizophrénie ont souvent des déficits 

métacognitifs (Franck et al., 2001 ; Koren et al., 2004, 2006 ; Lysaker et al., 2014) qui, pour certains auteurs, sont à l’origine de difficultés à former une représentation intégrée de soi, évolutive selon les différents contextes de vie (Lysaker et al., 2005, 2014). En comparant leur profil métacognitif à celui de personnes souffrant d’autres pathologies chroniques non psychiatriques comme le VIH, P. Lysaker (2012) a relevé que les personnes présentant une schizophrénie éprouvaient des difficultés spécifiques à : •  identifier leurs pensées et émotions propres ; •  différencier celles-ci de celles d’autrui ;

•  à envisager des événements sous plusieurs perspectives ; •  à utiliser cette compréhension pour résoudre les problèmes posés par la vie quotidienne.

Dans la littérature, les déficits métacognitifs ont été reliés au manque 

d’insight (Lysaker et al., 2011b) et à l’existence de troubles cognitifs (Lysaker 

et  al., 2005, 2008), dont ils pourraient être un des médiateurs en termes 

d’effet sur la symptomatologie (Hamm et al., 2013 ; Bentall et al., 2001 ; 

Randjibar et al., 2011 ; Moritz et al., 2007 ; Nicolò et al., 2012) et sur le 

fonctionnement social (Lysaker et al., 2008) dans la vie quotidienne (Koren 

et al., 2006 ; Lysaker et al., 2011a ; Buck et al., 2014) et en milieu profes-

sionnel (Lysaker et al., 2010b).

L’échelle d’évaluation de la métacognition (MAS-A ; Semerari et al., 2003 ; version française : Zanello, en cours) permet d’aborder quatre dimensions 

métacognitives (Lysaker et al., 2008, 2014) : •  l’auto-réflexivité (ou compréhension de ses propres états mentaux) ; •  la compréhension des états mentaux d’autrui ; •  la décentration (ou la capacité à changer de perspective lorsqu’on envi-sage une situation) ;

•  la maîtrise, qui est la capacité à utiliser ces habiletés métacognitives pour résoudre des problèmes sociaux ou psychologiques.

L’autoréflexivité semble particulièrement importante à prendre en compte dans une démarche de réinsertion professionnelle car elle a à la fois un effet 

sur la performance au travail (Lysaker et  al.,  2010b) et sur l’appréciation 

de celle-ci par la personne concernée (Luedtke et al., 2012). La maîtrise est quant à elle associée dans la littérature à un meilleur fonctionnement social 

(Lysaker et al., 2011a) et à un sentiment d’efficacité personnel et une moti-

vation intrinsèque plus élevée (Lysaker et al., 2010a ; Buck et al., 2014 ; Tas 

et al., 2012 ; Vohs et Lysaker, 2014).

La métacognition joue également un rôle important dans la prise d’infor-mations et l’intégration des éléments nécessaires à la prise d’une décision prenant en compte le contexte : en effet, sans toujours s’en rendre compte, beaucoup de personnes présentant une schizophrénie ont tendance à tirer des conclusions hâtives dans une situation donnée en prenant moins d’informations que la plupart des gens avant de prendre une décision 

ferme (Fine et al., 2007 ; Lincoln et al., 2010, Moritz et Woodward, 2005 ; 

Peters et Garety, 2006 ; Freeman et al., 1998). De même, il est plus difficile pour les personnes souffrant de schizophrénie de remettre en question ces jugements hâtifs, plusieurs études ayant montré une confiance augmentée dans des faux souvenirs et une difficulté à prendre en compte des éléments 

contradictoires (Moritz et Woodward,  2002, 2006  ; Colbert et  al.,  2010  ; 

Woodward et al., 2006, 2007 ; Buchy et al., 2007).

La confiance dans sa capacité à prendre des décisions semble détermi-

nante dans l’atteinte d’objectifs professionnels (Bassett et al., 2001), ce qui en fait une cible de choix pour un programme d’éducation thérapeutique destiné à faciliter le retour au travail.

 

Rôle de la motivation intrinsèque et de la stigmatisation internalisée

Un des principaux obstacles rencontrés par les personnes souffrant de schizophrénie dans le retour au travail est souvent la difficulté à trouver et conserver une motivation sur le long terme. La motivation, définie comme « un état interne, un besoin ou un désir qui sert à inciter, diriger et maintenir 

des comportements dirigés vers un but » (Kleinginna et Kleinginna, 1981), est souvent déficitaire dans la schizophrénie et fait partie classiquement 

du registre des symptômes négatifs (Blanchard et al., 1998 ; Barch, 2005). 

La théorie de l’autodétermination (Ryan et Deci, 2000) permet cependant d’envisager la motivation sous l’angle de la reprise du pouvoir d’agir avec deux composantes : la motivation intrinsèque, où l’action est réalisée pour le plaisir ou le sentiment de compétence personnelle qu’elle apporte, et la motivation extrinsèque, où l’action est réalisée pour obtenir un bénéfice 

extérieur (Ryan et Deci, 2000).

Dans une expérience désormais classique, Garber et Seligman ont montré que l’absence de possibilité de contrôle ou d’influence sur les événements conduisait la plupart du temps à un sentiment d’impuissance acquise et à la dépression (Garber et Seligman, 1980). De façon similaire, le senti-ment d’efficacité personnelle, ou la valeur que l’on s’attribue à soi-même et le degré de confiance dans ses aptitudes et possibilités, peut être altéré 

en cas d’absence prolongée du marché du travail (Banks, 1995 ; Corbière 

et al., 2004) ou si les attentes des conseillers en emploi vis-à-vis des per-sonnes accompagnées sont trop importantes ou au contraire trop faibles 

(Rinaldi et Perkins, 2005, 2007).

Le nombre d’obstacles perçus à l’insertion professionnelle s’avère égale-ment déterminant dans la motivation à retrouver un emploi : en effet, un nombre élevé d’obstacles perçus est associé à un sentiment d’efficacité dimi-nuée dans la recherche d’emploi, à une réduction de l’utilisation de stra-tégies actives de recherche d’emploi et à un retour au travail plus difficile 

(Albert et Luzzo, 1999 ; Regenold et al., 1999 ; Johannesen et al., 2007 ; 

Alverson et al., 2006).

Par ailleurs, la discrimination rencontrée dans de nombreuses situations par les personnes présentant une schizophrénie peut conduire, dans 30 à 40 % des cas (Brohan et Elgie, 2010), à l’internalisation par les personnes concernées de croyances négatives sur leur capacité à exercer un emploi (trop instables, incapables de conserver un emploi…). Cela a des consé-quences importantes et durables sur l’image que ces personnes ont et auront 

d’elles-mêmes (Yanos et al., 2010a), sur leur sentiment d’efficacité person-

nelle (Livingston et Boyd, 2010 ; Sibitz, 2011 ; Ritsher et Phelan, 2004) et 

sur leur fonctionnement social et professionnel (Yanos et al., 2010b, 2011 ; 

Livingston et Boyd, 2010 ; Lysaker et al., 2005, 2007b). L’ensemble de ces facteurs est souvent associé dans la littérature à une fréquence plus élevée chez ces personnes de l’auto-stigmatisation et de l’utilisation de stratégies 

de coping évitantes (Livingston et Boyd, 2010 ; Sibitz et al., 2011), surtout en 

cas de troubles cognitifs associés (Lysaker et al., 2005a). En ce qui concerne l’accès à l’emploi, la stigmatisation internalisée contribue lorsqu’elle est pré-sente à la diminution du sentiment d’efficacité personnelle et donc à une 

moindre utilisation des stratégies actives de recherche d’emploi (Thewissen 

et al., 2007 ; Lysaker et al., 2005b ; Fabian, 2000).

À l’inverse, la théorie de l’autodétermination associe la reprise du pouvoir d’agir de la personne ayant une schizophrénie à plus de bien-être, à une plus grande autonomie, à une motivation plus importante à participer à des activités, à davantage d’utilisation de stratégies de coping efficaces ainsi qu’à de meilleures capacités à lutter contre la stigmatisation (Ryan et al., 2000 ; 

Thomson et al., 1991 ; Macleod and Nelson, 2000 ; Ventura et al., 2004 ; 

Yanos et al., 2008). L’utilisation de stratégies actives de recherche d’emploi est d’ailleurs, pour certains auteurs, un des meilleurs facteurs prédictifs de l’accès à emploi chez les personnes ayant une maladie mentale et une 

expérience professionnelle antérieure (Corbière et  al.,  2005  ; Alverson 

et al., 2006).

Dans la littérature, certaines caractéristiques sont associées à une forte 

motivation à retrouver un emploi (Zaniboni et al., 2011) : •  un sentiment d’efficacité personnelle dans la recherche d’emploi ; •  un niveau inférieur d’obstacles perçus au retour au travail conduisant à un sentiment de contrôle dans la démarche de réinsertion ; •  une  valeur  plus  importante  donnée  au  travail  par  rapport  aux  autres domaines de la vie ;

•  un niveau supérieur d’encouragement social à la recherche d’un emploi.

À partir de ces caractéristiques, un modèle intégré de la réintégration 

au travail a été proposé (figure 15.1; Corbière, Zaniboni et al., 2011), dont les objectifs sont une meilleure compréhension de chaque probléma-tique individuelle pour faciliter le retour au travail et le développement 

[image: ]

Figure 15.1. Modèle intégré de la réintégration au travail de personnes ayant un trouble mental.

 

(D’après Corbière M. Cadre théorique de la réintégration au travail de personnes avec un trouble mental grave.  In : Du trouble mental à l’incapacité au travail. Presses de l’Université du Québec, 2011.)

 

d’interventions thérapeutiques. Dans ce modèle, inspiré de la théorie du 

comportement planifié d’Ajzen (Ajzen, 1991, 2002), les auteurs ont iden-tifié quatre variables ayant une influence sur la motivation à rechercher un emploi : les attitudes de la personne vis-à-vis du travail (ou centralité du travail dans la vie), la pression liée à la norme sociale, le sentiment d’efficacité dans la recherche d’emploi et les obstacles perçus à l’emploi. D’après ces auteurs, il importe de concentrer les interventions thérapeu-tiques sur ces variables, dites « modifiables », pour améliorer le taux de 

réinsertion professionnelle et le maintien dans l’emploi (Fabian,  2000  ; Corbière et Zaniboni, 2011).

 

Interventions thérapeutiques

Au cours des dernières années, plusieurs interventions psychosociales ont été développées pour améliorer l’efficacité des programmes de réinsertion professionnelle :

•  des interventions de remédiation cognitive visant les troubles cognitifs 

dans le programme Thinking Skills for Work (McGurk et al., 2005) ; •  des interventions sur les habiletés sociales en milieu professionnel, par 

exemple dans le programme Workplace Fundamentals Module (Wallace et 

Tauber, 2004 ; Mueser et al., 2004) ;

•  des interventions fondées sur les thérapies cognitivo-comportementales (TCC) dont les objectifs sont la réduction des biais cognitifs pouvant entra-ver la réinsertion professionnelle et le renforcement des stratégies adap-tatives. Parmi celles-ci figurent notamment l’Indianapolis Vocational Inter-

vention Program (IVIP  ; Davis et  al.,  2005), la TCC orientée travail (Rose 

et  al.,  2012), ou encore l’intervention TCC-Soutien à l’emploi (TCC-SE  ; Lecomte, Corbière et Lysaker, 2014) ;

•  des interventions psychoéducatives, dont le programme « Perception du travail », présenté dans ce chapitre, et le module « Construction de trajec-toire et orientation professionnelle » (CTOP) du CL3R.

Parmi ces différentes interventions, nous envisagerons plus particulière-ment celles qui favorisent une réflexion sur les représentations du travail, comme l’IVIP et la TCC-SE.

 

Le programme IVIP

L’IVIP (Indianapolis Vocational Intervention Program; Davis et Lysaker et al., 2005) est une intervention développée en 2005 par l’équipe de Paul Lysaker, couplant sur une durée de dix mois deux séances hebdomadaires d’une heure, fondées sur les TCC (une en groupe et une individuelle), à un pro-gramme de réinsertion professionnelle destiné aux vétérans de l’armée américaine souffrant de schizophrénie. Elle a pour objectifs la réduction des biais cognitifs pouvant entraver la réinsertion professionnelle et le déve-loppement de stratégies de coping efficaces (affirmation de soi, résolution de problèmes, gestion des émotions) et d’une perception plus réaliste chez chaque participant de ses ressources et des limitations liées à la pathologie. Ce programme a démontré son efficacité sur l’amélioration du fonction-nement professionnel des participants, sur la satisfaction au travail et sur 

l’estime de soi (Davis et al., 2005 ; Lysaker et al., 2009 ; De Jong et al., 2014) mais il reste toutefois compliqué à mettre en place compte tenu de sa longue durée.

 

Le programme TCC-SE

Le programme TCC-SE, développé en 2014 par une équipe canadienne, est une intervention brève (deux séances hebdomadaires d’une heure pendant un mois) couplée à un programme de soutien à l’emploi de type IPS (Indivi-

dual Placement and Support; Bond et al., 2002). Ce programme, dont l’objec-tif est de favoriser l’insertion professionnelle et le maintien dans l’emploi, cible l’amélioration des capacités de gestion du stress au travail, la réduction des biais cognitifs entravant l’insertion professionnelle, ainsi que le déve-loppement de stratégies de coping efficaces (affirmation de soi, résolution de problèmes, lutte contre la stigmatisation) et d’une perception plus réaliste 

de ses aptitudes et limitations (Lecomte et al., 2014). Dans une étude pilote, les auteurs ont montré une efficacité sur le nombre de patients ayant accédé 

à un emploi et sur le nombre d’heures travaillées (Lecomte et al., 2014) ; une étude randomisée est actuellement en cours.

À notre connaissance, il n’existe pas à ce jour de programme d’éducation thérapeutique abordant spécifiquement la question de l’insertion profes-sionnelle ou du maintien dans l’emploi, ce qui nous a conduits à dévelop-per le programme « Perception du travail ».

 

Le programme « Perception du travail »

 

Développement et objectifs

Dans le dispositif dédié à la réinsertion professionnelle existant depuis 2006 au sein du C3R et du Réseau Handicap Psychique (RéHPsy), il a été très souvent mis en évidence que les accompagnements effectifs vers le retour au travail sont moins fréquents et plus difficiles à maintenir dans le temps que ne l’auraient laissé présager les souhaits formulés par les personnes accompagnées. L’équipe s’est ainsi interrogée sur les raisons de ce décalage et, après recueil des besoins des personnes accompagnées, elle a développé un programme d’éducation thérapeutique consacré à la question du retour au travail pour les personnes ayant un handicap psychique, intitulé « Per-ception du travail ». Il existe actuellement deux versions de ce programme, l’une développée en 2011 pour les personnes ayant des troubles psycho-tiques (schizophrénie, troubles schizo-affectifs, troubles schizotypiques) et l’autre en 2014 pour les patients ayant des troubles du spectre autistique sans déficience intellectuelle. Une adaptation pour les personnes ayant des troubles graves de personnalité et/ou des troubles addictifs est en cours.

Le programme « Perception du travail » s’adresse aux personnes : •  en cours de réinsertion professionnelle en milieu ordinaire ou en milieu protégé ;

•  en poste de travail mais ayant des difficultés de maintien dans l’emploi ; •  envisageant la reprise d’une activité professionnelle et/ou se demandant si celle-ci sera possible ;

•  ayant vécu récemment un échec d’insertion scolaire ou professionnelle.

Comme le recommande la théorie de l’autodétermination, nous avons décidé de considérer la prise de décision sur le projet de travail sous l’angle de la reprise du pouvoir d’agir, définie comme la « démarche qui consiste à octroyer aux individus le pouvoir de prendre des initiatives responsables en vue d’orienter leur vie et celle de leur communauté » (CCE, 2001).

L’objectif principal de notre programme est de travailler autour des repré-sentations que les personnes accompagnées ont du travail, de sa fonction, d’elles-mêmes en tant que travailleur, de leurs expériences profession-nelles passées et de l’impact actuel de la maladie sur leur fonctionnement professionnel pour faciliter la prise d’une décision sur leur projet profes-sionnel prenant en compte tous ces éléments. Dans les objectifs secondaires figurent notamment le renforcement de la motivation à trouver un emploi, de l’estime de soi en tant que travailleur et des stratégies de coping favorisant le maintien dans l’emploi, la diminution de la stigmatisation internalisée et l’amélioration de la qualité de l’insertion professionnelle.

Pour atteindre ces objectifs, nous avons choisi de développer un pro-gramme d’éducation thérapeutique qui, selon l’OMS, «  vise à aider les patients à acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique ».

Selon l’HAS, l’éducation thérapeutique a deux finalités (HAS, 2007) : •  l’acquisition ou le maintien de compétences d’auto-soins ; •  la  mobilisation  ou  l’acquisition  de  compétences  d’adaptation  décrites par l’OMS en 2003, comprenant notamment la capacité à se connaître soi-même, à prendre du recul sur son propre fonctionnement pour pouvoir éla-borer une réflexion critique permettant à la personne de se fixer des objec-tifs à atteindre, de résoudre des problèmes, de faire des choix et de prendre des décisions ; l’OMS décrit également parmi ces compétences d’adaptation l’estime de soi, la capacité à gérer ses émotions et à maîtriser son stress et les habiletés sociales (OMS, 2003).

 

Déroulement du programme et thématiques abordées au cours des séances

Initialement composé de dix séances hebdomadaires de deux heures, notre programme a évolué au cours des années pour s’adapter au mieux aux besoins exprimés par les personnes accompagnées et il comporte actuelle-

ment sept séances groupales et une séance individuelle (encadré 15.1). Sa durée et la fréquence des séances ont été calculées afin de tenir compte des troubles cognitifs possibles des participants, des activités qu’ils peuvent avoir par ailleurs et des impératifs pouvant être liés à la participation simul-tanée à un programme de soutien à l’emploi ou à toute autre démarche de réinsertion professionnelle. Ce programme a également été conçu pour s’adapter à la problématique individuelle de chaque participant et aux déficits métacognitifs retrouvés chez de nombreuses personnes ayant un handicap psychique.

En suivant les principes de l’éducation thérapeutique, nous proposons avant le début du programme une évaluation systématique de type bilan éducatif partagé (BEP), définie en 1990 par D’Ivernois comme « la première étape de la démarche d’éducation qui permet d’appréhender différents aspects de la personnalité du patient, d’identifier ses besoins, d’évaluer ses potentialités, de prendre en compte ses demandes, dans le but de proposer 
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Encadré 15.1

Déroulé du programme « Perception du travail »

 

Entretiens individuels pré-groupe

1. Recueil du récit d’expérience professionnelle du participant.

2. Validation du récit et recueil des attentes et des objectifs.

Séances

Séance     Thème de la séance       Objectifs de la séance

1          Les représentations         Se questionner sur ses représentations 

du travail                    du travail sur base d’un brainstorming 

et de vidéos témoignages de travailleurs 

« ordinaires » et de travailleurs porteurs 

soit d’un trouble psychotique soit  

d’un TSA

2          Les représentations          Se questionner sur les stéréotypes 

de la pathologie              associés à la pathologie et aux possibilités et du handicap             d’insertion professionnelle pour les 

personnes ayant des troubles psychiques 

grâce à des témoignages de travailleurs 

« ordinaires » et de travailleurs porteurs 

soit d’un trouble psychotique soit d’un 

TSA

3          Intervention               Prendre du recul sur son parcours 

métacognitive              professionnel pour envisager de façon individuelle à partir          plus réaliste les obstacles potentiels au du récit formulé au BEP     retour à l’emploi, les stratégies utilisées 

pour y faire face par le passé et celles 

mobilisables pour les surmonter à 

l’avenir

Sélectionner les éléments de son parcours 

professionnel que l’on souhaite partager 

avec les autres participants lors de la 

séance de mise en commun

4          Partage d’expérience        Partager ses expériences scolaires et/ou 

professionnelle             professionnelles sous forme de lecture 

orale

Échanger autour du vécu de son trouble 

(difficultés communes, différences) et de 

son impact sur ses expériences (quelles 

stratégies, quelles ressources ?)
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Séance     Thème de la séance       Objectifs de la séance 5          L’impact fonctionnel       Pour le groupe « Troubles psychotiques »:

des troubles au travail Savoir reconnaître les difficultés liées aux 

symptômes de la maladie pouvant impacter 

sur le travail

Savoir identifier des stratégies pouvant 

être mises en place, personnelles ou 

environnementales

Pour le groupe « TSA »: Savoir reconnaître son mode de pensée et 

pouvoir le confronter à celui des personnes 

dites « neurotypiques »

Savoir évaluer quelles conséquences 

fonctionnelles chaque mode de pensée peut 

avoir au travail

Se questionner sur des adaptations à la 

communication pouvant être mises en place 

au travail

Auto-stigmatisation  Identifier et discuter les biais cognitifs relatifs 

et biais cognitifs relatifs  à l’insertion professionnelle ou au maintien 

au travail                     dans l’emploi

6          L’aspect relationnel         Aborder les difficultés relationnelles possibles 

au travail                     au travail en lien avec son trouble/ses 

particularités

Échanger autour de situations personnelles 

vécues et des solutions possibles

Être sensibilisé à certaines techniques 

(résolution de problème, affirmation de soi, 

stratégies de coping, jeux de rôle)

7          Les ressources               Échanger autour de dispositifs, structures, 

du milieu personnes, pouvant aider à la réalisation 

de projets professionnels (évaluation, 

orientation, stage, reconversion, milieu 

ordinaire, milieu protégé…) ; être au clair sur 

ce qu’ils font et comment y avoir accès

Pouvoir se reconnaître et se positionner sur 

certaines ressources en particulier

8          Positionnement            Être capable d’identifier les freins et les 

et synthèse                 ressources personnelles déployables à la 

réalisation de son projet de travail ; en 

fonction de, être capable de pondérer dans 

une balance décisionnelle individuelle

Pouvoir émettre son point de vue personnel 

sur le module et les différentes séances

Entretien individuel post-groupe

Évaluation de l’atteinte des objectifs de départ.

un programme d’éducation personnalisé » (D’Ivernois et Gagnayre, 2008). De même, nous avons souhaité évaluer de façon simultanée les capacités métacognitives de chaque participant afin de pouvoir adapter le contenu de l’intervention en fonction de celles-ci comme le recommande l’approche MERIT (Metacognitive Reflection and Insight Therapy ; Lysaker, 2010c). Nous avons donc choisi d’utiliser en pré-intervention l’Indiana Psychiatric Illness 

Interview (Lysaker et al., 2002 ; version française : Zanello, en cours), qui est un entretien semi-structuré au cours duquel les participants sont invités à produire un récit d’expériences permettant d’évaluer la façon dont elles se perçoivent, dont elles perçoivent leur pathologie, son impact sur différents domaines de leur vie, leur parcours depuis le diagnostic et leurs croyances concernant l’avenir. D’après Paul Lysaker, la spécificité de cet instrument est d’encourager la production d’un récit de soi dans un contexte émotionnel significatif, ce qui permet par la suite d’évaluer les habiletés métacogni-tives des personnes avec une seconde échelle, l’échelle d’évaluation de la 

métacognition MAS-A (Semerari et al., 2003 ; version française : Zanello, en cours). Cette échelle permet de calculer un score dans chacune des quatre dimensions évaluées de la métacognition, un score entre 0 et 2 correspon-dant à un niveau faible, un score entre 3 et 5 à un niveau intermédiaire et 

un score entre 6 et 9 à un niveau élevé (Davis et al., 2011).

L’animateur et le participant définissent ensuite ensemble, à partir du récit produit et retranscrit à la première personne, des objectifs individuali-sés pour la participation au programme. Celui-ci est animé par un éducateur technique (Monsieur Thierry Lucas) et une ergothérapeute (Madame Katia Revil pour le groupe Troubles psychotiques et Madame Éliane Fernandez pour le groupe TSA).

Deux premières séances

Les deux premières séances proposent un travail d’échange et de réflexion autour des représentations du travail et du handicap par le biais d’un brainstorming s’appuyant sur des vidéos de travailleurs répondant à des questions précises préparées par l’équipe. Concernant le groupe pour les participants avec un trouble psychotique, quatre travailleurs interviewés sont représentatifs de la population générale. Une personne interviewée travaille dans un établissement et service d’aide par le travail (ESAT). Concernant le groupe pour les participants avec un TSA, deux travailleurs sont représentatifs de la population générale, six autres ont reçu un diagnostic de TSA sans déficience et travaillent en milieu ordinaire. Les vidéos ont été construites dans l’idée de représenter un éventail assez large de profils autistiques et de professions, augmentant ainsi la possibilité que chaque participant puisse se retrouver au moins dans un témoignage. Les participants réfléchissent en amont à leurs propres représentations (brainstorming), puis croisent leur perception à celles d’autres personnes partageant ou non leurs difficultés et particularités. Ces deux séances permettent donc de confronter les visions de chacun et de faire naître un échange au sein du groupe pour créer une dynamique collaborative.

 

Troisième séance

La troisième séance est dédiée à l’intervention métacognitive individuelle, se fondant sur la méthode MERIT développée par P. Lysaker (Metacogni-tive Reflection and Insight Therapy; Lysaker, 2010c). L’objectif de cette inter-vention est de diminuer l’auto-stigmatisation et de renforcer le sentiment d’efficacité personnelle et la motivation à retrouver un emploi des parti-cipants en abordant de façon métacognitive certaines situations ayant pu constituer des obstacles à l’insertion professionnelle. L’animateur facilite ainsi, à partir du récit formulé lors du bilan éducatif partagé initial, la prise de recul du participant sur ces situations afin qu’elles soient perçues de façon plus réaliste, c’est-à-dire en prenant davantage conscience du rôle joué par les biais cognitifs liés à l’auto-stigmatisation, des stratégies adap-tatives ayant pu être mobilisées par le passé pour faire face à ces difficultés et de celles qui pourraient être utilisées à l’avenir pour les surmonter. Au cours de la deuxième partie de la séance, le participant réfléchit à ce qu’il souhaite transmettre de son témoignage aux autres membres du groupe sur son parcours professionnel, les difficultés occasionnées par la pathologie et les ressources ayant permis d’y faire face.

 

Quatrième séance

La quatrième séance fait place à la restitution du récit recueilli lors de l’entretien individuel avant le début du groupe. Sous forme de tour de table, chaque personne partage ses expériences scolaires et/ou professionnelles à l’oral. Un temps d’échange fait suite. Concernant les personnes ayant un trouble psychotique, nous remarquons que les échanges se concentrent sur-tout autour de l’impact que la maladie a pu avoir sur leur parcours, sou-vent jalonné d’échecs parfois répétitifs et marquants, mais aussi autour du constat que malgré cela, elles ont pu mettre en place des stratégies pour rebondir. Concernant les personnes ayant un TSA, cette séance permet surtout aux participants de constater qu’ils ne sont pas seuls à avoir vécu, souvent depuis l’enfance, les mêmes difficultés, mais permet aussi d’échanger sur leur vécu du diagnostic (souvent posé à un âge avancé) et les stratégies d’adaptation mises en place tout au long de leur vie. Ainsi, cette séance permet à la personne de remettre de la cohérence dans son parcours et de pouvoir mettre en avant ses ressources.

 

Cinquième séance

La cinquième séance intègre la présence d’un médecin pour le groupe des participants ayant un trouble psychotique. Sous forme de brainstorming, elle permet dans un premier temps de faire émerger les difficultés liées à certains aspects de la maladie (symptômes positifs et négatifs, troubles cognitifs, biais cognitifs en lien avec l’auto-stigmatisation…) et leurs conséquences sur l’activité professionnelle — par exemple, des troubles de l’attention pouvant amener la personne à faire des erreurs répétées et à perdre son emploi. Dans un second temps, la réflexion s’organise autour des stratégies à mettre en place pour surmonter les difficultés rencontrées et remettre en question ces biais cognitifs afin de garder une dynamique positive et encou-rageante (par exemple, de la remédiation cognitive). Concernant le groupe des personnes ayant un TSA, la co-animation se fait avec une psychologue-neu-ropsychologue spécialisée dans l’autisme. Toujours sous forme de brains-torming, la réflexion s’amorce autour de deux modes de pensée présents dans l’ensemble de la population (la pensée «  visuelle ou globale  » et la pensée « verbale ou séquentielle »). Les participants s’interrogent sur leur propre mode de pensée et sur ce que chaque mode peut entraîner comme conséquences au travail — par exemple, la personne ayant un TSA et une pensée globale va faire preuve d’une logique associative pouvant l’amener à dépasser les délais pour rendre un travail, la faisant paraître aux yeux de son employeur comme peu sérieuse et impliquée. Les biais cognitifs sont égale-ment identifiés et discutés. La seconde partie cible les adaptations pouvant être mises en place au niveau de la communication afin de pouvoir réduire au maximum l’impact des troubles au travail — par exemple, pouvoir infor-mer sur son mode de pensée.

Sixième séance

La sixième séance aborde les habiletés sociales dans un contexte profes-sionnel. « Comment réagir face aux critiques d’un patron devant des retards répétés ou des délais non tenus ? Comment faire une demande de congés ? Comment dire non à un collègue qui nous sollicite sans cesse  ?  »… Les animateurs partent de situations problématiques vécues par les participants afin d’échanger en groupe sur les solutions possibles. L’accent est mis sur l’affirmation de soi et la gestion du stress grâce à la sensibilisation à cer-taines techniques inspirées des thérapies comportementales et cognitives. Cette séance comprend également quelques jeux de rôles. Elle est souvent appréciée des participants parce qu’elle met en pratique les aspects théo-riques développés dans les séances précédentes.

 

Septième séance

La septième séance intègre un travailleur social dans l’animation et s’articule autour d’informations sur les ressources du milieu permettant de mener à bien un projet professionnel. Sous forme de méta-plan, les participants sont amenés à partager leurs connaissances sur différents dispositifs, structures et/ou personnes (en termes d’évaluation, d’orientation, de reconversion, de soutien à l’emploi, d’aménagement, de milieu ordinaire et protégé). Le but est de pouvoir clarifier les missions et l’accessibilité de chaque ressource, en partageant sur ses expériences. Les échanges se font ensuite plus en profon-deur sur certaines réflexions — par exemple : « Dois-je parler de mon statut de travailleur handicapé au travail, de mon diagnostic, de mes difficultés ? » Dans un dernier temps, les participants sont amenés à se positionner au niveau de certaines ressources, en particulier en notant celles qui pourraient correspondre à la réalisation de leur projet professionnel.

Huitième séance

La huitième séance est une séance de positionnement et de synthèse. La première partie est dédiée à une réflexion sur les freins et les ressources per-sonnelles des participants. Chaque personne est amenée à noter le nombre de freins et le nombre de ressources personnelles qu’elle a repérés chez elle. L’animateur favorise le partage d’expériences et fait évoquer pour chaque élément ses avantages et ses inconvénients. Les participants sont amenés à pondérer dans une balance décisionnelle individuelle leur choix et leur degré de certitude quant à leur projet professionnel. La deuxième partie de la séance permet de faire un débriefing sur le module : Qu’en ont pensé les participants ? Comment ont-ils vécu les séances ? L’objectif est de pouvoir recueillir des critiques constructives afin d’ajuster les séances au plus près des besoins des personnes et d’apporter des améliorations aux sessions sui-vantes.

Après la fin du groupe, l’animateur rencontre une dernière fois en indivi-duel chaque participant. Ensemble, ils reviennent sur les objectifs fixés au début du groupe. Ils en évaluent l’atteinte et font le point sur ce qu’il reste encore à améliorer.

 

Analyses pilotes

Le programme « Perception du travail » a été évalué dans sa forme actuelle dans deux groupes de personnes ayant un trouble psychotique (n = 5) et un groupe de personnes ayant un TSA (n = 4).

L’objectif de cette évaluation pilote non randomisée et non contrôlée était de déterminer si le groupe répondait aux attentes des participants et d’évaluer son efficacité. Nos hypothèses de recherche étaient que la partici-pation au groupe « Perception du travail » permettrait d’améliorer la percep-tion des obstacles à l’insertion professionnelle et du sentiment d’efficacité nécessaire pour les surmonter, et de renforcer la motivation à trouver un emploi et l’estime de soi en tant que travailleur.

Le diagnostic des participants a été posé selon les critères du DSM-5 (APA, 2013) ; l’expérience professionnelle antérieure, la durée d’absence du mar-

ché du travail et les habiletés métacognitives (score à la MAS-A ; Semerari 

et  al.,  2003) ont été mesurées. Dans le cas des patients ayant un trouble psychotique, une évaluation de la sévérité actuelle des troubles à la PANSS a été réalisée. La perception des obstacles à l’insertion professionnelle et du sentiment d’efficacité pour les surmonter a été mesurée avec l’autoques-tionnaire OITES « Obstacles à l’insertion au travail et sentiment d’efficacité 

pour les surmonter » (Corbière et al., 2002, 2004) comportant cinquante-six items cotables de 1 à 7 et explorant d’une part les obstacles perçus (question A) et le sentiment d’efficacité pour les surmonter (question B). L’autoques-

tionnaire « Motivation à trouver un emploi » (Corbière et al., 2000, 2012) comporte dix items cotables de 1 à 7 et a récemment fait l’objet d’une étude 

de validation (Villotti et al., 2015) retrouvant de bonnes qualités psychomé-triques et une association avec l’obtention ultérieure d’un emploi. L’auto-questionnaire « Estime de soi en tant que travailleur » mesure le degré de satisfaction que la personne a d’elle-même et comporte dix items pour un score allant de 10 à 40, un score inférieur à 25 indiquant une faible estime de soi en tant que travailleur. Il s’agit d’une mesure sensible au change-ment et en lien avec l’estime de soi générale, la satisfaction au travail et 

le sentiment d’efficacité dans la recherche d’emploi (Corbière et al., 2009). L’acceptabilité de l’intervention et la satisfaction des usagers a été mesurée lors du BEP post-intervention.

 

Description de l’échantillon

Les participants étaient des usagers du C3R Grenoble ayant tous participé volontairement au programme «  Perception du travail  » et donné leur consentement pour les évaluations et l’utilisation des données dans un cadre professionnel et scientifique. Une femme et quatre hommes compo-saient le groupe « Schizophrénie » ; deux femmes et deux hommes compo-saient le groupe « TSA ». L’âge moyen du groupe « Schizophrénie » était de 33,8 ans (10,26 SD) et d’un niveau socioculturel moyen de 11 années (1 SD). Pour le groupe « TSA », l’âge moyen était de 36,5 ans (7,51 SD) et le niveau socioculturel moyen de 15,5 (1,91 SD). Lors de l’évaluation post-session, l’âge moyen était sensiblement le même et le niveau socioculturel moyen était identique. Enfin, le taux de participation aux sept séances était de 94,3 % pour le groupe « Schizophrénie » et de 92,9 % pour le groupe « TSA ».

Dans le groupe « Schizophrénie », les scores moyens à la PANSS étaient de 13,2 (2,59 SD) pour l’échelle positive, de 18,8 (4,09 SD) pour l’échelle négative et de 30,4 (3,78 SD) pour l’échelle de psychopathologie générale. Le score total moyen était de 62,4 (7,06 SD). Les moyennes aux indices Autoréflexivité (AR) et Maîtrise (M) de la MAS, respectivement 5,20 (1,10 SD) et 4,30 (1,72 SD), tendent à montrer que les capacités métacognitives des sujets se situent au stade « intermédiaire ».

Dans le groupe « TSA », les moyennes aux indices Autoréflexivité (AR) et Maîtrise (M) de la MAS, respectivement 7 (2,16 SD) et 6,50 (2,35 SD), tendent à montrer que les capacités métacognitives des sujets se situent au stade « bon ».
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Figure 15.2. Comparaisons des évaluations appareillées aux questionnaires Estime de soi en tant que travailleur et Motivation à trouver un emploi en pré- et post-session du programme Perception du travail pour cinq sujets souffrant de schizophrénie.

 

Résultats préliminaires

Groupe « Schizophrénie »

Estime de soi en tant que travailleur et Motivation à trouver 

un emploi (figure 15.2)

La différence entre les scores moyens aux phases pré- et post-session n’est pas significative, bien que les moyennes tendent vers une amélioration à la fois pour l’estime de soi en tant que travailleur (pré-session : 26,80 (4,55 SD), post-session : 30 (5,10 SD) ; T = – 1,93, p ≤ 0,13) et pour la motivation à trouver un emploi (pré-session  : 28,60 (12,82 SD), post-session  : 33,80 (12,80 SD) ; T = – 1,72, p ≤ 0,16).

Résultats à l’autoquestionnaire OITES (Obstacles perçus, Obstacles importants, Sentiment d’efficacité personnelle et confiance en soi) 

(figure 15.3)

Les différences entre les scores moyens aux phases pré- et post-session pour les indices Nombre d’obstacles perçus et Sentiment d’efficacité personnelle et confiance en soi ne sont pas significatives (respectivement  : T  =  1,87, p ≤ 0,14 ; T = – 0,57, p ≤ 0,60), bien que les moyennes tendent vers une amélioration (respectivement : pré-session : 39,40 (14,94 SD), post-session : 29 (13,23 SD)  ; pré-session  : 4,75 (1,75 SD), post-session  : 5,22 (1,87 SD)). En revanche, la différence entre les scores moyens aux phases pré- et post- session pour l’indice Nombre d’obstacles importants est significative (T = 3,34, p ≤ 0,029 ; pré-session : 26,60 (14,29 SD), post-session : 7,80 (6,83 SD)).
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Figure 15.3. Comparaisons des évaluations par le questionnaire OITES,  pour les indices Nombre d’obstacles perçus, Nombre d’obstacles importants et Sentiment d’efficacité personnelle et confiance en soi, en pré- et post-session du programme Perception du travail pour cinq sujets souffrant de schizophrénie.

 

 

Groupe « TSA »

Estime de soi en tant que travailleur et Motivation à trouver 

un emploi (figure 15.4)

La différence entre les scores moyens aux phases pré- et post-session n’est pas significative pour l’Estime de soi en tant que travailleur (T  =  – 0,33,  p ≤ 0,76 ; pré-session : 29,50 (5,45 SD), post-session : 29,75 (5,68 SD)) et pour la Motivation à trouver un emploi (T = – 1,21, p ≤ 0,31), bien que dans ce dernier cas les moyennes tendent vers une amélioration (pré-session : 32,75 (7,14 SD), post-session : 35,75 (2,50 SD)).)

Résultats à l’autoquestionnaire OITES (Obstacles perçus, Obstacles importants, Sentiment d’efficacité personnelle et confiance en soi) 

(figure 15.5)

La différence entre les scores moyens aux phases pré- et post-session pour l’indice Sentiment d’efficacité personnelle et confiance en soi est significa-tive (T = – 7,18, p ≤ 0,006 ; pré-session : 4,08 (0,31 SD), post-session : 5,91 (0,80 SD)). Par ailleurs, la différence entre les scores moyens pour l’indice Nombre d’obstacles perçus n’est pas significative, bien qu’elle se rapproche du seuil de significativité (T = 2,67, p ≤ 0,076 ; pré-session : 37 (2,16 SD), post-session : 34,25 (3,86 SD)). Enfin, la différence entre les scores moyens pour le Nombre d’obstacles importants n’est pas significative (T  =  2,02,  p ≤ 0,14), même si les moyennes tendent vers une amélioration (pré- session : 22,75 (6,65 SD), post-session : 17,25 (10,81 SD)).
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Figure 15.4. Comparaisons des évaluations appareillées aux questionnaires Estime de soi en tant que travailleur et Motivation à trouver un emploi en pré- et post-session du programme Perception du travail pour quatre sujets avec TSA (Asperger).
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Figure 15.5. Comparaisons des évaluations appareillées au questionnaire OITES, pour les indices Nombre d’obstacles perçus, Nombre d’obstacles importants et Sentiment d’efficacité personnelle et confiance en soi, en pré- et post-session du programme Perception du travail pour quatre sujets avec TSA (Asperger).

Satisfaction des participants

Chez les groupes de personnes ayant un trouble psychotique De manière générale, le module a été apprécié pour les échanges pendant les séances et tout particulièrement pour le fait de pouvoir donner son avis et de faire bénéficier les autres de sa propre expérience. Concernant la séance 5, un participant a mis en avant le fait qu’il aurait aimé dévelop-per plus précisément « la violence » que peut parfois avoir l’impact de la maladie. Plusieurs participants ont particulièrement apprécié la séance 4 sur la narration, car elle leur a permis de remettre de la cohérence dans leur parcours et surtout de percevoir ce dont ils étaient capables au travers de leurs expériences. La séance sur les ressources du milieu a été définie comme rassurante et aidante car leur permettant d’avoir des apports concrets pour pouvoir prendre en main leur projet pour l’avenir.

Chez le groupe de personnes ayant un TSA Les participants ont apprécié pouvoir se retrouver dans leurs difficultés, perceptions et regards ; que ce soit entre eux ou au travers des vidéos témoi-gnages de travailleurs ayant un TSA. Les temps d’échange autour du vécu ont particulièrement été appréciés. Le partage du récit d’expérience a été mis en avant par les participants car il a su créer davantage de liens entre eux. La personne qui était toujours en études a apprécié de pouvoir échan-ger avec les autres membres du groupe sur des difficultés qu’elle pourrait être amenée à rencontrer et surtout des stratégies possibles. Une autre per-sonne a mis spécifiquement en avant l’aspect complémentaire du groupe à un travail de soutien à l’emploi (job coaching) et de psychothérapie qui étaient en cours pour elle. Plusieurs personnes ont soulevé l’importance de l’analyse de l’impact des stratégies choisies et appliquées sur le lieu de travail. Des vidéos de retour d’employeurs et/ou de collègues seront donc prochainement mises en place. Les participants ont également émis l’idée d’inviter des personnes extérieures représentatives des ressources du milieu (job coach, Cap emploi…) afin d’échanger directement avec elles.

Enfin, l’idée d’un « réseau des anciens » a également été émise (partici-pants du groupe venant témoigner au module d’après), rejoignant le rôle de pair aidant que certains usagers pourraient un jour être amené à endosser.

 

Discussion

L’analyse de ces résultats préliminaires montre des résultats encourageants. La diminution significative de l’importance perçue des obstacles à l’inser-tion professionnelle dans le groupe « Schizophrénie » est probablement à mettre en relation avec une relativisation de l’impact des limitations liées à la pathologie et à une meilleure identification des ressources potentielles, personnelles et environnementales, pouvant faciliter la démarche de retour à l’emploi. L’importance particulière de cet item est probablement à mettre en lien avec les capacités métacognitives intermédiaires des participants de notre étude et à la fréquence des biais cognitifs relatifs au sentiment d’effica-cité personnelle chez les personnes souffrant de schizophrénie, qui peuvent tous deux contribuer à une surévaluation de l’importance des obstacles à 

l’insertion professionnelle (Lysaker et al., 2007b ; Yanos et al., 2012 ; Rector 

et al., 2005 ; Grant et Beck, 2009 ; Horan et al., 2010 ; Couture et al., 2011). Dans ce groupe, les autres résultats tendent également à montrer une dimi-nution du nombre d’éléments perçus comme des obstacles potentiels et une amélioration de la motivation à trouver un emploi et de l’estime de soi en tant que travailleur, ce qui semble en faveur de nos hypothèses de départ et conforme au modèle développé par M. Corbière et S. Zaniboni (Corbière et Zaniboni, 2011). Dans le groupe « TSA », la diminution proche du seuil de significativité du nombre d’obstacles perçus à la réinsertion professionnelle et l’amélioration significative du sentiment d’efficacité per-sonnelle pour les surmonter est à rapprocher au bon profil métacognitif de ces personnes. En effet, celui-ci est souvent associé dans la littérature à une moindre compétence perçue dans la relation sociale (Wiliamson, 2008), à une surévaluation des difficultés liées aux TSA et à un risque dépressif 

accru (Vickerstaff et al., 2007), ce qui semble indiquer une action positive de notre programme sur la représentation que ces personnes ont d’elles-mêmes et de leurs compétences pour réussir dans leur démarche d’insertion professionnelle. La tendance à l’amélioration de la motivation à trouver un emploi, bien que non significative, résulte d’ailleurs probablement de cette action positive sur la représentation de soi.

Conformément à ce qui était attendu, l’action de notre programme d’éducation thérapeutique semble bien essentiellement passer par la modi-fication des représentations liées au travail, comme tendent à le montrer les différences de significativité entre les résultats obtenus dans les deux groupes à l’OITES et aux autoquestionnaires «  Motivation à trouver un emploi » et « Estime de soi en tant que travailleur ».

Parmi les points forts de cette évaluation préliminaire, le taux élevé de participation aux séances (94,3 % et 92,9 %) et la satisfaction importante exprimée par les usagers sont en faveur de l’acceptabilité et la faisabilité de cette intervention. Parmi les points faibles, la faiblesse des échantillons et l’absence de groupe contrôle constituent des limitations importantes. De même, si les mesures réalisées plaident pour une action positive sur la représentation de soi en tant que travailleur, l’amélioration plus réduite de l’estime de soi en tant que travailleur et de la motivation à trouver un emploi est probablement liée à l’absence de couplage de cette intervention 

à un programme de soutien à l’emploi (Lecomte et al., 2014). D’autre part, l’absence de mesure de la stigmatisation internalisée constitue également une limitation et rend plus difficile l’explication de la différence d’action entre les deux groupes.

 

Conclusion

La réflexion sur les représentations liées au travail est cruciale à envisager dans les programmes de réhabilitation psychosociale destinés à la réinsertion professionnelle des personnes ayant des troubles psychiques, comme le sou-lignait d’ailleurs déjà L. Shaw en 2002 : « Réfléchir sur le sens du travail les a aidés à comprendre combien il était important pour eux de retrouver un 

emploi. » (Shaw et al., p 192 ; 2002). Dans ce contexte, l’éducation thérapeu-tique prend un sens particulier et semble une modalité de soins intéressante et très complémentaire aux autres interventions psychosociales pouvant être proposées (remédiation cognitive, TCC, entraînement aux habiletés sociales, soutien à l’emploi…).

Malgré certaines limitations, la présence de résultats significatifs dans certaines de nos analyses préliminaires paraît très encourageante et en faveur de la réalisation prochaine d’une étude multicentrique randomisée et contrôlée, couplant la participation au groupe « Perception du travail » à des programmes de soutien à l’emploi. Dans les pistes de travail, figure également un projet d’adaptation de ce programme à une population ayant des troubles graves de la personnalité de type borderline et/ou des troubles addictifs.
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16   Accompagnement 

vers et dans l’emploi

 

B. Pachoud, M. Corbière

 

L’emploi des personnes avec un handicap psychique, un objectif prioritaire des pratiques 

de réhabilitation

Dans la plupart des pays développés, l’insertion professionnelle des per-sonnes en situation de handicap psychique (ou présentant des troubles psychiques persistants tels que qu’une schizophrénie) est devenue une préoccupation de premier plan, et même un objectif prioritaire, pour un ensemble de raisons.

L’amélioration des traitements pharmacologiques et des prises en charge médicales, avec un souci de restauration fonctionnelle, permet mieux qu’auparavant d’envisager une reprise d’activité. Le raccourcissement des prises en charge hospitalières, qui s’intègre dans la tendance générale à la désinstitutionnalisation, conduit à ramener les personnes dans leur envi-ronnement social, ce qui rend souhaitable la reprise d’une activité, si pos-sible à caractère professionnel. L’emploi représente d’ailleurs un facteur majeur de l’intégration ou inclusion sociale que l’on cherche à promouvoir pour ces personnes. L’importance désormais reconnue de l’insertion profes-sionnelle s’est traduite par un développement considérable des recherches dans ce domaine, qui montrent que cette réinsertion est possible dans un grand nombre de cas, voire dans la majorité des cas si ces personnes bénéfi-cient d’un soutien approprié dans leur démarche d’insertion (cf. infra « Les programmes d’emploi accompagné »). Il s’avère également que la majorité de ces personnes souhaitent exercer un emploi, si cette possibilité leur est ouverte sans que cela précarise leur situation sociale. Enfin et plus généra-lement, l’exercice d’un emploi est reconnu comme un facteur majeur du rétablissement.

Pour toutes ces raisons, l’emploi est désormais considéré comme un des objectifs importants de la réhabilitation, ce qui signifie relativement à l’approche médicale traditionnelle visant la rémission clinique, un déplacement des priorités. En effet, si l’objectif des pratiques de réhabi-litation n’est pas seulement la stabilisation des troubles, mais l’inclusion 
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sociale et le rétablissement de ces personnes, l’insertion professionnelle devient un enjeu important, en tant que composant essentiel de l’inclusion sociale et du rétablissement.

Ce changement de regard sur l’importance d’une intégration profession-nelle des personnes ayant un handicap psychique mérite d’être justifié, car il requiert un changement des pratiques. Dans l’approche traditionnelle, cen-trée sur l’objectif de rémission ou de stabilisation clinique et de prévention des rechutes, la reprise d’une activité professionnelle est envisagée comme une possibilité, certes souhaitable, volontiers considérée comme le complé-ment idéal de la stabilisation, mais elle reste envisagée comme facultative et avec circonspection, par souci de protection des personnes. Le retour à l’emploi est notamment considéré sous l’angle de la prise de risque qu’il implique, à commencer par celui de l’échec à retrouver un emploi, puis de l’échec à s’y maintenir, risque également lié au stress au travail, aux diffi-cultés d’intégration au collectif de travail… D’où l’hésitation — et parfois la réserve — à soutenir un projet de retour à l’emploi et la tendance à pri-vilégier l’orientation vers un travail en milieu protégé. Le souci de protéger prévaut dans cette approche. Il en va autrement si l’objectif n’est plus seu-lement d’éviter une rechute et de préserver la stabilisation clinique, mais le réengagement dans une vie active et sociale et la reconstruction d’un projet de vie : l’activité professionnelle apparaît alors comme un moyen pri-vilégié de ce processus. Elle n’est plus simplement un complément facultatif de la stabilisation clinique ; cette dernière n’est plus le but, mais un moyen pour l’objectif plus global de rétablissement, c’est-à-dire de réengagement dans une vie active et sociale.

 

L’emploi comme facteur privilégié du processus 

de rétablissement

Il est consensuellement reconnu que l’exercice d’une activité profession-nelle est un des facteurs contribuant les plus efficacement au rétablisse-ment des personnes ayant un handicap psychique (Boardman, 2003 ; Lloyd 

et al., 2007 ; Waghorn et al., 2008). Il reste bien sûr possible de se rétablir sans exercer d’activité professionnelle, ce qui suppose l’engagement dans d’autres types d’activité et d’accomplissement de soi, mais avoir un emploi reste un des moyens les plus sûrs — notamment par l’inclusion et la recon-naissance sociale qu’il permet — de progresser dans le rétablissement.

Occuper un emploi compte d’ailleurs parmi les critères objectifs du réta-

blissement (Silverstein et al., 2008 ; Slade, 2009), mais il en constitue sur-tout un des moyens privilégiés pour un ensemble de raisons : •  en premier lieu, le travail confère une identité sociale de « professionnel » qui aide la personne à se départir de l’identité stigmatisante de « malade mental » et contribue au processus de redéfinition de soi, nécessaire après une maladie venue briser une trajectoire biographique, et sur quoi repose 

en grande partie le processus de rétablissement (Anthony, 1993 ; Amering 

et Schmolke, 2009) ;

•  le travail salarié offre ensuite l’opportunité d’une reconnaissance sociale, contribuant au sentiment d’inclusion sociale et d’appartenance à un col-lectif, et plus spécifiquement l’opportunité d’être reconnu pour ses compé-tences, ses capacités et sa contribution aux tâches collectives, sphère de 

reconnaissance qui s’avère à la base de l’estime de soi (Honneth, 2000) ; •  enfin, l’exercice professionnel contribue au sentiment d’efficacité dans les tâches professionnelles, pour satisfaire les exigences de l’emploi occupé ou 

pour surmonter certaines difficultés au travail (Corbière et al., 2004), ce qui contribue au sentiment de retrouver un contrôle sur sa vie, de parvenir à un accomplissement de soi, grâce à la restauration du pouvoir d’agir ( empo-werment), qui sont les indices même d’une expérience de rétablissement 

(Bandura, 1997 ; Corbière et al., 2004). Au plan social, le sentiment d’utilité que peut procurer le travail importe particulièrement à certains, pour se sentir légitimement inclus socialement et retrouver le sentiment d’un sens de la vie ;

•  dans la mesure où il est perçu comme un moyen d’autonomisation, voire d’émancipation, le travail contribue au processus de rétablissement, notam-ment par son impact sur le sentiment d’identité indépendante et d’estime 

de soi (Provencher, 2002).

Il est donc manifeste qu’une insertion professionnelle n’a pas seulement pour intérêt d’assurer des revenus à la personne, mais comporte également une variété de bénéfices pour la personne, qui ne se limitent pas non plus au développement de sa compétence dans des tâches professionnelles. Il importe de prêter attention à ces « bénéfices extraprofessionnels du travail », d’autant qu’ils tendent à être sous-estimés ou négligés, peut-être parce qu’ils semblent aller de soi. Comme le fait remarquer Waghorn (2008), « avoir une raison de se lever le matin et quelque chose à faire de sensé durant la journée est essentiel au sentiment de bien-être ».

Outre les facteurs déjà mentionnés qui contribuent au processus de réta-blissement, il est clair qu’avoir une activité professionnelle donne l’oppor-tunité  d’occuper  et  de  structurer  son  temps  et  ses  journées  d’une  façon qui est de plus conforme aux rythmes sociaux dominants, contribuant au sentiment d’inclusion dans la vie sociale et professionnelle « comme tout le monde ». L’emploi est très couramment vécu comme un marqueur de normalité, du moins de normalisation sociale. Le travail offre également des opportunités de contacts sociaux, en dehors de la sphère familiale, per-mettant de développer éventuellement des liens amicaux et de sortir de l’isolement.

Les personnes ayant un handicap psychique sont tout à fait sensibles à ces bénéfices apportés par l’emploi, ce qui sous-tend en grande partie leur motivation, parfois plus que les revenus attendus de leur activité profes-sionnelle, notamment quand l’écart est faible entre les revenus garantis par la pension et les aides sociales, et ceux assurés par le travail, qui ne sont généralement pas cumulables avec la pension, et lorsque l’emploi est peu qualifié, comme c’est souvent le cas.

 

Arguments supplémentaires pour promouvoir l’insertion professionnelle

Que l’intégration dans l’emploi soit un facteur privilégié du rétablissement personnel et social constitue déjà une raison suffisante de soutenir la démarche d’insertion, mais il s’y ajoute d’autres raisons, déjà mentionnées mais qu’il faut mieux justifier pour changer notre regard sur la possibilité et l’importance d’une intégration professionnelle.

L’accès à l’emploi s’avère une possibilité pour la majorité des personnes en situation de handicap psychique, à condition de bénéficier d’un accompagnement approprié Un des résultats majeurs de la recherche que nous allons présenter (cf. infra) est que la majorité des personnes avec des troubles mentaux sévères, et donc un handicap psychique, peuvent accéder à l’emploi en milieu ordinaire, si elles le souhaitent et quand elles bénéficient d’un accompagnement indivi-dualisé vers et dans l’emploi (cf. infra «Les programmes d’emploi accompa-

gné ») (Bond et al., 2001b  Bond et al., 2008).

Ces progrès dans les pratiques de soutien à l’inclusion sociale suscitent de nouvelles attentes et un nouveau regard sur le devenir possible de ces personnes. Leur souhait de retrouver un emploi ne peut plus être disqualifié comme projet irréaliste et requiert une réponse adaptée, d’autant qu’il fait partie des droits des personnes handicapées.

La majorité des personnes avec des troubles mentaux graves souhaitent pouvoir s’intégrer dans une activité professionnelle Nombre d’études convergent pour souligner que la grande majorité des personnes vivant avec des troubles mentaux sévères souhaiteraient exer-

cer un travail (Drake et al., 2003 ; Secker et al., 2001 ; Mueser et al., 2001) en dépit de leur doute de pouvoir accéder à l’emploi ; celles qui ne formu-lent pas ce souhait, le plus souvent craignent d’être finalement pénalisées par la perte des ressources garanties par leur statut de personne handica-pée. Toutes les raisons invoquées précédemment contribuent à soutenir ce souhait d’accéder à l’emploi et il a été montré avec ce public que les personnes qui exercent un emploi en milieu ordinaire ont une meilleure qualité de vie et une meilleure satisfaction de leur situation que les per-

sonnes qui ont des activités autres, non rémunérées (Eklund et al., 2004). Ce vœu de travailler des personnes avec un handicap psychique tend à être sous-estimé ou méconnu, quand il n’est pas disqualifié comme rêverie  illusoire.

Le droit au travail des personnes en situation de handicap

Comme le suggère Boardman (2003), il est utile de rappeler que le droit au travail est stipulé dans l’article 23 de la Déclaration universelle des droits de l’homme (UN, 1948). Concernant les personnes en situation de handicap, confrontées à des taux très élevés de chômage dans le cas du handicap psy-chique, ces droits sont réaffirmés par la Convention des Nations Unies rela-tive aux droits des personnes handicapées (UN, 2006), qui repose, parmi ses principes généraux, sur celui de la non-discrimination (deuxième principe) et celui de la participation et de l’intégration pleines et effectives à la société (troisième principe). L’enjeu de l’insertion professionnelle de ces personnes n’est autre que de satisfaire ces droits et ces principes.

C’est d’ailleurs bien avec ce souci qu’ont été mises à jour les dispositions législatives concernant les personnes handicapées, notamment en France par la loi du 11 février 2005 « pour l’égalité des droits et des chances, la parti-cipation et la citoyenneté des personnes handicapées ». Il est dans l’esprit de la loi de 2005, comme dans celui de la convention de l’ONU susmentionnée, de privilégier un accompagnement en milieu ordinaire de travail plutôt que de se contenter du milieu protégé. Ce droit est rappelé dès le premier para-graphe du rapport Le Houérou (2014), mais le constat est aussitôt affirmé que « ce droit à un emploi en milieu ordinaire est loin d’être effectif ».

 

Un résultat saillant de la recherche : l’importance du mode d’accompagnement 

vers et dans l’emploi

L’importance désormais accordée à la réinsertion professionnelle des per-sonnes vivant avec un handicap psychique est attestée par le fait qu’elle est devenue une thématique de recherche majeure, ce dont témoigne un nombre considérable de publications sur ce thème depuis une vingtaine d’années, dans les revues internationales de référence en psychiatrie et en médecine, ainsi que dans une série de revues spécialisées sur ce thème (toutes également anglophones), à titre d’exemple, on peut citer le numéro spécial de Psychiatric rehabilitation Journal sur le modèle IPS de l’emploi accompagné (Drake & al., 2014). L’amélioration des possibilités d’insertion professionnelle, rendue possible par ces travaux, renforce encore la perti-nence de ces recherches et justifie leur actuel développement.

Il faut souligner le caractère nouveau et même inédit de cette situation. Si les pratiques d’aide à la réinsertion professionnelle de ce public, notam-ment par l’intégration en milieu de travail protégé, existent de longue date, ce qui est relativement nouveau en revanche, en particulier dans notre pays où ces données ont été jusque-là peu prises en compte, est le fait que ces pratiques sociales et médico-sociales font désormais l’objet de recherches empiriques rigoureuses, dont les résultats suggèrent une évolution et, parfois, une transformation des pratiques.

Ces recherches portent pour l’essentiel sur les déterminants du retour et du maintien en emploi des personnes ayant un handicap psychique. Ces déterminants sont nombreux ; on peut schématiquement distinguer : •  les déterminants internes ou personnels (les limites et difficultés des per-sonnes, mais aussi leurs ressources) ;

•  les déterminants externes ou environnementaux, notamment l’existence ou non d’un soutien apporté par l’entourage, le soutien par des profession-nels de l’accompagnement vers et dans l’emploi, certaines interventions psychosociales telles que la remédiation cognitive et, enfin, les aménage-ments de poste en entreprise (que nos collègues québécois appellent « les accommodements raisonnables ») pour favoriser l’intégration et le main-tien en emploi.

Un des résultats, à notre sens majeur, de la recherche est d’avoir montré l’importance des déterminants externes ou environnementaux et, parmi eux, du mode et de la qualité de l’accompagnement vers l’emploi, thème sur lequel nous allons nous concentrer dans ce chapitre. Il est d’ailleurs notable que nombre des travaux de recherche sont aujourd’hui focalisés sur ces déterminants externes ou environnementaux de l’insertion profes-sionnelle, tels que les modes d’accompagnement vers l’emploi (cf. infra «Les programmes d’emploi accompagné  »), les compétences des profes-

sionnels de l’accompagnement vers l’emploi (Corbière et al., 2014a) ou les 

accommodements de travail en entreprise pour ces personnes (Corbière 

et al., 2014b), plutôt que sur les propriétés des personnes supposées condi-tionner leur employabilité.

Il faut noter que cette focalisation sur l’accompagnement et les compé-tences des professionnels de l’accompagnement plutôt que sur les capacités et limites des personnes accompagnées est contre-intuitive pour la tradition médicale, qui tend à considérer que la capacité de la personne à occuper un emploi dépend d’abord de ses propres capacités et de ses limites. Cela est un indice (parmi d’autres) du fait que l’accompagnement vers l’emploi ne relève pas d’une pratique de soins, ni de ses principes ; il s’agit d’une pratique sociale, avec ses objectifs propres et requérant des compétences spécifiques (cf. infra « Compétences des conseillers en emploi »).

Les travaux de recherche sur l’accompagnement et le soutien à l’insertion professionnelle distinguent très clairement : • les aspects organisationnels de l’accompagnement vers l’emploi, qui condi-tionnent fortement cette pratique et doivent être par conséquent spécifiés au départ. Les nombreuses études sur l’efficacité de ces pratiques portent sur cette dimension, en comparant les taux d’insertion professionnelle obtenus par des différents programmes de soutien et l’accompagnement à l’emploi ; • les compétences des accompagnants pour favoriser l’accès à l’emploi, c’est-à-dire l’obtention d’un emploi, qui constituent au sein de ces programmes de soutien l’emploi, un second facteur majeur de performance et font aujourd’hui l’objet de recherches permettant de mieux spécifier ce métier et d’orienter la formation et le recrutement de ces professionnels ; • enfin les compétences des accompagnants pour favoriser le maintien en emploi, qui doivent être distinguées de celles requises pour l’accès à l’emploi. Les compétences et les tâches à accomplir pour favoriser le caractère durable d’une insertion sont différentes de celles mises en œuvre pour permettre l’accès à l’emploi, même si ce sont souvent les mêmes professionnels qui accomplissent, successivement, ces deux fonctions.

Deux remarques importantes

Conformément à la littérature de recherche contemporaine dans ce domaine, et pour les raisons évoquées au début de ce chapitre, nous ne trai-tons ici que de l’accompagnement vers l’emploi en milieu ordinaire, qu’il apparaît souhaitable de privilégier autant que possible. Cela n’interdit pas bien sûr de continuer à réaliser des insertions au travail en milieu protégé (en ESAT), mais elles sont plus faciles à réaliser et ne requièrent donc pas nécessairement d’accompagnement spécialisé.

Cette présentation synthétique des pratiques d’accompagnement vers l’emploi, qui s’appuie sur la littérature de recherche dans ce domaine, nous confronte au fait que les dispositifs d’accompagnement les mieux décrits et étudiés dans la littérature, que nous allons présenter, n’existent encore qu’en petit nombre en France. Quelques expérimentations de ces pratiques nouvelles ont débuté ces dernières années en France mais elles peinent à se développer, faute de financements dédiés de la part des pouvoirs publics ou des financeurs de la réinsertion des personnes handicapées. On pour-rait donc nous reprocher de décrire des pratiques qui n’existent pas ou du moins pratiquement pas encore vraiment en France.

Il n’en reste pas moins que les pratiques en question, qui ont fait lar-gement la preuve de leur efficacité et qui progressent dans tous les pays développés, y compris en Europe, constituent à ce jour l’horizon vers lequel il convient de tendre. Si on souhaite réellement rendre possible la réinser-tion professionnelle des personnes avec un handicap psychique, il importe non seulement d’aider ces personnes à obtenir un emploi mais aussi, et peut-être plus crucialement encore, de les aider à conserver leur emploi et, par conséquent, à développer des pratiques qui s’approchent du modèle de l’« emploi accompagné » (supported employment).

 

Une méthode spécifique d’accompagnement vers et dans l’emploi : les programmes 

d’emploi accompagné

Un grand nombre d’études se sont focalisées sur la comparaison des méthodes et pratiques d’accompagnement vers l’emploi, faisant apparaître qu’il s’agit là d’un facteur essentiel de la réinsertion au travail de ce public. Un  type  de  pratique  dite  d’«  emploi  accompagné  »  ou  de  «  soutien  à l’emploi » (supported employment) s’est imposé comme le plus efficace : toutes les études comparatives (randomisées contrôlées) lui reconnaissent un taux d’insertion en milieu ordinaire de travail au moins deux fois supérieur à celui obtenu par les pratiques traditionnelles d’aide à la réinsertion pour ces 

personnes (Bond et al., 2001a ; Drake et al., 2012 ; Drake et Bond, 2014).

La dénomination de cette pratique, cherchant à traduire sa désignation anglaise  «  supported employment» soulève des difficultés. Au Québec, la traduction  conventionnellement  retenue  depuis  des  années  est  «  soutien à  l’emploi  »  ou,  plus  exactement  encore,  «  les  programmes  de  soutien  à l’emploi », pour bien souligner qu’il s’agit d’une pratique bien définie par des principes et ayant fait preuve de son efficacité, même si sa mise en œuvre peut impliquer quelques variations. En France, il n’y a pas encore de désignation stabilisée. L’expression qui tend à être la plus couramment employée depuis un ou deux ans est celle d’« emploi accompagné », mais on parle aussi souvent de « job coaching » ou de « pratiques de job coaching». Une difficulté soulevée par le terme d’« emploi accompagné » est celle de défi-nir le périmètre d’emploi légitime de cette expression. Toutes les pratiques d’aide à la réinsertion peuvent prétendre faire de l’accompagnement vers l’emploi, d’où le glissement sémantique possible selon lequel finalement toutes les pratiques pourraient plus ou moins se « réclamer » de l’emploi accompagné. La même difficulté peut être rencontrée avec l’expression « soutien à l’emploi ». Nous optons donc dans ce chapitre pour l’expres-sion « les programmes d’emploi accompagné (supported employment) », pour souligner aussi que nous renvoyons à un modèle bien défini de pratiques.

 

Caractérisation des programmes d’emploi 

accompagné (supported employment)

Cette pratique a été initialement conçue, à la fin des années soixante-dix aux États-Unis, pour des personnes ayant une déficience intellectuelle, à partir du constat que le travail en milieu protégé entretenait une forme de ségrégation et donc d’exclusion sociale. Pour favoriser l’insertion profes-sionnelle de ce public et, de cette façon, son inclusion sociale, un modèle audacieux d’intégration directe en milieu ordinaire de travail a été testé, reposant sur un accompagnement individualisé et pérenne après l’entrée en emploi. L’efficacité dont a fait preuve cette pratique a conduit à son déve-loppement pour d’autres types de handicap, notamment pour le handicap psychique.

Ces « programmes d’emploi accompagné » s’opposent par divers aspects aux pratiques traditionnelles de réinsertion, telles que les activités prépa-ratoires à l’emploi. Alors que ces dernières reposent sur la progressivité et le réentraînement préalables à l’insertion en milieu ordinaire de travail, selon le principe « Train and place » — entraîner ou former puis réinsérer —, l’approche alternative repose sur le renversement de ce principe, qui devient «  Place and train » : insérer d’abord, puis former et soutenir dans le cadre de l’activité de travail. Il s’agit donc d’insérer au plus vite les per-sonnes en milieu ordinaire de travail, sans étapes préparatoires qui tendent à différer indéfiniment la réinsertion professionnelle réelle, mais d’assurer ensuite, sur le long terme, un réel soutien dans l’activité de travail. Il est souhaitable que ce soutien puisse être réalisé sur le lieu même de travail, ce qui suppose que l’employeur et le collectif de travail soient informés, au moins dans une certaine mesure, de la situation de handicap et des mesures 

de soutien mises en place (Corbière et al., 2014b). Un même intervenant, qualifié de « conseiller en emploi spécialisé » (ou de «  job coach») assume les différentes tâches que sont l’aide à la recherche et à l’obtention d’un emploi et, ensuite, au maintien de son activité de travail dans les meilleures conditions. Nous verrons que cette personnalisation de l’accompagnement, qui permet la continuité de la prise en charge, sa souplesse et sa réactivité en fonction des besoins de la personne, et la construction d’une alliance de travail sont parmi les facteurs d’efficacité de cette pratique.

Pour le handicap psychique, le modèle IPS (Individual Placement and Sup-port), conçu pour ce public au début des années 1990 par Robert Drake et Deborah Becker et avec un souci de conformité aux principes du modèle « Place and train», s’est imposé comme modèle de référence, car il s’avère un 

des plus efficaces (Latimer, 2008 ; Drake et al., 2012 ; Drake et Bond, 2014). Il existe cependant des variantes dans la façon de mettre en œuvre le modèle « Place and train», comme l’a constaté par exemple Marc Corbière dans son étude comparative de l’implémentation de cette pratique par vingt-trois structures différentes réparties dans les provinces du Canada sur cinquante-

deux sites (Corbière et al., 2010).

 

Le programme IPS (Individual Placement and Support) : modèle de référence des programmes 

d’emploi accompagné pour les personnes avec un handicap psychique

Une méta-analyse portant sur le programme IPS (Individual Placement and Support)  «  d’intégration  dans  l’emploi  avec  accompagnement  individua-lisé » établit un taux d’insertion moyen en milieu ordinaire d’environ 60 % sur une période de suivi de dix-huit mois en moyenne, alors qu’il n’est que 

de 23 % avec les autres méthodes d’accompagnement (Bond et al., 2008).

Le modèle IPS constitue le programme d’emploi accompagné conçu pour les personnes ayant des troubles mentaux le plus standardisé, le plus étudié et considéré comme le plus efficace. Conçu en 1993 par Becker et Drake, il 

est défini par huit principes qui doivent guider sa mise en œuvre (Becker, 

Drake, 2003 ; Drake et al., 2012 ; Mueser et al., 2014) (encadré 16.1).
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Encadré 16.1

Principes du modèle IPS

j Le principe de l’exclusion zéro. Il signifie que le critère d’admission 

dans le programme est uniquement la volonté de la personne ayant des 

troubles mentaux d’exercer un emploi en milieu ordinaire. Il n’y a pas 

d’autre critère de sélection, ce qui illustre le degré d’exigence éthique de 

cette approche, vouée à promouvoir l’inclusion sociale.

j L’objectif est l’emploi en milieu ordinaire de travail.

j La recherche d’emploi débute rapidement, dès les premiers mois de 

son admission dans le programme.

j Le conseiller en emploi spécialisé doit être en relation étroite avec 

l’équipe soignante. N’étant pas lui-même un clinicien, il importe qu’il soit 

bien coordonné avec les soignants.

j Les préférences du demandeur d’emploi quant au type d’activité de 

travail sont prises en compte.

j Un travail d’ajustement du poste (job development) doit être fait en 

fonction des capacités du demandeur d’emploi mais aussi en lien avec 

l’employeur pour optimiser l’adéquation entre le poste offert et les capa-

cités de la personne. Un travail de démarchage des employeurs et d’ins-

tauration avec eux d’une relation de confiance, de la part du conseiller en 

emploi, est donc important.

j Le soutien dans l’emploi est continu et pérenne (sans limite dans la 

durée). Cette continuité et la réactivité du soutien sont parmi les facteurs 

d’efficacité de cette pratique. Quant à la pérennité du suivi, elle est un fac-

teur de réassurance tant pour le travailleur que pour l’employeur.

j Des conseils et un soutien sont apportés aux personnes en matière 

de prestations sociales. L’obtention d’un emploi ordinaire implique en 

général l’interruption de la pension et constitue donc une prise de risque 

pour la personne. Elle doit en mesurer la portée et pouvoir compter sur le 

soutien pour retrouver ses avantages sociaux si l’intégration professionnelle 

devait finalement échouer.

 

Facteurs d’efficacité des programmes d’emploi accompagné

Au sein même des programmes de « soutien à l’emploi », le taux d’inser-tion en milieu ordinaire, s’il atteint en moyenne 60  % — dans la méta-

analyse la plus couramment citée (Bond et  al.,  2008) —, varie en réalité considérablement (de 27 % à 78 %) selon les contextes et modes de mise en œuvre de ce type de pratique. Un débat et des recherches spécifiques ont été engagés pour repérer quels sont les facteurs de ces variations d’efficacité (Corbière et al., accepté).

Une première hypothèse est le degré de fidélité aux huit principes du modèle de référence, le modèle IPS. Nous verrons que d’autres variables conditionnent les résultats de cette pratique. Dans la mesure où elle repose fondamentalement sur un seul intervenant, le conseiller en emploi spé-cialisé, il est clair que ses compétences et la qualité de ses interventions déterminent la performance de cette pratique. Nous verrons enfin que cette qualité d’accompagnement est également conditionnée par l’organisation de ces services, qui doivent laisser aux conseillers en emploi l’autonomie et la souplesse nécessaires à leur mission et les soutenir dans cette pratique.

La fidélité aux principes du modèle IPS L’évaluation des pratiques d’emploi accompagné repose notamment sur la mesure de leur fidélité aux principes du modèle IPS. Il est cependant éta-bli que parmi ces principes, certains sont plus prédictifs du taux d’accès à l’emploi. Selon la revue de littérature de G. Bond (2004), les principes les plus liés au taux d’insertion sont les trois premiers (exclusion zéro, recherche d’un emploi ordinaire, débutée le plus rapidement possible) ainsi que le travail sur l’adéquation du poste aux capacités de la personne (job development). Les autres principes ont également un effet positif sur le taux d’insertion, mais moins bien établi. D’autres recherches se sont attachées à identifier d’autres facteurs ayant une influence sur le taux d’insertion, tels que par exemple l’implication de l’employeur dans le processus d’inté-

gration au travail (Evans et Bond, 2004).

Les compétences des conseillers en emploi spécialisés Plusieurs études montrent que ces variations de résultats dépendent essen-tiellement de la qualité de l’accompagnement, plus spécifiquement de cer-

taines compétences et attitudes des conseillers en emploi spécialisés (Drake 

et al., 2006). D’où l’essor des recherches portant justement sur les compé-

tences et les attitudes de ces professionnels (Corbière et Lanctôt,  2011  ; 

Corbière et al., 2014a). Nous présentons les résultats de ces recherches sur les compétences des conseillers en emploi et précisons par conséquent ce nouveau métier au paragraphe suivant (cf. infra « Compétences des conseil-lers en emploi »).

 

Les différences organisationnelles entre la pratique de l’emploi accompagné de type IPS et les pratiques traditionnelles d’évaluation et de préparation/réadaptation au travail On peut s’attendre à ce que la différence d’efficacité entre les programmes d’emploi accompagné et les pratiques traditionnelles soit liée à ce qui fondamentalement distingue ces pratiques. Or ce qui fondamentalement les distingue n’est seulement une différence de stratégie portant sur la place et le rôle de l’évaluation. Certes le modèle traditionnel met l’accent sur une évaluation préalable, censée guider une stratégie progressive de réadap-tation au travail, et préparer au retour à l’emploi, alors que le modèle de l’emploi accompagné renonce par principe à ces préalables pour privilégier un accompagnement en situation de travail effectif. On peut cependant objecter que la différence n’est pas si grande qu’il y paraît, et qu’il existe bien aussi dans l’emploi accompagné une évaluation mais qui, au lieu d’être préalable, se déroule en situation de travail, dans la durée et tout au long du parcours, ce qui est reconnu comme le mode en réalité le plus pertinent 

d’évaluation (Busnel et al., 2009).

La différence certainement plus profonde entre ces deux modèles réside dans l’organisation de l’accompagnement. Le modèle traditionnel de la réadaptation progressive au travail implique l’intervention d’une plu-ralité d’intervenants, exerçant des fonctions d’expert pour une série de tâches d’évaluation puis de réadaptation (cliniciens, neuropsychologues, chargés de bilan d’orientation professionnelle, puis de praticiens du réentraînement au travail). Cette division du travail implique une orga-nisation hiérarchique, pour assurer la coordination de ces intervenants et superviser l’organisation complexe de ces prestations spécialisées. Il convient en effet de définir des protocoles d’évaluation puis de réentraî-nement, de mettre en place des modules de formation ou de remédiation, puis de constituer et de coordonner les groupes susceptibles de béné-ficier de ces formations. La difficulté est d’assurer dans ces conditions une continuité du suivi et du soutien, et des parcours de préparation/ réadaptation à l’emploi réellement adaptés aux besoins spécifiques de chaque personne.

À l’opposé, dans le modèle alternatif des programmes d’emploi accom-pagné, l’accompagnement repose sur un seul intervenant, le conseiller en emploi spécialisé, qui intervient depuis la demande initiale d’aide à la réinsertion, jusqu’à la situation d’emploi durant laquelle il poursuit son soutien, de façon en principe pérenne — c’est un des principes du modèle IPS. Ce que cet intervenant unique, issu du monde du travail plutôt que de celui des soins, perd en expertise (en matière d’évaluation clinique ou cognitive), il le gagne dans la continuité du suivi, la proximité de la relation d’aide, la possibilité d’élaborer une alliance de travail (avec le travailleur handicapé mais aussi avec l’entreprise) et, surtout, dans l’auto-nomie et le pouvoir d’initiative dont il jouit pour ajuster ses interventions en fonction des besoins propres aux différentes étapes du parcours et à la singularité des personnes et de leurs problématiques. Le conseiller en emploi spécialisé est non seulement affranchi des contraintes de coor-dination d’autres intervenants de l’insertion/réadaptation, mais il joue en réalité lui-même un rôle pivot de coordinateur entre le travailleur accom-pagné, l’entreprise qui l’embauche, l’équipe soignante et les intervenants sociaux.

Cette profonde différence d’organisation, qui traduit une profonde dif-férence de conception et de politique de l’accompagnement, est étroite-ment liée à la notion d’empowerment. Par cette notion, on insiste sur la priorité de restaurer le pouvoir de décider et d’agir de ceux que l’on souhaite aider. Nombre d’auteurs ont fait observer que cet empowerment des bénéfi-ciaires suppose que ceux qui les accompagnent jouissent eux-mêmes de cette liberté d’initiative, de cette latitude d’action, de ce pouvoir de « faire confiance  » et de prendre des risques (mesurés), ce qui est indispensable pour promouvoir l’autonomie des personnes accompagnées (De Pierrefeu et  al., 2014). Autrement dit, l’empowerment des accompagnants apparaît comme une des conditions de l’empowerment des personnes accompagnées (dans notre cas vers l’emploi).

Promouvoir l’empowerment implique donc un changement des rapports de pouvoir non seulement dans la relation d’accompagnement, mais aussi dans le mode de gouvernance des structures qui mettent en place cet accompagnement, avec un management participatif, des hiérarchies courtes, la participation de bénéficiaires ou d’anciens bénéficiaires aux ins-tances de décision de ces structures. À l’inverse, l’intervention d’experts a pour inconvénient de maintenir une relation asymétrique d’assistance, avec le risque de renforcer une posture passive des bénéficiaires. Enfin, les structures hiérarchisées, avec de fortes contraintes organisationnelles, ne peuvent que planifier de façon top-down les modes d’accompagnement et, finalement aussi, les parcours des bénéficiaires, avec des protocoles qui par principe entrent en contradiction avec les exigences d’autonomie, d’ini-tiative, d’inventivité, bref d’empowerment des accompagnants comme des accompagnés. Ces exigences recoupent d’ailleurs les qualités des profes-sionnels identifiées par la recherche comme les vecteurs de leur efficacité 

(Corbière et al., 2014a ; Drake et al., 2006).

 

Compétences des conseillers en emploi

Comme nous l’avons déjà indiqué, il a été montré que les variations de taux d’insertion, entre différents programmes d’emploi accompagné, dépen-daient d’une part de la façon dont était mis en œuvre l’emploi accompagné (notamment, de son degré de fidélité au modèle IPS) et, d’autre part, de la qualité de l’accompagnement, qui dépend directement des compétences 

des conseillers en emploi spécialisés (Drake et al., 2006). D’où l’essor des recherches portant justement sur les compétences de ces professionnels 

(Corbière et Lanctôt, 2011 ; Corbière et al., 2014a).

Fonctions du conseiller en emploi spécialisé

En premier lieu, les chercheurs se sont attachés à spécifier le rôle du conseil-

ler en emploi (Rinaldi et Perkins, 2007 ; Rinaldi et al., 2008), qui peut être en partie inféré des principes du modèle « Place and train»: •  travailler  étroitement  avec  son  client  pour  planifier  son  intégration  au travail en considérant ses préférences et intérêts personnels ; •  se  coordonner  avec  les  autres  membres  de  l’équipe  soignante  et  de réinsertion, en tenant compte des objectifs de carrière du client ; •  interagir avec les différents acteurs clés du processus de réintégration au travail (par exemple, les employeurs, les gestionnaires de cas, l’entourage familial) ;

•  fournir des conseils au client sur les avantages de l’accès à l’emploi ; •  travailler la plupart du temps dans la communauté, en rencontrant des employeurs potentiels plutôt qu’en restant à son bureau ; •  apporter un soutien aux personnes ayant obtenu un emploi pour les aider à le conserver ;

•  recommander  à  l’employeur  ou  au  supérieur  immédiat,  lorsque  c’est nécessaire, des accommodements de travail réalistes et faisables.

Plusieurs auteurs ont insisté sur le rôle de coordinateur du conseiller en emploi pour articuler les interventions des différents protagonistes de la réinsertion, au sein de l’entreprise d’une part, et de l’accompagnement social et sanitaire de l’autre (Loisel et Corbière, 2011 ; Mueser et al., 2014).

Certains de ces auteurs ont établi une première liste de compétences des 

conseillers en emploi (Rinaldi et al., 2008) : •  compétences en marketing et connaissances pour optimiser l’adéquation entre les capacités des personnes et les emplois proposés (job development) ; •  la capacité d’établir une relation positive avec les employeurs ; •  des connaissances psychiatriques ;

•  la capacité de découvrir les intérêts, forces, habiletés et compétences des clients pour les mettre en rapport avec des emplois existants ; •  l’aptitude à maintenir un soutien à long terme.

 

Compétences des conseillers en emploi spécialisés 

et leur évaluation

Ces compétences sont nombreuses et hétérogènes. À défaut de pouvoir les énumérer toutes, nous allons indiquer comment elles peuvent être étudiées et évaluées, et nous insisterons sur celles qui apparaissent les plus directe-ment liées à une insertion durable.

Pour spécifier et évaluer ces compétences et savoir-faire, Corbière et al. ont construit une échelle d’évaluation portant non seulement sur les connaissances des conseillers en emploi comme c’était le cas des échelles antérieures, mais aussi sur leurs attitudes et leurs comportements effectifs : l’échelle BAKES (Behaviors, Attitudes and Knowledge of Employment Specia-

lists ; Corbière et al., 2014a)2.

Nous évoquerons rapidement la méthode employée pour élaborer cette échelle, les catégories conceptuelles retenues pour ordonner ces compé-tences et à partir desquelles ont été dégagées statistiquement (par analyse factorielle) des sous-échelles, qui apparaissent correspondre à des aspects de ce métier ; enfin, nous indiquerons les types de compétences permettant le plus significativement soit d’accéder à l’emploi soit de s’y maintenir.

L’échelle (encadré 16.2) a été élaborée à partir d’une revue de la littérature sur l’insertion professionnelle des personnes avec un handicap psychique et sur des thèmes proches, tels que la stigmatisation, le sentiment d’efficacité et le rétablissement. Elle est également fondée sur un travail d’enquête auprès des professionnels experts de la relation d’aide et de l’accompagnement vers et dans l’emploi, qui ont complété et validé cette liste de compétences 

(méthode DELPHI) (Corbière et al., 2014a).

[image: ]

 

Encadré 16.2

Échelle BAKES

Dans sa dernière version, l’échelle comporte quatre-vingt-dix items dési-

gnant des compétences, regroupées selon cinq grandes catégories concep-

tuelles (Corbière et al., 2014a) :

1. Enseigner des aptitudes et stratégies d’anticipation pour obtenir et 

conserver un emploi.

2. Enseigner les aptitudes sociales et le contrôle de soi.

3. Établir des relations avec toutes les parties prenantes, au sein de l’entre-

prise et avec l’équipe soignante.

4. Informer les clients des effets du stigma et développer une approche cen-

trée sur la personne.

5. Connaître les services, le monde du travail et les politiques sociales en 

faveur des personnes ayant un handicap.

Une analyse factorielle a été réalisée sur chacune de ces dimensions, pour 

distinguer d’éventuelles sous-dimensions (ou sous-catégories), ce qui per-

met d’obtenir finalement douze sous-échelles. Celles-ci donnent une idée 

précise de la variété des tâches à accomplir dans le cadre des programmes 

d’emploi accompagné et qui importent pour favoriser l’insertion.

Les douze sous-échelles sont :

1. Proximité avec le client ( outreach) et aménagements pour faciliter 

le travail (12  items) Parmi lesquels on compte  : assister aux entretiens 

d’embauche de vos clients lorsque c’est possible ; passer le maximum de 

temps à échanger avec vos clients et les employeurs plutôt qu’au bureau.

 

2.  Il est possible de se procurer cette échelle à partir du site web : http://www.retrame.ca

ou encore en contactant l’auteur à l’adresse suivante : corbiere.marc@uqam.ca.

[image: ]

2. Stratégies de recherche d’emploi (6 items). Parmi lesquels on compte : 

apprendre aux clients comment se mettre en valeur, et comment préparer 

les entretiens d’embauche par des jeux de rôle.

3. Identification des intérêts professionnels du client (6 items). Parmi les-

quels on compte : aider le client à identifier ses préférences et intérêts pro-

fessionnels ; aider le client à identifier la formation et l’expérience requises 

pour envisager un nouveau métier.

4. Comportements sociaux et style de vie sain (6 items). Parmi lesquels on 

compte : aider le client à trouver un équilibre entre le travail et les autres 

activités (loisirs, famille…) ; indiquer des habitudes de vie saines suscep-

tibles d’aider à obtenir et à conserver un emploi.

5. Connaissance de la culture du lieu de travail et adaptation à ce milieu  

(6  items).  Parmi  lesquels  on  compte  :  suggérer  à  votre  client  les  façons 

appropriées de se comporter pour l’aider à conserver son emploi ; relativiser 

avec le client les situations de crise sur le lieu de travail.

6. Relations  avec  l’employeur  et  le  supérieur  immédiat  (10  items).  Parmi 

lesquels on compte : informer l’employeur des aménagements de travail 

qui pourraient faciliter le maintien en emploi ; établir une relation de col-

laboration étroite avec les employeurs sur le marché du travail, pour aider 

à obtenir un emploi.

7. Relations avec les professionnels de santé (10 items). Parmi lesquels on 

compte : travailler en collaboration avec d’autres professionnels de santé 

qui sont impliqués dans le processus de rétablissement du client ; informer 

d’autres professionnels de l’équipe soignante au sujet des avantages qu’un 

emploi peut offrir à votre client dans son processus de rétablissement.

8. Gestion du stigmate et de l’auto-stigmatisation (7 items). Parmi lesquels 

on compte  : échanger avec votre client sur les conséquences de l’auto-

stigmatisation ; aider les clients à gérer les préjugés concernant la maladie 

mentale auxquels ils peuvent être confrontés.

9. Approche centrée sur le client (8 items). Parmi lesquels on compte : main-

tenir une attitude positive à l’égard du client concernant son employabi-

lité ; écouter attentivement votre client et le soutenir tout au long de son 

processus d’insertion au travail.

10. Connaissances cliniques et des services de retour à l’emploi (11 items). 

Parmi lesquels on compte : connaître l’impact sur les clients d’étiquettes 

telles  qu’«  incurable  »,  «  chronique  »  ;  savoir  comment  les  effets  secon-

daires des traitements se manifestent.

11. Connaissance du lieu de travail (5 items). Parmi lesquels on compte : 

connaître le marché du travail local pour pouvoir mettre en rapport les 

aptitudes et intérêts de vos clients avec des emplois disponibles ; connaître 

la culture d’entreprise de plusieurs lieux de travail.

12. Connaissance des lois et des politiques sociales concernant les per-

sonnes handicapées (3  items). Parmi lesquels  on compte  : connaître les 

programmes de compensation du handicap disponibles ; avoir une bonne 

compréhension des lois relatives aux aménagements de travail.

Pour l’évaluation, ces compétences sont formulées sous forme d’énoncés décrivant une attitude ou un comportement concret ainsi que les connais-sances relatives à ce métier. La consigne donnée au conseiller en emploi est d’évaluer pour chaque énoncé (attitude, comportement ou connaissance) à quel point il adopte cette attitude ou ce comportement, sur une échelle de Likert en sept points (de 1 = « jamais » à 7 = « toujours ») ou, pour les connaissances, d’évaluer s’il en dispose sur une échelle de Likert en sept points (de 1 = « pas du tout » à 7 = « tout à fait »).

Certaines compétences s’avèrent plus directement liées aux taux d’accès à l’emploi et d’autres importantes pour favoriser le maintien dans l’emploi 

(Drake et al., 2012) :

•  pour favoriser l’accès à l’emploi, sont importantes l’aptitude du conseiller à établir et à entretenir un lien de confiance et de collaboration avec les acteurs de l’entreprise (l’employeur, le supérieur immédiat) ou encore de savoir négocier pour optimiser l’adéquation entre l’emploi proposé et les compétences de son candidat pour ce poste (job development) ; •  pour favoriser le maintien en emploi, la compétence cruciale de la part du conseiller est d’établir une relation de qualité avec le supérieur immédiat du travailleur pour permettre éventuellement des aménagements de travail. La continuité et la réactivité du suivi sont également des facteurs qui contri-buent au maintien en emploi, de même qu’une bonne connaissance, par le conseiller, de la culture de l’entreprise pour aider le travailleur à s’y adapter 

(Corbière et al., 2014a).

Une revue de la littérature récente, portant sur les facteurs contribuant au maintien dans l’emploi (Williams et  al., sous presse) indique que ces facteurs peuvent être rapportés à trois principaux thèmes : •  le vécu du travailleur concernant son activité professionnelle, qui dépend de l’intérêt suscité par le travail, mais aussi du sentiment de compétence dans les tâches professionnelles et, enfin, des conditions de travail, en parti-culier de la possibilité d’y introduire des aménagements ; •  les soutiens humains disponibles sur le lieu de travail, en particulier pro-venant du supérieur immédiat ;

•  la  capacité  d’articuler  travail,  rétablissement  et  bien-être,  qui  dépend notamment des représentations concernant le travail (le travail est-il envisagé comme un facteur de rétablissement, c’est-à-dire d’accomplissement de soi ?).

Enfin, nombre de travaux insistent sur le fait que les performances du conseiller en emploi dépendent de son engagement dans cette pratique et dans l’esprit de l’« emploi accompagné » — c’est-à-dire du modèle « Place and train» —, de son adhésion au modèle et en particulier à sa prémisse de base, à savoir qu’une telle intégration dans le monde du travail est possible (Mueser et al., 2014).

Ce nouveau métier de « conseiller en emploi spécialisé » (ou de job coach) illustre parfaitement l’évolution de philosophie ou d’orientation du secteur médico-social requis par ces approches contemporaines. Il s’agit de passer d’une culture de la protection et de l’assistance, dans laquelle les profession-nels restent fortement influencés par une culture soignante, avec le souci de protéger (en évitant les prises de risque), à une culture de l’autonomisation et de l’inclusion sociale, dans laquelle les professionnels accompagnent les personnes dans la société ordinaire (et notamment dans le milieu du travail ordinaire), dans laquelle ils doivent être eux-mêmes parfaitement intégrés — en l’occurrence, le travail du conseiller en emploi a lieu dans l’entre-prise pour l’essentiel, plutôt que dans des structures médico-sociales. Or ces pratiques ne peuvent être efficaces sans savoir assumer des prises de risque mesurées (positive risk taking) qui conditionnent les progrès de la personne.

 

Quelques leçons à tirer de ces données : un changement de regard sur les possibilités 

d’emploi des personnes ayant un handicap 

psychique et sur les moyens à mettre  en œuvre pour les promouvoir

•  Contrairement  à  la  croyance  encore  dominante,  qui  tend  à  inférer  de la situation actuelle de faible emploi des personnes ayant un handicap psychique, que seule une minorité de ces personnes peuvent accéder à un emploi ordinaire, il s’avère au contraire que la majorité (60 %) de ces per-sonnes peuvent accéder au monde du travail en moins de dix-huit mois 

(dans la plupart des cas en moins d’un semestre) (Bond et al., 2008), à condi-tion de bénéficier d’un accompagnement approprié vers et dans l’emploi. Ces données devraient suffire à nous faire reconsidérer nos pratiques de soutien à la réinsertion et nos croyances souvent pessimistes sur les chances de succès de l’intégration au travail de ce public, d’autant que ces croyances sont de celles qui ont des effets auto-réalisateurs et constituent donc un frein majeur de l’accès à l’emploi pour ce public (Corbière et Lanctôt, 2011 ; Mueser et al., 2014).

•  Autre résultat notable de ces travaux : ce ne sont pas, comme on le sup-pose traditionnellement, les caractéristiques des personnes en situation de handicap (leurs limitations, éventuellement leurs ressources) qui s’avèrent les plus déterminantes pour le succès de la réinsertion professionnelle, même si bien sûr elles comptent aussi beaucoup, mais le mode d’accompa-gnement et la politique mise en œuvre pour l’inclusion dans le monde du 

travail de ces personnes (Corbière et al., 2011b). •  Dans le cadre de cette pratique nouvelle spécifiée dans les programmes d’emploi accompagné, il apparaît rapidement que l’objectif ne se limite pas à l’obtention d’un emploi (ce qui n’est pas le plus difficile, si on en fait une priorité et si on se concentre sur ce but), mais que l’enjeu principal est de permettre le maintien en emploi, notamment par un soutien apporté sur le lieu même du travail, entre autres par la négociation avec l’employeur d’aménagements temporaires des conditions de travail lorsque c’est néces-saire. C’est donc au sein de l’entreprise que doit se développer l’activité des conseillers en emploi et qu’elle doit être étudiée, comme cela commence 

à être le cas (Corbière et al., 2014b), alors qu’on est resté essentiellement focalisé jusqu’à présent sur le soutien préparatoire à l’accès à l’emploi. •  Ce  qui  caractérise  le  plus  spécifiquement  les  pratiques  de  réinsertion démontrées efficaces, de type « programmes d’emploi accompagné », c’est qu’elles reposent sur l’empowerment de l’accompagnant, qui s’engage dans une relation d’aide et de promotion de l’autonomie des personnes qu’il accompagne dans leur démarche d’insertion professionnelle et de réta-blissement. Cette relative autonomie (liberté d’action) des conseillers en emploi, qui conditionne le succès de leur pratique, suppose que les struc-tures médico-sociales porteuses de ces projets adhèrent à cette conception de l’accompagnement qu’illustre exemplairement le modèle IPS.

Il est notable que ce changement d’orientation des pratiques médico-sociales correspond exactement aux préconisations pour promouvoir des pratiques axées sur le rétablissement  : le facteur essentiel est un soutien personnalisé, assuré par une personne qui s’engage, ce qui implique un changement de style d’accompagnement et, finalement, de la « culture » 

qui oriente ces pratiques (Farkas et al., 2005 ; Farkas, 2007 ; Anthony, 1993).

L’évolution des pratiques d’accompagnement vers et dans l’emploi, ins-pirée  par  le  développement  du  modèle  « Place and train», apparaît donc comme une illustration — et éventuellement comme un modèle — d’une évolution plus large des pratiques de réhabilitation et d’accompagnement, dès lors qu’elles visent à prioriser le rétablissement et l’inclusion sociale des personnes vivant avec un handicap psychique.
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17 L’insertion professionnelle 

des personnes ayant 

 

un handicap psychique : 

 

mythe ou réalité ?

 

N. Paris

 

Ce chapitre proposé par LADAPT (Association pour l’insertion sociale et professionnelle des personnes handicapées) n’a pas une vocation scienti-fique. Il se situe sur le champ empirique d’une association créée en 1929 à l’attention des personnes handicapées (tout handicap). Elle a dû faire face au début des années 2000 à une croissance très importante des personnes accueillies en situation de handicap psychique.

Notre approche n’est pas dogmatique, elle se situe dans le champ médico-social et met en synergie la dimension clinique et l’approche systémique de la réhabilitation cognitive. Nous nous inscrivons aujourd’hui dans le cou-rant de l’emploi accompagné, notamment par le développement de services de type ESAT Hors Murs ou de dispositifs souples permettant un accueil séquentiel d’usagers en demande d’insertion professionnelle. Ce courant – dont la nature et les principes sont plus particulièrement développés dans le chapitre 16 – nous vient des pays anglo-saxons. Il permet la mobilisation des ressources internes de la personne accompagnée et invite à une posture d’équité du professionnel « en mode côte à côte ».

 

Soins et accompagnement à l’emploi

Historiquement, nous nous sommes appuyés sur le réseau Galaxie créé dans le cadre d’un programme européen afin de favoriser la mutualisation des pratiques dans le domaine de l’insertion professionnelle des personnes souffrant de troubles psychiques.

Notons que même si les structures de Galaxie provenaient d’horizons différents, ce qui les fédérait était la nécessité d’une continuité de soins durant la phase d’accompagnement socioprofessionnel. De plus, nous avions constaté le caractère non prédictif de l’intensité des troubles quant à la réussite des parcours socioprofessionnels. Nous souhaitons une approche systémique où le bénéficiaire est au cœur du dispositif entre soins et emploi. Ce sont les acteurs qui doivent travailler en réseau afin de compenser « une 
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pathologie du lien » pour que le parcours de réinsertion ait une cohérence intégrée par la personne et son environnement.

Le projet de soin constitue « un fil rouge » sur lequel doit s’appuyer la personne souffrant de maladie mentale ainsi que l’équipe chargée de son accompagnement vers l’insertion. L’expression du projet de vie incluant la dimension professionnelle va largement être impactée par la crise générée par l’appréhension de cette pathologie chronique. Cette crise identitaire passe par plusieurs phases  : choc de l’annonce, incompréhension, déni, colère, tristesse, dépression, confrontation à la réalité, « acceptation » de la maladie. Ce processus de réorganisation psychique, non exhaustif, conduit le professionnel qui accompagne à veiller à bien analyser la phase dans laquelle se trouve la personne en situation de handicap psychique.

Nos travaux sur la problématique de la compensation du handicap psy-chique nous ont rapidement conduits à souligner l’importance de la qua-lité de l’évaluation. Ainsi, notre intervention dans le champ de l’insertion socioprofessionnelle ne peut pas se limiter à l’unique appréhension/évalua-tion du rapport au travail de la personne handicapée psychique, car dans ce cas-là, nous occultons le champ du social, du cognitif, l’environnement, etc., autant de dimensions pourtant connectées à la question de l’insertion professionnelle.

Dans cette perspective nous avons créé un dispositif médico-social nommé PRÉO DAE afin d’apporter une aide à la décision pour l’insertion profession-nelle pour les usagers et pour la maison départementale des personnes han-dicapées (MDPH). Cette dernière institution apporte le statut de travailleur handicapé qui permet aux employeurs d’obtenir des aides, ainsi que nous le montrons ci-après. Le statut de travailleur handicapé ainsi posé est impor-tant pour que la personne «  conscientise  » son handicap. Elle évolue du statut de patient vers cette nouvelle identité de potentiel travailleur handi-capé. Cette étape est un travail en soi pour les équipes d’accompagnement. Notre dispositif PRÉO DAE s’est construit sur la base du concept ESEHP (équipe spécialisée d’évaluation du handicap psychique) co-construit par Galaxie et l’UNAFAM. La nécessité de poursuivre les soins durant les phases d’emploi ou de maintien dans l’emploi exige une articulation efficiente entre les secteurs sanitaire, médicosocial et social. La posture du soignant doit le conduire à maîtriser la notion de secret partagé avec une équipe pluridisciplinaire et un référent garant du parcours. Afin de structurer notre démarche d’accompagnement, nous nous appuyons sur la loi de 2002 pour une contractualisation via le contrat de séjour, élément important de cette démarche. Nous devons également veiller à l’appropriation de l’évaluation par la personne.

Construire un projet, c’est d’abord mettre en œuvre une méthodologie de destination, pour trouver comment conjuguer le passé, le présent et le futur. C’est se soucier de remettre l’individu dans sa globalité. Un projet bien construit rend plus offensif, moins vulnérable face au présent et au futur. Tout projet bien adapté est convoyeur d’identité. Le projet ne peut s’inscrire dans l’urgence. Cela est particulièrement important pour les per-sonnes handicapées psychiques qui ont besoin de temps pour se confronter à la réalité et en exploiter les résultats.

Dans ses travaux, Bernard Pachoud montre l’importance de la différen-ciation des lieux de soin et développement des habiletés sociales. De plus, il préconise l’accroissement de lieux de transition permettant l’adaptation progressive à un environnement favorable aux personnes ayant un han-dicap psychique. Les structures de travail protégé et entreprises adaptées favorisent cette possibilité de parcours accompagnés, sans que le soin soit abandonné.

Tout ceci nous invite à une approche de la « résilience » au sens de Boris Cyrulnik. Même si cela a été conceptualisé pour le handicap physique, nous retenons cette approche pour le handicap psychique dans notre structure. En tout état de cause, la notion de parcours nous invite à travailler en réseau afin de ne pas reproduire en interinstitutionnel, le morcellement interne inhérent à la maladie psychique.

Ce qui doit guider notre action, c’est toujours la qualité de vie des per-sonnes aussi bien du point de vue subjectif (vécu exprimé par la personne) qu’objectif (autonomie proposée dans le respect des potentialités). Il est parfois difficile de demander à ces personnes d’exprimer un projet de vie alors qu’elles sont souvent dans un sentiment de survie. Projeter sa vie, « c’est aimer la vie ». Or, ainsi que l’expriment différents psychiatres : les personnes ayant un handicap psychique ont une espérance de vie inférieure à la moyenne nationale. Dès lors, l’expression du projet de vie dans lequel le travail trouve toute sa place, doit être accompagnée.

 

Pour résumer, nous avons défini quelques repères clefs au regard de la compen-

sation qui nous semblent incontournables dans le cadre de l’accompagnement 

dès lors que l’on poursuit un objectif d’insertion professionnelle :

•  assurer la permanence du « soin » ;

•  évaluer les connaissances académiques et professionnelles résiduelles ;

•  ne pas investir simultanément plusieurs objectifs ;

•  effectuer un réapprentissage et/ou réentraînement cognitif.

 

Dans le labyrinthe des comportements atypiques de ces personnes, la recherche reste entièrement ouverte d’autant plus que la loi qui établit le principe d’un droit à la compensation des conséquences du handicap reste muette quant au contenu de cette compensation pour le handicap qui nous concerne.

Leviers d’une insertion professionnelle réussie

Il s’agit dans un premier temps de faire le deuil d’une trajectoire profes-sionnelle normative. Nous accompagnons parfois un processus de deuil du « travail idéal », afin que la personne et sa famille puissent être apaisées et faire un choix réaliste.

Notre approche de l’inclusion professionnelle est fondée sur un trian-gle entre les trois verbes : être, faire et avoir. Il s’agit d’une approche sys-témique d’interaction entre l’individu et son environnement ; en l’occur-rence, l’entreprise. L’être c’est l’identité, les valeurs les croyances, cela est en particulier apporté par l’accompagnement des parents durant la phase de l’enfance  ; l’avoir concerne les ressources, les savoir-faire, les compé-tences, tout ce qui est mobilisable pour l’insertion professionnelle ; enfin, le faire, au carrefour de l’être et de l’avoir, va permettre de se confronter à la réalité. C’est la raison pour laquelle pour les personnes ayant un handicap psychique, il est souvent important d’expérimenter, de mettre en situa-tion et, surtout, de permettre à la personne de se valoriser dans le faire car elle a souvent du mal à exprimer autrement que dans l’action ses qualités mobilisables sur le plan professionnel. Pour faire le lien avec le début de notre chapitre, afin de repérer les ressources, nous devrons échanger avec la personne ayant des troubles psychiques sur l’ensemble de ses propres ressources, son lien familial, ses amitiés, sa créativité… Très souvent les personnes handicapées ont des compétences intellectuelles importantes mais difficilement mobilisables dans le travail. Elles sont très sensibles à l’organisation, au stress et à tout changement dans leur environnement. Au-delà de la compensation technique de type aménagement de poste, ces ressources sont importantes car elles contribuent à l’estime de soi. C’est la raison pour laquelle il n’y a pas forcément de corrélation entre l’intensité, le niveau des troubles psychiques et la difficulté d’insertion profession-nelle, car ces autres paramètres sont tous aussi cruciaux dans la réussite du parcours.

Après la mise en situation, le second levier est la perspective d’une meil-leure reconnaissance des troubles cognitifs. C’est sous cet angle que nous devons aborder la dimension professionnelle. Il ne s’agit pas d’être exhaus-tif dans la description de ceux-ci. En effet, le handicap psychique s’accom-pagne presque systématiquement de troubles cognitifs. Ceux-ci peuvent constituer un véritable handicap dans le cadre d’une insertion profession-nelle. C’est pourquoi il est important de pouvoir les identifier, les évaluer et les compenser dans le cadre du travail.

Quelle que soit la maladie, les troubles attentionnels sont très fréquents dans le handicap psychique. Ils se manifestent souvent par un ralentis-sement du traitement de l’information, des erreurs d’inattention, une ten-dance à décrocher et des difficultés à maintenir un effort de concentration sur un temps long. Les personnes que nous accompagnons nous décrivent fréquemment ce type de difficulté et de quelle manière cela constitue une réelle gêne dans le cadre professionnel. On leur reproche de faire des erreurs et de ne pas aller assez vite. Ils se sentent aussi vite épuisés. Malheureuse-ment, la lenteur est davantage tolérée lorsqu’il s’agit d’un handicap phy-sique, par exemple l’absence d’un des membres supérieurs.

On retrouve également des difficultés de mémoire avec l’oubli de consignes dont se plaignent les personnes souffrant d’un handicap psy-chique. Les employeurs questionnent aussi la capacité de leur salarié à suivre une formation. Nous avons effectivement constaté qu’il était plus facile de remettre une personne à l’emploi direct plutôt que de passer par une phase de formation qui génère chez elle une forme d’insécurité.

Enfin, des troubles exécutifs sont relevés, rendant difficile l’adaptation aux changements survenant dans leur environnement de travail. Réagir rapidement à un imprévu, organiser son travail de manière efficace, alterner régulièrement entre plusieurs tâches de travail sont des capacités que les personnes présentant un handicap psychique ont du mal à mobiliser.

D’autre part, ces personnes sont très sensibles au stress, à la pression du temps, à la manière dont ils sont perçus et ont besoin d’évoluer dans un environnement bienveillant et rassurant. La manière dont ils vont ou non parvenir à mobiliser leurs capacités cognitives va bien souvent dépendre de leur état psychique, ce qui peut expliquer les rechutes suite à des chan-gements d’équipe ou de management par exemple. Cela invite à passer les consignes dans une forme adaptée voire simplifiée ou passant parfois par des images.

Ainsi, afin de favoriser l’insertion professionnelle des personnes handi-capées psychiques, nous proposons de mettre en place des aménagements permettant de compenser les difficultés, tels que l’aménagement du temps de travail, la mise en place de pauses régulières, de procédures de travail. La manière dont les informations sont communiquées (à l’écrit, à l’oral, par petites quantités et/ou de manière structurée) favorisera ou non les appren-tissages et la rétention de nouvelles informations. L’environnement de tra-vail doit aussi être adapté et un tutorat ou la désignation d’une personne de confiance peut également constituer une aide efficace.

Ces difficultés peuvent générer de la fatigabilité, une baisse de l’estime de soi et parfois des troubles du comportement associés, car l’incompré-hension du handicap invisible peut générer des tensions aussi bien dans les relations interpersonnelles que professionnelles.

C’est pourquoi l’évaluation cognitive des personnes souffrant de troubles psychiques constitue une étape préalable nécessaire à un aménagement de poste efficiente. L’évaluation doit donc permettre une analyse fine et précise des difficultés mais aussi des capacités cognitives qui sont préservées et sur lesquelles il sera possible de s’appuyer pour compenser. L’approche pluridisciplinaire comprenant des évaluations médicales, neuropsycholo-giques, techniques, sociales… apparaît pour cela inéluctable. Lorsque le profil cognitif de la personne est mieux évalué et compris par elle-même, nous pouvons alors mettre en place des aménagements lui permettant d’intégrer un poste de travail. Ces aménagements seront nécessairement spécifiques au poste et à la personne qui l’occupe.

Sur un plan pratique, même si cela est un processus lent et difficile, il est souvent indispensable d’acquérir le statut de travailleur handicapé. En effet, c’est une reconnaissance du handicap qui apporte des droits pour la personne et pour l’employeur. Ce document peut être mobilisé au bon gré de la personne et présenté seulement lorsque celle-ci le jugera utile. Cela permet à l’entreprise de percevoir des aides pour l’aménagement du poste ou pour la reconnaissance du handicap pouvant amener à des abattements de salaire ou des aides, par exemple pour des tuteurs dans l’entreprise. Concernant l’accompagnement du parcours professionnel, que la personne soit jeune (moins de 25 ans) ou adulte, elle peut rester accompagnée par les structures de droit commun type Missions locales ou Pôle emploi. Elle peut aussi bénéficier des dispositifs spécifiques tels que Cap emploi. Pour le financement et l’aménagement des postes de travail, il peut y avoir des accords propres aux entreprises ou aux branches d’activités ; sinon, c’est le FIPHFP pour la fonction publique et l’AGEFIPH pour les employeurs de droit privé qui sont mobilisables. Pour le maintien dans l’emploi, les entreprises s’adressent aux SAMETH de leur départe-ment. Notre secteur comprend de nombreux sigles qu’il est difficile de développer dans un tel document (voir la liste des abréviations au début de l’ouvrage).

 

Conclusion

La loi de 2005 a beaucoup fait progresser l’inclusion des personnes handica-pées dans les entreprises. De plus, pour la première fois, le législateur recon-naît la notion de handicap psychique, ce qui permet à ces personnes de bénéficier des dispositifs pouvant les accompagner. LADAPT a créé en 1996 la Semaine pour l’Emploi des Personnes Handicapées se déroulant chaque année la troisième semaine de novembre. De plus en plus d’employeurs de plus de vingt salariés formulent le souhait de respecter leur quota de 6  % de personnes handicapées dans leurs effectifs. Ils se disent en diffi-culté, souvent par méconnaissance du handicap. Nous devons poursuivre les actions de sensibilisation afin que les personnes handicapées n’aient pas sans cesse à trouver des solutions pour compenser leur handicap et développer le savoir-faire des employeurs afin qu’ils soient davantage « handi-accueillants ». En effet, la confiance de la personne en situation de handicap lui permet la plupart du temps de développer ses compétences et de s’adapter aux besoins de l’entreprise. Le passage par le milieu protégé est parfois nécessaire pour acquérir les codes de l’entreprise, le rythme et la polyvalence imposés par celle-ci. Paradoxalement, le travail est parfois la cause de souffrances psychiques, alors qu’il fait l’objet d’une demande intense des personnes qui en sont éloignées.
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Les ESAT de transition constituent une formule originale en France d’accompagnement vers et dans l’emploi des personnes souffrant de troubles psychiques. Cette approche, développée depuis quarante ans par l’association Messidor en Rhône-Alpes, s’illustre par ses bons résultats en termes d’insertion en milieu ordinaire, mais aussi en contribuant au déve-loppement du pouvoir d’agir des personnes et à leur rétablissement. Une des originalités de ce modèle, qui s’avère aussi un des ressorts de son effi-cacité, consiste dans le double accompagnement proposé aux travailleurs lors de ce parcours de transition. En parallèle de l’encadrement quotidien par le responsable d’unité de production, qui transmet à ses travailleurs des savoir-être et savoir-faire professionnels, et contribue à la restauration de leur estime de soi et d’un sentiment d’efficacité personnelle, le travailleur est aussi accompagné par un conseiller d’insertion, qui le soutient dans l’élaboration et la réalisation de son projet d’insertion en milieu ordinaire.

Au sein des différentes pratiques d’aide à l’insertion professionnelle existant pour ce public sur la scène internationale, ces ESAT de transition apparaissent comme une formule hybride entre une structure de travail en milieu protégé, une entreprise à économie sociale et un programme d’emploi accompagné. Le rôle de conseiller d’insertion dans l’ESAT de tran-sition s’avère très similaire à celui du conseiller en emploi (ou job coach) des programmes d’emploi accompagné.

Cette pratique des ESAT de transition, à l’image des dispositifs d’emploi accompagné (aussi dénommés au Québec «  programmes de soutien à l’emploi  ») dont la réputation tient à l’efficacité démontrée par de nom-breuses études scientifiques, est par ailleurs soucieuse de l’autodétermi-nation des personnes suivies et du développement de leur pouvoir d’agir, c’est-à-dire soucieuse de « faire avec » et non « à la place » de ces personnes, ce qui peut favoriser un processus de rétablissement, quel que soit le projet de vie choisi à l’issue du parcours.
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Présentation des ESAT de l’association Messidor : la transition par l’activité 

professionnelle

Le principe des ESAT de transition est de proposer un accompagnement individualisé en situation de travail en milieu protégé, afin de favoriser et soutenir le retour à l’emploi en milieu ordinaire ou, éventuellement, vers un autre projet de rétablissement social, en dehors d’une activité profes-sionnelle. Le modèle des ESAT de transition a été initialement conçu et développé par l’association Messidor, implantée dans la région Rhône-Alpes depuis quarante ans et spécialisée dans la réinsertion professionnelle des personnes en situation de handicap psychique. L’ensemble de ces struc-tures, réparties en dix-sept établissements, permet aujourd’hui l’accompa-gnement d’environ 705 personnes en situation de handicap psychique par 

an, encadrées par 205 professionnels1. Depuis plusieurs années, l’associa-tion a le souci de promouvoir ce modèle d’accompagnement au-delà de la région Rhône-Alpes ; il est aujourd’hui repris par d’autres structures en France, fédérées dans le cadre du Réseau transition : en Picardie (Passage Pro/La Nouvelle Forge), Ile-de-France (Iris Messidor), Saône-et-Loire (PEEP 71) et, plus récemment, en Charente-Maritime (Lien Messidor 17).

 

Historique des ESAT de transition de l’association Messidor : l’intuition fondatrice de V. Verry

L’association Messidor a été fondée par Vincent Verry en 1975, à partir de sa conviction que « toute personne souffrant de difficultés psychiques et sociales conserve un potentiel toujours vivant, qui demande à être entendu, 

mais qui demande également à être exercé  » (Verry,  1995), et, ainsi, sa volonté de promouvoir l’insertion professionnelle de ces personnes, pour «  les aider à passer d’une situation d’assistance à une autonomie de vie grâce à un travail rémunéré ». Concrètement, sa démarche a été de proposer du travail à des petits groupes de personnes sortant d’établissements psy-chiatriques, encadrés par des artisans du milieu ordinaire, des experts d’un métier, n’ayant pas de lien avec le monde des soins psychiatriques ni de connaissance de la maladie mentale. Progressivement, cette mise en situa-tion de « vrai travail » au sein d’une petite équipe est devenue un moyen de préparer ces personnes à regagner le monde du travail ordinaire. C’est ainsi qu’est né le concept de « transition par le travail ». Dans une démarche d’inclusion sociale des personnes souffrant de troubles mentaux, restées 

 

1.  Données de l’année 2014. L’ensemble des données et descriptions du modèle 

Messidor mentionnés dans ce chapitre sont disponibles sur le site internet de l’association : www.messidor.asso.fr

souvent longtemps enfermées dans « l’archipel asilaire » (Verry, 1995), la conviction de V. Verry était que, malgré leurs troubles mentaux et leur déso-cialisation, ces personnes pouvaient retrouver la capacité de produire un travail « normal », ordinaire, et pas seulement une activité occupationnelle ou de médiation, ainsi que « le travail thérapeutique » était généralement 

conçu à cette époque (Torrente,  2004), cette mise en situation de travail ordinaire contribuant en outre à les faire aller mieux. Cette intuition du fondateur sur les effets bénéfiques pour ces personnes d’un « vrai travail » 

a été validée par de nombreuses recherches depuis (Boardman,  2003  ; 

Waghorn et al., 2008), de même que sa conviction du « potentiel toujours vivant » des personnes qui résonne avec le paradigme actuel du rétablis-

sement (Amering et Schmolke, 2009).

 

Les ESAT de transition aujourd’hui : un réseau important et diversifié

Aujourd’hui, l’association Messidor regroupe dix-sept établissements de travail protégé, établissements et services d’aide par le travail (ESAT) et des entreprises adaptées (EA) en Rhône-Alpes. Son flux annuel était de 1 600 personnes. Messidor permet à ces personnes reconnues travailleurs handicapés par la CDAPH de reprendre une activité professionnelle grâce à un parcours individualisé incluant une activité salariée dans différents secteurs ainsi que des formations (11 200 heures de formation dispensées en 2014). L’association Messidor structure ses activités en fonction de deux objectifs interdépendants : d’une part un objectif social, qui est de proposer un travail aux personnes psychiquement fragiles et de les aider à construire un projet de vie, afin de quitter à terme Messidor, pour trouver une place dans le milieu ordinaire de travail ou de s’épanouir avec un projet person-nel ; d’autre part un objectif économique : satisfaire ses clients par des pres-tations de qualité, en leur permettant, quand il s’agit d’entreprises soumises à l’obligation d’emploi de travailleurs handicapés, de remplir, au moins en partie et indirectement, cette obligation (par l’obtention d’unités bénéfi-ciaires). L’objectif social ne peut exister sans l’atteinte des objectifs écono-miques, et réciproquement, puisque les établissements sont pour partie autofinancés : 53 % du budget de Messidor est couvert par l’activité éco-nomique et seulement 47 % par des subventions diverses (ARS, DIRECCTE, Région Rhône-Alpes).

Messidor privilégie des activités de service, qui favorisent le contact des travailleurs avec le public et requièrent un niveau d’exigence proche de celui du milieu ordinaire, véhiculant ainsi une image valorisante. Ces acti-vités, structurées en « unités de production », rendent manifestes la finalité et l’utilité du travail. Elles sont, dans la mesure du possible, évolutives et diversifiées, permettent une souplesse dans l’organisation, notamment dans les temps de travail, et un apprentissage assez rapide. Dans leur majo-rité, les prestations sont réalisées directement chez le client, c’est-à-dire dans des conditions de travail proches de celles du milieu ordinaire et avec des attentes en termes de productivité et de délai. Les activités proposées sont réparties dans une centaine d’unités de production, autour de Lyon, en Isère, dans la Drôme, la Loire et en Haute-Savoie et, plus récemment, en Charente-Maritime, dans divers secteurs : espaces verts (entretien régulier ou travaux ponctuels, maçonnerie paysagère), restauration (traditionnelle, collective, traiteur), hygiène et propreté (entretien d’immeubles ou de bureaux, chantiers ponctuels), chaîne graphique-PAO (création graphique, impression numérique, façonnage, routage) et prestation d’équipes (en milieu industriel ou logistique).

 

Un parcours de transition balisé pour expérimenter 

et se transformer

La notion de transition s’incarne dans un parcours balisé, individualisé 

pour chaque travailleur, avec trois étapes à traverser (figure 18.1) : •  un premier temps de remise au travail, où la personne se confronte aux contraintes de la vie professionnelle, avec notamment pour certains la pos-sibilité de passer quelques mois en « unité de réentraînement » avant de démarrer des prestations en production ;

•  puis un second temps de construction du projet professionnel, où l’expérience au jour le jour en activité permet de faire émerger un projet, une envie, puis de vérifier et consolider ce qui fonctionne ou non, d’affiner la faisabilité du projet (en fonction des réalités du secteur et du marché de l’emploi dans le bassin local notamment). De nombreux stages et des « mises à disposi-tion », en autonomie chez les clients, permettent de faire des essais et de prendre de l’assurance (ou de se rassurer), tant pour le travailleur que pour le futur employeur ;

•  enfin, un temps de sortie vers l’extérieur avec un soutien à la concrétisa-tion du projet et un suivi post-sortie (dans le cas d’une insertion en milieu 
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Figure 18.1. Schéma du balisage du parcours d’un travailleur en ESAT de transition. (D’après Brun T et al. Une voie de rétablissement pour les personnes en situation de handicap psychique. L’expérience de Messidor. Edition Interface ; 2011.)

ordinaire), c’est-à-dire un accompagnement du travailleur dans ses démarches de recherche d’emploi (candidatures, entretiens de recrutement, aménagement du poste, etc.) et dans ses premiers temps en poste (inté-gration avec les collègues et le n + 1, gestion des difficultés éventuelles, etc.).

Chacune de ces étapes est rendue possible par la mise en situation de travail concrète, sur le terrain  : le travail effectif en unité de production devient un lieu d’expérimentation pour le travailleur de ses capacités, de son potentiel et de ses limites, lui permettant de tester, valider, confirmer ou infirmer ses envies et projets dans un principe de réalité, et non plus seulement en fonction de ses représentations, parfois éloignées de la réalité au départ ou déformées par de mauvaises expériences antérieures. Le temps de la transition, temps d’expérimentation, devient un temps de transforma-tion de la personne et rend ainsi possible et plus solide l’insertion en milieu ordinaire à terme.

 

Un double accompagnement qui restaure l’estime 

de soi, le sentiment d’efficacité personnelle et incite 

à l’émancipation

Une autre spécificité de l’accompagnement dans ces ESAT de transition consiste dans le double encadrement du travailleur  : au quotidien dans l’activité professionnelle par un responsable d’unité de production et, de façon périodique, par un conseiller d’insertion, afin de le soutenir dans l’élaboration et la mise en œuvre de son projet de sortie.

Le responsable d’unité de production (RUP) est un professionnel issu du milieu ordinaire, un expert d’un métier précis, sans connaissance sur la maladie mentale ou la psychologie ; il incarne une identité professionnelle avant tout, à laquelle les travailleurs peuvent s’identifier, ce qui les aide d’ailleurs à se départir de l’identité de malade. Il encadre une équipe de travailleurs, soit une fonction initiale proche de celle des moniteurs d’ate-lier d’ESAT mais, à la différence de ces moniteurs, il ne supervise que cinq à sept travailleurs contre dix à vingt pour un moniteur en ESAT traditionnel. Ce taux d’encadrement élevé permet un accompagnement individualisé et sur-mesure, au quotidien. La mission du RUP est double  : en premier lieu une mission « économique » — le RUP doit atteindre des objectifs de chiffre d’affaires et assurer la viabilité économique de son équipe en recher-chant, réalisant et facturant des prestations à des clients ; il gère son unité de production comme un chef de petite PME avec une totale autonomie — et une seconde mission «  sociale  », d’accompagnement. Il organise le fonctionnement de son équipe de sorte que chaque travailleur puisse pro-gresser en fonction de ses capacités et potentiels, de son projet individuel, jusqu’à son éventuelle sortie en milieu ordinaire. Pour favoriser la transition vers le milieu ordinaire, il recherche notamment, avec l’aide du conseiller d’insertion, des opportunités de stages et de mises à disposition chez des clients, en vue de favoriser des embauches. En confrontant le travailleur à des situations exigeantes et difficiles, et en le soutenant face à ces différents défis, le RUP permet au travailleur d’expérimenter des réussites et, ainsi, de développer une estime de soi et un sentiment d’efficacité personnelle pour surmonter les obstacles, facteurs identifiés comme déterminants par 

la recherche pour favoriser l’insertion professionnelle (Bandura,  1977  ; 

Corbière et al., 2004 ; Pachoud et al., 2009).

Le conseiller d’insertion (CI) intervient comme accompagnateur de la démarche de transition, il est le garant d’une sortie à terme — c’est-à-dire du fait que le travailleur ne restera pas indéfiniment en ESAT ou que le RUP ne le retiendra pas dans son unité. Il intervient en appui du RUP, avec un rôle de tiers régulant la relation duelle RUP/travailleur, cette triangulation favo-risant une certaine subjectivation de la personne accompagnée, en l’obli-geant à se positionner, à s’autodéterminer entre ces deux accompagnants et 

non totalement pour ou contre l’un des deux (De Pierrefeu, 2013). Concrè-tement, le conseiller d’insertion s’assure de l’élaboration du projet indivi-duel du travailleur et veille à sa mise en œuvre, notamment dans la phase de sortie ; il aide dans les démarches de recherche d’emploi et de candidatures, puis dans la définition des aménagements de poste avec les employeurs. Par ailleurs, il joue le rôle d’interface et de coordinateur entre le monde de l’ESAT et l’extérieur : il est l’interlocuteur des autres accompagnants de la personne en situation de handicap, dans les champs sanitaire et médico-social (psychologue, médecin, assistante sociale, famille, etc.), ainsi que des représentants des entreprises sollicitées pour des stages ou des emplois (res-ponsable RH, encadrants, etc.). Ce rôle de pivot, de «  chef d’orchestre  » entre ces différents intervenants, dont les objectifs sont parfois contradic-toires ou en tension, exige une multiplication des alliances de travail de la part du CI, afin d’orienter ces divers soutiens dans la même direction, celle 

du projet du travailleur (De Pierrefeu, 2013). Nous reviendrons dans la 2e partie du chapitre sur ce rôle du conseiller d’insertion en ESAT de transition et notamment en quoi celui-ci est similaire à celui du conseiller en emploi (ou job coach) dans un programme d’emploi accompagné.

 

Performance des ESAT de transition : un taux d’insertion en milieu ordinaire supérieur à celui 

des ESAT traditionnels et, au-delà, une contribution 

au rétablissement des personnes

Pourquoi ce souci de l’insertion en milieu ordinaire pour les personnes en situation de handicap psychique  ? Il est consensuellement admis, dans la littérature internationale de recherche, que l’insertion en milieu ordinaire est l’objectif à privilégier pour les personnes avec un handicap psychique, d’autant qu’elle semble possible dans la majorité des cas si 

l’accompagnement est approprié (Bond et al., 2008 ; Drake et al., 2012 ; 

Pachoud et Corbière,  2014). Une série d’études spécifient les avantages d’une insertion professionnelle en milieu ordinaire (plutôt qu’en milieu 

protégé) en termes de qualité de vie (Eklund et al., 2004), de restauration 

de l’estime de soi (Drake et al., 2003), de rétablissement (Boardman, 2003).

Le taux de transition du milieu protégé vers le milieu ordinaire, bien que nous ne disposions pas en France de données publiées, est connu comme 

faible ; il l’est aussi à l’étranger (Pachoud et Corbière, 2014) ; la majorité des ESAT, y compris ceux qui sont dédiés au handicap psychique, res-tent influencés par une conception traditionnelle des politiques sociales plus orientées vers la protection que vers l’inclusion sociale des personnes considérées comme vulnérables. On fait souvent remarquer aussi que les moniteurs d’ESAT sont parfois réticents à « faire sortir » les bons travailleurs des ateliers car ce sont eux qui assurent généralement la production et le chiffre d’affaires de l’établissement. Enfin, il faut aussi reconnaître que la différence de revenu entre l’ESAT et un emploi peu qualifié en milieu ordi-naire n’est guère incitative : les personnes handicapées hésitent à prendre le risque de tenter un emploi en milieu ordinaire qu’elles ne sont pas sûres de pouvoir conserver.

En dépit de ces facteurs non incitatifs et parce que le projet est d’emblée l’accès au milieu ordinaire de travail, les ESAT de transition atteignent un taux d’insertion en milieu ordinaire supérieur à 10 % des effectifs annuels et supérieur à 30 % des effectifs sortants, soit un score nettement supérieur à celui des ESAT traditionnels, qui ne font pas de la réinsertion en milieu 

ordinaire un objectif central (Pachoud et Allemand, 2013).

Au-delà de cet indicateur d’insertion en milieu ordinaire, certes supé-rieur aux autres établissements pour personnes en situation de handicap psychique, on peut faire remarquer que l’objectif de ces «  parcours de transition  » est, in fine, sans doute davantage le rétablissement des per-sonnes et que l’accès à l’emploi en milieu ordinaire n’en est qu’un des moyens. Même si toutes les personnes accompagnées ne parviennent pas à ces insertions en milieu ordinaire, le fait que ces ESAT promeuvent cette finalité, c’est-à-dire une transition vers un ailleurs et la construction d’un projet de vie individualisé, est une démarche valorisante car elle démontre que l’institution croit dans le potentiel des personnes. On peut avancer l’hypothèse que cette démarche et ce parcours de transition tendent à res-taurer un certain pouvoir d’agir de la personne, qui prend en charge elle-même son «  destin professionnel  », et aussi contribue à un changement de regard de la personne sur elle-même puisqu’elle se considère progres-sivement comme un professionnel d’un métier et plus seulement comme un malade sans avenir.

Ces ESAT de transition apparaissent ainsi comme une pratique originale en France, tant par son concept et son fonctionnement que par ses résultats. Comment se positionne-t-elle au regard des pratiques internationales d’aide à l’insertion professionnelle pour les personnes souffrant de troubles men-taux graves ?

 

Caractérisation des ESAT de transition par rapport aux pratiques internationales d’aide à l’insertion 

professionnelle : un modèle hybride

Le terme de « transition » renvoie à de multiples sens et références, en parti-culier dans le champ de la psychopathologie ; le psychologue clinicien en particulier ne peut évoquer le concept de « transition » sans y associer la théorisation du pédiatre psychanalyste D.W. Winnicott sur « l’espace tran-sitionnel » ou les « objets transitionnels », nécessaires à l’enfant dans son développement pour quitter l’espace maternel et explorer progressivement 

un environnement extérieur en toute sécurité (Winnicott,  1951,  1971). Cette notion de transition est régulièrement convoquée pour concevoir des dispositifs d’accompagnement ou de soin pour les personnes souffrant de troubles mentaux graves, où l’idée de transition semble appropriée quand il s’agit d’amener progressivement les personnes d’un point à un autre. La visée d’insertion professionnelle en fait partie : il faut passer de l’inactivité à l’activité et plusieurs dispositifs d’aide à l’insertion professionnelle se défi-nissent en proposant un temps de transition, comme ces ESAT Messidor. Néanmoins, on peut noter que dans le champ de ces pratiques, sur le plan international, ce sont les dispositifs qui prennent le parti, au contraire, d’un passage plus radical de l’inactivité à l’activité professionnelle, sans prendre un temps de préparation transitoire, qui ont aujourd’hui démontré leur performance et sont pour cette raison reconnus.

 

Pratiques d’accompagnement des personnes ayant des troubles mentaux sévères : études 

internationales

De multiples formes et modèles de dispositifs d’accompagnement à l’inser-tion professionnelle pour les personnes souffrant de troubles psychiques graves existent dans le monde et varient en fonction des contextes cultu-rels et législatifs des pays. Pour donner une vision claire des modèles exis-tants, on peut distinguer quatre principaux types de structures d’insertion 

(Corbière et  al.,  2011), différentes notamment par le degré de priorité qu’elles accordent à l’accès au milieu ordinaire de travail : •  les ateliers protégés (ou le milieu de travail protégé) ; •  les entreprises à économie sociale ;

•  les emplois de transition ;

•  les programmes de soutien à l’emploi ou d’emploi accompagné.

Ateliers protégés

Les ESAT relèvent en France du milieu de travail protégé. Il s’agit d’éta-blissements subventionnés proposant une activité de travail rémunérée à des personnes qui, toutes, ont un handicap supposé faire obstacle à leur insertion en milieu ordinaire de travail, et leur offrant des conditions de travail tolérantes, avec une exigence de productivité variables selon les éta-blissements, parfois très faible. Cette formule est considérée dans un nom-bre croissant de pays comme conduisant à une forme de discrimination des personnes handicapées, car ne permettant qu’une inclusion sociale limitée — ces personnes handicapées restent entre elles — et ne développant pas leur autonomie. En outre, il est partout observé que le passage du milieu protégé au milieu ordinaire, même s’il est possible en théorie et parfois encouragé, se produit finalement rarement, et que cette approche, du point 

de vue de l’accès au milieu ordinaire, a de piètres performances (Oldman 

et al., 2005). Pour cette raison, de nombreux pays cherchent à développer d’autres dispositifs de réinsertion, voire à redéployer leurs ressources au profit de pratiques plus inclusives.

 

Entreprises à économie sociale

Les entreprises à économie sociale, développées au départ en Italie et 

désormais présentes dans plusieurs pays, notamment au Canada (Zaniboni 

et  al.,  2011  ; Villoti, 2014), ne présentent pas comme le milieu protégé le risque d’induire une discrimination des personnes handicapées, car les conditions de travail y sont plus proches de celles du milieu ordinaire, et les groupes de salariés sont généralement « mixtes », c’est-à-dire composés de personnes en situation de handicap ou de précarité sociale et aussi de personnes «  normales  ». Les personnes travaillant dans les entreprises à économie sociale peuvent à terme transférer les compétences développées dans ces établissements vers des entreprises du milieu ordinaire lorsqu’elles se sentent prêtes et le désirent ; pour celles qui font le choix de rester dans ces entreprises, elles déclarent s’y sentir valorisées et reconnues, notam-ment via l’acquisition d’une véritable identité socioprofessionnelle (Villoti et al., 2014).

Ces deux dispositifs, ateliers protégés et entreprises à économie sociale, corres-pondent au modèle traditionnel d’accompagnement des personnes souf-frant de troubles mentaux graves, selon le principe du « Train and place » — entraîner ou former puis réinsérer —, qui repose sur la progressivité et le réentraînement préalable à l’insertion en milieu ordinaire de travail — quand l’insertion est recherchée, ce qui n’est souvent pas le cas dans la majorité des ateliers protégés.

Nous allons voir qu’à l’inverse, les pays anglo-saxons ont développé une approche alternative qui revendique et opère le renversement de ce principe, qui devient « Place and train » : insérer d’abord, puis former et soutenir dans le cadre de l’activité de travail. Il s’agit donc d’insérer au plus vite les personnes en milieu ordinaire de travail, sans étapes préparatoires qui tendent à différer indéfiniment le retour à l’emploi réel, mais d’assurer ensuite, sur le long terme, un soutien dans l’activité de travail. C’est le cas des dispositifs d’emplois de transition et surtout des programmes de soutien à l’emploi.

 

Emplois de transition

Les emplois de transition («  transitional employment  ») sont des emplois temporaires en milieu ordinaire de travail, généralement réservés par les employeurs à des personnes en situation de précarité ou souffrant de troubles mentaux. Dans une logique de type «Place and train », la personne obtient cet emploi et y travaille sans préparation préalable, en bénéficiant du soutien d’un professionnel, généralement rattaché à un clubhouse

(Bouvet et al., 2014). L’objectif de cet emploi est qu’il soit temporaire (entre six à neuf mois maximum dans le poste) afin que plusieurs membres du clubhouse puissent en bénéficier à tour de rôle, offrant ainsi une forme de réentraînement mais dans les conditions de travail du milieu ordinaire et avec l’image sociale valorisante que cela représente. On retrouve dans cette approche, le processus de « transition vers et par le travail » tel qu’il est revendiqué dans le modèle des ESAT de transition de Messidor mais, avec les « emplois de transition », il s’agit d’un travail en milieu ordinaire direc-tement et avec un soutien en emploi plutôt qu’une préparation en milieu protégé. Par ailleurs, ce temps de transition se fait en lien avec une struc-ture bien différente d’un ESAT ou d’un programme de soutien à l’emploi, puisque le «  modèle clubhouse  » propose un soutien qui n’est pas centré uniquement sur l’insertion professionnelle et qui privilégie une approche plutôt communautaire et où la structure est en partie autogérée par ses 

membres (Bouvet et al., 2014).

 

Programmes d’emploi accompagné

Les programmes d’emploi accompagné (ou de soutien à l’emploi) (suppor-ted employment programs), parfois qualifiés également de «job coaching  », s’attachent à mettre en œuvre le principe «Place and train» et proposent par conséquent d’accompagner individuellement une personne souffrant de troubles mentaux à rechercher, à obtenir puis à garder un emploi en milieu ordinaire de travail, sans phase préparatoire particulière mais avec ce soutien personnalisé, continu, adaptable aux besoins et sans limite dans la durée. Une même personne, qualifiée de «job coach» ou «conseiller en emploi spécialisé», assume les différentes tâches de ce processus  : aide à la recherche et à l’obtention d’un emploi, soutien à la prise de poste 

puis tout au long de l’activité de travail (Bond et al., 2001 ; Pachoud et 

allemand, 2013).

Cette approche de soutien à l’emploi suscite un intérêt croissant au point qu’elle est aujourd’hui recommandée dans de nombreux pays comme la pratique de référence : plusieurs pays ont converti leurs anciens disposi-

tifs en les faisant évoluer vers ce type de modèle (Oldman et al., 2005). Ce succès s’explique par l’efficacité supérieure de ces formules, démon-trée par les recherches, ce qui en fait une pratique fondée sur les don-

nées probantes. Bond et  al. (2008), dans leur méta-analyse, constatent que la grande majorité des études comparatives randomisées contrôlées lui reconnaissent un taux d’insertion en milieu ordinaire de travail au moins deux fois supérieur à celui obtenu par les pratiques traditionnelles d’aide à la réinsertion. Elle s’incarne en particulier dans le modèle IPS (Individual Placement and Support) qui est un programme «  d’insertion dans l’emploi et de soutien individualisé » spécifiquement mis en œuvre pour les personnes en situation de handicap psychique. Plusieurs méta-analyses relèvent pour la méthode IPS un taux d’insertion en milieu ordi-naire d’environ 60 % à l’issue d’un suivi de dix-huit mois en moyenne, alors qu’il n’est que de 24 % avec les autres méthodes d’accompagnement 

vers l’emploi (Bond et al., 2008). Des résultats semblables ont été obtenus dans une étude réalisée dans six pays européens, soit dans des contextes 

différents de ceux d’Amérique du Nord (Burns et  al.,  2007). Quelques initiatives d’emploi accompagné démarrent aujourd’hui en France, mais avec encore trop peu de financements pour parler d’un développement 

national (Pachoud et allemand 2013 ; Pachoud, 2014). On peut mention-ner que l’association Messidor fait partie des précurseurs qui s’attachent à mettre en place cette pratique dans notre pays, sans la confondre avec leur modèle d’ESAT de transition, en élargissant ainsi leur offre de services pour les personnes avec un handicap psychique en quête de travail. Il est vrai que leur expérience de la transition vers le milieu ordinaire de travail, avec un soutien en emploi en milieu ordinaire les premiers mois, leur donne un savoir-faire en matière d’accompagnement dans l’emploi (ou de « job coaching»).

 

Les ESAT de transition, un modèle hybride entre 

milieu protégé, entreprise à économie sociale et programme de soutien à l’emploi

Il est frappant de constater que le modèle des ESAT de transition, conçu dans les années 1970 par Vincent Very n’est pas sans faire écho, par beaucoup d’aspects, aux modèles qui viennent d’être évoqués de soutien à l’insertion, qui font actuellement référence au plan international, ce qui atteste du caractère visionnaire ou, pour le moins, « en avance » des intuitions du fondateur de Messidor en matière de soutien à l’inclusion sociale.

Si l’on cherche à situer les ESAT de transition parmi les différents modèles d’intégration au travail aujourd’hui étudiés, ils s’apparentent moins au modèle de l’emploi protégé traditionnel qu’à un modèle hybride entre le travail en milieu protégé, une entreprise à économie sociale et un pro-

gramme d’emploi accompagné (De Pierrefeu et Charbonneau, 2014). Il est vrai que la période de travail au sein de l’ESAT de transition correspond bien à un temps de préparation avant l’insertion, contrairement au modèle de l’emploi accompagné, mais cet « entraînement » a lieu dans un contexte professionnel proche du milieu ordinaire, avec des exigences économiques importantes ; en ce sens, il s’apparente davantage au type d’activité réali-

sée dans les entreprises à économie sociale (Zaniboni et al., 2011). D’autre part, par l’incitation et le soutien apporté à l’insertion en milieu ordinaire de travail, cet «  usage  » du milieu protégé se différencie de ce que font les ESAT traditionnels et se rapproche du modèle de l’emploi accompa-gné dont l’objectif est l’obtention et le maintien en emploi dans le milieu ordinaire. Comme dans les programmes d’emploi accompagné, les équipes des ESAT de transition axent leur travail sur l’idée que la réinsertion en milieu ordinaire de travail est possible pour les personnes en situation de handicap psychique et qu’elle est souhaitable pour qu’ils retrouvent un sentiment de pleine intégration dans la vie sociale et professionnelle. Cette conviction et cette détermination dans le soutien s’avèrent des facteurs 

déterminants dans l’efficacité de l’accompagnement (Drake et  al.,  2006  ; 

Corbière et al., 2014 ; De Pierrefeu, 2013). Cette similitude entre les ESAT de transition et les programmes d’emploi accompagné se confirme par ailleurs dans les rôles, tâches et multiples compétences du conseiller en emploi (ou job coach) qui s’avèrent similaires à celles du conseiller d’insertion en ESAT de transition.

 

Le conseiller d’insertion en ESAT de transition, 

un profil professionnel similaire à celui 

des conseillers en emploi (ou job coachs) des programmes d’emploi accompagné

Une étude récente, qualitative et quantitative, comparant les conseillers d’insertion des ESAT de transition de Messidor à des conseillers en emploi (job coachs) de programmes d’emploi accompagné au Canada, a permis d’identifier la proximité et les quelques différences entre ces deux profes-

sionnels (De Pierrefeu et  al.,  2015). Tout comme le conseiller en emploi, il apparaît que le rôle du conseiller d’insertion est d’accompagner les personnes à trouver puis à conserver leur emploi en milieu ordinaire. La visée est la même ; en revanche, la temporalité pour atteindre cet objectif est différente, puisque le conseiller en emploi d’un programme d’emploi accompagné cherche l’obtention d’un emploi le plus rapidement possible, dès le départ, alors que le conseiller d’insertion de Messidor, suivant la logique de la transition, cherche plutôt à accorder à la personne la durée — imprévisible a priori — qui lui sera spécifiquement nécessaire et envisage cette échéance, en moyenne, plutôt après douze à trente-six mois, une fois que le travailleur s’est remis au travail au sein de son unité de production et élabore son projet. Les tâches pour exercer ce rôle sont en grande partie communes aux deux professionnels  : par exemple «  apporter un soutien continu à son client », « construire avec lui un projet d’insertion à partir de ses besoins et préférences, planifier une stratégie de recherche d’emploi », «  associer et informer les acteurs du sanitaire et du médico-social (psy-chiatre, assistant social, etc.) », « rencontrer et collaborer avec les entreprises du bassin d’emploi local en vue d’obtenir des emplois ou des stages », puis « s’assurer des aménagements de poste spécifiques et adaptés aux besoins 

du client afin d’assurer le maintien en emploi » (De Pierrefeu et al., 2015 ; 

Corbière et al., 2014). Enfin, ce travail de recherche a permis de recenser cent dix compétences nécessaires à l’exercice de la fonction de conseiller d’insertion, là où Corbière et al. ont recensé un nombre, proche, de quatre-vingt-dix compétences pour les conseillers en emploi spécialisés de diffé-

rents programmes de soutien à l’emploi (Corbière et al., 2014) avec, dans les deux cas, deux tiers de ces compétences relevant de comportements et attitudes (par exemple « être empathique », « savoir reformuler », « savoir prendre de la distance dans la relation ») et un tiers de connaissances (par exemple « connaître des outils informatiques », « avoir des connaissances sur la vie économique locale »). L’étude quantitative, comparant les scores des deux groupes de professionnels à l’aide d’une échelle d’évaluation de 

leurs compétences (l’échelle BAKES ; Corbière et al., 2014), a fait apparaître que les deux groupes n’ont pas d’écart significatif dans la mise en œuvre des trois catégories de compétences identifiées comme déterminantes pour favoriser l’objectif principal d’insertion professionnelle  : «Adopter une approche soutenante et centrée sur le client », « Entretenir des liens de collaboration avec les employeurs et les gestionnaires » et « Fournir du soutien et de l’aide aux clients pour bien cerner leurs intérêts professionnels 

et comprendre le marché du travail » (De Pierrefeu et al., 2015 ; Corbière 

et al., 2014).

Cette similitude dans les compétences est un résultat intéressant car les compétences des encadrants apparaissent dans la littérature comme un 

déterminant majeur de l’intégration au milieu ordinaire de travail (Drake 

et al., 2006). Les bonnes performances globales du modèle IPS résultent du moyennage de résultats en réalité hétérogènes selon les contextes. Plusieurs facteurs sont envisagés pour rendre compte de cette variation du score  : certains chercheurs ont évalué que, selon le conseiller en emploi, le taux de 

succès de réinsertion professionnelle varie de 25 à 75 % (Drake et al., 2006) ; ce résultat de recherche démontre que les compétences des accompagnants sont clés pour expliquer la performance d’insertion. Dans la mesure où le conseiller d’insertion en ESAT de transition a de nombreuses compétences similaires à celles d’un conseiller en emploi de programme d’emploi accom-pagné, on peut supposer que cette fonction de conseiller d’insertion contri-bue à la performance des ESAT de transition en termes d’insertion en milieu ordinaire.

Un dernier rapprochement peut aussi être fait entre l’accompagnement que proposent les ESAT de transition et celui des pratiques de soutien à l’emploi anglo-saxonnes en ce qui concerne les principes éthiques qui sous-tendent ces types d’accompagnement et leur impact sur le processus de rétablissement des personnes.

 

Les ESAT de transition, une exigence éthique pour une pratique « orientée 

vers le rétablissement et l’empowerment des personnes »

 

La foi dans le rétablissement possible des personnes

Plusieurs des principes qui depuis le début orientent la pratique de Messidor s’avèrent identiques, ou très proches, de certains de ceux qui, aujourd’hui, 

sous-tendent les programmes d’emploi accompagné (Verry,  1995  ; 

Baptiste, 2011 ; Brun et al., 2011) : la visée de l’inclusion sociale des personnes, un accompagnement individualisé et sur-mesure, le souci de promouvoir l’autodétermination des personnes accompagnées. Ces principes s’avèrent en  fait également ceux qui permettent de promouvoir le rétablissement, dans lequel Messidor reconnaît une reformulation et un prolongement des intui-tions de son fondateur. Son projet était en effet de permettre aux personnes de se défaire de leur identité de malade, voire de « malade mental », grâce au travail, et de mobiliser leur potentiel, une idée qui est également au cœur du paradigme du rétablissement. Il s’agit d’abord de restaurer l’espoir, en donnant l’occasion d’expérimenter qu’il est possible de reconquérir une autonomie, de reconstruire une vie active et sociale selon ses propres choix, et cela à partir d’un potentiel « toujours vivant », de ressources ou de forces personnelles préservées, en dépit des troubles de santé mentale. Cela implique de s’inscrire dans une dimension autre que celle de la maladie et des soins, pour se focaliser sur ce parcours de reconstruction. Tout comme dans les programmes d’emploi accompagné, les équipes de Messidor axent leur travail sur l’idée que la réinsertion en milieu ordinaire est possible 

pour la majorité des personnes en situation de handicap psychique (Bond 

et  al.,  2008) et même souhaitable pour qu’ils retrouvent un sentiment d’appartenance sociale et de citoyenneté.

 

Un regard porté sur la personne comme actrice 

de son devenir et non comme malade

Au-delà de l’objectif partagé d’inclusion sociale, les ESAT de transition de Messidor présentent d’autres points communs avec les pratiques de réfé-rence mentionnées, notamment dans la façon de considérer la personne accompagnée, avec un regard qui n’est pas de soignant mais plutôt de sou-tien sur la voie de l’autonomie. V. Verry affirmait : « Je réagis avec vigueur quand j’entends employer, dans un lieu d’activité, le terme malade mental ou même handicapé, car les personnes qui viennent à Messidor sont d’abord des travailleurs. Je ne donne pas suite à la demande de chefs d’équipes d’acquérir quelques connaissances en psychiatrie. Le mélange des genres me semble dangereux. Si la personne a besoin de soins, elle va trouver son psychiatre ou le psychologue, en dehors du temps et du lieu de travail. » 

(Verry,  1995) Cette vision du fondateur reste un principe de fonctionne-ment des ESAT de transition ; dans ces lieux d’activité professionnelle, la maladie mentale « n’a pas sa place », n’est pas le sujet — il n’y a pas de psychologue, ni de psychiatre dans les établissements —, forçant sans doute ainsi les personnes accompagnées à se dépolariser de leurs symptômes ou de leur identité de patient habituellement mise en avant. L’enjeu est d’aider les personnes à se départir de l’auto-stigmatisation, c’est-à-dire, l’intériori-sation de prétendues incapacités liées à leur maladie. Cela requiert bien sûr que les accompagnants veillent eux aussi à ne pas véhiculer, par leurs pro-pos, comportements ou même seulement leurs attitudes, de telles croyances stigmatisantes, tellement répandues qu’on peut facilement ne pas en avoir conscience. Dans les ESAT de transition, la personne est envisagée non comme « un assisté » ou « un malade » à insérer professionnellement ; elle est envisagée comme adulte responsable et capable, comme travailleur, sujet et acteur de sa propre vie, qu’il faut certes guider mais pour qu’il se réap-proprie le pouvoir de décider et d’agir, qu’il s’autodétermine. Les accompa-gnants, responsables d’unité de production et conseillers d’insertion, n’ont pas de pouvoir sur les personnes accompagnées : ils sont leurs formateurs, leurs conseillers, ils favorisent la transformation et l’émergence de quelque chose chez la personne, peut-être l’émergence de davantage de libre arbitre. Même si ces accompagnants proposent et conseillent, il est clair pour eux que le pouvoir de décider et d’agir relève de la liberté du travailleur. On retrouve ici le respect des principes du rétablissement, principes énoncés par les usagers eux-mêmes comme nécessaire à suivre pour se rétablir et 

retrouver une place dans la société (Pachoud, 2014).

Des principes éthiques qui contribuent  

à la performance des dispositifs mais parfois  difficiles à mettre en application sur le terrain ;  

la nécessité d’apporter du « soutien au soutien »

On constate ainsi que des principes éthiques guident ces pratiques (De 

Pierrefeu et Pachoud,  2014), avec une vision non plus asymétrique de l’accompagnement telle qu’elle tend à prévaloir dans le monde sanitaire — un soignant compétent face à un soigné démuni, voire en détresse, 

ou un accompagnant fort face à un accompagné faible (Worms, 2011) — pour promouvoir une relation plus symétrique, attentive aux rapports de pouvoir pour éviter un rapport de domination et favoriser au contraire le pouvoir d’agir des accompagnés, ce que les Anglo-Saxons désignent par « empowerment ». Cette vision-là du travailleur a été identifiée par plusieurs recherches comme un des déterminants d’efficacité des pratiques de réin-

sertion professionnelle (Drake et al., 2006 ; Corbière et al., 2014), ce qui peut expliquer peut-être les scores d’insertion à l’issue des parcours dans les ESAT de transition.

Si ce souci éthique sous-tend bien la philosophie de cette institution, de façon concrète, l’ambition de cet accompagnement devient de « faire avec » la personne et non de « faire à sa place » ; il est important de souligner que dans la pratique de terrain, la mise en application de ces principes n’est pas toujours aisée. Notre étude sur les accompagnants de Messidor a permis de repérer que certaines situations d’accompagnement, marquées par le souci de promouvoir le rétablissement en respectant notamment les principes d’autodétermination et de responsabilité, confrontent les professionnels à des difficultés, assimilables à des dilemmes éthiques (cf. encadré), lorsque ces principes entrent en tension avec celui de protéger ces personnes vulné-rables. Le processus de rétablissement, dont fait partie l’insertion profes-sionnelle, ne peut aller sans certaines prises de risque qu’il faut savoir mesu-rer et assumer.

 

En pratique

Quelques illustrations de dilemmes éthiques

Quelle attitude adopter à l’égard d’un travailleur dont le projet d’insertion semble prématuré ou irréaliste ? Un responsable d’unité de production en logistique accueille un nouveau travailleur, Patrick, qui, avant ses hospitalisations en psychiatrie, travaillait jus-tement en logistique. Ce dernier annonce d’emblée son projet de retrouver un emploi en milieu ordinaire, dans son secteur d’activité antérieur, la logis-tique. Après quelques semaines et différentes missions au sein de l’ESAT, le RUP constate que Patrick peine à « tenir le rythme » et risque par conséquent d’être en difficulté pour satisfaire aux exigences de productivité du milieu ordinaire.   Le RUP est alors confronté au dilemme suivant  : doit-il prendre le risque de 

« casser le rêve » du travailleur, en le mettant dès à présent en garde à l’égard du risque d’échec auquel l’expose son projet, que l’on peut juger prématuré ? Ou bien doit-il, en vertu du principe d’autodétermination, laisser le travailleur tenter, comme il le souhaite, un retour au travail en milieu ordinaire ? C’est cette seconde option que le RUP choisira, en proposant un stage de logistique en entreprise. Malheureusement, Patrick se trouve rapidement en échec dans ce stage, ce qui entraîne une rechute dépressive et une nouvelle hospitalisation. Le moniteur se reproche alors d’avoir insuffisamment « prévenu » cette rechute ou su protéger Patrick ; il avait choisi de ne pas « casser son rêve » et de le soutenir. L’équilibre entre le respect de l’autonomie et le devoir de protéger est difficile à trouver.

 

Quelle attitude adopter à l’égard d’un travailleur qui annonce son intention d’abandonner ?

Aïcha travaille à l’ESAT dans le secteur hygiène et propreté ; elle est efficace et appréciée. Son RUP est confiant dans sa capacité à s’intégrer dans un emploi en milieu ordinaire assez rapidement ; il la valorise et l’encourage en ce sens. Aïcha, en revanche, doute d’elle-même, se dévalorise, est anxieuse et évoque de façon récurrente auprès de ses collègues son intention d’abandonner, affir-mant « ne pas se sentir au niveau ». Elle remet finalement une lettre de démis-sion à son RUP. Celui-ci, d’abord surpris, refuse la démission et déclare avec véhémence qu’il est hors de question qu’elle quitte l’ESAT : « Tu travailles très bien, je sais que tu peux te réinsérer. Si toi tu n’y crois pas, moi j’y crois. » Aïcha part en claquant la porte. Elle revient travailler à l’ESAT dès le lendemain, sans reparler de démission. Il est clair que ce type de réaction transgresse le principe de respect de l’autodétermination puisque le moniteur a « refusé » la démis-sion. Mais la suite de l’histoire donne à réfléchir. Le RUP trouve rapidement une place en milieu ordinaire pour Aïcha, un premier temps dans un CDD qui se transforme ensuite en CDI, emploi dans lequel Aïcha apparaît aujourd’hui épanouie. Dans ce cas, le principe d’autodétermination, interprété comme l’expression d’une angoisse, n’a pas été respecté, pour privilégier un projet de rétablissement à travers une intégration professionnelle qui en l’occurrence s’est avérée possible.

Dans chacun de ces cas, les professionnels sont confrontés à la tension entre le souci de promouvoir l’autonomie et la responsabilité et celui d’assurer aussi une protection, entre « ne pas décider pour autrui » et « ne pas exposer au danger », tout en tenant compte de la variabilité dans le temps des capacités de la personne, liée à l’instabilité du handicap psychique.

 

Conclusion

Le rétablissement et ses principes directeurs rencontrent sur le terrain des limites dans leur application qui peuvent constituer de vraies difficultés pour des accompagnants, désemparés et isolés face à ces « cas de conscience ».  Leur fournir un espace de délibération autour de ces situations apparaît 

souhaitable. Comme le fait remarquer F. Worms (2011), il y a une exigence politique portant sur « le soutien au soutien» : il est nécessaire d’accompa-gner les accompagnants, ce qui ne signifie pas seulement valoriser leur tra-vail, mais leur apporter les conditions cohérentes pour qu’ils puissent faire vivre, avec discernement, les principes du rétablissement. Cela implique notamment qu’ils soient eux-mêmes traités dans le respect de ces prin-cipes  : autodétermination, responsabilité, empowerment. Par conséquent, sur le plan organisationnel et, plus largement, sur le plan de la politique associative et de la politique d’établissement, il importe que ce choix d’une pratique orientée vers le rétablissement soit assumé : cela suppose de veiller à réunir les conditions pour que puisse être mise en œuvre cette pratique délicate de soutien au parcours de rétablissement. Ces conditions, on le voit, reposent en grande partie sur les attitudes et les compétences des accompagnants, qui doivent donc être soutenues dans ce mode d’accompagnement.
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Horloges circadiennes, 164                    IPSRT, 162 Hospitalisation, 2, 179, 222                    IPT, 107 Hygiène  ISMI (Internalized Stigma of Mental Illness), 

– corporelle, 55                                   202 – de vie, 54                                       Isolement, 53, 59, 127, 255 Hyperactivité, 255 IVIP (Indianapolis Vocational Intervention 

Program), 294

I

ICM (                                    J Intensive Case Management ), 222

IDCE (impact des déficits cognitifs en           Jeu

emploi), 19, 39                               – Michael's Game, 119 Idées délirantes, 8, 73, 86, 122, 129             – vidéo, 232, 247 Identité                                           – en ligne, 236 – – sociale, 320                                    Job coaching, 326, 335, 351, 356, 360 – stigmatisante, 320

Ile-de-France, 352                              K Image                                      Kindling, 162 – de soi, 178, 188                               Kinect Adventure©, 232, 239, 242, 246 – du corps, 234

Impact des déficits cognitifs en emploi,         L

19, 39                                      Liens sociaux, 53 Impulsivité, 255                               Life chart, 167 Incarnat, 241, 242                             Limitation(s) Incidence économique, 100                  – d'activité, 6 Inclusion sociale, 319, 328, 357                – fonctionnelle, 5, 80 Indépendance, 51                           LIS, 113 INDIGO, 177                            Lithium, 161 Inférences, 72 Lutte contre l'auto-stigmatisation, 186

– causales, 73

Inhibition cognitive, 245                      M Initiative, 331                                    Maillage territorial, 99, 116 Input-bound, 22 Maintien dans l'emploi, 288, 293, 324, 

Insertion professionnelle, 319, 321, 346          335, 348 – en milieu ordinaire, 326                      Maladie Insight                                             – chronique, 99, 103, 165, 296 , XIII, 8, 100, 102, 105, 122, 153, 

161, 182, 183, 290                           – d'Alzheimer, 143 Institutionnalisation, 1                         Management participatif, 331 Intentionnalité, 238                           Marché du travail, 288 Intentions, 69                                 Marqueur trait, 72 Interactions sociales, 54, 245                    MASC (Movie to Assess Social Cognition), Interdépendances pathogènes, 280             202 Interdisciplinarité, 248                          MCT (Metacognitive Training), 107 Interface numérique, 238                     MDPH, 344 Internalisation de la stigmatisation, 8,          Médiation, 254
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174, 178, 226, 231, 287, 289, 320, 321,        – social, 8, 288

333, 364, 365, 367                           Stade 

Retentissement fonctionnel, 7, 74, 75          – de croissance, 13 Retour à l'emploi, 288, 289, 295,                – moratoire, 13, 113
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Le jeu « Descente infernale » situe I'action dans un
canoé dévalant un cours d’eau. Les joueurs sont
invités a se déplacer latéralement de maniére
coordonnée afin de collecter des jetons.

Le Jeu « 2000 fuites » se déroule au sein d’un aquarium
dont la vitre est fissurée par les attaques de poissons,
entrainant un épanchement de I'eau a l'intérieur de
I’espace oU sont les personnages. Les gestes coordonnés
des joueurs permettent alors de réparer le vitrage et
d’endiguer I'écoulement de I'eau.

Le Jeu « Dans le vide », situe la scéne devant la vitre d’un
vaisseau spatiale, au-dessus de la terre, en situation de quasi-
apesanteur. En se déplagant dans I'espace et en mimant les
battements d’ailes d’un oiseau, les joueurs peuvent éclater
des bulles d’eau sortant de trous situés sur les murs.

Le jeu « Rebonds » consiste a se renvoyer un ballon lancé vers
le fond de I'écran et qui revient par rebonds, afin de toucher
des cibles mouvantes qui sont cachées derriére des caisses
destructibles. Chaque cible touchée multiplie le nombre de
ballons faisant retour vers les personnages.

Le Jeu « Un max de réflexes » se joue avec la scission
verticale de |'écran en deux parties égales respectivement
attribuées aux deux joueurs. Les personnages doivent éviter
des obstacles qui sont sur la trajectoire du chariot de
locomotive sur lequel chacun se trouve.
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JE ME CONCENTRE : description générale de I’exercice

® « Je vois un ensemble de nombre organisé en lignes. »

QUE DOIS-JE FAIRE ? : lecture de la consigne, reformulation, compréhension
o « Je dois barrer des nombres pairs sur 4 lignes, puis les nombres impairs sur
4 lignes et ainsi de suite. Je ne pourrais pas avoir la consigne sous les yeux
[Module mémoire]. »

QUELLES SONT LES ETAPES ET STRATEGIES ?

o Apprentissage de la consigne

o Stratégies : réduction de l'information (4P ; 41) ; répétition verbale

e Barrage

o Stratégies : se réciter les chiffres pairs et impairs ; choisir une couleur pour
chaque catégorie ; se répéter mentalement P1, P2, etc. ; mettre un indice visuel a
chaque ligne de faire, etc.

APPLICATION :
o Réalisation de I'exercice

VERIFICATION ET AUTOEVALUATION :
e Vérification de la performance et recherche des erreurs ou des oublis

JE ME CONCENTRE : description générale de la tache
o Description du pilulier (différents types, jours vs semaine, etc.)
o Description des médicaments (noms, différentes posologies)

e Ordonnance (s’assurer qu’on a les prescriptions)

QUE DOIS-JE FAIRE ? : lecture de la consigne, reformulation, compréhension
e Préparer mon traitement de la semaine

QUELLES SONT LES ETAPES ET STRATEGIES ?

e Lire 'ordonnance et s’assurer d’avoir I'ensemble des médicaments

o Noter la posologie sur les boites

e Suivre la prescription boite par boite

o Différencier les boites faites et non faites (si la boite est vide la mettre de coté)
o Vérifier que tout soit fait

® Ranger le pilulier (méme endroit, accessibilité, visibilité)

® Programmer le prochain rangement du pilulier (méme jour, méme heure)

RESOLUTION DU PROBLEME :
o Réalisation de la procédure

VERIFICATION :
o Vérification du résultat et correction le cas échéant
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