DOSSIER LA PSYCHOEDUCATION EN QUESTION

Psychoéducation et par

La psychoéducation doit s‘adapter aux compétences du
patient et a I'évolution de la maladie. Des outils
psychoéducatifs peuvent étre proposés a chaque étape du

parcours de rétablissement.

I | o psychoéducation est un pro-
cessus interpersonnel qui devrait per-
mettre a la personne et a son entourage
de faire face le mieux possible a la mala-
die et ses conséquences fonctionnelles.
La psychoéducation comprend des dimen-
sions pédagogique, psychologique et com-
portementale.

— La dimension pédagogique vise a ensei-
gner les connaissances nécessaires pour
gérer la maladie et le traitement.

— La dimension psychologique vise a faci-
liter la gestion des émotions et des
croyances autour de la maladie et du
traitement.

— La dimension comportementale cherche
a enseigner les habiletés nécessaires
pour négocier les problemes liés au trai-
tement avec les professionnels et a uti-
liser les ressources de la communauté et
prévenir les rechutes.

QUELQUES PARADOXES

A un premier niveau, la psychoéducation
devrait permettre de répondre a cer-
taines questions de patients : « Est-ce
que je vais guérir? » ; « Quelles sont les
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implications de la maladie et de mon
traitement sur ma vie? »; « Combien
de temps vais-je devoir prendre ce médi-
cament? »; « Quels sont les risques du
traitement ? »; « Qu’est-ce que je peux
faire ? » ; « Puis-je prendre d’autres trai-
tements ? »; « Pourquoi je dois arréter
le cannabis? »... Ces questions néces-
sitent des réponses trés complexes. Par
exemple, si I'on aborde la durée du trai-
tement, la réponse basée sur des preuves
scientifiques devrait étre : « Les neuro-
leptiques sont trés clairement plus effi-
caces que le placebo pour prévenir les
rechutes. Toutefois, on ne sait rien sur
les effets des neuroleptiques comparés
au placebo apreés trois ans. » (1)

De plus, il faudrait ajouter que les études
randomisées a court terme sont impar-
faites car elles n’incluent que 60 a 80 %
des patients suivis dans notre systéme
de traitement (2) et considerent de nom-
breux patients présentant des symp-
tdmes psychotiques légers a modérés
comme étant en rémission (3).

Il est également difficile d’expliquer les
bénéfices a long terme des neurolep-
tiques a cause du paradoxe suivant : on
sait que 6 a 10 mois apres l'arrét du trai-
tement 25 a 55 % des patients rechu-
tent (4, 5). Par la suite, le taux de
rechute est considérablement réduit chez
ceux qui n'ont pas rechuté durant cette
période de 6 a 10 mois (5, 6).

De plus, les patients qui ne prennent
pas de neuroleptiques durant une période
prolongée ne montrent pas cette ten-
dance a rechuter s’ils restent non trai-
tés (7, 8). La médecine et les soins
basés sur des preuves scientifiques nous
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obligent donc a donner des réponses de
plus en plus nuancées et complexes aux
questions simples et directes des patients.
La réponse doit prendre en compte le ratio
risques/bénéfices et reste donc stricte-
ment individuelle.

Il est ainsi difficile de fournir des réponses
simples et générales.

La question du cannabis est encore plus
complexe. En effet, dans la schizophré-
nie, les études montrent que son usage
est associé réguliérement a un meilleur
fonctionnement cognitif (9, 10), suggé-
rant que cette association est liée au fait
que certains patients ne développent un
épisode psychotique qu’aprés une expo-
sition précoce au cannabis. Toutefois,
ces patients, avec un grand potentiel de
rétablissement, sont souvent considérés
comme problématiques dans les services
et peuvent étre exclus des soins ou des
études sur I'efficacité des interventions
psychosociales. Alors que, dans le cadre
des premiers épisodes, les résultats mon-
trent que si les patients arrétent de
consommer du cannabis, leur pronostic
sera supérieur a ceux qui n’en ont jamais
consommé (11).

La psychoéducation doit trouver les
moyens d’expliquer simplement ces para-
doxes. C’est pourquoi le modele des
étapes du processus de rétablissement,
basé sur I'expérience des personnes réta-
blies de maladies graves comme la schi-
zophrénie, nous semble particulierement
utile pour placer les différentes inter-
ventions psychoéducatives dans le par-
cours du rétablissement.

UNE PSYCHIATRIE EN MUTATION

La question du type d’information a trans-
mettre est également rendue plus com-
plexe par le fait que le vécu des per-
sonnes souffrant de troubles psychiatriques
a profondément changé durant les quatre
derniéres décennies. Les organisations
de soins psychiatriques gérent aujour-
d’hui simultanément trois générations
de patients avec des besoins trés diffé-
rents (12), du fait du développement des
programmes d’intervention précoce :

— une personne agée de 20 ans souf-
frant d’un premier épisode psychotique
a une chance sur deux de ne jamais étre
hospitalisée (13) et de ne pas subir les
traitements contraints qui peuvent accom-
pagner une premiere hospitalisation.

— Une personne entre 30 et 40 ans n’a pas
vécu |'absence de loi sur la protection
des libertés individuelles (a) ni éprouvé

les effets extrapyramidaux de doses mas-
sives de neuroleptiques et ses proches
ont pu bénéficier de psychoéducation sur
les troubles psychiatriques. Cette géné-
ration n’a probablement pas connu les
hospitalisations de longue durée.

— Une personne de plus de 50 ans a
vécu de longues hospitalisations, peut-
étre sous forme asilaire, des traitements
contraignants et des effets secondaires
extrapyramidaux.

Ces différentes générations cohabitent
néanmoins dans les services de psychia-
trie tout en éprouvant des besoins diffé-
rents. L'offre doit donc évoluer pour
s’adapter a des besoins nouveaux, par-
fois opposés a ceux de patients plus
anciens. Schématiquement, les personnes
issues des périodes asilaires et post-asi-
laires ont été forcées a la compliance
aux soins par de longs séjours en insti-
tution. Elles sont devenues soumises,
dépendantes et ont perdu les compé-
tences nécessaires a leur autonomie. Des
stimulations sont nécessaires pour les
sortir de la passivité, mais leurs com-
portements défiants sont plus rares. Iso-
|ées, leurs connexions sociales sont
pauvres. En revanche, leur logement et
leur occupation, souvent protégés, sont
stables et leur accés aux substances psy-
choactives reste limité.

A I'opposé, la génération des 30-40 ans
a vécu des hospitalisations bréves durant
lesquelles leur liberté individuelle n’a
été contrainte que pour remédier a un dan-
ger imminent. Elles sont farouchement
indépendantes, bien que généralement peu
autonomes. Actives, elles ne nécessitent
pas de stimulation, mais plutét d’'aide
pour canaliser la réalisation de leurs
désirs et de leurs comportements, sou-
vent axés sur la satisfaction immédiate.
Leur logement et leurs occupations sont
instables. Leurs connexions sociales sont
désorganisées, parfois défavorables ou
proches de la délinquance, et leur acces
aux substances psychoactives telles que
le cannabis est aisé.

Cette nouvelle génération va nécessiter
une approche proactive en extra-hospita-
lier beaucoup plus individualisée, dans
laquelle le professionnel va les guider
pour les accompagner dans leurs aspira-
tions personnelles.

Elle nécessite de nouveaux programmes
de soins comme le suivi intensif en extra-
hospitalier (14), I'aide a I'emploi (15) ou
au logement plutét que des environnements
protégés.



LES ETAPES DU RETABLISSEMENT
Ces derniéres années, les témoignages
de nombreux patients nous ont montré que
I’on pouvait se rétablir de la schizophré-
nie (16, 17). Le modéle psychologique du
rétablissement veut offrir une réponse
compatible avec les croyances des personnes
sur la santé. Le rétablissement psycholo-
gique se réfere a I'établissement d’une vie
pleine et significative, d’une identité posi-
tive fondée sur I'espoir et I'autodétermi-
nation. La recherche a mis en évidence
que le rétablissement est un processus qui
évolue en différentes étapes (18) :

— le moratoire : la personne nie le fait de
souffrir d’un trouble psychiatrique. Elle
peut étre révoltée, repliée, confuse ou
désespérée. La personne évite le sys-
téme de soins;

- la conscience : la personne se dit que
cela ne peut plus continuer ainsi. Le
risque de suicide augmente si elle ne
voit pas de solution pour d’avenir. Elle va
devoir décider de faire quelque chose
pour concilier son projet de vie et la ges-
tion de la maladie;

— la préparation : la personne doit se pré-
parer a sa reconstruction, elle apprend a
distinguer ce qui releve de la maladie
de ce qui fait partie de sa partie saine.
Elle doit apprendre a avoir le contréle
de son trouble.

- la reconstruction : la personne travaille
a se forger une identité positive. Elle
établit et avance vers des buts personnels
importants en mobilisant ses ressources;
— la croissance : la personne n'est pas
forcément libre de symptémes, mais elle
sait comment gérer la maladie. Elle a
confiance en ses capacités et maintient
une vision positive ; elle est tournée vers
le futur. Elle se sent transformée positi-
vement par I'expérience de la maladie,
comme si cela lui avait appris quelque
chose sur elle-méme.

Les différentes étapes du processus de
rétablissement permettent de détermi-
ner a quel moment appliquer quelle inter-
vention (19).

e Psychoéducation en phase

de moratoire

En phase de moratoire, la personne refuse
I'idée de souffrir d’un trouble psychia-
trique. Pour éviter de la contraindre a
|"accepter malgré tout, avec le risque de
lui faire peur, I'intervention doit se cen-
trer sur I’engagement dans le processus
de soin et I'évaluation des besoins. En termes
de psychoéducation, la normalisation des
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symptémes psychotiques pourra étre utile
(20). Il s’agit d’expliquer que ces symp-
témes sont une réaction normale du sys-
teme nerveux dans des conditions extrémes.
En effet la privation de sommeil, le confi-
nement solitaire, la privation sensorielle,
les abus sexuels dans I'enfance ou la
confrontation a des stress majeurs peut
provoquer des symptémes psychotiques chez
n’importe qui. En présence d’une vulné-
rabilité a la psychose, un stress moindre
peut provoquer des symptomes psychotiques.
'avantage de cette démarche est qu’elle
place la psychose sur un continuum avec
la normalité et évite ainsi de définir les
symptdémes psychotiques comme une réac-
tion qualitativement différente de la nor-
malité. Il peut également étre utile de
passer en revue les symptémes psycho-
tiques qui peuvent survenir dans des
conditions normales de la vie comme le
réveil, I'endormissement ou le deuil. Cette
approche réduit le risque que le patient
se sente considéré comme « fou », « dif-
férent », et lui permet de s’identifier avec
I"’expérience psychotique.

A cette étape, la psychoéducation com-
prend également une dimension psycho-
logique. Plusieurs interventions se sont
développées ces dernieres années pour
réduire les réactions anxieuses et dépres-
sives qui accompagnent les symptomes
psychotiques, notamment la pleine
conscience (21) et la thérapie focalisée
sur la compassion (b) (22). En effet, la
dépression et I'anxiété sont deux carac-
téristiques qui distinguent, a sympto-
matologie psychotique égale, des popu-
lations cliniques comparées a des
populations qui ne recherchent pas d’aide
auprés des professionnels de la santé
(23). La thérapie focalisée sur la com-
passion repere trois systemes de ges-
tion des émotions (24) :

— le systeme de protection nous permet de
détecter rapidement les menaces en acti-
vant les émotions comme la peur, la colére,
le dégo(it pour nous alerter et sélectionner
une réponse (fuir, se figer ou frapper);

— le systéme de réalisation nous permet
d’éprouver les sentiments positifs qui
nous guident et nous motivent. Ces sen-
timents nous encouragent également a
chercher des ressources qui nous per-
mettront de nous réaliser et de prospérer;
— le systeme de restauration nous apporte
du réconfort et de la paix pour nous
restaurer.

Au début du processus de rétablisse-
ment, les personnes avec des symptdémes

psychotiques ont tendance a étre surac-
tivées au niveau de leur systéme de pro-
tection. Ainsi, elles recourent davantage
a des comportements de recherche de sécu-
rité (25) qui les empéchent de se réali-
ser et de se restaurer. La thérapie foca-
lisée sur la compassion vise a activer ce
systéme de restauration pour permettre
au patient de prendre du recul par rap-
port aux menaces ressenties. |l s’agit de
développer des compétences pour éprou-
ver de la compassion pour soi et autrui.

e Psychoéducation en phase

de conscience

En phase de conscience, les interven-
tions doivent introduire de I'espoir pour
permettre a la personne de se projeter dans
un avenir possible. Le programme de
Susan Gingerich et Kim Mueser (c) (26)
nous apparait comme un exemple emblé-
matique d’intervention psychoéducative
orienté sur le rétablissement. Il donne en
effet des informations basées sur I'espoir
et permet aux participants de réfléchir aux
valeurs du rétablissement. Le fait que
les participants choisissent le theme et
les sujets de la séance suivante selon
une liste de thémes proposés augmente
I’adhésion au programme et leur permet
de s'approprier davantage son contenu.
lls peuvent également amener de nouvelles
problématiques qui seront alors préparées
par les animateurs, avec I'apport éven-
tuel de spécialistes externes. De plus,
les participants peuvent proposer leurs
propres points de vue pour améliorer le
programme, ajouter leur définition du
rétablissement ou décrire les stratégies
qui leur semblent utiles pour avancer
dans le processus.

Notre expérience clinique montre par
ailleurs que la participation de pairs-
aidants rétablis de troubles psychiatriques
séveéres augmente nettement I'impact du
programme.

e Psychoéducation en phase

de préparation

Un des grands défis dans la phase de pré-
paration, avec les personnes qui présen-
tent des symptdémes psychotiques, est
de distinguer ce qui fait partie de la
maladie de ce qui fait partie de la per-
sonne. Cette distinction est particuliére-
ment délicate puisque les symptémes
comme les idées délirantes et les hallu-
cinations auditives verbales font partie
de la maladie mais leurs contenus éma-
nent de la personne et de son histoire.
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Durant cette étape, toutes les stratégies
qui permettent de réduire les symptémes
psychotiques persistants ou de changer
le rapport a I'expérience psychotique
seront utiles.

— L'entrainement métacognitif pour les psy-
choses (Metacognitive training for psycho-
sis, programme téléchargeable gratuite-
ment sur uke.de/mkt) a pour but d’aider
les participants a prendre conscience
des biais cognitifs associés aux idées
délirantes et a changer leur répertoire
de résolution de problémes interperson-
nels. Il constitue une intervention effi-
cace (27). Une étude randomisée indique
que ce programme réduit les idées déli-
rantes et que les progres se maintiennent
six mois aprés (27). Sa réalisation est tres
flexible : il peut étre conduit en groupe
ou individuellement et les séances sont
indépendantes les unes des autres.

— Un autre programme intitulé Michael’s
game, réalisé en groupe ou individuelle-
ment, a démontré son intérét a cette
phase. Il est composé de 80 situations a
partir desquelles Michael, le héros, tire des
conclusions erronées ou farfelues. Les
participants doivent chercher des expli-
cations alternatives. Ce programme montre
une réduction des idées délirantes et de
la détresse associée (28, 29). Dans la
phase de préparation, il peut également
étre utile de mettre les patients en pré-
sence de pairs non malades, notamment
pour ceux qui présentent des déficits
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neuropsychologiques, interférant avec I'ap-
prentissage. La remédiation cognitive sera
deés lors une intervention utile (30-32).

e Psychoéducation en phase

de reconstruction

En phase de reconstruction, la psychoé-
ducation devra particulierement se cen-
trer sur I'atteinte des objectifs des patients.
L'entrainement des habiletés sociales
axées sur ces objectifs sera probable-
ment utile pour apprendre les habiletés
nécessaires pour développer des rela-
tions amicales et amoureuses, se cher-
cher un logement ou entrainer les habi-
letés socioprofessionnelles (33).

CONCLUSION

Les interventions dans le domaine de
psychoéducation doivent s’adapter aux
besoins des patients, lesquels sont dif-
férents d'une étape a I'autre du proces-
sus de rétablissement. La psychoédu-
cation doit s'utiliser en complément des
traitements médicamenteux et psycho-
sociaux validés dans la schizophrénie
comme le suivi intensif dans le milieu,
les psychothérapies et le soutien a I'em-
ploi. La psychoéducation et les objectifs
thérapeutiques doivent également s’adap-
ter aux populations suivies. Elle ne doit
pas se limiter aux informations nécessaires
pour gérer la maladie mais soutenir la per-
sonne sur le plan psychologique et émo-
tionnel, et enseigner les compétences

nécessaires pour gérer la maladie. Elle
doit transmettre des informations basées
sur des preuves scientifiques méme si
celles-ci sont parfois limitées et utiliser
des stratégies pédagogiques qui passent
par I'expérience plutét que par la simple
transmission d’informations.

a- Loi sur la santé publique (LSP) du Canton de Vaud du
du 29 mai 1985.

b— Développée par le Pr Paul Gilbert (université de Détroit),
la Thérapie fondée sur la compassion (CFT) est une approche
psychothérapique intégrée multimodale prenant en consi-
dération I'étre humain de maniére globale, dans toutes ses
dimensions : psychique (en particulier, cognitive et émo-
tionnelle), physique, sociale et de pleine conscience. La pleine
conscience (Mindfulness), I'acceptation et la compassion
constituent le cceur de cette approche qui vise & amélio-
rer le rapport a soi et au monde. En savoir plus sur com-
passionatemindfoundationfrance.org

c— « The illness management and recovery program in com-
munity mental health settings » (programme de gestion
de la maladie mentale et de rétablissement) élaborée par
Susan Gingerich et Kim Mueser. Ce programme sera pro-

chainement téléchargeable sur Internet.
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Resume = Loin d'étre une simple information, la psychoéducation comporte trois dimensions : pédagogique, psychologique et comportementale.
Elle doit toujours s‘adapter aux besoins particuliers d'un patient et & I'évolution de sa maladie. Pour cela, le modéle du rétablissement peut servir de guide
pour les interventions psychoéducatives. Les auteurs décrivent les outils disponibles & chaque étape de ce processus : le moratoire, la conscience, la prépa-

ration, la reconstruction, la croissance.

Mots-clés : autonomie - Education & la santé - Expression de |'émotion — Hospitalisation psychiatrique — Information du malade
— Processus — Psychiatrie — Psychoéducation — Rétablissement — Schizophrénie.
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