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AVANT-PROPOS

Si, afin de rendre des résultats de recherche concrets et rapidement utiles, nous offrions un
espace de parole qui permettrait un dialogue ouvert, ou le partage du pouvoir serait équitable
et les échanges positifs et enrichissants pour tous? En ayant en téte cette image idéale, nous
avons imaginé une stratégie de transfert et de coproduction de connaissances qui répondrait aux
questions soulevées dans I'étude de Jacques (2016), qui s'intéressait au processus d'adaptation
des personnes vivant avec la schizophrénie.

———— POURQUOI CE GUIDE ET A QUI S’ADRESSE-T-IL?

Ce guide a pour objectifs de :

» rendre accessible le savoir expérientiel de personnes vivant avec la schizophrénie;

» présenter des recommandations d'interventions, issues de travaux de dissémination,
d'‘échange et de coproduction de connaissances ayant impliqué des personnes usageres
atteintes de schizophrénie, des intervenants? en santé mentale et des chercheurs.

Il S'adresse principalement aux intervenants et aux gestionnaires intéressés a 'amélioration des
soins et services destinés aux personnes vivant avec la schizophrénie, de l'entrée initiale dans les
services jusqu'a la réadaptation.

Les personnes aux prises avec la schizophrénie et les membres de leur entourage pourront y
retrouver de linformation qui les aidera a normaliser et a mieux comprendre leur propre vécu,
par des témoignages et la description des obstacles a I'adaptation a cette maladie tels que percgus
par des personnes atteintes.

La section concernant les interventions contient du savoir expérientiel combiné a du savoir issu
de la science. Ces interventions, méme si fondées scientifiguement, sont présentées dans un
format facile a comprendre pour les personnes usageres. Elles pourront alors servir de point de
départ pour un dialogue ouvert avec un intervenant sur les sujets qui préoccupent le plus les
personnes usageres.

a Intervenants : intervenant du milieu communautaire, professionnel en santé mentale des services institutionnels,
auxiliaire familial et social, médecin, pair aidant, etc.
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INTRODUCTION

Autour d'une table, des personnes atteintes de schizophrénie et des intervenants en santé
mentale discutent, a partir des résultats d'une étude sur les difficultés d'adaptation de personnes
vivant avec la schizophrénie, mais également de leur propre expérience, des difficultés vécues
et des meilleures pratiques d'intervention. Chacun prend le temps d'écouter lautre et de
comprendre son point de vue. Le débat est parfois vif, mais le consensus finit par émerger, plus
facilement que I'on ne l'aurait cru. Les personnes usageres et les intervenants en santé mentale
constatent qu'ils partagent plusieurs valeurs. Devrait-on s'en étonner ?

QUE CONTIENT CE GUIDE?

Le guide a pour point de départ une étude’ qui s'intéressait au processus d'adaptation de
personnes atteintes de schizophrénie, afin de mieux comprendre comment ces personnes
développaient des stratégies pour faire face a la schizophrénie et ses conséquences. Cette étude
a mis en lumiere quatre obstacles a I'adaptation des personnes vivant avec la schizophrénie :
les perceptions, les expériences d'aide, les contraintes et le dévoilement de soi. Ces résultats
de recherche suggerent que si les interventions en santé mentale ciblaient la réduction ou
I'élimination de ces obstacles, la personne vivant avec la schizophrénie pourrait alors utiliser son
plein potentiel pour développer des stratégies d'adaptation adéquates et efficaces. Cette étude
est résumée dans la premiere section du guide.

A partir des résultats de cette étude, des interventions susceptibles de réduire ces quatre
obstacles ont été recommandées lors d'ateliers congus comme une stratégie de dissémination,
d'échange et de coproduction des connaissances, basée sur l'utilisation du savoir expérientiel
de personnes usageres et d'intervenants en santé mentale. Cette stratégie est décrite dans la
deuxieme section du guide.

Dans la troisieme section, qui est le coceur du guide, les obstacles sont présentés, suivis des
suggestions d'interventions provenant des consultants. Ces interventions ont ensuite fait I'objet
d'une recherche documentaire pour vérifier leurs fondements scientifiques. Ainsi, les interventions
suggérées peuvent étre considérées comme des pratiques exemplaires, puisqu'elles s'appuient
sur des savoirs expérientiels et scientifiques.

Finalement, dans une derniere section, des outils et des références sont offerts pour le lecteur
désirant appuyer ses interventions sur des bases solides.






SECTION 1

L'ETUDE QUI A PRECEDE LA CREATION DE CE GUIDE ;
S’ADAPTER A VIVRE AVEC LA SCHIZOPHRENIE ET SES CONSEQUENCES

ADAPTATION ET SCHIZOPHRENIE : POURQUOI EST-CE UN ENJEU IMPORTANT ?

Une stratégie d'adaptation, c'est un moyen inné ou appris que la personne utilise afin de faire
face a des changements ou des stress qui surviennent dans son environnement. Dans cette
perspective, étre adapté signifie étre intégré dans son environnement?.

A quoi doit-on faire face lorsqu'on est atteint de schizophrénie? Ce trouble de santé mentale
touche, dés ses premiers symptomes, toutes les facettes de la vie de la personne qui en
souffre. Cette derniere devra faire face aux symptémes psychotiques qui affectent le soi et les
perceptions?. Par ailleurs, les conséquences de la schizophrénie impliquent des stress chroniques
tels que les pertes (d'amis, d'emploi, de capacités), le deuil (de certains réves ou objectifs de vie), la
stigmatisation, la pauvreté, l'instabilité résidentielle, la gestion de problemes de santé physique et
des effets secondaires des médicaments*>¢7# Enfin, les problemes de toxicomanie et d'itinérance
sont fréquents®'°,

Des lors, la capacité a développer et a utiliser des stratégies d'adaptation efficaces devient
un ingrédient essentiel au rétablissement des personnes vivant avec la schizophrénie et un
facteur important de prévention des rechutes. Or, les difficultés d'adaptation constituent un
probleme courant dans cette population, en particulier en contexte de soutien social limité, une
problématique fréquemment associée a la schizophrénie™.

S'il était bien connu sur le plan scientifigue que les personnes vivant avec la schizophrénie
éprouvent des difficultés d'adaptation, la facon dont celles-ci se développent ou se maintiennent
restait un phénomene encore mal compris.

QUEL ETAIT ALORS L'OBJECTIF DE L'ETUDE ?

En 2016, Jacques' a réalisé une étude dans le but de décrire le processus d'adaptation des
personnes atteintes de schizophrénie, a partir du point de vue de ceux qui ont vécu cette
expérience.

QUI ETAIENT LES PARTICIPANTS DE L'ETUDE ?

En tout, 30 personnes vivant avec la schizophrénie ont été interviewées afin d'en savoir davantage
sur ce processus : 24 étaient des hommes et 6, des femmes. Elles étaient agées de 19 a 44 ans.



Elles vivaient avec les symptomes de la schizophrénie depuis en moyenne 7 ans et le diagnostic
était connu depuis en moyenne 4 ans. Soulignons que notre groupe de participants était
composé de personnes présentant des profils complexes. Bien que quelgues-uns travaillaient
a temps plein ou partiel, la majorité vivait de I'aide sociale avec un revenu annuel de moins de
11000 $. Moins de la moitié des participants vivaient de facon indépendante, les autres étant en
hébergement ou en appartement supervisé. Presque tous les participants présentaient au moins
un autre diagnostic psychiatrique en plus de la schizophrénie, les plus fréquents étant le risque
suicidaire, la toxicomanie et la personnalité antisociale. Par ailleurs, 12 d'entre eux avaient vécu
au moins un épisode ditinérance. Les participants considéraient comme faible le soutien social
qu'ils recevaient.

QU’AVONS-NOUS APPRIS GRACE AUX RESULTATS DE CETTE ETUDE ?

L'analyse du contenu des entrevues a été effectuée pour faire émerger la facon dont se développe
le processus d'adaptation dans le contexte de la schizophrénie. Les résultats de I'étude ont mis
en lumiéere le fait que le potentiel d'adaptation des personnes vivant avec la schizophrénie est a la
fois affecté par des éléments de 'environnement social et par des éléments inhérents a la maladie
elle-méme. Ces éléments altérent la possibilité et la capacité a utiliser des stratégies d'adaptation
adéquates et efficaces. Ils peuvent étre résumés en quatre obstacles :

LES EXPERIENCES D’AIDE

Mes besoins sont uniques et
doivent étre reconnus.

LES CONTRAINTES LE DEVOILEMENT DE SO —

Je tente d'agir malgré une Je me dévoile a mon rythme et
liberté restreinte. selon le contexte.

ST3ILNINEIdX3 SUIOAVS 3 3AIND | »

Ces obstacles sont détaillés dans la section 3, a partir de la page 13. Dans la figure 1, ils sont
représentés sous forme de filtres qui alterent l'utilisation de stratégies d'adaptation. Par
conséquent, 'adaptation qui en résulte est jugée « de surface ». Cette adaptation de surface cache
gu'en fait, la personne qui semble «non adaptée» aura, en réalité, soit décidé de cesser ses
tentatives d'adaptation infructueuses, soit été contrainte d'adopter des stratégies pouvant étre
jugées inadéquates en raison de problemes d'acces aux stratégies qui seraient optimales, sait,
enfin, utilisé des stratégies pertinentes, mais ayant été sabotées par des facteurs externes.
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FIGURE 1
LES FILTRES ALTERANT L'UTILISATION DE STRATEGIES D’ADAPTATION

FILTRE DES FILTRE DES _ HUTRe DU
EXPERIENGES D'AIDE CONTRAINTES DEVOILEMENT DE SOt

- ADAPTATION
DE SURFACE

Mes besains sont Jo tente d2gi Jo me déoled
uniques et doivent malgré une mon rythme et
ftre reconnus. it restrinte gelon le contexte

A QUOI CES RESULTATS DE RECHERCHE SONT-ILS UTILES ?

Cette nouvelle facon de concevoir comment se développe le processus d'adaptation des personnes
vivant avec la schizophrénie a pour avantage de pointer directement quatre obstacles identifiés
comme étant, selon leur expérience, les plus importants. Il s'agit aussi d'obstacles contre lesquels
elles avaient peu de pouvoir. Ces obstacles constituent alors des éléments a cibler prioritairement
par des interventions qui pourront augmenter la capacité d'adaptation et, en conséquence,
faciliter le cheminement vers le rétablissement.

A la suite de cette étude, la prochaine étape devait donc avoir pour objectif didentifier les
interventions les plus pertinentes : des interventions qui réduiraient les obstacles, voire les
élimineraient, ou encore, idéalement, qui préviendraient leur développement. Une stratégie
d'échange et de coproduction de connaissances a alors été planifiée,

(6]
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SECTION 2

STRATEGIE D’ECHANGE ET DE COPRODUCTION DE CONNAISSANCES

L'échange de connaissances, qui est une stratégie de transfert des connaissances scientifiques
vers la pratique, implique une collaboration active entre les chercheurs et les utilisateurs
de connaissances durant les processus de recherche et de transfert'. Les utilisateurs de
connaissances visés par notre stratégie sont les intervenants en santé mentale. La coproduction
de connaissances permet dimpliquer des personnes usageres afin d'améliorer les services qui les
concernent, et ce, sur un pied d'égalité avec, dans notre cas, des intervenants et des chercheurs.
Cette stratégie a mis de l'avant I'enjeu de la personnalisation des pratiques et des services, soit
des pratiques et des services axés sur ce qui compte vraiment pour les personnes usageres' ¢,

Notre stratégie d'échange et de coproduction de connaissances a consisté en trois ateliers de
pres de 3 heures, animés par les chercheurs Marie-Claude Jacques et Paul Morin. L'objectif de ces
ateliers était de déterminer des interventions susceptibles de répondre aux obstacles rapportés
par les personnes vivant avec la schizophrénie dans la recherche de Jacques'. Les ateliers étaient
organisés de maniere a favoriser la pleine contribution d'un groupe de consultants composé de
cing personnes possédant un savoir expérientiel lié a la schizophrénie et de trois intervenants
pratiquant quotidiennement aupres de personnes ayant besoin de services en raison de ce
trouble de santé mentale.

Pour ce faire, les quatre obstacles a I'adaptation ont été présentés au groupe de consultants en
deux parties, lors des deux premiers ateliers. Cette présentation était suivie d'activités de brassage
d'idées, puis d'une période de discussion pour l'obtention d'un consensus. Ce type d'activité est
connu sous le nom de « groupe nominal »'”'#, En moyenne, le brassage d'idées a généré 25 idées
d'intervention par obstacle! Les périodes de discussion, de méme qu'un systeme de votes, ont
permis de retenir les six plus importantes, ensuite regroupées pour en former trois. Un troisieme
atelier a permis aux participants de valider le contenu de ce guide.

COMMENT LE SAVOIR EXPERIENTIEL EST-IL UTILISE DANS CE GUIDE ?
= LA PERSONNE AU CCEUR DU PROCESSUS

Rappelons que, dans ce guide, le savoir expérientiel est celui des 30 participants de I'étude de
Jacques' et des consultants qui ont participé aux ateliers d'échanges des connaissances.

Les meilleures pratiques en santé mentale devraient reposer sur un savoir issu de multiples
perspectives, soit un savoir tiré ala fois de I'évidence scientifique et de I'expérience des intervenants
et des personnes usageres'. Le savoir expérientiel est fondé sur I'expérience personnelle d'un
phénomene®. Il s'agit donc d'un savoir concret, spécifique et conséquent. Dans le contexte
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québécois, Godrie?' suggere que, dans le cas des personnes vivant avec un trouble de santé
mentale, les expériences qui sont source de savoir peuvent étre issues de six dimensions :

1. L'expérience du trouble de santé 4. Les expériences découlant de
mentale et de ses symptomes; problemes connexes au trouble

2. L'expérience des services de santé mentale, par exemple la
psychiatriques institutionnels et de toxicomanie;
I'approche médicale des troubles 5. Les expériences liées aux
mentaux; conséquences sociales de la santé

mentale, telles que la stigmatisation

3. L'expérience des services ’
et la pauvreté;

communautaires, dédiés a la santé

mentale ou voués a répondre a 6. L'expérience des efforts mis en place
d'autres besoins qui s'en suivent, afin de cheminer vers le mieux-étre,
tels que les refuges ou les banques par exemple en découvrant ses
alimentaires; propres forces.

De ce savoir émane une expertise expérientielle, qui est la compétence a résoudre des problemes
grace a l'utilisation de sa propre expérience?. Cette expérience constitue un savoir essentiel a
diffuser. Par conséquent, il est nécessaire de s'assurer de la participation active des personnes
usageres ayant une expérience liée a la santé mentale pour améliorer les soins et les services.
En s'assurant que des représentants de la population visée demeurent des agents actifs dans
les réponses et les changements positifs a apporter a leur santé et a leur bien-étre, ce guide est
tout a fait conforme au Cadre de renforcement des capacités? et au Cadre d'engagement des
patients?. Ces cadres s'appuient sur des données probantes afin de faire la promotion du savoir
expérientiel des personnes concernées.

Dans le domaine de la santé mentale, la derniere décennie du 20¢ siecle a vu la confirmation
de limportance de la voix de la personne usagere, notamment au Québec, par I'entremise des
ressources alternatives. Depuis le « Plan d'action pour la transformation des services de santé
mentale »*, 'appropriation du pouvoir des personnes usageres est reconnue comme le principe
directeur de la démarche de renouvellement des pratiques. Dans le Plan d’action en santé mentale
2015-2020 du ministere de la Santé et des Services sociaux?®, ceci se traduit dans par l'affirmation
que «[..] la personne utilisatrice des services de santé mentale doit étre l'actrice principale
des soins et services qui la concernent [...]» (p. 18). L'engagement des personnes usageres est
une volonté ministérielle; la mesure 1.5 du Plan d'action implique que chaque établissement
responsable d'offrir des soins et des services en santé mentale s'assure de la participation active
des personnes usageres dans la planification et I'organisation des services. Enfin, dans le méme
ordre d'idées, la Commission canadienne de santé mentale?® confirme expliciterment la pertinence
de la prise en compte du savoir expérientiel des personnes usageres. La reconnaissance des
savoirs expérientiels des personnes usageres dans le champ de la santé mentale n'a donc cessé
de progresser et un point de non-retour semble désormais atteint.

Par conséquent, ce guide ne traite pas des préoccupations traditionnelles des chercheurs
et des intervenants en santé mentale, par exemple le déni de la maladie ou des difficultés
d'introspection, les problemes d'adhésion au traitement pharmacologique, la comorbidité avec
un trouble lié a une substance. Congu dans une optique de primauté de la personne?, ce guide
est centré sur les problématiques et les besoins identifiés comme prioritaires par les
personnes usageéres.



A NOTER

Les recommandations
de ce guide ont le
potentiel de favoriser
fortement I'engagement
rapide de la personne
dans les soins et services
que son état requiert.

A ce titre, les plus
récentes lignes
directrices canadiennes
pour le traitement
de la schizophrénie?
recommandent que
les services en santé
mentale priorisent
I'engagement plutét que
la gestion des risques.

o
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SECTION 3

LES QUATRE OBSTACLES ISSUS DE L'ETUDE DE JACQUES' ET LES
INTERVENTIONS RECOMMANDEES PAR NOTRE EQUIPE DE CONSULTANTS

» Les obstacles proviennent de I'étude sur le processus d'adaptation, issues de la
coconstruction de savoir entre la chercheure Jacques' et 30 personnes ayant un diagnostic
de schizophrénie.

» Les pratiques a privilégier ont été identifiées et priorisées par le groupe de consultants
composé de cing personnes usageres ayant un savoir expérientiel lié a la schizophrénie et
de trois intervenants pratiquant en milieux institutionnel et communautaire.

» Les pistes d'action proposées ont été élaborées a partir de sources scientifiques tirées
d'études faisant état des meilleures pratiques, afin de préciser l'application des pratiques
privilégiées par le groupe de consultants.

=
-
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Tu sais, si je me compare
a certaines personnes
que je connais, qui sont
schizophreénes, ily a
beaucoup de symptomes
que j'ai pas pantoute, la.

J'ai demandé, parce que, moi
ce qui me dérangeait chez le
médecin, je ne comprenais pas
vraiment les questions qu'il me
posait. Puis, j'avais de la misere
a entendre. Puis, quand qu'il
écrivait, ca me dérangeait. Fait
que je demandais tout le temps
qu'est-ce qu'il écrivait.

Schizophréne affectif, ¢ca je le
comprends mal. Je pensais que
c'était un schizophréne qui

veut faire des célins!

Si j'avais pas eu le diagnostic,
la médication, une déclaration
de probléme de santé
mentale, je me serais pas
arrétée [de consommer], puis,
moi la, dans ma téte, avant
d'avoir les diagnostics a 18 ans,
j'étais morte I3, puis je le
disais - regarde, moi je passe
pas mes 18 ans.

«Je suis un probléme » : je m'étais

étampé ¢a sur le cceur.

«Comprendre son état a sa fagon» signifie
que, méme si la personne ne comprend
pas tout de sa situation et de sa maladie,
elle attribue quand méme un sens (ou une
interprétation) a ce qu'elle vit et poursuit ses
efforts en vue d'améliorer sa situation.

-
w
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Les stratégies d'adaptation utilisées peuvent
étre influencées par le sens que nous
donnons aux événements, aux problemes,
ou encore a ce que l'on ressent. Or, pour
les personnes vivant avec la schizophrénie,
cet enjeu présente des particularités non
négligeables.

Dabord, la schizophrénie est une
condition qui est souvent caractérisée
par une altération des perceptions. Les
symptdmes psychotiques impliquent des
distorsions de la réalité qui, par exemple,
peuvent mener la personne a croire qu'on
rit delle ou qu'on lui veut du mal. Par
ailleurs, les hallucinations peuvent étre
dérangeantes et nuire a la communication.
Plus subtilement, des symptdmes cognitifs,
présents chez la majorité des personnes
souffrant de schizophrénie?, vont rendre
difficile linterprétation des réactions d'autrui
dans les situations sociales. Plusieurs
participants de [létude ont parlé de
problemes de mémoire, de concentration,
dattention et de limpression dinteragir
inadégquatement  dans les  situations
sociales. La citation de montre un
moment ou il avait de grandes difficultés de
concentration et n‘arrivait pas a comprendre
ce que le psychiatre lui demandait. Difficile
alors pour ce dernier de faire une évaluation:
comment savoir si Thierry n'a pas la réponse
a la question (s'il ne veut pas collaborer) ou
sl n'est pas en état de saisir ce qu'on lui
demande?

Par ailleurs, plusieurs participants de l'étude
ont rapporté manquer d’information au
sujet de leur maladie. L'information a été
donnée dans un momentde crise ou dans un
moment oU la personne était intoxiquée par
la drogue. Certains se demandaient encore
Ce que C'était exactement deux ans apres le
diagnostic de schizophrénie et, surtout, ce
que cela impliquait pour leur futur.

Dans un méme ordre didées, le jargon
médical, couplé a la tendance a
linterprétation commune chezles personnes
en état de psychose (méme légere),

leur donne beaucoup de fil a retordre. Il
devient difficile, dans une telle situation,
de <sidentifier a (ou étre en accord avec)
I'étiquette diagnostique qui est proposée
(imposée) par le psychiatre et, donc, d'agir
en conséquence. L'exemple rapporté par

a ce sujet est éloguent. S'il ne se
considére pas «schizophréne affectif »°,
pourquoi se soumettrait-il a un traitement
antipsychotique ?

Un autre défi lié aux interprétations
entourant le diagnostic de schizophrénie
est limage sociale trés négative de la
schizophrénie. Encore de nos jours, la
schizophrénie est associée a la «folie pure »
et a la dangerosité. Cest donc cette image
que la plupart des jeunes atteints ont en
téte. En conséquence, il leur est tres difficile
de s'identifier a cette étiquette, car la plupart
du temps ils ne sont ni «compléetement
fous», ni dangereux. La grande variabilité
dans la présentation de la maladie d'un
individu a l'autre diminue la crédibilité du
diagnostic. Les participants, comme dans
I'exemple de , Ne se sentent alors
tout simplement pas concernés.

Le dernier aspect des perceptions
concerne lintériorisation de sentiments
de wvulnérabilité et de responsabilité.
L'impression d'étre vulnérable et fragile
empéche la personne de prendre certains
risques qui seraient essentiels a I'évolution
de son cheminement, comme de quitter
un hébergement avec supervision pour un
logement autonome, par exemple.

se pensait «finie» a 16 ans! Encore plus
préoccupant, , comme certains
autres participants, se sent responsable
de l'apparition de la schizophrénie. Il se
sent comme un «probleme», un état dont
il est lui-méme la cause. Malheureusement,
ce sentiment empéche d'avancer, car il s'agit
d'une fausse croyance (personne ne devient
schizophrene par sa faute) qui peut générer
beaucoup de culpabilité, de méme qu'un
important sentiment d'impuissance.

b Laderniére édition du Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (DSM-5) a laissé tomber les sous-types

de schizophrénie. Le type « désorganisé » évoquait aussi chez les personnes qui en étaient étiquetées toutes sortes

d'interprétations farfelues.



COMMENT ACCOMPAGNER LA PERSONNE DANS SA COMPREHENSION DE CE QUELLE VIT?

PRATIQUES A PRIVILEGIER

Aider la personne a comprendre son diagnostic en utilisant les meilleures pratiques de
communication.

Assurer une stabilité de I'intervenant aupres de la personne vivant avec la schizophrénie,
afin que celui-ci puisse bien la connaitre.

Faire équipe avec elle.

S'intéresser au vécu de la personne vivant avec la schizophrénie, saisir son univers.
Voir la personne au-dela de sa maladie.
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PRATIQUE A PRIVILEGIER

Aider la personne a comprendre son diagnostic en utilisant les meilleures pratiques de
communication.

Garder en mémoire que I'annonce du diagnostic de schizophrénie est un moment crucial qui peut avoir
énormément d'impact sur la perception que la personne a d'elle-méme et de son avenir, de méme que
sur son engagement dans le plan de traitement et dans les services.

Plusieurs discussions sur le diagnostic sont nécessaires afin que la personne comprenne bien les enjeux
entourant sa situation, donc en discuter également lors des rencontres de suivi.

Le protocole EPICES*~° propose six éléments incontournables pour 'annonce d'une mauvaise nouvelle :

Bien préparer 'Environnement. Choisir I'endroit ou le diagnostic sera annoncé (ou discuté en
suivi), réfléchir avec la personne a la présence possible d'un autre membre de I'équipe de soins
ou d'un proche et avoir en main du matériel éducatif (ex. : brochures ou vidéos).

Explorer les Perceptions que la personne a de sa situation. Pourquoi est-elle a I'hopital (ou dans
un service de santé mentale) ? Que comprend-elle des troubles de santé mentale ? De leurs
causes ? Corriger les fausses croyances.

Inviter la personne a recevoir le diagnostic, en lui demandant si elle veut en parler (certaines
personnes préféreront obtenir I'information de fagon progressive).

Partager linformation et les Connaissances requises, dosées selon les besoins et les préférences
de la personne.

Démontrer votre Empathie face aux émotions et aux conséquences de la nouvelle. Attention a
ne pas juger la réaction de la personne, offrir plutot du soutien et donner de l'espair.

Faire une Synthése de ce qui a été dit, vérifier si la personne a des questions.

Discuter avec elle d'une stratégie pour la suite, qui sera a la fois holistique (touchant 'ensemble des
aspects de la vie) et orientée vers le rétablissement.

Les principales thématiques® qui devraient éventuellement étre abordées lors de ces rencontres sont :
les informations de base sur la schizophrénie;

les traitements disponibles (mettre en évidence qu'il y a plusieurs options et que la personne
peut choisir) ;

les fagons de composer avec la stigmatisation et de développer des stratégies d'adaptation
biopsychosociales ;

limplication des membres de l'entourage ;
les ressources dans la communauté et le soutien par les pairs;
le fonctionnement de 'offre de services en santé mentale.

Eviter autant que possible le jargon médical.
Rendre disponible de linformation sous d'autres formes (ex. : vidéos, site web fiable).

Fournir un interpréte et faciliter l'accés a des services de francisation aux personnes qui éprouvent de
la difficulté a comprendre la langue francaise?.



PRATIQUE A PRIVILEGIER

Assurer une stabilité de I'intervenant aupres de la personne vivant avec la schizophrénie,
afin que celui-ci puisse bien la connaitre.

Faire équipe avec elle.

Pour les utilisateurs de services en santé mentale, la continuité est mieux vécue lorsqu'elle est assurée par
le méme intervenant avec qui ils peuvent développer une relation de confiance et former une équipe?.

Quels sont les ingrédients d'une continuité des services de qualité en santé mentale®??

La continuité expérientielle est la perception de la personne usagere que les services sont
continus, liés entre eux et coordonnés.

La continuité sans frontiéres apporte une coordination des soins et des services, avec une
bonne gestion des liens entre les divers services. Elle est essentielle a la continuité a long terme,
en prévenant les breches.

La continuité longitudinale suggere dimpliquer le plus petit nombre possible d'intervenants
dans le suivi de la personne.

La continuité relationnelle souligne l'importance d'entretenir une relation thérapeutique

entre un ou plusieurs intervenants et la personne. La qualité des rencontres est dailleurs plus
importante que leur fréquence. Un intervenant pivot coordonnateur favorisera la continuité sans
frontieres.

La continuité informationnelle démontre le niveau de communication entre les différents
intervenants, les services eux-mémes et les personnes usageres. Ces dernieres dénoncent
souvent le fait d'avoir a répéter sans cesse leur histoire.

La continuité contextuelle, qui privilégie les soins et services dans la communauté de la
personne, est essentielle en santé mentale. La prise en charge globale est grandement améliorée
si les services recus proviennent de centres de jour, du soutien par les pairs ou de 'hébergement
avec soutien.

La continuité devrait étre flexible et sensible aux changements, afin de s'ajuster rapidement
aux changements dans la vie de la personne.
Comment favoriser le partenariat entre l'intervenant et la personne usagere (faire équipe)®*?
Favoriser la confiance et la collaboration.
Mettre de l'avant limportance du savoir expérientiel de la personne.
Au lieu de se donner pour mission de «régler le probleme » :

+ accompagner la personne qui participe activement a I'élaboration de son plan de services et
de son plan de rétablissement;;

+ soutenir la résolution de problemes;

+ offrir des choix.

L'expertise de lintervenant demeure essentielle afin d'aider la personne a faire des choix éclairés.
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PRATIQUE A PRIVILEGIER

S'intéresser au vécu de la personne vivant avec la schizophreénie, saisir son univers.
Voir la personne au-dela de sa maladie.

Une approche centrée sur la personne renforce la confiance et le respect mutuel. Elle met en lumiére
le point de vue de la personne (croyances, préférences, préoccupations et besoins). Elle s'intéresse a la
santé et au bien-étre, d'un point de vue biopsychosocial®. Elle implique de :

d’'accompagner en adoptant une approche centrée sur la personne et non sur sa maladie;
de s'intéresser a ses valeurs et a ses expériences ;

de favoriser la compréhension de soi;

de soutenir le rétablissement ainsi que les habiletés d'autogestion de sa santé**;

de parler de la maladie et des traitements d'une fagon que la personne peut comprendre
facilement;

d’encourager la personne a participer activement aux discussions et aux prises de décisions
qui la concernent. Ceci favorise la création d'une compréhension partagée de la situation de la
personne et des stratégies a mettre en place;

de contribuer a la production de décisions réalisables basées sur l'expertise professionnelle, tout
en étant cohérentes avec les valeurs de la personne®.

Enfin, les personnes usageéres apprécient grandement pouvoir parler d'autres choses que de leur
maladie et leurs problemes®. Les discussions peuvent, par exemple, porter sur des intéréts personnels,
comme la musique ou les sports professionnels.

JINFYHOZIHODS V1 D3AV LNVAIA INNOSYHId V1 HINDVAINODDV

ST3ILNIEIdX3T SHIOAVS 3d 3AIND | oo



LES EXPERIENCES D’AIDE

Mes besoins sont uniques et doivent étre reconnus.

YANIS

Je suis content d'avoir une
place obligatoire a vivre,
entouré de personnes avec
des intervenants puis tout
ca... Parce que d'un c6té,

CHARLES
L'aide que I'hdpital m’'a
apportée, ben... c'est plus
au niveau de mon bien-étre,
t'es nourri comme trois fois
par jour, puis je me lavais pu
non plus, je me lavais pu, je
mangeais pu, [...] ca comme

XAVIER

Puis la je suis tombé dans le
coma une semaine chez moi,

puis j'avais des perruches, les

perruches ont survécu, mais
personne est venu me voir.

méme si je pense que je
suis pas schizophreéne, je
pense que j'ai beaucoup de
lacunes.

FELIX

Jai expliqué ma situation a
I'hdpital, pis 13, ils ont compris
que je méritais peut-étre un
gros cheque [...], moi C'est
juste ca des fois, un peu
d’'argent qui me manquait.

Lorsque les expériences d'aide antérieures
ont eu, du point de vue de la personne
aidée, des conséquences négatives, elles
deviennent un obstacle sérieux a la mise en
place de stratégies d'adaptation pertinentes
et efficaces. L'absence d'aide, alors que la
personne jugeait en avoir besoin, constitue
aussi une expérience négative.

aidé un peu mon mode de vie,
comme prendre une pause.

DOMINIC

Ce qui m'a motivé a vraiment arréter
toute ce pattern-1a, c'est carrément,...
jlavais 4 personnes dans ma téte qui

interchangeaient de role, avec moi genre...
Fait qu'on était comme cing dans ma téte,

c'était vraiment troublant.

L'exemple classique est la suivante : si,
lorsque tu as dévoilé entendre des voix, tu
t'es retrouvé attaché sur un lit d'hopital dans
une chambre d'isolement, il est fort probable
que la prochaine fois ou tu entendras des
voix, tu ne demanderas pas d'aide.
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La satisfaction du besoin d'aide repose sur
la définition que la personne a de ce qu'est,
pour elle, de I'aide. Chacun, selon la situation
vécue, aura sa définition personnelle de ce
qui est de l'aide. Que disent les personnes
atteintes de schizophrénie qui ont percu
positivement I'hospitalisation, lorsqu’on les
interroge sur ce qui les a le plus aidés a ce
moment-la ? Non pas les soins spécialisés ou
les médicaments.

Les expériences d'aide positives se résument
a deux éléments :

1. la chaleur humaine;

2. laréponse a des besoins de base, tels
que la nourriture, un lit confortable
ou étre en sécurité.

Charles, hospitalisé dans un moment grave
de sa maladie, exprime limportance de ces
éléments. La chaleur humaine a I'hdpital
était percue lorsquil disait avoir enfin
quelgu'un a qui parler, ne plus étre isolé ou
encore de pouvoir rencontrer des pairs au
vécu comparable au sien. Félix nous donne
un autre exemple de définition personnelle
de ce gu'est de laide. Il vivait énormément
de stress, en raison d'un revenu insuffisant.
De s'ouvrir sur ses difficultés sur le plan de
sa santé mentale a amené le psychiatre
a recommander pour lui un soutien au
revenu supplémentaire. Un meilleur revenu
a diminué les situations stressantes et, par
conséquent, a entrainé une moins grande
fragilité aux rechutes de psychoses.

Cela dit, il est important que la personne
reconnaisse son besoin d'aide, afin que
celle-ci percoive que l'aide proposée lui est
utile et, dans certains cas, essentielle, pour
ne pas dire vitale. Dans le méme esprit que
ce qui a été mentionné dans l'obstacle 1, il
n'est pas nécessaire d'avoir un diagnostic
officiel ou de reconnaitre sa maladie pour
accepter de l'aide. Yanis, cité ici, avait une
ordonnance de traitement en hébergement.
Bref, il était techniguement obligé d'accepter
de l'aide. S'il ne reconnait pas étre atteint de
schizophrénie, il est en revanche conscient
de ses «lacunes» et, par conséquent, il

apprécie ce milieu de vie ou on lui offre une
aide gu'il juge utile. Dans le méme ordre
d'idées, Dominic a accepté les traitements
lorsquil a senti que ses symptomes
devenaient insupportables et inquiétants. Sa
limite était atteinte.

Enfin, il existe des situations typiques de
la schizophrénie et, parfois, des situations
critiques ou une personne a sérieusement
besoin d'aide, mais sans en étre consciente.
Il est alors espéré que ces besoins soient
reconnus par autrui. Dans pareil cas, la
personne éprouvera de la reconnaissance
a posteriori, en constatant a quel point elle
n'allait pas bien. Xavier, pour sa part, était
isolé lorsqu'il a vécu un épisode intense de
symptémes négatifs et plusieurs jours se
sont écoulés avant qu'on ne lui vienne en
aide. Pour que les besoins soient reconnus
par autrui, il faut a tout le moins que la
personne ait un entourage.



OBSTACLE 2 - LES EXPERIENCES D’AIDE
COMMENT ACCOMPAGNER LA PERSONNE AFIN DE REPONDRE A SES BESOINS ?

PRATIQUES A PRIVILEGIER

I Offrir un milieu de vie sain a long terme, sans limites de durée de séjour.

Offrir du soutien pour planifier les activités de la vie quotidienne (routine — vie de tous les
yA jours) et les activités qui viennent les interrompre (ex. : les rendez-vous, les démarches
administratives, etc.).

3 Planifier des interventions avec la personne selon ses forces et ses besoins qui évoluent
dans le temps.
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PRATIQUE A PRIVILEGIER

I Offrir un milieu de vie sain a long terme, sans limites de durée de séjour.

PISTES D’ACTION

Un environnement défavorisé a un effet encore plus négatif pour les personnes ayant un trouble de
santé mentale que pour celles en bonne santé. L'environnement de ce milieu de vie doit étre sain, soit :

» la qualité du logement lui-méme;
» la qualité de l'immeuble ;

» la qualité du voisinage.

Les personnesvivantavecun trouble de santé mentale grave devraient avoir acces autype d'hébergement
correspondant a leurs préférences (qui est souvent le logement autonome), méme si l'expertise
de lintervenant porterait a conseiller un autre type d'hébergement®. L'élément central de cette
recommandation est la notion de choix, essentielle dans une approche centrée sur le rétablissement.

Les autres options d'hébergement seront a considérer lorsque la vie en logement autonome aura été
tentée, mais conclue par un échec.

Lorsque la préférence va vers un hébergement avec soutien, la personne quiy a acces se retrouve
confrontée a une durée de séjour limitée. Il faut alors étre attentif aux inquiétudes qu'une durée de
séjour limitée peut apporter®’ :

N
N

» la crainte de perdre sa qualité de vie et son réseau social ;
» la crainte d'avoir une détérioration de sa santé mentale;

» les conséquences financieres et matérielles.

Explorer ces inquiétudes avec la personne qui est sur le point de devoir déménager.

L'accompagner dans la recherche de ressources qui réduiront au minimum les inconvénients qui la
préoccupent le plus.

L'accés a un espace vert est un élément tres apprécié par les personnes souffrant de troubles de santé
mentale®.

ST31LNIEIdX3 SUIOAVS 3d 3dIND

Avoir un animal de compagnie peut étre un bienfait significatif dans la vie des personnes vivant avec un
trouble de santé mentale.

» Notre équipe de consultants a insisté sur limportance d’avoir un animal de compagnie qui, de
leur point de vue, entraine une saine routine de vie, tout en diminuant le stress vécu. Si acquérir
un animal de compagnie ou conserver la garde de celui-ci fait partie de ce qui est important pour
la personne, ce choix doit étre inclus aux plans d'intervention et de rétablissement.

» La puissance du soutien que procure un animal de compagnie est indéniable. En prendre soin® :

+ estvalorisant pour la personne;

ameéne une distraction des symptémes;

favorise la socialisation;

augmente l'activité physique, dans le cas ou animal est un chien.

JINFYHOZIHODS V1 D3AV LNVAIA INNOSYHId V1 HINDVAINODDV

+ o+ o+




PRATIQUE A PRIVILEGIER

Offrir du soutien pour planifier les activités de la vie quotidienne (routine - vie de tous les
yA jours) et les activités qui viennent les interrompre (ex. : les rendez-vous, les démarches
administratives, etc.).

PISTES D’ACTION

Les personnes usageres suivies en santé mentale apprécient grandement le soutien concret touchant
le quotidien, par exemple la nourriture, le revenu, le transport ou les rappels de rendez-vous.

Elles préferent que le soutien offert ne soit pas uniquement centré sur le trouble psychiatrique, mais
gu'il concerne plutét la globalité de leur vie®.

Elles ont aussi des besoins d'apprentissage reliés aux conséquences de la maladie, par exemple :
» prendre soin de soi-méme;
» gérer ses finances;
» entretenir son logis.

Il peut étre utile d'offrir des services d'entrainement aux habiletés de la vie quotidienne?.

N
w

L'intervention de groupe de type IPT*' (Integrated Psychological Treatment) est de plus en plus
accessible au Québec. Offerte par des professionnels diment formés, cette approche est fondée sur
des évidences scientifiques et est trés appréciée de ses participants. Elle vise a faciliter 'adaptation a
la maladie et encourage la mise en ceuvre d'un projet de vie identifié par la personne. Il est suggéré*' :

» dinformer les personnes usageres de 'existence de cette approche;
» d'en faciliter 'accés (ex. : démarches et transport) ;
» de valoriser les progres accomplis;

» de simpliquer dans le transfert des apprentissages dans la vie quotidienne de la personne, de
méme que dans son projet de vie.
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PRATIQUE A PRIVILEGIER

3 Planifier des interventions avec la personne selon ses forces et ses besoins qui évoluent

dans le temps.

PISTES D’ACTION

Le soutien offert est percu positivement s'il*? :

1. ameéne la personne a se sentir écoutée et comprise;
. tient compte de vécu de la personne;
. aide la personne a se tourner vers l'avenir;

. renforce son identité et favorise la construction de son histoire personnelle ;

U~ W N

. augmente ses capacités et l'aide a croire en elle-méme.

L'identification des forces et des besoins devrait passer par une approche personnalisée des soins et
des services, mettant de l'avant les savoirs et les choix de la personne, tout en lui donnant le contréle
sur ses priorités.
Par exemple, le projet Barometre® est un outil web prometteur qui:

» permet a la personne de faire le bilan de sa situation (qualité de vie et réseau social);

» permet de choisir ses priorités pour un plan d'action personnalisé;

» favorise, grace a son format, le dialogue entre la personne et son intervenant, de méme que le
suivi des progres accomplis.

Les soins et services devraient pouvoir s'ajuster rapidement aux besoins et aux conditions de vie qui
peuvent changer®?.

« Le rétablissement n'est pas un processus linéaire » (26, p. 28) et les revers qui peuvent survenir sont
des occasions de croissance personnelle et d'apprentissage.

Dans une pratique axée sur le rétablissement, il est nécessaire de respecter la « dignité du risque », en
honorant les choix de la personne et en restant engagé aupres de celle-ci, méme lorsqu'elle semble
faire de mauvais choix.

Lors de la prise de risque, I'expertise de lintervenant sert alors a aider la personne a faire des choix
éclairés et a empécher ou minimiser les conséguences possiblement négatives.




LES CONTRAINTES

Je tente d'agir malgré une liberté restreinte.

DOMINIC FANNIE BRUNO

Comme je peux pas sortir quand

Parce que jétais tanné de que je veux pis toute 13, & cause Jai limpression que jai pu
prendre de la médication que jai été hospitalisée 2 fois d’émotions puis ¢a prend
parce que mes amis depuis que je suis ici, fait qu'ils vraiment une grosse affaire
m'influencaient, ils me ont décidé de mettre ¢a en place, pour que je pleure ou que je
disaient - pourquoi tu m’'empécher de sortir. sois frustre.

prends cette cochonnerie-
la, check nous autres, on

fait ci, on fait ca [...] WILLIAM

Quand ils ont su que j'étais

ARIANE schizophrene, j'ai vécu un peu
de rejet de ma famille, ben pas 25
J'étais tellement knock-out, puis du rejet, mais tu sais, ils ont eu
quand ils ont commencé a me peur, ils avaient peur, parce
prescrire de la médication [...] Je que, eux autres, quand ils ont
vais t'avouer que ¢a que ca été su mon diagnostic, ils ont été
plus dur que le diagnostic. voir sur Internet [...], puis ¢a

leur a fait peur un peu.

Bien que personne ne puisse étre totalement
libre (étre sans contréle externe, autonome,
autodéterminé), pour les personnes qui
vivent avec la schizophrénie, la liberté
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A NOTER

devient restreinte de toutes sortes de fagons Les  personnes deviennent
coincées dans une vie peu

productive. Elles ne peuvent
s'épanouir. Leurs perspectives

supplémentaires et pour des raisons qui
sont loin d'étre toujours justifiées.

sont limitées. Clest «l'asile
sans murs¢ ». Cest un filtre
souvent imposé par la société,
qui bloque les opportunités
auxquelles  tout  individu
devrait avoir droit.

C Expression issue de I'histoire de la désinstitutionnalisation au Québec : méme hors de murs physiques et vivant dans
la communauté, les personnes souffrant de trouble mental grave restent soumises a un certain contréle social et de
traitement. Dans : Morin, P. Espace urbain montréalais et processus de ghettoisation de populations marginalisées. Thése de
doctorat (sociologie), Université du Québec a Montréal, 1993. Vii, 311 p.
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Une recette a quatre ingrédients privera de
libertés la personne qui est aux prises avec
la schizophrénie.

Le premier ingrédient est une bonne dose
de stigmatisation. La schizophrénie reste
de nos jours le trouble de santé mentale le
plus stigmatisé. Ainsi, la personne atteinte se
voit attribuer des étiquettes négatives (ex. :
dangereuse, inapte a prendre des décisions,
indigne de confiance, incapable de travailler)
qui 'amenent a étre évitée et rejetée par les
autres*. Les participants de recherche ont
ainsi rapporté la perte d'amis ou encore
limpossibilité a accéder a des activités de
bénévolat. Certains sempéchent méme de
prendre certaines postures ou gestuelles par
crainte d'étre catégorisés comme «fous ».
Bien que les attitudes et les comportements
qui stigmatisent peuvent étre causés par
un mangque de connaissances, l'exemple
de William que nous citons ici montre que
linformation accessible via Internet peut
faire plus de mal que de bien.

Combinez ensuite avec le deuxieme
ingrédient : un entourage social nuisible
au rétablissement. Précisons qu'il est
fort possible que cet ingrédient soit une
conséquence du premier. En plus de
sa maladie, la personne vivant avec la
schizophrénie  peut devoir composer
avec une série de problemes connexes
(toxicomanie, pauvreté, instabilité
résidentielle, altercations avec des policiers,
etc.) et, par conséquent, se retrouver dans
un réseau social composé de personnes
dont les propres problemes ne sont pas
moins lourds. Dominic avait un réseau
d’'amis qui consommaient des drogues et le
décourageaient de prendre sa médication.
Il lui a fallu s'en éloigner afin de pouvair se
rétablir.

Le troisieme ingrédient est I'absence de
contrdle sur sa vie. La stigmatisation sociale
dontnous venons de faire état limite de fagon
importante les choix qui peuvent s'offrir a la
personne vivant avec la schizophrénie. La
majorité de ces personnes vivent dans la
pauvreté, ce qui implique de se borner au
transport a pied, a des logements exigus
ou insalubres et a une alimentation plus ou

moins saine. Par ailleurs, plusieurs se sentent
coincés avec laide sociale, craignant de
perdre des avantages s'ils tentent un retour
au travail (ex. : assurance-médicaments ou
remboursement de frais de transport liés
aux services de santé).

Enfin, assemblez le tout dans le contexte
d'un quatrieme ingrédient : une maladie
dont les symptdémes ne peuvent pas
étre entiérement soulagés et dont le
traitement pharmacologique améne
plusieurs inconvénients. Des participants
ont mentionné étre handicapés par les
symptdmes de la schizophrénie (Bruno) ou
par la médication antipsychotique (Ariane).
Méme sous traitement, plusieurs personnes
continuentasubirdessymptémesquinuisent
a leur qualité de vie au quotidien, comme le
manqgue d'énergie et la fatigue, les problemes
de concentration, I'anxiété, les hallucinations
ou les sensations paranoiaques. On peut
compter des années avant de trouver
un dosage  dantipsychotiques  avec
lequel le soulagement des symptdmes
sera satisfaisant, tout en limitant les
effets secondaires désagréables (ont été
mentionnés : les nuits de sommeil de 12
heures, la dyskinésie, les troubles du désir et
de la fonction sexuelle et les sensations de
dépersonnalisation).

Dans les limites, entre aussi en jeu la
question des ordonnances de traitement
qui mettent des personnes comme Fannie
Sous certaines contraintes, incluant de se
soumettre a une médication psychotrope
et d'habiter a un endroit désigné. Comment
favoriser la prise de pouvoir sur sa vie dans
ce contexte?

Rappelons quand méme que, dans le cas
de la schizophrénie, la médication est
souvent un incontournable pour contréler
les symptdmes psychotiques et permettre le
rétablissement personnel. Elle devient donc
«obligatoire » : ce n'est pas qu'une question
d'ordonnance de traitement. Un participant
nous a dit : «Je devais me faire soigner,
sinon ma famille me reniait, puis je prenais
mes médicaments, puis jétais pas la méme
personne». La prise de médication devient
un non-choix.



OBSTACLE 3 — LES CONTRAINTES

COMMENT ACCOMPAGNER LA PERSONNE DE FAGON A FAVORISER LA PRISE DE POUVOIR
SUR SA VIE ET SA PARTICIPATION SOCIALE ?

PRATIQUES A PRIVILEGIER

1 Offrir du soutien a la personne et a ses proches pour un projet qui est relié a ses forces et
a ses intéréts.

9 Connaitre les programmes et les ressources qui peuvent aider les personnes, notamment
sur le plan financier.

¥ Suggérer a la personne de s'impliquer dans les mouvements de soutien et d’entraide.
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PRATIQUE A PRIVILEGIER

1 Offrir du soutien a la personne et a ses proches pour un projet qui est relié a ses forces et
a ses intéréts.

PISTES D’ACTION

L'implication des proches de la personne dés les débuts de la maladie est positive a plusieurs égards,
lorsque la personne usagére le souhaite, et devraient étre désignés par la personne usagéere. Bref, les
membres de I'entourage font partie de la solution® :

» ils peuvent jouer un réle important afin de faciliter le traitement et le rétablissement de la
personne;

» les interventions familiales sont associées a une réduction de la sévérité de la maladie et des
hospitalisations ;

» les personnes dont les proches sont impliqués auraient un meilleur fonctionnement, une
meilleure compréhension de leur maladie et moins de détresse®;

» les membres de 'entourage ont également besoin de beaucoup de soutien :
+ évaluer limpact d'une hospitalisation sur les proches, en particulier si ceux-ci habitent loin
de I'hopital,
+ les informer sur la maladie et sur la meilleure fagcon de communiquer avec leur proche
malade,

les mettre en contact avec des groupes de pairs, faisant partie de 'entourage de personnes
vivant avec un trouble de santé mentale?,

+ leur rappeler que le rétablissement est possible, car ils peuvent avoir de la difficulté a garder
espoir,
+ Sassurer gu'ils se sentent accueillis dans les services,

+ les impliquer dans la réalisation du projet de vie de la personne usagere et les inciter a
I'encourager dans ses efforts,

+ valoriser leur savoir expérientiel, qui est tres important?,

+ élaborer le plan de rétablissement en collaboration avec la personne, mais également avec
ses proches, de fagon a correspondre a leurs souhaits et a leurs aspirations*.

N
00
+

Baser le plan de rétablissement sur les forces de la personne®’ :

v

centrer les discussions sur les forces (habiletés, talents, compétences) plutot que sur les déficits
(ex. : symptomes, problemes);

ST31LNIEIdX3 SUIOAVS 3d 3dIND

v

voir la personne comme étant la directrice de son plan d'intervention;

v

étre empathique envers la personne et les difficultés auxquelles elle fait face, tout en étant
optimiste, en lui parlant d’'espoir et en lui mentionnant ses forces;

v

'amener a nommer les efforts gu'elle a fournis ou les stratégies qu'elle a utilisées dans le passé
pour faire face a ses problemes;

v

donner espoir et valoriser les capacités de la personne;

v

envisager le projet de vie désiré par la personne comme la finalité d'un parcours, composé
d'objectifs intermédiaires a court terme utilisant la méthode SMART (spécifiques, mesurables,
atteignables, réalistes et limités dans le temps), pour qu'ils soient le plus simples a comprendre
possible et aient le plus de chances d'étre réalisés.

JINFYHOZIHODS V1 D3AV LNVAIA INNOSYHId V1 HINDVAINODDV




PISTES D’ACTION

Les médicaments sont incontournables, particulierement dans le cas de la schizophrénie. Le
traitement pharmacologique doit avoir du sens dans la vie de la personne pour qu'elle y adhére, il doit
donc dépasser largement la simple réduction de symptémes :

» explorer avec la personne comment le soulagement des symptomes peut favoriser son
rétablissement personnel et 'accomplissement de son projet de vie;

» évaluer les effets des médicaments en incluant également leur impact sur le travail, la vie sociale,
I'école ou d'autres projets®.

Valoriser lautonomie de la personne et entretenir une relation positive avec celle-ci, méme dans les
situations coercitives comme les ordonnances de traitement et d’hébergement :

» établir des liens entre les objectifs de 'ordonnance et les objectifs de vie de la personne®=°.
En effet, les ordonnances de traitement n'empéchent pas d'orienter les interventions vers le
rétablissement;

» afin d'entretenir la relation avec la personne, ne pas hésiter a avoir une discussion et une
négociation ouverte avec elle en expliquant les exigences de la loi;

» les informations concernant ses droits peuvent aussi étre fournies par écrit;

» dans les moments ol la personne est considérée comme inapte a prendre des décisions pour
elle-méme, I'objectif le plus important est de l'aider a se rétablir le plus tét possible afin qu'elle
retrouve ses droits?*°1;

» continuer a travailler dans une approche orientée vers le rétablissement (voir stratégie
précédemment décrite)*°.

Etablir préalablement un plan de crise en collaboration avec la personne au moment ou elle va bien?5".

» Elle pourra ainsi exprimer ses préférences quant aux interventions a poser si sa sécurité ou celle
d'autrui est en danger.

» Les proches devraient également étre impliqués dans ce plan afin de pouvoir exprimer leurs
préférences a ce sujet.
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PRATIQUE A PRIVILEGIER

9 Connaitre les programmes et les ressources qui peuvent aider les personnes, notamment

sur le plan financier.

PISTES D’ACTION

Le modele centré sur les forces considéere que lintervention doit avoir lieu dans la communauté, qui est
percue comme une oasis de ressources :

» avoir une connaissance approfondie de l'environnement que sous-entend une intervention de
proximité ;
» il est indispensable de bien connaitre’® :
+ le territoire,
les services offerts par son CSSS dans ce territoire,
les statistiques sociales (portraits populationnels),
les acteurs institutionnels, communautaires et associatifs présents,
la réalité des gens vivant sur ce territoire.

+ o+ o+ o+

Au sujet des finances en particulier, ne pas hésiter a recommander la personne a un organisme d'aide
(ou si elle le désire, I'y accompagner), qui pourra linformer de ses droits et des options et services
disponibles selon sa situation.

Il'y a des organismes de protection de consommateurs, d'aide a l'atteinte de I'autonomie financiere et
de défense des droits des personnes vivant de l'aide sociale dans presque toutes les régions du Québec
(voir Section 4 - Pour aller plus loin : outils utiles).

S'inspirer des interventions du cadre dintervention pour 'empowerment économique soutenu par les
pairs, concu par Jiménez-Solomon®* :

1. Engagement envers le bien-&tre financier ou la personne est invitée a discuter de ses
motivations personnelles (réves et projets de vie) et a identifier des objectifs vers une meilleure
santé financiere ;

2. Développement de I'espoir financier, qui peut étre fait en rapportant a la personne le vécu
de gens qui étaient dans une situation comparable et qui ont surmonté leurs difficultés
financieres;

. Plan d'action financier composé d'objectifs a court et moyen termes;
. Développement d'habiletés de gestion financiére a partir de savoirs concrets et expérientiels;
. Accompagnement dans les démarches aupres des institutions financiéres ;

o U~ W

. Organisation de rencontres et de réseautage avec des pairs afin de développer des stratégies
et de combattre le sentiment de honte, par le partage d'expériences de prise de pouvoir sur sa
situation financiére et sur sa vie.




PRATIQUE A PRIVILEGIER

™ Suggérer a la personne de s'impliquer dans les mouvements de soutien et d’entraide.

PISTES D’ACTION

Il est essentiel pour ceux qui souffrent de trouble de santé mentale d'avoir acces a des personnes qui
peuvent les comprendre, les accepter et les valoriser.

L'accés a des pairs aidants, formés a cette fin et faisant partie des équipes de soins ou de services, est
fortement recommandé afin daméliorer I'expérience vécue par la personne dans les services de santé
mentale, de méme que sa qualité de vie®®=,

Il est thérapeutique, pour les personnes usageres qui en éprouve le besoin, de donner de leur temps
pour aider les autres. Ces personnes auraient® :

» des scores plus élevés concernant le cheminement de rétablissement, la gestion de la maladie,
'engagement et I'implication dans le traitement, I'espoir, la qualité de vie, 'adhésion a la
médication et l'introspection ;

» moins de symptémes psychotiques et cognitifs.

Aider les autres répond notamment au besoin de partager son histoire et de redonner a la société. Des
effets positifs de la participation sociale ont aussi été observés :

W
-

» meilleure santé en général;

» sentiment de pouvoir sur sa vie;
» niveau d'activité plus élevé;

» présence damis;

» réduction de la stigmatisation.

Par exemple, les groupes du Réseau des entendeurs de voix québécois (REVQ) permettent des
discussions ouvertes sur le phénomeéne des voix en lui-méme, sans l'associer a un quelconque trouble
psychiatrique. lls favorisent aussi le développement de stratégies pour y faire face.

Ne pas cloisonner la personne dans les réseaux reliés a la santé mentale, lui offrir la possibilité de
s'impliquer dans d'autres domaines communautaires?.
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LE DEVOILEMENT DE SO

Je me dévoile a mon rythme et selon le contexte.

CEDRIC ELODIE

Ma maladie est subtile Je peux lui parler de mon anxiété, je peux
dans le fond, pis je suis lui parler que j'hallucine, elle me donne des
pas capable de... mes états conseils, elle me donne des trucs, — t'as-tu
d'ame, de les divulguer pris un PRN ? Oui fait qu'elle est vraiment
comme il faut. aidante.

BASTIEN
|SABE|.|_E GABR'E”_E C'est quand que j'ai changé

de clinique [...] sans dire

Mon amie Emilie, elle C'est sOr que les gens sont que javais la schizophrénie,
veut rien savoir, que je trés mal informés sur les ils ont diagnostiqué le 33
parle de mes voix ou de maladies mentales. Des fois, diabate.
mon état actuel, fait que je me dis, Cest peut-étre
Je sais pas vraiment a qui mieux que j'en parle pas.
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Bastien souffre dune nausée sans
répit depuis plusieurs semaines. Il vomit
presque chaque jour. Il va a la clinique et
rencontre un médecin. Celui-ci consulte son
dossier médical, constate que Bastien a un
diagnostic de schizophrénie. Il demande
donc a Bastien s'il est stressé, s'il prend ses
médicaments  antipsychotiques.  Bastien
n'est pas particulierement stressé, il prend
sa médication de facon réguliere depuis
quelques années et les symptdmes de la
schizophrénie sont stables. Le médecin le
retourne chez Iui, avec la recommandation
de se reposer. Apres quelques autres visites
infructueuses a la clinique, un stagiaire
en service social lui recommande daller
dans une clinique ou on ne le connait pas,
ou personne ne sait quil a un diagnostic
de schizophrénie. Linfirmiere Iui pose
quelques questions, décide de lui faire un
test sanguin et constate tout de suite une
hyperglycémie assez grave pour nécessiter
une hospitalisation. Bastien avait développé
un diabéte, une maladie tres facile a dépister
et qui est fréquente chez les personnes
traitées avec les antipsychotiques.

Cette situation, qui aurait pu mal se
terminer, est malheureusement assez
courante. En raison de la stigmatisation,
les personnes aux prises avec des troubles
de santé mentale doivent souvent s'abstenir
de dévoiler leur diagnostic pour préserver
leurs relations sociales (comme Gabrielle)
OU pour étre prises au sérieux, notamment
aupres de professionnels de la santé en
soins physiques.

Le dévoilement de soi de la part des
personnes vivant avec un trouble de santé
mentale est pourtant un enjeu important
pour les intervenants en santé mentale. Le
trouble de santé mentale ne se voit pas :
les intervenants travaillent avec ce que la
personne dit.

Outre la stigmatisation, le dévoilement
dépend de l'attente d'étre effectivement
aidé. Sila personne craint des conséquences
négatives de son dévoilement (ex. : si je
dis que mes symptdmes sont un peu plus

présents, on va augmenter ma médication),
elle ne dévoilera pas tout. Le non-
dévoilement n'est pas nécessairement di a
de la méfiance, au déni ou a un probleme
de collaboration. Elodie a une relation de
confiance avec sa psychiatre : elle n'hésite
donc pas a lui partager ses difficultés, car
elle sait que le résultat de son dévoilement
sera de recevoir I'aide dont elle a besoin,
et non de se sentir jugée ou encore d'étre
menacée d'étre hospitalisée.

Il'y a aussi un enjeu de capacité a se
dévoiler. Deux éléments principaux causent
de la difficulté a s'exprimer : les déficits
cognitifs et les émotions négatives intenses.
Se dévoiler demande de comprendre ce que
I'on vit, d'y mettre des mots, d'organiser sa
pensée et de réfléchir a comment on va la
partager (exemple de Cédric). Tout cedi
peut étre compliqué par les symptdmes de
la schizophrénie. Pour d'autres, le sentiment
de honte ou de détresse profonde va
bloquer toute parole.

Cela dit, le fondement du dévoilement
dépend de laccueil et de lattitude de
la personne qui devrait recevoir ce
dévoilement. Pour se dévoiler avec
transparence, la personne doit étre invitée
a parler de facon authentique. Certains,
a linstar d'Isabelle, n'ont personne a qui
parler dans leur vie quotidienne lorsgu'ils ne

vont pas bien.

Notre groupe de consultants amisenlumiere
les trois enjeux d'intervention suivants :

» le dévoilement dans la vie
quotidienne;

» le dévoilement en contexte de soins et
services de santé en santé mentale;

» limportance de la qualité d'écoute des
intervenants.



OBSTACLE 4 — LE DEVOILEMENT DE SO
COMMENT ACCOMPAGNER LA PERSONNE DE FAGON A FACILITER SON DEVOILEMENT ?

PRATIQUES A PRIVILEGIER

Aider la personne a trouver les meilleures stratégies en ce qui concerne son dévoilement
et lui offrir du soutien tout au long de la démarche.

La ramener a son «instinct» pour choisir a qui et quand se dévoiler.
Au besoin, impliquer un pair aidant dans le processus.

Mettre la personne en confiance. Etre clair sur ce qui sera fait avec I'information.
Respecter la confidentialité.

Etre 2 I'écoute de la personne.
La laisser s’exprimer : ne pas répondre a sa place.
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PRATIQUE A PRIVILEGIER

Aider la personne a trouver les meilleures stratégies en ce qui concerne son dévoilement
et lui offrir du soutien tout au long de la démarche.

La ramener a son «instinct» pour choisir a qui et quand se dévoiler.

Au besoin, impliquer un pair aidant dans le processus.

PISTES D’ACTION

Faciliter le dévoilement de la personne usagere en contexte de recherche d'aide et de suivi en santé
mentale® :

» se positionner en humain qui accueille un autre étre humain, avec authenticité. La position
d'accueil signifie une ouverture a l'autre et a son expérience;

» sintéresser aux expériences d'aide antérieures que la personne a eues dans le passé. Les
personnes ayant un vécu négatif avec les services psychiatriques ont appris de leur expérience,
ce qui les rendra trés prudentes dans leurs dévoilements futurs;;

» tenir compte du fait que, parfois, une personne est ouverte a se dévoiler, mais n'y arrive pas en
raison des déficits cognitifs, des symptdmes psychotiques ou encore parce qu'elle éprouve des
émotions intenses (ex. : de la honte);

» prévenir les attitudes involontairement stigmatisantes qui nuisent au dévoilement de la
personne usagere :

+
+
+

aborder chaque rencontre de soins avec neutralité et sollicitude,
éviter de se laisser influencer par les étiquettes associées aux diagnostics psychiatriques,

prendre garde aux jugements qui pourraient figurer dans le dossier de la personne soignée
ou avoir été exprimeés par des collegues.

Accompagner le dévoilement dans le quotidien (amis, employeur, famille, etc.) :

» favoriser I'accés a un programme impliquant des pairs formés a laccompagnement au
dévoilement. Ce type de programme aide a diminuer le stress lié a la stigmatisation, en
fournissant un lieu de discussion sécuritaire, du soutien social et un sentiment de solidarité*
(voir Section 4 - Pour aller plus loin : outils utiles);

» devenir un allié, pouvant ainsi aider la personne dans son dévoilement;

» amener la personne a faire sa propre réflexion sur® :

1.

o U~ WN

les avantages et les inconvénients du dévoilement (a court et long termes), selon différents
contextes de sa vie (emploi, relation amoureuse, etc.),

. les raisons de se dévoiler ou non (ex. : pour se sentir honnéte ou pour éviter du stress),
. les différents niveaux de dévoilement et leurs conséquences,

. ses valeurs et l'importance d'assumer ses choix,

. les différents milieux de dévoilement (ex. : a ses enfants, au travail),

. les frontieres du dévoilement, selon le contexte, C'est-a-dire de décider de ce qui sera

dévoilé et de ce qui sera gardé privé.




PRATIQUE A PRIVILEGIER

Mettre la personne en confiance. Etre clair sur ce qui sera fait avec I'information.
Respecter la confidentialité.

PISTES D’ACTION

La confiance que la personne porte envers les intervenants en santé mentale est intimement liée a son
engagement dans les services 2.

Cette confiance se construit de diverses fagons®**
» par la stabilité du suivi;
» en considérant la personne comme unique;
» par une relation équilibrée, c'est-a-dire a la fois professionnelle et interpersonnelle ;
» en répondant aux besoins de base (sécurité, alimentation, habillement, etc.);

» en développant une réciprocité ouverte (Iintervenant et la personne usagere sont des humains,
avec leurs qualités et leurs défauts);

» en se positionnant en allié lorsque la situation le requiert.

Le dévoilement et la confidentialité sont les plus grandes préoccupations des personnes aux prises avec
des symptdmes ou avec un trouble de santé mentale, tant lors de la recherche d'aide initiale que du
suivi avec les intervenants®.

La stigmatisation nuit considérablement a la recherche d'aide et a I'engagement dans les services en
santé mentale.

Plus précisément, ce n'est pas tant la discrimination directe qui diminue I'engagement dans les services,
mais plutdt la discrimination indirecte, qui se manifeste par un manque de confiance envers ces services
et la qualité de la relation thérapeutique avec les intervenants®'.

La problématique du dévoilement de soi en contexte de services de santé mentale se situe précisément
au niveau de la relation de confiance entre les intervenants et la personne usagere®®6263 :

» éviter les étiquettes inutiles;
» respecter la confidentialité;
» donner autant que possible linformation sur les services dans la communauté ;

» ne pas hésiter a discuter ouvertement avec la personne de ses appréhensions en ce qui a trait a
la recherche d'aide quand elle ne va pas bien ;

» valider le risque de discrimination percu par les personnes qui se présentent dans les services
de santé mentale pour recevoir de l'aide.

Les interventions visant a diminuer la stigmatisation internalisée (perte de confiance en soi et retrait
social engendrés par la stigmatisation sociale) et la stigmatisation dans le réseau de la santé sont
essentielles pour améliorer la motivation a recherche d'aide en contexte de trouble de santé mentale.
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PRATIQUE A PRIVILEGIER

Etre 4 I'écoute de la personne.
La laisser s’exprimer : ne pas répondre a sa place.

PISTES D’ACTION

Les personnes possédant un savoir expérientiel lié a la schizophrénie ont rapporté plusieurs situations
illustrant le manque d'écoute de la part des différents professionnels de la santé et des services sociaux
qui intervenaient aupres delles, particulierement de certains psychiatres.

Il est possible que, dans le feu de I'action, les habiletés de bases en écoute attentive se retrouvent au
second plan. De plus, avec 'accumulation d'années d'expérience, les interventions peuvent se centrer
davantage sur les aspects cliniques de la pratique.

'écoute active se démontre® :

>
»
»

par un langage corporel ouvert;
en évitant d'interrompre la personne;

en reformulant ce qui a été entendu, afin de valider sa compréhension de la situation décrite par
la personne;

en demandant des clarifications;

en mentionnant sa compréhension;

en posant des questions afin d'approfondir sa compréhension;;
en aidant la personne a valider ses sentiments ;

en facilitant la conversation par une attitude amicale, ou méme avec de 'humour, si le contexte
s'y préte.




SECTION 4

POUR ALLER PLUS LOIN : OUTILS UTILES

Voici une liste d'outils et de références que nous aimons. Il est a noter gu'elle n'est pas exhaustive.
Nous avons priorisé, pour chacun des themes du présent guide, des ressources gratuitement

accessibles sur le web.

La Société québécoise de la schizophrénie
et des psychoses apparentées (SQS)

La SQS propose de nombreuses
ressources pour les personnes atteintes
de schizophrénie et les membres de leur
entourage.

————— LES EXPERIENCES D’AIDE

L'approche de réadaptation de groupe IPT

www.iusmm.ca/cqraipt/ipt.html

Guide de référence pour des pratiques
axees sur le rétablissement, de la
Commission de la santé mentale du
Canada

Le modele écossais de personnalisation et
de coproduction des services sociaux

www.csss-iugs.ca/c3s/data/files/Livre_Paul_
Morin_Le_modele_Ecossais.pdf


http://www.mentalhealthcommission.ca/sites/default/files/2016-07/MHCC_Recovery_Guidelines_2016_fr.PDF
http://www.mentalhealthcommission.ca/sites/default/files/2016-07/MHCC_Recovery_Guidelines_2016_fr.PDF
http://www.mentalhealthcommission.ca/sites/default/files/2016-07/MHCC_Recovery_Guidelines_2016_fr.PDF
http://www.csss-iugs.ca/c3s/data/files/Livre_Paul_Morin_Le_modele_Ecossais.pdf
http://www.csss-iugs.ca/c3s/data/files/Livre_Paul_Morin_Le_modele_Ecossais.pdf
http://www.schizophrenie.qc.ca
http://www.iusmm.ca/cqraipt/ipt.html
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Le Réseau Avant de Craquer

Le Réseau Avant de Craquer est une
ressource destinée a briser lisolement et
a actualiser le potentiel des membres de
'entourage qui accompagnent un proche
atteint de maladie mentale.

Www.ava ntdecraquer.com

Le Projet Barometre

projetbarometre.com

La section Approche par les forces du
CERRIS-CNESM

Principes, références et vidéos

www.iusmm.ca/cerris/cerris/dossiers-
thematiques/approche-par-les-forces.html

L’Association des groupes d’intervention
en défense des droits en santé mentale du
Québec (AGIDD-SMQ)

L'AGIDD-SMQ regroupe les organismes
d'intervention en défense des droits en
santé mentale.

www.agidd.org

Intervention de proximité en santé et
services sociaux

www.csss-iugs.ca/c3s/data/files/
Intervention-proximite-20avril15-
numerique_guide_accompagnement.pdf

La lutte contre la stigmatisation et la
discrimination dans le réseau de la
santé et des services sociaux — Guide
d’accompagnement

publications.msss.gouv.qc.ca/msss/
fichiers/2016/16-914-06W.pdf

LES CONTRAINTES =

Le Cadre de référence sur la lutte contre
discrimination et la stigmatisation
associées aux problemes de santé mentale
au Québec
agrp-sm.org/wp-content/uploads/2014/04/
cadre-de-reference-GPS-SM.pdf

Les programmes d’aide sociale du
gouvernement du Québec
www.emploiquebec.gouv.qc.ca/citoyens/

obtenir-une-aide-financiere/programmes-
daide-sociale-et-de-solidarite-sociale

Le Front commun des personnes assistées
sociales du Quéhec (FCPASQ)

Le FCPASQ a pour mission le soutien
et la défense des droits des personnes
bénéficiaires de la sécurité du revenu (aide
sociale).

fcpasq.qc.ca

La Coalition des associations de
consommateurs du Québec (CACQ)

La CACQ ceuvre dans les domaines de la
gestion financiere et de la protection des
consommateurs.

defensedesconsommateurs.org

Le Réseau des entendeurs de voix
québécois (REVQ)

agrp-sm.org/groupes-mobilisation/
revquebecois


http://www.avantdecraquer.com
http://projetbarometre.com
http://www.iusmm.ca/cerris/cerris/dossiers-thematiques/approche-par-les-forces.html
http://www.iusmm.ca/cerris/cerris/dossiers-thematiques/approche-par-les-forces.html
http://www.agidd.org
http://www.csss-iugs.ca/c3s/data/files/Intervention-proximite-20avril15-numerique_guide_accompagnement.pdf
http://www.csss-iugs.ca/c3s/data/files/Intervention-proximite-20avril15-numerique_guide_accompagnement.pdf
http://www.csss-iugs.ca/c3s/data/files/Intervention-proximite-20avril15-numerique_guide_accompagnement.pdf
http://publications.msss.gouv.qc.ca/msss/fichiers/2016/16-914-06W.pdf
http://publications.msss.gouv.qc.ca/msss/fichiers/2016/16-914-06W.pdf
https://aqrp-sm.org/wp-content/uploads/2014/04/cadre-de-reference-GPS-SM.pdf
https://aqrp-sm.org/wp-content/uploads/2014/04/cadre-de-reference-GPS-SM.pdf
http://www.emploiquebec.gouv.qc.ca/citoyens/obtenir-une-aide-financiere/programmes-daide-sociale-et-de-soli
http://www.emploiquebec.gouv.qc.ca/citoyens/obtenir-une-aide-financiere/programmes-daide-sociale-et-de-soli
http://www.emploiquebec.gouv.qc.ca/citoyens/obtenir-une-aide-financiere/programmes-daide-sociale-et-de-soli
http://fcpasq.qc.ca
https://defensedesconsommateurs.org
https://aqrp-sm.org/groupes-mobilisation/revquebecois
https://aqrp-sm.org/groupes-mobilisation/revquebecois

————— LE DEVOILEMENT DE SO

L'Association québécoise de réadaptation
psychosociale (AQRP)

L'AQRP a concu une série doutils liés a
la lutte contre la stigmatisation en santé
mentale. Ce document aborde l'enjeu du
dévoilement en santé mentale et contient
des exercices concrets afin d'accompagner
la personne dans une réflexion sur son
propre dévoilement.

agrp-sm.org/wp-content/uploads/2015/09/
mini-guide-1-devoilement-gps-sm.pdf

A VOIR EGALEMENT

Mental Elf (en anglais)

Vous manguez de temps pour vous tenir
a jour sur les dernieres découvertes
scientifiques ou sur les dernieres lignes
directrices fiables en santé mentale ? Ce site
web le fait pour vous! Des experts dans le
domaine résument pour vous le contenu
scientifique, et il vous est toujours possible
davoir la référence de larticle original

intégral.

www.nationalelfservice.net/mental-health

La lutte contre la stigmatisation et la
discrimination dans le réseau de la
santé et des services sociaux — Guide
d’accompagnement

publications.msss.gouv.qc.ca/msss/
fichiers/2016/16-914-06W.pdf
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http://aqrp-sm.org/wp-content/uploads/2015/09/mini-guide-1-devoilement-gps-sm.pdf
http://aqrp-sm.org/wp-content/uploads/2015/09/mini-guide-1-devoilement-gps-sm.pdf
http://publications.msss.gouv.qc.ca/msss/fichiers/2016/16-914-06W.pdf
http://publications.msss.gouv.qc.ca/msss/fichiers/2016/16-914-06W.pdf
http://www.nationalelfservice.net/mental-health
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