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Résumé

De nos jours, I’idée selon laquelle bon nombre d’individus atteints de psychose
peuvent se rétablir sensiblement au fil du temps est de plus en plus répandue. Alors que le
milieu médical associe le rétablissement a la rémission symptomatique, les usagers de
services en santé mentale le voient plutét comme un processus ou I’absence de symptomes
n’est pas une condition sine qua non. Ne s’opposant a ni I’un ni ’autre de ces points de vue,
le traitement actuel des psychoses vise le retour a un fonctionnement social approprié.

Chez les jeunes atteints d’un premier épisode psychotique, une diminution marquée
des symptomes aprés un traitement pharmacologique se traduit rarement en une
amélioration significative du fonctionnement, ce qui justifie la mise en place
d’interventions psychosociales. On connait aujourd’hui quelques variables associées au
fonctionnement social chez cette population, mais celui-ci a peu été étudié de fagon
spécifique. De méme, on connait mal la maniere dont ces jeunes vivent leur rétablissement
en tant que processus.

Cette thése porte donc sur le rétablissement et le fonctionnement social de jeunes en
début de psychose. La premiére partie consiste en une introduction aux concepts de
rétablissement et de réadaptation, et en une revue de la littérature des interventions
psychosociales pouvant favoriser leurs rétablissement et fonctionnement. Plus
spécifiquement, nous illustrons comment ces interventions peuvent s’appliquer aux
adolescents, clientele sur laquelle peu de littérature existe actuellement.

La deuxiéme partie présente les résultats d’une étude sur la valeur prédictive de

variables sur trois domaines du fonctionnement social de 88 jeunes adultes en début de
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psychose. Des équations de régression multiple ont révélé qu’un niveau plus ¢élevé de
dépression était associé a une vie sociale moins active, qu’un moins bon apprentissage
verbal a court terme était associé a un plus bas fonctionnement vocationnel, que le fait
d’étre de sexe masculin était négativement associé¢ aux habiletés de vie autonome, et qu’un
niveau plus ¢élevé de symptomes négatifs prédisait de moins bonnes performances dans les
trois spheres du fonctionnement.

Finalement, la troisiéme partie s’intéresse au processus de rétablissement en début
de psychose par I’analyse de récits narratifs selon un modéle en cinq stades. Nous avons
découvert que I’ensemble de notre échantillon de 47 participants se situaient dans les deux
premiers stades de rétablissement lors du premier temps de mesure, et que le fait de se
trouver au deuxieme stade était associ¢ a de meilleurs scores d’engagement social et de
fonctionnement occupationnel, a un meilleur développement narratif, a moins de
symptomes négatifs et positifs, et a plus d’années de scolarité. Par ailleurs, I’examen des
stades a deux autres temps de mesure a révélé des profils relativement stables sur une
période de neuf mois.

En somme, les résultats démontrent la nécessité d’évaluer le fonctionnement social
de fagon plus spécifique et I’importance d’offrir des interventions psychosociales en début
de psychose visant notamment le développement des relations et [1’intégration
scolaire/professionnelle, ou visant a améliorer le faible développement narratif. Cette thése

est, de plus, un premier pas dans 1’étude du processus de rétablissement des jeunes atteints

de psychose.
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Mots-clés : premier ¢épisode psychotique, fonctionnement social, rétablissement,

interventions psychosociales, adolescents, développement narratif, symptomes négatifs.
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Abstract

Currently, the idea that several individuals experiencing psychosis can show
evidence of recovery over time is gaining in popularity. Although recovery is viewed as the
disappearance of symptoms in the medical field, consumers of mental health services see it
more as process in which the complete absence of symptoms is not a sine qua non.
Nevertheless, the current treatment for psychosis is aimed at regaining a satisfactory level
of social functioning.

In individuals experiencing a first psychotic episode, a noticeable decrease in
symptoms is rarely associated with a significant improvement in functioning. Therefore,
psychosocial interventions are necessary to assist in recovery. The literature has identified a
number of variables associated with social functioning in this population, but to date, there
are no studies investigating this aspect in details. Furthermore, very little is known about
how these youth experience the process of recovery.

This thesis dissertation will therefore address recovery and social functioning in
young people experiencing a first episode of psychosis. A first section will serve as an
introduction to the concepts of recovery and rehabilitation and a review of the literature on
psychosocial interventions promoting recovery and functioning. Specifically, we will
illustrate how these interventions can apply to adolescents, a population for which very few
studies have been published.

A second section will present the results of a study on the predictive value of
variables on three domains of social functioning in 88 young adults in early psychosis.

Multiple regression analyses showed that a more severe depression was associated with a
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less active social life; that a poorer short term verbal learning ability was associated with
poorer vocational functioning; and that men showed poorer independent living skills.
Furthermore, more severe negative symptoms were associated with poorer performances in
all three spheres of social functioning.

Finally, the third section will address the recovery process in early psychosis
through the analysis of narratives using a five stage recovery model. We determined that
overall, our sample of 47 individuals were classified within the first two stages of recovery
at baseline and that those classified in the second stage showed better social engagement
and vocational functioning scores, a better narrative development, less severe positive and
negative symptoms, and had attained a higher educational level. Furthermore, the analysis
of the stages of recovery across two others time points show that these profiles are
relatively stable over a 9 month period.

In conclusion, these results show that it is necessary to evaluate social functioning
in a more detailed manner, and reaffirms the importance of making psychosocial
interventions available to service users experiencing early psychosis. It highlights, in
particular, the need for services aimed towards the development of social relationships and
educational/vocational integration, or interventions addressing deficits in narrative
development. Moreover, this thesis dissertation is a first step towards the study of the

recovery process of young adults experiencing psychosis.

Keywords : first episode psychosis, social functioning, recovery, psychosocial

interventions, adolescents, narrative development, negative symptoms.
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«Le concept de rétablissement est enraciné dans la simple prise de conscience profonde
que les gens qui ont été diagnostiqués avec une maladie mentale sont des humains.»

(Deegan, 1988)
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Avant-Propos
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INTRODUCTION

Contexte historique

Un déficit sur le plan du fonctionnement social est une caractéristique importante
des désordres psychotiques, en particulier de la schizophrénie. Ce dysfonctionnement social
est non seulement responsable de la diminution de la qualité de vie des personnes touchées
et de leurs familles, mais constitue également un fardeau économique grave pour les
individus eux-mémes et I’ensemble de la société, a la fois di a l'incapacité des personnes
touchées de participer a la production de la richesse sociale et aux dépenses occasionnées

par leurs difficultés de fonctionnement (Moscarelli, 1998).

C’est en 1980 que I’importance du fonctionnement social dans 1’évaluation de la
schizophrénie est officiellement reconnue par le Diagnostic and Statistic Manual of Mental
Disorders, third edition (DSM-III); on établit alors que les déficits du fonctionnement sont
des caractéristiques définissant la maladie et nécessaires a son diagnostic. Toutefois, les
premiers écrits sur la schizophrénie, que I’on nommait « démence précoce », incluaient des
descriptions des déficits fonctionnels accompagnant les symptomes psychotiques (Bleuler,
1911/1950; Kraepelin, 1919/1971). Bleuler avait remarqué que le comportement des
personnes atteintes de schizophrénie était entre autres marqué par une mésadaptation a
I’environnement, une tendance a vivre en retrait des autres, et une incapacité partielle ou
totale a effectuer un travail complexe. De méme, il avait défini comme critére pour estimer
la sévérité de la maladie la capacité d’occuper une profession ou 1’habileté a s’occuper de

soi-méme a I’extérieur de 1’hopital. Cependant, en partie a cause de la médicalisation de ce
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trouble, peu d’études se sont intéressées au fonctionnement social des personnes atteintes
de schizophrénie jusqu’a récemment. Mentionnons également que celles-ci ont pendant
longtemps vécu la majeure partie de leur vie en institution. Dans ce contexte, les occasions
de s’impliquer dans la communauté, ou d’occuper des roles sociaux comme travailleur ou
époux étaient limités. Plusieurs étaient d’avis que I’apathie sociale et la détérioration des
habiletés sociales étaient causées par les aspects de I’environnement hospitalier plutot que

par des caractéristiques intrinséques de la maladie (Wykes, 1998).

L’introduction de la médication psychotrope au début des années cinquante a permis
une avancée significative dans le traitement de la schizophrénie. Pour un grand nombre
d’individus, le traitement médicamenteux s’est en effet avéré efficace a réduire leur
symptomatologie; il était dés lors possible de traiter rapidement la phase aigué de la
maladie et d'éviter une hospitalisation prolongée. Tandis que les personnes aux prises avec
la schizophrénie se sont mises a passer moins de temps a I’hopital et & présenter des
niveaux plus faibles de symptomatologie, leur qualité¢ de vie et leur productivité ont peu
changé. Dans les années soixante-dix, seulement une personne atteinte de schizophrénie sur
cinq fonctionnait socialement et professionnellement a ce qui pouvait étre considéré
comme un niveau « adéquat» (Engelhardt & Rosen, 1976). En fait, les objectifs de
traitement se limitaient alors a assurer une certaine stabilité symptomatique et a éviter les
réhospitalisations (Lysaker & Buck, 2008). Force est de constater que plusieurs besoins

demeuraient non comblés, la stratégie de traitement ciblant d’une fagon trop étroite la



réduction des symptomes en dépit des multiples besoins en matiére d’emploi, d’éducation,

de logement et de relations sociales (Anthony, 1993).

De nos jours, la conception selon laquelle beaucoup d’individus aux prises avec la
schizophrénie peuvent se rétablir sensiblement au fil du temps est de plus en plus répandue
(Liberman, Kopelowicz, Ventura, & Gutkind, 2002; Spaniol, Wewiorski, Gagne, &
Anthony, 2002). Ce changement de perception a entre autres été amené par les résultats
d’études longitudinales. Par exemple, 1’étude du Vermont, qui a suivi sur une période de
trois décennies des individus atteints de schizophrénie et présentant un grand nombre de
déficits au départ, a établi que plus de 68 % d’entre eux fonctionnaient a un niveau
considéré comme « normal », trente ans plus tard (Harding, Brooks, Ashikaga, Strauss, &
Breier, 1987). Cependant, ce sont surtout divers courants qui ont donné lieu a des
changements dans la manieére de concevoir les traitements offerts et les perspectives de
rétablissement. Concrétement, le courant de la réadaptation psychiatrique a pris son envol
aux Etats-Unis dans les années 1980, en réaction & la vague de désinstitutionalisation qui a
eu cours a la méme époque. Son but était alors d’enseigner aux individus ayant séjourné
une certaine période en institution — et ayant perdu plusieurs acquis importants — les
habiletés physiques, émotionnelles, sociales et intellectuelles nécessaires afin de pouvoir
vivre, apprendre et travailler en communauté, et ce, avec le moins de soutien possible
d’intervenants en santé mentale (Anthony & Liberman, 1986). Est également apparu au
cours des années 1980 le concept d’empowerment, qu’on pourrait traduire en frangais par

prise de pouvoir. Celui-ci véhicule I'importance de la détermination individuelle de sa
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propre vie et de la participation démocratique dans sa communauté (Rappaport, 1987).
Cette prise de pouvoir devrait se refléter a la fois dans les cognitions et les comportements.
Ainsi, en regard des problématiques en santé mentale, une personne devrait avoir confiance
en ses décisions concernant sa vie et ses objectifs de traitement, et orienter ses actions dans
cette direction (Corrigan, Faber, Rashid, & Leary, 1999). Aujourd’hui, la réadaptation
psychiatrique est toujours pratiquée, mais elle a grandement évolué, surtout en raison des
pressions exercées par les personnes atteintes de troubles mentaux et leurs proches. Inspirés
par le concept de prise de pouvoir, ceux-ci se sont regroupés et prennent parole en tant que
«survivants » (survivors) ou « utilisateurs de services » (consumers), si bien que le
rétablissement est maintenant non seulement vu comme chose possible, mais comme un

objectif devant guider les interventions offertes.

Définitions du rétablissement et du fonctionnement social en schizophrénie

Bien que le rétablissement en schizophrénie soit de plus en plus un sujet d’intérét
pour les chercheurs, décideurs et cliniciens, on ne s’entend toujours pas sur la facon de
conceptualiser le phénomene et de le mesurer de manicére scientifique (Silverstein &
Bellack, 2008). Toutefois, le fonctionnement social est une variable importante dans la
recherche sur le rétablissement, et bon nombre de chercheurs ont proposé des fagons
d’opérationnaliser le rétablissement, au cceur desquelles interviennent des aspects liés au

fonctionnement social.



On trouve actuellement deux types de définitions du rétablissement sur le plan
individuel dans la littérature sur la schizophrénie. Le premier type, issu du milieu médical,
s’apparente au concept de rémission et s’intéresse aux « résultats ». Plus spécifiquement, il
rend nécessaire I’atteinte de divers critéres afin qu’un individu puisse se considérer comme
rétabli : il implique 1’absence de symptomes, ou la présence de symptomes d’intensité
faible, lesquels n’influencent pas le comportement de 1’individu (Andreasen et al., 2005).
Certains auteurs intégrent également des critéres d’amélioration fonctionnelle a leur
définition. Par exemple, Liberman et ses collégues ont proposé¢ une définition
opérationnelle incluant, en plus d’une rémission des symptomes, un fonctionnement
correspondant a la norme dans les contextes du travail et de 1’éducation, ainsi que des
conditions de vie et des contacts sociaux jugés normaux (Liberman et al., 2002). Une revue
de diverses études identifie aussi plusieurs critéres d’opérationnalisation associés au
fonctionnement social, comme occuper un emploi dans un milieu de travail normal, ou
¢tudier dans un programme d’études régulier; vivre indépendamment, sans supervision
quant a I’argent, 1’hygiéne et la prise de médication; participer a des activités sociales avec
des pairs; et pratiquer des activités de loisirs dans la communauté (Liberman &

Kopelowicz, 2002).

Le deuxiéme type de définition est issu du mouvement communautaire des
utilisateurs de services et congoit le rétablissement tel un « processus » ou I’absence de
symptdmes n’est pas un absolu a atteindre. La maladie n’étant qu’un aspect de la personne,

un individu peut étre considéré comme en rétablissement, méme s’il continue a souffrir de
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symptomes (Davidson, O'Connell, Tondora, Lawless, & Evans, 2005). La plupart des
définitions de ce type impliquent des composantes d’acceptation de la maladie, d’espoir
quant au futur, et de nouvelle perception de soi-méme (Davidson et al., 2005). Nous nous
référons ici au rétablissement au sens ou Davidson et ses acolytes 1’entendent, soit la
reconnaissance par un individu de sa maladie et son controle sur celle-ci, associés au fait de

reprendre en charge sa propre vie (Davidson et al., 2005).

Plusieurs études ont identifi¢ des phases ou des stades a travers lesquels les
individus passeraient au cours de leur processus de rétablissement. Aprés avoir recensé
I’ensemble de ces études, des auteurs ont proposé un modele intégrateur comprenant cing
stades : « moratoire, prise de conscience, préparation, reconstruction, croissance »
(Andresen, Oades, & Caputi, 2003). Le tableau 1 en fournit une description. Cette notion
de stades ne signifie toutefois pas que le rétablissement est un processus linéaire. Bon
nombre d’individus peuvent expérimenter des retours en arriere au cours de leur parcours.
Néanmoins, une fois qu’un stade a été atteint, il est plus probable qu’il puisse étre atteint de
nouveau par la suite. En somme, bien qu’on congoive les stades de rétablissement comme
ayant une logique ordinale, la facon dont les individus se déplacent a travers ceux-ci

demeure une question a explorer davantage (Andresen, Oades, & Caputi, 2011).



Tableau 1

Stade de rétablissement Description

Moratoire Déni de la maladie, confusion identitaire,
retrait social, désespoir.

Prise de conscience Conscience qu’un futur meilleur est possible
et qu’on peut se définir autrement que par la
maladie.

Préparation Premiers pas vers le rétablissement :

reconnaissance de ses valeurs et forces,
identification avec les pairs, développement
de ses habiletés.

Reconstruction Formation d’une identité positive,
identification de buts a atteindre,
responsabilisation.

Croissance Sens a sa vie et perception positive de soi.

Résilience et capacité a gérer la maladie
malgré les rechutes.

Roe et Davidson ont émis I’hypothése que la reconstruction de son récit personnel
serait un ¢lément critique du processus de rétablissement (Roe & Davidson, 2005). Ainsi,
les personnes atteintes de schizophrénie s’étant rétablies — ou en voie de le faire —
reverraient I’histoire de leur vie en tenant compte de leur passé qu’ils relieraient au présent,
en imaginant leur futur, et en y intégrant I’expérience de la maladie. Cette réécriture de leur
récit personnel ne serait pas un résultat du processus de rétablissement comme tel, mais
bien un élément intrinséque de celui-ci. A ce sujet, des chercheurs ont lancé un programme
de recherche sur la transformation des récits liés au rétablissement en schizophrénie. Ils ont
déterminé des particularités relatives au discours interne des personnes atteintes de

schizophrénie, a leur perspective de contréle sur leur vie et a la complexité narrative de




leurs récits personnels. Ils ont également développé une méthode pour coter le contenu et
les thémes des récits personnels, appelée The Scale to Assess Narrative Development
(STAND) (Lysaker, Wickett, Campbell, & Buck, 2003). Par ailleurs, selon Silverstein et
Bellack (2008), un objectif de recherche intéressant pour 1’é¢tude du rétablissement en
schizophrénie serait de vérifier 1’existence d’un changement du discours interne, de la
perspective de contrdle ou de la complexité narrative des individus s’améliorant sur le plan
du fonctionnement social. Ainsi, tout comme les chercheurs s’intéressant aux résultats
plutoét qu’au processus, ces auteurs associent le rétablissement au fonctionnement social.
D’ailleurs, d’autres auteurs incluent des indices de fonctionnement social dans leurs
définitions du processus de rétablissement, par exemple : occuper des rdles sociaux
(conjoint, travailleur, ami), étre un citoyen responsable (voter, payer ses taxes, faire du

bénévolat), et s’entourer de modeles et de pairs offrant du support (Davidson et al., 2005).

Méme si on reconnait maintenant I’importance du fonctionnement social, sa
définition ne fait pas consensus, et aucun modele n’a clairement été établi pour sa mesure
(Brekke, Long, & Kay, 2002). L’expression « fonctionnement social » est souvent utilisée
de facon interchangeable avec une variété de concepts qui y sont reliés, comme
I’ajustement social (la maniére dont une personne s’adapte aux attentes de la société), le
dysfonctionnement social (I’incapacité de vivre selon les normes interpersonnelles, sociales
et culturelles de son environnement) et la compétence sociale (la capacité globale d’agir
favorablement dans son environnement social) (Burns & Patrick, 2007). La description du

fonctionnement social du DSM-IV-TR inclut trois champs, soit : travail/éducation, relations
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interpersonnelles et soins personnels. Quant au Handbook of Social Functioning in
Schizophrenia (Mueser & Tarrier, 1998), il définit les difficultés de fonctionnement des
individus atteints de schizophrénie comme 1’incapacité de remplir des roles sociaux définis,
tels qu’étre travailleur, étudiant, conjoint, membre d’une famille ou ami. La satisfaction
d’un individu vis-a-vis de sa capacité a remplir ces roles, sa capacité de prendre soin de lui-
méme, et I’étendue de ses loisirs et activités sociales sont souvent englobées sous la
rubrique du fonctionnement social. C’est probablement la raison pour laquelle la frontiére
entre le fonctionnement social et la qualité de vie comme mesures de résultats est souvent
contestée (Burns & Patrick, 2007). Alors que pour certains, le fonctionnement social
représente une dimension de la qualité de vie (Patterson et al., 1997), d’autres utilisent des
échelles de qualité de vie afin de mesurer le fonctionnement social (Addington, Young, &
Addington, 2003). En somme, bien qu’il référe a une variét¢ de domaines, le terme
« fonctionnement social » est souvent illustré dans la littérature comme un concept unique,
¢valué a I’aide d’un seul score total. Par exemple, de fagon générale, les activités de la vie
quotidienne (hygi¢ne personnelle, lessive, magasinage, préparation des repas, utilisation
des transports) ne sont pas évalués, ou le sont globalement (Velligan et al., 1997). Pourtant,
I’habileté a réaliser ces taches est importante (ils peuvent par exemple constituer des
prérequis pour obtenir un emploi ou créer des contacts sociaux). Qui plus est, on peut
penser qu’un individu ne présente pas le méme niveau de difficultés ou de déficits pour

toutes les dimensions du fonctionnement.
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Interventions orientées vers le rétablissement

En somme, afin de maintenir ou de reprendre un certain degré de contrdle sur leur
vie, les personnes aux prises avec un trouble mental doivent surmonter des difficultés
associées a leur trouble, telles que I’isolement, la pauvreté, le non-emploi ou la perte
d’identité sociale (Davidson et al., 2005). D’ailleurs, les services offerts aux personnes
atteintes de psychose répondent maintenant a divers besoins en lien avec 1’emploi, les
relations interpersonnelles, 1’éducation ou le logement (Anthony, 1993), ces ¢léments étant
au cceur du processus de rétablissement (Borg & Davidson, 2008). Selon Lysaker et Buck
(2008), il pourrait méme éEtre inadéquat d’attendre des améliorations spécifiques avant de
considérer d’autres dimensions associées au rétablissement. Par exemple, la présence de
symptomes plus actifs ne devrait pas nécessairement exclure la possibilité de travailler. Une
¢tude prospective réalisée auprés de personnes atteintes de troubles mentaux visant a
identifier les déterminants significatifs de leur insertion au travail n’a en outre révélé
aucune association significative entre celle-ci, et la présence et la gravit¢ des symptomes

psychiatriques (Corbiére, Mercier, Lesage, & Villeneuve, 2005).

Une vision de rétablissement gagne a étre adoptée par les cliniciens a la fois comme
objectif de traitement et comme guide pour I’amélioration des services (Torrey & Wyzik,
2000). Rassembler les divers intervenants autour de ce méme objectif de traitement pourrait
leur permettre de coordonner et de comparer leurs efforts, afin d’améliorer I’efficacité de
leurs interventions (Noordsy et al., 2000). Bien str, le succés de celles-ci sera mesurable

sur le plan du fonctionnement plutot que sur celui de I’élimination de la pathologie. Mais
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comment adapter les services offerts? Noordsy et ses collaborateurs (2002) suggerent
d’opérationnaliser plus concrétement les interventions et la recherche dans ce domaine
selon une définition spécifique du rétablissement comprenant trois critéres : espoir, prise en
charge personnelle de son bien-étre et de la gestion de la maladie, et « vivre sa vie »
(getting on with life) au-dela de la maladie. Ainsi, des changements seront observés chez la
personne en rétablissement, a la fois d’un point de vue intrapersonnel (espoir quant au
futur, prise en charge de soi-méme, identité correspondant davantage a celle d’un citoyen
actif), interpersonnel (développement de relations interpersonnelles) et comportemental
(implication active dans son traitement, maintien d’un style de vie sain, retour au travail)
(Noordsy et al., 2002). Les interventions orientées vers le rétablissement devraient donc
favoriser I’émergence de ces changements. A cet effet, ce groupe de chercheurs propose
des principes visant a guider les services de réadaptation : ceux-ci devraient aider les clients
a développer les habiletés nécessaires pour prendre en charge leur santé et gérer leurs
affaires personnelles, ainsi qu’a se servir de ces habiletés au quotidien afin de réduire leur
dépendance aux divers intervenants. L ’intégration dans la communauté et le développement
de divers rdles sociaux doivent aussi étre favorisés, dans le but de permettre
I’épanouissement d’une identité¢ allant au-dela de la maladie, ainsi que I’apparition d’un

sentiment d’espoir.

Fonctionnement social et rétablissement lors d’un premier épisode psychotique

Les personnes souffrant d’un premier €pisode de schizophrénie présentent souvent

des difficultés de fonctionnement dés le début de la maladie, qui ont pour conséquences un
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retrait social, des difficultés a poursuivre les études ou a retourner au travail, ainsi qu’une
altération des habiletés sociales nécessaires a I’intégration communautaire (Grant,
Addington, Addington, & Konnert, 2001). D’ailleurs, ces perturbations du fonctionnement
seraient pour certains aussi marquées que celles vécues par les personnes souffrant de

schizophrénie chronique (Grant et al., 2001; Priebe, Roeder-Wanner, & Kaiser, 2000).

La maladie apparaissant souvent a la fin de I’adolescence ou au début de 1’age
adulte, période développementale importante, le retrait social et les hospitalisations sont
susceptibles d’avoir un impact sur le fonctionnement social futur (Bustillo, Lauriello, &
Keith, 1999). C’est le cas du cheminement professionnel, par exemple : typiquement, au
moment du premier contact avec les services en santé mentale, beaucoup de jeunes atteints
d’un premier €pisode psychotique ont quitté 1’école ou le travail, et cette perte d’acquis
tend a se poursuivre malgré leur prise en charge (Rinaldi et al., 2010). Il va sans dire que
I’interruption prolongée des études ou du travail peut par la suite amener des difficultés

d’intégration au marché du travail.

Selon de nombreux auteurs, les incapacités fonctionnelles seraient en grande partie
indépendantes des symptomes psychotiques (Cornblatt et al., 2007; Green, Kern, Braff, &
Mintz, 2000). Malheureusement, une diminution marquée des symptdmes aprés un
traitement aux antipsychotiques se traduit rarement en une amélioration significative du
fonctionnement social (Addington & Gleeson, 2005). Bien qu’une amélioration

significative des symptomes se produise a la suite d’un premier épisode psychotique pour
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une forte proportion des personnes touchées, seule une faible partie d’entre elles présente
une amélioration sur le plan du fonctionnement. Par exemple, dans une étude de suivi de
personnes souffrant d’un premier épisode psychotique, 47,2 % des sujets étaient en
rémission de symptOmes, mais seulement 25,5 % d’entre eux avaient maintenu un
fonctionnement social approprié par rapport a leur groupe d’age pour une période d’au
moins deux ans, et ce, cinq ans apreés le début de la maladie (Robinson, Woerner,
McMeniman, Mendelowitz, & Bilder, 2004). D’autres groupes de chercheurs ont également
observé au suivi des taux de rémission du fonctionnement plus bas en comparaison aux
taux de rémission des symptomes (Chang et al., 2012; Faber et al., 2012; Menezes et al.,
2009). Par ailleurs, on en sait trés peu sur le rétablissement en tant que processus pour ce
qui est de cette population puisque les différentes définitions du rétablissement du
mouvement des usagers en santé mentale reposent sur les témoignages d’individus vivant

depuis de nombreuses années avec la maladie mentale.

Dans un effort visant a améliorer le pronostic a long terme des personnes souffrant
de schizophrénie, la recherche s’intéresse a 1’identification et au traitement précoce de la
psychose (Penn, Waldheter, Perkins, Mueser, & Lieberman, 2005). En effet, une
intervention rapide et appropriée lors d’un premier épisode psychotique serait synonyme
d'un meilleur pronostic (Lieberman et al., 2001) et réduirait le risque de rechutes et de
difficultés de fonctionnement a long terme associés a la schizophrénie chronique (Wyatt &
Henter, 2001). Par exemple, le début précoce de la maladie influencerait négativement le

fonctionnement social, particulierement en ce qui a trait aux contacts sociaux, et les
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interventions rapides portant sur ces difficultés pourraient entrainer un meilleur
fonctionnement social (Ochoa et al.,, 2006). Les interventions visant un meilleur
fonctionnement social devraient donc étre mises en place dés que possible, de facon
optimale dés les premiers signes de la maladie, soit, généralement, a I’adolescence ou au
début de 1’age adulte, moment ou les habiletés sociales, scolaires et professionnelles sont
solidifiées ou acquises (Neumann & Walker, 1998). Dans cette optique, une attention
grandissante est accordée aux interventions psychosociales, tel I’entrailnement aux habiletés
sociales ou, plus récemment, la thérapie cognitive comportementale pour la psychose. Bon
nombre de ces interventions ont été éprouvées chez de jeunes adultes atteints de psychose,
notamment a I’aide d’échantillons puisé€s dans les cliniques spécialisées en intervention

précoce. Cependant les études empiriques réalisées aupres d’adolescents demeurent rares.

En résumé, 1’étude du fonctionnement social et du rétablissement chez les jeunes
atteints d’un premier épisode psychotique est pertinente a plusieurs niveaux. Il serait
nécessaire d’avoir une meilleure compréhension des facteurs et des interventions
permettant de prévenir les pertes et de maintenir les acquis par rapport au travail, aux
¢tudes et aux relations interpersonnelles, afin de favoriser une réinsertion sociale rapide a la
suite du déclenchement de la maladie. En effet, plus un individu aura été isolé longtemps,
plus il pourrait lui étre difficile de réintégrer la société. Par la méme occasion, la chronicité
du dysfonctionnement social, coliteuse pour la société, aura plus de chance d’étre évitée. De
plus, les difficultés de fonctionnement social peuvent étre la source d’une baisse de qualité

de vie qui doit étre prise en considération. Finalement, chercheurs et cliniciens
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bénéficieraient d’un savoir plus étendu sur la fagon dont les jeunes se rétablissent d’un
point de vue plus subjectif; peu d’études empiriques ont été réalisées jusqu’a maintenant

sur le sujet.

Prédicteurs prémorbides du fonctionnement social

Certaines variables ont ét¢ mises en lien avec le fonctionnement social des
personnes atteintes de schizophrénie, et seraient potentiellement liées au fonctionnement
social chez les personnes en début de psychose, bien que beaucoup moins d’études
concernant ce sujet aient €té réalisées au sein de cette population. La présence de
symptomes négatifs et de déficits cognitifs, deux caractéristiques souvent présentes avant
méme le début de la maladie, serait en effet associée négativement au niveau de

fonctionnement social.

Symptomes negatifs

Les symptomes négatifs expliqueraient une grande partie de la morbidité a long terme et du
pauvre fonctionnement social des personnes souffrant de schizophrénie (Kirkpatrick,
Buchanan, Ross, & Carpenter, 2001). IIs incluent des phénomeénes tels que 1’émoussement
affectif, I'apathie et certains désordres de la pensée, par exemple le blocage (Strauss,
Carpenter, & Bartko, 1974). La liste des symptomes considérés comme négatifs est longue
et varie selon les auteurs, mais elle comprend entre autres, en plus des symptdmes déja
énumérés, la perte d’idéation et de curiosité, la pauvreté du contenu de la parole, et la

diminution de la motivation sociale (Carpenter, Heinrichs, & Alphs, 1985). Dans le DSM-
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1V, trois symptomes sont inclus dans les critéres diagnostiques, soit I’émoussement affectif,
I’alogie (perte du discours) et la perte de volonté. D’autres symptomes historiquement
classés comme négatifs par certains auteurs y sont par ailleurs listés en tant que
caractéristiques associées a la maladie. Parmi ceux-ci, notons 1’anhédonie (perte de la
capacité a ressentir des émotions positives), 1’apathie, 1’inattention et la désorientation

(Miller, Mahurin, Velligan, & Maas, 1995).

Il est évident qu’une proportion substantielle d’individus souffrant de schizophrénie
démontrent des symptomes négatifs importants et souvent persistants, suggérant un
pronostic pauvre au point de vue social (Ho, Nopoulos, Flaum, Arndt, & Andreasen, 1998;
Malla et al., 2004). Une revue de la littérature rapporte qu’une personne avec un diagnostic
de schizophrénie sur trois serait atteinte de symptomes négatifs significatifs, affectant sa
qualité de vie, et réduisant ses habiletés a gérer les activités quotidiennes et a se débrouiller
sans aide extérieure importante (Makinen, Miettunen, Isohanni, & Koponen, 2008).
Comme I'impact des symptomes négatifs persistants sur le fonctionnement social n’est
toujours pas clairement compris, de nombreuses recherches se consacrent a étudier leur
rapport (Greenwood, Landau, & Wykes, 2005). Une des hypothéses avancées suppose le
role des appréciations cognitives (appraisal) et des croyances dans I’expression et la
persistance des symptomes négatifs. En effet, les symptomes négatifs pourraient en partie
représenter un mécanisme compensatoire de désengagement; ils seraient la réponse a des
croyances délirantes menacantes, a des menaces sociales percues, et a I’anticipation

d’échec dans les taches et activités sociales (Rector, Beck, & Stolar, 2005). Un aspect de ce
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phénomene serait la perception de ressources psychologiques limitées : elle motiverait
I’individu a conserver son énergie et a minimiser son investissement dans les activités lui
demandant de D’effort. Cette théorie s’appuie sur le fait que 1’association entre les
symptomes négatifs et les croyances négatives quant aux performances escomptées a été
démontrée chez les personnes atteintes de schizophrénie, et ce, aprés avoir controlé
I’influence des symptomes dépressifs (Rector, 2004). Cette relation serait également
présente chez les individus a haut risque de développer une psychose (Perivoliotis,

Morrison, Grant, French, & Beck, 2009).

Lors de premiers épisodes psychotiques, 1’identification de symptomes négatifs
persistants est un défi de taille en raison de I’incertitude du diagnostic, des changements
fréquents de médication, et de 1’abus courant de drogues illicites (Edwards, McGorry,
Waddell, & Harrigan, 1999). Il n’en demeure pas moins qu’ils peuvent étre présents des le
début du désordre (la prévalence oscillant entre 50 et 90 % selon les études ; Makinen et al.,
2008) et qu’ils doivent donc étre considérés dans le traitement (Addington, Leriger, &
Addington, 2003). D’aprés les quelques études réalisées dans le cadre de premiers €pisodes
psychotiques, malgré une amélioration globale de I’état des sujets a la suite du passage du
temps, 1’amélioration reliée a la symptomatologie négative serait moindre et nécessiterait

plus de temps (Addington, Leriger et al., 2003).

Dans une étude longitudinale réalisée auprés de 50 individus présentant un premier

épisode psychotique et n’ayant pour la plupart jamais pris de neuroleptiques, la sévérité des
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symptomes négatifs s’est avéré corrélée positivement et significativement a des difficultés
reliées a I’emploi, a une dépendance économique, a des relations altérées avec les amis et a
une incapacité d’apprécier les activités de loisirs, lors du suivi deux ans plus tard (Ho et al.,
1998). Les résultats d’une autre étude ont démontré que les symptomes négatifs seraient un
prédicteur significatif du fonctionnement social lors d’un premier €pisode psychotique,
contribuant a 22 % de la variance expliquée (Voges & Addington, 2005). De méme,
Edwards et collegues (1999) ont identifié¢ un groupe d’individus vivant un premier épisode
psychotique ayant de sévéres symptomes négatifs. Comparativement au reste de
I’échantillon, ceux-ci présentaient des scores de qualité de vie significativement plus
faibles, ainsi qu’un ajustement prémorbide plus pauvre. Par ailleurs, les liens entre le
fonctionnement social et les symptdmes ont ét¢ étudiés chez des adolescents ayant recu un
diagnostic de schizophrénie. Les adolescents présentant un pauvre fonctionnement social
prétraitement (12 mois avant la prise en charge) étaient a risque de présenter des
symptomes négatifs plus séveres et un plus faible fonctionnement social, un an plus tard. Le
fonctionnement social lors du suivi d’un an était également prédit par le niveau de
fonctionnement social prétraitement et la sévérit¢ des symptdmes négatifs lors de la
premiere évaluation. Ces résultats suggerent une forte interrelation entre le fonctionnement
social et la sévérité des symptomes négatifs lors d’un premier épisode de psychose (Meng
et al.,, 2006). Mentionnons finalement que d’autres résultats d’études confirment
I’association entre les symptomes négatifs et le fonctionnement social au sein

d’échantillons de jeunes ayant vécu un premier épisode de psychose (Faerden et al., 2009;
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Goulding, Franz, Bergner, & Compton, 2010; Menezes et al., 2009), et que les recherches

sur ce sujet se poursuivent.

Déficits cognitifs

Les déficits cognitifs référent a une vaste gamme de difficultés de performance dans
des domaines comme I’attention, la mémoire, la vitesse de traitement ou la résolution de
probléemes (Green, Kern, & Heaton, 2004). Ils sont de plus en plus identifiés comme des
facteurs contribuant de facon importante aux difficultés de fonctionnement vécues par une
grande partie des personnes souffrant de schizophrénie (McGurk et al., 2000). Deux revues
de la littérature réalisées au début des années 2000 confirment cette thése (Green et al.,
2000; Green et al., 2004). L’examen de 37 études révisées par des pairs a révélé que
certains aspects de la neurocognition (mémoire verbale secondaire, mémoire immédiate,
vigilance et fonctionnement exécutif/triage de cartes) étaient reliés au fonctionnement des
personnes atteintes de schizophrénie. De plus, ces relations étaient fortement significatives,
présentant des tailles d’effet moyennes a élevées (Green et al., 2000). Une revue de
18 études longitudinales a par la suite établi que les résultats obtenus lors des mesures
cognitives prédisaient le fonctionnement social futur (Green et al., 2004). Ainsi, selon
certains auteurs, un meilleur fonctionnement cognitif pourrait non seulement étre associé a
la rémission des symptomes, mais a un fonctionnement social et professionnel adéquat, et a

un « rétablissement complet » (Robinson et al., 2004).
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Malgré le nombré élevé de publications sur les déficits cognitifs en schizophrénie,
les ¢tudes impliquant de larges cohortes de personnes atteintes d’un premier épisode
psychotique sont toujours rares (Galderisi et al., 2009). Néanmoins, une méta-analyse a
démontré que les déficits cognitifs étaient fréquents et variés au sein de cette population, les
taux s’approchant de ceux observés chez les individus ayant vécu plusieurs épisodes
psychotiques (Mesholam-Gately, Giuliano, Goff, Faraone, & Seidman, 2009). Quant au
lien entre le fonctionnement cognitif et le fonctionnement social en début de psychose, on
le connait trés peu. Alors que les résultats de certaines études suggerent leur association
(Faber et al., 2012; Hermens et al., 2010), d’autres suggerent leur indépendance
(Addington, Saeedi, & Addington, 2005). Il a été avancé que ces inconsistances seraient
dues au fait que différents domaines du fonctionnement social peuvent étre associés a
différents processus cognitifs. Afin d’établir quels déficits cognitifs sous-tendent quels
déficits fonctionnels, il serait donc nécessaire d’identifier plus précisément les domaines du

fonctionnement social et les fagons de les mesurer (Addington & Addington, 2008).

Par ailleurs, en raison d’¢léments communs aux déficits cognitifs et aux symptomes
négatifs, certaines caractéristiques de la maladie attribuées aux symptomes négatifs
pourraient plutoét &tre dues a leur association avec les déficits cognitifs. Des études
suggerent cependant que méme si les déficits cognitifs et les symptomes négatifs sont
reliés, ils constituent des manifestations distinctes (Harvey et al.,, 1996). 11 demeure
toutefois difficile de les dissocier quand vient le temps de mesurer leur impact sur le

fonctionnement social. En effet, une étude réalisée auprés des personnes atteintes de
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schizophrénie agées entre 18 et 65 ans a démontré que le fonctionnement social était mieux
prédit par une combinaison des symptomes négatifs et des variables neurocognitives : le
profil neurocognitif et les symptdmes négatifs étaient associés de fagon indépendante au
fonctionnement social, mais une fois combinés, ils expliquaient 33 % de la variance
(Dickerson, Boronow, Ringel, & Parente, 1996). Plusieurs études en sont arrivées a des
résultats similaires. Chez de jeunes adultes souffrant de schizophrénie, tant les symptomes
négatifs que la performance aux tests neurocognitifs (résolution de problémes, attention,
apprentissage verbal, mémoire) mesurés au début de 1’étude se sont avérés associ€s au
fonctionnement social évalué lors du suivi. Plus précisément, les performances obtenues
aux taches de triage de cartes et de vigilance visuelle étaient associées au niveau de
fonctionnement mesuré un an et quatre an plus tard. En outre, la performance a la tache
d’apprentissage verbal permettait aussi de prédire le fonctionnement social lors du suivi de
quatre ans (Kurtz, Moberg, Ragland, Gur, & Gur, 2005). D’autres chercheurs ont analysé
les liens entre le fonctionnement cognitif et le niveau de symptomes mesurés lors d’un
premier épisode psychotique, et le fonctionnement dans la communauté lors du suivi, en
moyenne sept ans plus tard. Ils ont constaté que la mémoire verbale, la vitesse de traitement
de I’information, 1’attention et les symptomes négatifs étaient reliés au fonctionnement
futur des individus. Le fonctionnement global était mieux prédit par les symptomes négatifs
et les capacités d’attention, alors que le degré de dysfonction relié aux activités de loisirs
I’était par la mémoire verbale. En outre, les difficultés dans les relations interpersonnelles
¢taient mieux prédites par les symptomes négatifs et la performance aux taches de

mémoire, et le fonctionnement professionnel, par I’attention et les symptomes négatifs
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(Milev, Ho, Arndt, & Andreasen, 2005). De méme, des chercheurs ont identifi¢ deux
mécanismes distincts reliant la cognition et les symptomes négatifs au fonctionnement
social; ils ont démontré a la fois une association directe entre les déficits cognitifs et un
fonctionnement pauvre, et un effet d’interaction entre les symptomes négatifs et la
cognition (ici, la mémoire de travail) dans la prédiction du fonctionnement au sein de la

communauté (Greenwood et al., 2005).

Autres facteurs associés au rétablissement et au fonctionnement social

Bon nombre de facteurs ont été identifiés dans la littérature comme des éléments
susceptibles d’avoir un impact, positif ou négatif, sur le rétablissement et le fonctionnement
social des personnes atteintes de schizophrénie. Des recherches se sont intéressées
rétrospectivement au fonctionnement social durant I’enfance et 1’adolescence, et laissent a
croire que certains déficits liés au fonctionnement social pourraient précéder 1’apparition de
la maladie (Hans, Auerbach, Asarnow, Styr, & Marcus, 2000; Harris et al., 2005;
Malmberg, Lewis, David, & Allebeck, 1998). Malheureusement, une étude a démontré que
les jeunes atteints d’un premier épisode psychotique qui présentaient un fonctionnement
pauvre avant le déclenchement de la maladie affichaient également un taux de
fonctionnement plus bas deux ans plus tard (Addington & Addington, 2005). Par ailleurs,
une plus longue durée de psychose non traitée a été significativement associée a un
fonctionnement social pauvre au sein de cette population (Addington, Van Mastrigt, &
Addington, 2004; Larsen, Moe, Vibe-Hansen, & Johannessen, 2000). Inversement, il a été

déterminé qu’une durée plus courte de psychose non traitée et un meilleur fonctionnement
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au moment de la prise en charge prédisaient un rétablissement clinique lors du suivi, deux
ans plus tard (rémission des symptomes et du fonctionnement sur une période d’au moins
neuf mois; Faber et al., 2012). Ces ¢léments suggéreraient donc des profils distincts
d’évolution de la psychose ou de la schizophrénie. En effet, alors que pour certains
individus les symptomes s’installent lentement et la détérioration du fonctionnement est
notable bien avant le déclenchement de la maladie, d’autres développent rapidement des
symptomes dans un contexte ou leur fonctionnement est adéquat. Ces différents profils

auraient ultérieurement un impact sur le rétablissement.

Une fois le traitement débuté, d’autres variables peuvent de plus entrer en ligne de
compte, par exemple I’alliance thérapeutique avec les divers intervenants. Des méta-
analyses ont permis de conclure que les relations thérapeutiques caractérisées par des
rapports positifs et facilitants favorisaient les bénéfices chez les personnes atteintes de
schizophrénie (Hewitt & Coffey, 2005). Entre autres, une bonne alliance thérapeutique
aurait des répercussions positives sur le fonctionnement social, de manic¢re globale
(Svensson & Hansson, 1999) ou spécifique, par exemple sur la performance au travail
(Davis & Lysaker, 2007). Par contre, la présence d’une comorbidité reliée a un trouble
d’abus de substance serait quant a elle un facteur défavorable. Citons ici deux études ayant
suivi sur une période d’une année l’évolution de jeunes traités dans des cliniques de
premiers €pisodes psychotiques : celles-ci ont associé I’abus de substance a de plus bas

niveaux de fonctionnement (Menezes et al., 2009; Turkington et al., 2009).
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Finalement, des variables reliées a la sphere sociale doivent étre considérées. Il est
généralement reconnu que les émotions exprimées au sein de la famille, surtout la
surprotection, le surinvestissement et les critiques négatives, sont proportionnellement
corrélées aux taux de rechute des personnes avec un diagnostic de schizophrénie (Butzlaff
& Hooley, 1998). En ce qui a trait a I’impact sur le fonctionnement social, la relation entre
une faible empathie des membres de la famille, le fonctionnement occupationnel ainsi que
les relations sociales a ét¢ démontré chez des individus atteints de schizophrénie agés entre
15 et 50 ans (Giron & Gomez-Beneyto, 2004). Une autre ¢tude a quant a elle révélé que les
remarques positives des parents étaient associées a une amélioration du fonctionnement
social lors du suivi des adolescents atteints de psychose (O'Brien et al., 2008). La famille
n’est pas le seul acteur qui aurait un impact sur le rétablissement : une corrélation positive a
¢été démontrée entre la taille totale des réseaux sociaux et le niveau de fonctionnement de
personnes atteintes de schizophrénie, suggérant que des interventions visant 1’élargissement
du cercle social pourraient avoir des impacts bénéfiques sur le fonctionnement (Howard,
Leese, & Thornicroft, 2000). Qui plus est, le support social ainsi qu’une estime de soi
positive seraient gages d’une meilleure qualité de vie pour cette population, ce qui n’est pas
négligeable dans le parcours vers le rétablissement (Lambert & Naber, 2004). Signalons
finalement la stigmatisation de la société, souvent intériorisée par les personnes atteintes de
schizophrénie, qui aurait un impact négatif sur le fonctionnement vocationnel (Yanos,
Lysaker, & Roe, 2010) et sur le nombre de contacts sociaux de celles-ci (Lysaker, Davis,

Warman, Strasburger, & Beattie, 2007).
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L’ensemble de ces variables sont pertinentes dans la compréhension du
fonctionnement social et du rétablissement des jeunes atteints de psychose, et il importait
donc de les mentionner. Cependant, il était impossible de toutes les considérer dans le cadre
de cette thése. Nous avons donc choisi de nous concentrer sur les symptomes négatifs et les
déficits cognitifs, qui, a ce jour, sont probablement les deux prédicteurs les plus reconnus
pour leur impact sur le fonctionnement social des personnes atteintes de schizophrénie.
Nous prendrons également soin de contrdler la présence d’autres symptomes psychiatriques

et I’influence des différentes variables sociodémographiques.

OBJECTIFS ET HYPOTHESES

Cette these permet I’avancement des connaissances sur plusieurs points :

- Afin de favoriser le fonctionnement social et le rétablissement des jeunes atteints
d’un premier ¢épisode psychotique, une bonne connaissance des diverses
interventions psychosociales, de leur application et de leur efficacité, ainsi qu’un
savoir plus important sur la clientéle adolescente sont requis.

- Peu d’études s’étant intéressées aux prédicteurs du fonctionnement social chez les
personnes souffrant d’un premier épisode psychotique, il est justifié de se
questionner afin d’établir si la relation entre les potentiels prédicteurs et le
fonctionnement social est la méme pour cette clientéle que pour les personnes ayant
vécus plusieurs épisodes de psychose. En outre, cette thése se penche sur les divers
domaines du fonctionnement social de fagon plus spécifique, ce qui a peu été fait

jusqu’a présent.
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- La littérature du mouvement communautaire et des usagers de services en santé
mentale est basée sur les témoignages de personnes vivant depuis plusieurs années
avec la maladie. On en sait donc trés peu sur le processus de rétablissement des
jeunes en début de psychose.

- A ce jour, aucune étude sur le lien entre le fonctionnement social et le

rétablissement a la suite d’un premier épisode psychotique n’a été réalisée.

Cette these se divise en trois parties :

La premicre partie consiste en une revue de la littérature des interventions
psychosociales favorisant le rétablissement et I’amélioration du fonctionnement social des
jeunes atteints de psychose. Cette revue se veut une introduction aux concepts de
réadaptation et de rétablissement, et un survol des interventions psychosociales
actuellement reconnues dans le traitement de la psychose. Plus particuliérement, elle
illustre leur pertinence avec une clientele adolescente, clientele a laquelle les chercheurs se
sont peu intéressés jusqu’a présent. Elle aborde également des éléments de prévention et de
sensibilisation. L’examen de la littérature sur la psychose a I’adolescence s’est fait par une
recherche par mots-clés dans Psylnfo et Ovid Medline (adolescence or adolescent, and

psychosis).

La deuxiéme partie présente les résultats d’une étude dont I’objectif est de
déterminer la valeur prédictive de variables préalablement identifié¢es par la littérature sur

divers domaines du fonctionnement social dans un échantillon de jeunes adultes en début
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de psychose. Notre hypothése est que le lien entre les variables prédictives et les scores de

fonctionnement social devrait varier selon les différents domaines du fonctionnement.

Finalement, la troisiéme partie rapporte les résultats d’une seconde étude réalisée
avec un échantillon de participants distinct. Cette étude compte trois objectifs :
a) Déterminer ou se situent les jeunes en début de psychose dans leur processus de
rétablissement en s’inspirant du modele en cinq stades d’Andresen et collégues (2003).
Pour ce faire, les réponses des jeunes a une entrevue semi-structurée portant sur leur vie et
leur perception de leur santé mentale ont €té analysées qualitativement.
Notre hypothése est que les jeunes devraient se situer dans les premiers stades du modéle.
Toutefois, tous ne seront pas nécessairement au méme stade.
b) Explorer les liens entre le stade de rétablissement atteint, le niveau de fonctionnement
social mesuré par une échelle quantitative, et différents prédicteurs du fonctionnement et du
rétablissement.
Notre hypothése est que le rétablissement atteint selon le discours du participant devrait
étre corrélé aux mesures objectives de fonctionnement social. Toutefois, il est probable que
les différentes variables pouvant étre associées au fonctionnement social ne soient pas
associées au rétablissement.
¢) Examiner 1’évolution dans le temps du stade de rétablissement atteint sur une période de
neuf mois.
Notre hypothése est que les stades de rétablissement devraient étre relativement stables sur

une courte période de temps.
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Interventions psychosociales pour adolescents atteints de psychose

Genevieve Bourdeau, candidate au Ph. D. en psychologie, Université¢ de Montréal

Tania Lecomte, Ph. D., professeure agrégée au département de psychologie de I’Université
de Montréal

Claude Leclerc, inf., Ph. D., professeur titulaire au département des sciences infirmicres de

I’Université du Québec a Trois-Rivicres

Résumé : Afin de favoriser le rétablissement, le traitement de la schizophrénie et des
psychoses vise aujourd’hui autant la rémission des symptomes que le retour a un
fonctionnement social optimal. Avec une clientéle adulte, plusieurs interventions
psychosociales ont démontré des résultats positifs a ce sujet, mais seul un nombre restreint
d’études se sont intéressées aux adolescents. Pourtant, un désordre psychotique a
I’adolescence, étape charniere sur le plan du développement, peut avoir des répercussions
importantes sur le fonctionnement actuel et futur des jeunes vivant un désordre
psychotique. Les interventions psychosociales s’averent donc tout aussi nécessaires, sinon
essentielles pour ces derniers.

Ce chapitre se veut une introduction aux concepts de réadaptation psychiatrique et
de rétablissement, ainsi qu’un survol des diverses interventions psychosociales
actuellement reconnues dans le traitement des psychoses (thérapie cognitive
comportementale, entrainement aux habiletés sociales, approches familiales, gestion du

stress, etc.). Bien que la plupart de ces interventions n’aient pas été validées
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empiriquement pour les adolescents, nous tenterons d’illustrer leur pertinence pour cette
clientéle. Nous aborderons également des stratégies visant a contrer la stigmatisation des
personnes atteintes de troubles mentaux, ainsi que des programmes d’intervention précoce

et de sensibilisation de la population en matiere de santé mentale.

1- Introduction

De nos jours, I’idée selon laquelle beaucoup d’individus aux prises avec la
schizophrénie peuvent se rétablir sensiblement au fil du temps est de plus en plus répandue
(Frese, Knight, & Saks, 2009). Favoriser le rétablissement (voir la définition en section 2.2)
implique de s’intéresser a la sphere psychosociale. En effet, un déficit sur le plan du
fonctionnement social est une caractéristique importante des troubles psychotiques. Pour
plusieurs individus, ce déficit est méme possiblement plus débilitant et stable que les
symptomes positifs qui marquent le début de la maladie (Addington et al., 2008). Qui plus
est, ce dysfonctionnement est responsable de la diminution de la qualit¢ de vie des
personnes touchées et de leurs familles, et constitue un fardeau économique grave pour les
individus eux-mémes et I’ensemble de la société, a la fois da a l'incapacité des personnes
touchées de participer a la production de la richesse sociale et aux dépenses occasionnées
par leurs difficultés de fonctionnement (Moscarelli, 1998). Dans cette optique, le traitement
de la schizophrénie et des psychoses vise aujourd’hui tant une rémission des symptomes

qu’un retour a un fonctionnement social optimal (T. Burns & Patrick, 2007).
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De plus, il est reconnu que les troubles mentaux graves comme la psychose ont une
¢tiologie multifactorielle, a laquelle contribuent de mani¢re importante les facteurs
psychosociaux (Lecomte & Leclerc, 2004). Les personnes atteintes d’une maladie mentale
doivent par ailleurs surmonter plusieurs difficultés associées a leur maladie, comme la
stigmatisation, 1’isolement, la pauvreté, la sous-scolarisation ou le non-emploi, ou la perte
d’identité¢ sociale (Davidson, O'Connell, Tondora, Lawless, & Evans, 2005).
Conséquemment, plusieurs interventions psychosociales ont ét¢ développées au cours des
derniéres années avec 1’objectif de surmonter, voire d’éviter ces difficultés. Avec une
clientéle adulte, elles ont démontré des résultats positifs et ont contribu¢ a améliorer la
qualité de vie des individus (Lecomte & Leclerc, 2004); seul un nombre restreint d’études
se sont intéressées aux adolescents.

Pourtant, pour les adolescents vivant un épisode psychotique, les interventions
psychosociales s’averent tout aussi nécessaires, sinon essentielles au rétablissement.
Période marquant le passage entre la dépendance propre a I’enfance et 1’autonomie adulte,
I’adolescence est une étape charniére sur le plan du développement, et se caractérise par la
diversité et I’intensité des changements qu’elle suscite (Cloutier & Drapeau, 2008). Dans ce
contexte de grands bouleversements, un désordre psychotique peut avoir des répercussions
importantes sur le parcours individuel.

Tout comme pour les adultes, les difficultés de fonctionnement social font partie du
tableau clinique des adolescents atteints d’un trouble psychotique (Volkmar, 1996). Une

¢tude a révélé des niveaux d’ajustement et de fonctionnement social plus bas chez ceux-ci
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que chez des sujets controles (Castro-Fornieles et al., 2007). En fait, le fonctionnement
social commencerait a se dégrader durant la période précédant le début de la maladie, et le
déclenchement de la psychose et les difficultés y étant associées contribueraient a la
poursuite de ce déclin (Mackrell & Lavender, 2004). Plusieurs jeunes présenteraient donc
des déficits importants du fonctionnement social, et ce, malgré le fait qu’ils soient en début
de maladie (Boeing et al., 2007). Par exemple, au sein d’un échantillon d’adolescents et de
jeunes adultes agés entre 13 et 25 ans et ayant un diagnostic de psychose, le fonctionnement
psychosocial s’avérait limité pour plusieurs dimensions mesurées, et ce, deés le premier
contact avec les services en sant¢é mentale (Harris et al., 2005). Une chercheure
s’intéressant a la réalité des jeunes atteints de troubles mentaux a dévoilé que ceux-ci se
sentaient stigmatisés et étiquetés, et qu’ils rapportaient diverses pertes liées a leur identité, a
leur famille, a leurs choix de carriére, ainsi qu’a leur niveau d’instruction et a leur position
sociale (Leavey, 2005). Par ailleurs, une étude effectuée aupres d’adolescents et de jeunes
adultes atteints de psychose a démontré que ces derniers avaient de plus grands besoins
relatifs aux domaines psychologique et social dépassant le cadre du suivi médical qui leur
¢était offert (Boeing et al., 2007). De plus, les interventions psychosociales ont le potentiel
d’engager les jeunes et leurs familles plus facilement dans le traitement qu’une approche
strictement médicale (Jorm, Morgan, & Wright, 2008).

Alors que les résultats prometteurs obtenus chez une population adulte soulignent
I'importance des interventions psychosociales dans le traitement des psychoses, il est

désolant de constater que le savoir et les interventions offertes demeurent limités pour ce
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qui est de la clientele adolescente, dont les besoins psychosociaux sont, de plus, évidents
(Asarnow, Tompson, & McGrath, 2004). L’accent est actuellement mis sur la
pharmacothérapie au détriment d’autres traitements, et peu d’études empiriques sur les
interventions psychosociales ont été réalisées sur cette population spécifique (Asarnow et
al., 2004; Leavey, Flexhaug, & Ehmann, 2008). Les cliniciens doivent bien souvent se
baser sur 1’extrapolation des résultats d’études menées auprés d’adultes dans le choix de
leurs interventions (Tiffin, 2007), beaucoup de programmes, mode¢les et principes de soin
ayant ét¢ développés pour les jeunes adultes souffrant d’un premier épisode psychotique.
Cependant, il s’avere nécessaire d’adapter les traitements a des groupes d’age plus jeunes,
en tenant compte de leurs particularités (Leavey et al., 2008). Bon nombre d’auteurs
s’entendent donc sur le fait que plus de recherche et de ressources sont requises dans le
développement et la validation des interventions visant a réduire I’impact de la psychose
sur les adolescents.

Ne prétendant pas apporter toutes les réponses a cette vaste problématique, ce
chapitre se veut un survol des diverses interventions psychosociales actuellement reconnues
dans le traitement des psychoses. Bien que la plupart de ces interventions n’aient pas été
validées empiriquement pour les adolescents, nous tenterons d’illustrer leur pertinence pour

cette clientele.
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2- Réadaptation psychiatrique et rétablissement
2.1- Définition de la réadaptation psychiatrique

La réadaptation est le processus par lequel une personne réintégre la société a la
suite d’un diagnostic de trouble mental ou d’une hospitalisation psychiatrique. Elle a été
congue pour les personnes ayant été institutionnalisées et ayant perdu plusieurs acquis
importants afin de leur permettre de maitriser les habiletés nécessaires au retour a une vie
communautaire satisfaisante. De nos jours, la réadaptation est également offerte aux
personnes n’ayant pas vécu d’hospitalisations prolongées, afin de les aider a maintenir leurs
acquis ou de leur enseigner & mieux gérer leur santé¢ mentale et a éviter les rechutes.

La réadaptation est parfois offerte par les psychiatres, mais elle 1’est plus
fréquemment par les travailleurs sociaux, les infirmi¢éres psychiatriques, les
ergothérapeutes, les psychologues et autres spécialistes en sant¢ mentale. Selon son
domaine d’expertise, un intervenant travaillera avec la personne soit sur des aspects
personnels spécifiques, soit sur des problématiques en lien a la famille de celle-ci ou a son
environnement de vie — par exemple, I’école, le milieu de travail, etc.

2.2- Le rétablissement

Les connaissances en réadaptation psychiatrique ont évolué rapidement dans les
dernieres décennies. Cette évolution est en grande partie liée aux pressions exercées par les
personnes souffrant de troubles mentaux (consumer survivors, aussi appelés utilisateurs de

services) et leurs proches. Cette démarche militante a gagné en influence remettant en
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question les pratiques courantes en santé mentale et forcant certaines réformes (Sakheim et
al., 2010).

On a vu apparaitre des concepts tels que ’autodétermination (empowerment) et la
réhabilitation, visant a redonner a la personne sa dignité et son pouvoir d’agir. Puis, le
rétablissement associé¢ aux troubles mentaux graves, un concept qui pendant longtemps
semblait irréaliste, a percé et pris de I’importance : il est maintenant intégré dans le discours
de la réadaptation psychiatrique et dans la réalité¢ des intervenants. Patricia Deegan, une
chef de file internationale du mouvement des utilisateurs de services, en a bien défini le
principe : « Le concept de rétablissement est enraciné dans la simple prise de conscience
profonde que les gens qui ont ¢été diagnostiqués avec une maladie mentale sont des
humains. » (Deegan, 1988) Grace a cette prise de conscience, des approches ont été
développées afin d’aider les cliniciens a voir la personne parfois cachée derriere 1’étiquette
de la maladie mentale, et a développer des services adaptés aux besoins, aux préférences,
aux intéréts et aux forces de chaque individu. Ainsi, dans une perspective de soins centrés
sur la personne le client n’est plus « pris en charge »; au contraire, il s’implique activement
en choisissant, avec 1’aide des intervenants, les interventions, les traitements et le soutien
qu’il croit nécessaires a son rétablissement.

Des recherches longitudinales et la récolte de récits autobiographiques ont permis
d’émettre I’hypotheése d’un rétablissement graduel des personnes vivant avec des troubles
mentaux. Plus précisément, les études longitudinales ont associé le rétablissement a

I’amélioration fonctionnelle de la condition de santé (Liberman, 1998). Bien que ces
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recherches ouvrent la voie au développement de nouvelles connaissances sur le
rétablissement, il faut néanmoins retenir que leur premier objet d’étude était 1’évolution de
la maladie et de ses symptomes, et que, par conséquent, elles n’ont pas réellement permis
I’avancement de la compréhension du rétablissement en tant que processus (Noiseux et al.,
2009). En ce qui a trait aux récits autobiographiques portant sur le rétablissement, ils
fournissent une richesse d’information qui ne peut étre ignorée, mais ils n’ont pas fait
I’objet d’une démarche systématique de recherche (Noiseux et al., 2009).

Il importe de comprendre que la notion de rétablissement n’équivaut pas a la notion
de guérison. Puisque I’apparition d’une cure totale semble improbable dans un avenir
rapproché, les personnes souffrant de troubles mentaux — et, par extension, leurs cliniciens
— doivent penser un futur au-dela de la notion de guérison ou de rémission symptomatique
compléete, et se concentrer sur des objectifs tels qu’avoir une vie sé€curitaire et significative,
qu’ils ont choisie, tout en étant conscients qu’ils vivent avec un trouble, ou du moins une
vulnérabilité, qui persistera sans doute dans le temps (Sakheim et al., 2010).

En s’¢loignant des objectifs de guérison et en ciblant des objectifs de vie
sécuritaires, significatifs et en lien avec la communautg, le contexte thérapeutique et le role
des cliniciens se transforment profondément. La cible principale de la thérapie orientée vers
la guérison est 1I’élimination des signes et des symptomes associés aux troubles. Une
intervention est donc considérée efficace dans la mesure ou elle apporte une réduction de
ceux-ci (p. ex. par la médication) ou lorsqu’elle diminue I’impact d’un déficit (p. ex. grace

a la remédiation cognitive). La thérapie orientée vers le rétablissement s’intéresse aussi a
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ces signes et symptomes, mais seulement dans la mesure ou ils compromettent les efforts
de la personne a atteindre ses objectifs et a vivre pleinement sa vie.

Influencées par le concept des forces de Rapp et par le mouvement de la
psychologie positive (Rapp & Goscha, 1998; Seligman & Pawelski, 2003), les approches
d’évaluation et de traitement se sont donc modifiées afin de s’intéresser aux forces et aux
intéréts de la personne: le traitement cherche a s’appuyer sur ce que celle-ci essaie
d’accomplir dans sa vie ainsi que sur ses ressources internes ou externes, afin de faciliter
son processus de rétablissement. Ainsi, les cibles habituelles que sont les symptomes, les
déficits et les problémes personnels ou psychosociaux sont considérées comme des
barricres dans la poursuite des buts personnels.

Dans le paradigme du rétablissement, la relation entre la personne et le clinicien est
explicitement batie comme un partenariat, et le traitement devient une collaboration. En ce
sens, la relation thérapeutique est vue comme une occasion d’identifier ses intéréts et ses
forces, et de développer et d’exercer sa propre capacité d’action. Ceci ne peut étre fait que
si les valeurs, les préférences, les buts et les décisions de la personne traitée sont considérés
et pris au sérieux. De plus, le soutien et I’encouragement offert par le clinicien constituent
des moyens de reconstituer 1’espoir et de redonner un sens a la vie des personnes qui ont
vécu le désespoir et I’impuissance. L’innovation des soins orientés vers le rétablissement
réside également dans le fait qu’ils placent au premier rang d’importance 1’objectif

d’occuper un role social valorisé, offrant ainsi aux personnes traitées I’occasion d’accroitre
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leur confiance, de reconnaitre leur valeur individuelle et d’identifier les roles qu’ils
aimeraient occuper, dans une perspective réaliste (Sakheim et al., 2010).

Sakheim et ses collegues suggérent quelques questions utiles afin d’identifier une
pratique centrée sur le rétablissement :

-Est-ce que la personne a entrepris son traitement d’une maniére volontaire?

-A-t-elle le choix du clinicien avec qui elle pourra travailler? Ce clinicien est-il

ouvert a plusieurs types d’approches? Ou assigne-t-on a la personne traitée un

clinicien « au hasard », sans étudier les possibilités d’intervenants plus compatibles?

-Est-ce que la personne peut discuter des parametres de la relation? Est-elle

informée par le clinicien des résultats possibles de ses traitements?

-La personne peut-elle déterminer la fréquence des rencontres avec le clinicien et

I’acces aux services qu’elle peut obtenir en dehors des rendez-vous réguliers?

Les cliniciens ont évidemment leurs propres besoins et préférences qui doivent
également étre respectés dans le développement d’une relation de partenariat. Ceci dit, il
est crucial que ces aspects soient discutés ouvertement par les deux parties, plutét que
d’étre dictés par I’une d’entre elles (Sakheim et al., 2010).

Bien que la littérature sur le rétablissement et les principes de soins en découlant
aient été élaborés en fonction d’une clientéle adulte, ils devraient s’avérer tout aussi
pertinents pour les adolescents : donner a ceux-ci leur mot a dire favorisera d’autant plus

leur alliance avec les cliniciens. Bien entendu, la particularité du cas des adolescents est le
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plus grand réle que devront jouer les parents, surtout pour ce qui est des jeunes de moins de
14 ans.
2.3- Le modéle « vulnérabilité-stress-compétence »

Durant les années 1980, les activités de réadaptation psychosociale se déroulaient
principalement en milieu hospitalier. Les démarches plus récentes d’intégration de la
clientéle dans la communauté ont favorisé 1’émergence d’approches visant a faciliter la vie
des personnes souffrant de troubles mentaux graves et a leur éviter des rechutes. La plupart
de ces approches ont ét¢ développées d’apres les postulats du modéle « vulnérabilité-stress-
compétence », dominant en réadaptation psychiatrique (voir Figure 1). Elaboré a I’origine
par Anthony et Liberman (1986), il a évolué¢ depuis deux décennies et inclut maintenant le
rétablissement dans les résultats possibles des stratégies de réhabilitation.

Alors que des auteurs proposent qu’une sensibilité individuelle aux effets nuisibles
de I'environnement soit en cause dans le déclenchement de la psychose, d’autres chercheurs
proposent plus spécifiquement 1’existence d’une vulnérabilité génétique. Anthony et
Liberman parlent quant a eux d’une -caractéristique individuelle permanente qui
proviendrait d'un héritage génétique et qui réagirait aux facteurs de stress de
I'environnement. Cette vulnérabilité serait latente et non mesurable directement; il serait
cependant possible de 1’évaluer indirectement, par ses effets (Anthony & Liberman, 1986).
Le mode¢le « vulnérabilité-stress-compétence » souligne donc l'action conjointe du stress et

de la vulnérabilité biopsychologique sur les résultats de la réadaptation des personnes
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souffrant de troubles mentaux graves. De méme, il identifie la cible des interventions de
réadaptation, soit les facteurs de protection.

Dans ce modéle, le stress est suscité autant par des ennuis quotidiens (problémes
financiers, conflits...) que par des événements importants (rupture, décés d’un proche,
agression...) ou des émotions exprimées dans I’environnement. Ce concept des émotions
exprimées s’intéresse aux attitudes de I’entourage d’une personne souffrant d’un trouble
mental, en particulier la surprotection, le surinvestissement, les critiques négatives et le
rejet. Ces attitudes constituent des facteurs majeurs de stress et sont d’ailleurs corrélées au
taux de rechute des personnes atteintes de schizophrénie (Butzlaff & Hooley, 1998;
Miklowitz, Wisniewski, Miyahara, Otto, & Sachs, 2005). Ce n’est pas uniquement la
gravit¢ de I’événement stressant qui influence la réaction individuelle, mais également la
perception subjective de celui-ci (cognitive appraisal) et des ressources disponibles pour y
faire face. Ainsi, le stress agira sur la vulnérabilité et produira des symptomes, psychotiques
ou non.

Si le stress semble contribuer a I'apparition d'épisodes psychotiques pour les
personnes atteintes par la maladie, les facteurs de protection ont, quant a eux, un effet
modérateur sur l'apparition des symptomes. Selon Anthony et Liberman, le stress peut
augmenter les détériorations, les déficits et les handicaps associés a la psychose. A
I’inverse, les stratégies adaptatives (coping) et la compétence permettent de prévenir ses
conséquences en atténuant les effets de la vulnérabilité biopsychologique. Le coping est la

capacité de s'adapter au stress (soit arriver a le gérer autant que possible), alors que la
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compétence représente la maitrise des situations stressantes (soit pouvoir surmonter celles-
ci en ressentant peu ou pas les effets du stress). La version la plus récente du modéele
« vulnérabilité-stress-compétence » (Liberman, 2008) identifie les facteurs de protection
suivants : les habiletés sociales et la compétence; le soutien familial et social; les stratégies
adaptatives individuelles, la gestion du stress et I’estime de soi; et les médicaments
psychotropes. Ces facteurs favorisent le développement de stratégies adaptatives relatives
au stress (coping), aident a pallier la vulnérabilité¢ individuelle, et influencent ainsi les
résultats de la réadaptation. Renforcer les facteurs de protection des personnes souffrant de
troubles mentaux graves favorise donc leur rétablissement.

Insérer Figure 1 ici

3- L’évaluation du fonctionnement social

La réadaptation, dans une perspective de rétablissement, repose sur des principes et
des valeurs de collaboration et de prises de décisions communes en lien avec les buts
personnels. Afin de pouvoir définir les buts de la personne traitée, il est souvent nécessaire
de procéder a une évaluation des habiletés et intéréts de celle-ci. Cependant, si plusieurs
types d’instruments aident a identifier certaines de ses difficultés ou déficits, peu
permettent une évaluation de ses buts ou besoins.

Un instrument comme le CASIG (Client Assessment of Strengths, Interests and
Goals; (Lecomte, Wallace, Caron, Perreault, & Lecomte, 2004; Wallace, Lecomte,

Liberman, & Wilde, 2001) permet une évaluation plus compléte, et assure un plan de
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traitement en réadaptation basé sur les buts et difficultés propres a chacun. Congu pour une
clientéle adulte, le CASIG inclut des questions liées aux sphéres du logement, de 1’emploi,
de la santé physique et mentale, de la spiritualité, des troubles cognitifs, des habiletés de vie
autonome, des habiletés sociales et de loisirs, et des comportements problématiques dans la
communauté. Toutefois, certaines sous-échelles seraient appropriées pour une clientéle
adolescente, en particulier les questions ouvertes portant sur les buts concernant les
relations interpersonnelles et 1’école, ou encore les questions relatives a la qualité de vie.
Un des aspects intéressants du CASIG est qu’il permet de comparer les informations
obtenues par la personne elle-méme a celles obtenues par les parents ou les intervenants a
leur sujet. Cela offre I’opportunité d’ouvrir le dialogue quant aux buts et habiletés jugés
importants, et de créer un plan d’intervention issu d’une collaboration entre la personne, sa
famille et I’équipe traitante. Le CASIG existe en version frangaise et anglaise.

Un nouvel instrument, toujours en cours de validation, a été¢ développé en fonction
des adolescents et des jeunes adultes. Le First Episode Social Functioning Scale (Lecomte,
Ehmann, & Corbiere, 2005) se décline, lui aussi, en deux versions : celle de la personne
elle-méme, et la version « paralléle », remplie par les proches et les intervenants. Il permet
a la fois d’évaluer les perceptions qu’a le jeune de ses habiletés sociales et de son réseau
social, ainsi que la fréquence de ses comportements sociaux des trois derniers mois. Cette
¢évaluation tient compte des modes de socialisation courants pour les adolescents, tels les

textos et le clavardage, ainsi que des activités de groupe, scolaires ou non. Finalement,
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I’instrument évalue si la personne souhaite s’améliorer dans I'un des domaines sociaux

mentionnés, permettant d’identifier indirectement les buts liés au fonctionnement social.

4- Les interventions psychosociales
4.1- Les traitements liés a I’observance de la médication

La gestion des symptomes est souvent pergue comme ¢étant simplement liée a la
prise de médicaments. Néanmoins, la réadaptation peut jouer un role important quant a
I’observance du traitement prescrit, a la prévention des rechutes, et au contréle des
symptomes actifs, par 1’utilisation de stratégies cognitives et comportementales favorisant
la prise de médicaments. Outre la psychoéducation, qui peut informer les personnes traitées
et leurs familles des bénéfices associés a I’observance du traitement pharmacologique,
I’entrainement aux habiletés sociales (voir section 4.3) peut étre offert afin d’aider le client
a gérer sa médication de maniére autonome, a reconnaitre les signes de rechute, ou encore a
discuter des symptomes ou signes précurseurs d’une rechute avec ses parents, son
intervenant ou son psychiatre.

Certaines personnes sont peu motivées a suivre leur traitement pharmacologique; les
parents et les intervenants doivent alors faire preuve d’ingéniosité afin d’assurer la prise des
médicaments. Des interventions, notamment I’entrevue motivationnelle, ont fait leurs
preuves pour ce qui est des adultes, et ménent généralement a une meilleure observance de
la médication aprés quelques rencontres (en moyenne cing; W. R. Miller & Rollnick,

1991). L’entrevue motivationnelle est une approche respectueuse, sans confrontation et
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centrée sur les buts de la personne. Quoiqu’elle soit surtout connue pour son efficacité dans
les cas d’abus de substances, elle est utile a toute personne possédant un comportement
nuisible a I’atteinte de ses buts. Or, pour plusieurs, ne pas respecter sa médication nuit a la
poursuite de buts liés a une vie communautaire non affectée par les problémes de santé
mentale. Par ailleurs, I’efficacité de cette approche a ét¢ démontrée dans le traitement de
I’abus de substances pour les adolescents, et s’avere prometteuse dans le traitement d’autres
problématiques liées a la santé mentale et physique de cette population (Naar-King, 2011).
4.2- La thérapie cognitive comportementale pour la psychose

Malgré la prise assidue d’antipsychotiques, il arrive que des symptomes de la
psychose persistent ou resurgissent lors de périodes de stress important. De plus, la
psychose peut amener son lot de difficultés : isolement social, sentiment d’aliénation ou
d’incompréhension, détresse psychologique se manifestant sous plusieurs formes (abus de
substances, anxiété, dépression, idées suicidaires, etc.). La thérapie cognitive
comportementale pour la psychose (TCCp) prend en considération ces multiples difficultés
en offrant des outils visant la diminution de la détresse et I’acquisition d’un certain controle
sur les symptomes. Elle permet a la personne de questionner les évidences apparentes qui
soutiennent ses croyances, qu’elles soient psychotiques ou non, en lui fournissant les outils
pour évaluer elle-méme ses pensées et déterminer si une pensée alternative pourrait étre
possible. La TCCp enseigne aussi comment développer des stratégies adaptatives (coping)
pour mieux composer avec les symptomes perturbateurs tels que les voix entendues, les

fluctuations d’humeur, ou le stress vécu au quotidien. La TCCp de groupe, traitement
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manualisé par notre équipe (Lecomte, Leclerc, & Wykes, 2001), est particulicrement
efficace a court terme, tant pour la diminution des symptomes positifs et négatifs de la
psychose que pour I’augmentation de I’estime de soi, de 1’'usage de stratégies d’adaptation,
et du soutien social percu par les jeunes personnes en début de psychose (Lecomte et al.,
2008). Elle peut étre offerte par des intervenants de diverses disciplines ayant suivi une
formation bréve (2-3 jours). Le manuel d’intervention comprend 24 activités de groupe,
d’une durée d’une heure chacune, que 1’on propose a raison de deux fois par semaine pour
une période de trois mois.

Une approche individuelle exige quant a elle une formation plus spécialisée du
thérapeute et un suivi de plusieurs mois: elle permet une intervention davantage
personnalisée et des effets bénéfiques a plus long terme (Turkington et al., 2008). La TCCp
est maintenant reconnue par 1’American Psychiatric Association comme une intervention
basée sur des données probantes qui devrait étre offerte a toute personne présentant des
symptomes psychotiques persistants.

En outre, de nouvelles interventions issues de la TCC se développent depuis
quelques années. Notons par exemple la thérapie d’acceptation et d’engagement (ACT :
Acceptance and Commitment Therapy), ou on enseigne comment &tre conscient de ses
pensées, émotions, sensations et mouvements dans le moment présent, tout en étant dans un
mode de relaxation ou de méditation de pleine conscience (mindfulness). Cette approche
invite par ailleurs la personne a effectuer une réflexion sur ses valeurs, ainsi qu’a accepter

certaines pensées ou émotions difficiles a changer, afin de diminuer la détresse y étant
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associée. A ce jour, quelques études suggérent que cette nouvelle approche fonctionnerait
bien avec des personnes atteintes de schizophrénie (Bach & Hayes, 2002; Chadwick,
Hughes, Russell, Russell, & Dagnan, 2009).

Le Compassionate Mind Training (entrainement a la compassion) est une autre
approche ayant fait ses preuves avec des personnes présentant différents troubles mentaux,
en particulier I’anxiété et la dépression. Dans le cas de personnes souffrant de
schizophrénie avec hallucinations auditives, on a méme observé une diminution marquée
des voix présentant un contenu négatif (Mayhew & Gilbert, 2008). Cette intervention
cherche a amener la personne a démontrer, envers elle-méme et les autres, plus de
compassion et de sympathie.

D’autres approches visent la recherche d’alternatives aux pensées délirantes dans un
autre contexte que celui de la thérapie. Par exemple, Michael’s Game (Khazaal et al.,
2011), un jeu de société provenant de Suisse, invite les joueurs a formuler diverses
hypothéses pour les situations qui leur sont proposées (p. ex. : Michael entend une voix lui
dire: «Ne jette pas la poubelle.» Michael est de plus en plus embété, car l’odeur de celle-ci
est de plus en plus forte. Mais Michael a peur de désobéir a la voix, il pourrait étre puni.).
Ce genre d’approche est susceptible d’étre particulierement apprécié¢ par les adolescents,
car la recherche d’alternatives aux croyances et la résolution de problémes se font a travers
un jeu, impliquant ainsi moins de dévoilement de soi. Dans un ordre d’idées similaires, le
MCT (Métacognitive Training; Moritz & Woodward, 2007; accessible en francais) consiste

en la projection d’images et de scénarios sur un €cran; les participants doivent proposer des
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réponses a la suite d’un enseignement li¢ a la tiche (p. ex.: Vous allez voir une série
d’images. On commence par vous preésenter un seul deétail, pour ajouter ensuite
progressivement les autres éléments, jusqu’a formation complete de l’'image. Votre tdache
consiste a identifier [’objet. Essayez d’éviter des décisions hdtives ou trop tardives!
Discutez ce qui soutient ou contredit une réponse possible!).
4.3- L’entrainement aux habiletés sociales

Ce type d’intervention a ¢été développé dans les années 1980 pour faciliter la
désinstitutionalisation des personnes hospitalisées depuis de nombreuses années et qui
présentaient des difficultés ou des déficits liés aux habiletés sociales. 11 se révele tout aussi
utile a ceux qui, comme les adolescents, sont en processus d’acquisition de nouveaux
comportements, d’attitudes et de valeurs nécessaires a leur adaptation. Le mode¢le
d’apprentissage ici préconisé est celui de 1’efficacité apprise de Bandura, c’est-a-dire qu’un
comportement répété devient a la longue automatique et acquis, entrainant ainsi un
sentiment de compétence et une meilleure intégration communautaire (Bandura, 1977). Le
principe de base de ce modéle est que toute personne, peu importe ses déficits ou
symptomes, est en mesure d’apprendre de nouveaux comportements si on lui propose de
bons outils et si cela se fait de manic¢re graduelle, comportementale et positive.
L’intervention implique des renforcements positifs pour les comportements réalisé€s
correctement, ou en voie d’étre correctement réalisés. Par exemple, afin d’apprendre a

¢tablir des contacts sociaux ou a interagir dans certains contextes, un certain nombre de

sous-compétences sont nécessaires: reconnaitre les signes verbaux et non verbaux
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d’ouverture a une conversation, savoir choisir un théme pour démarrer celle-ci, savoir se
présenter correctement selon le message que 1’on veut transmettre (ton de la voix, posture,
regard, mouvements, etc.), démontrer soi-méme des signes d’ouverture ou d’écoute.
Chaque sous-domaine de compétence est travaillé de plusieurs manieres : on débute par une
partie théorique, pour ensuite observer le comportement en question grace a un
enregistrement audiovisuel, et finalement le pratiquer dans le cadre d’un jeu de role. Par la
suite, on évalue les problémes pouvant survenir, auxquels on tente de trouver des solutions.
Enfin, on vérifie les ressources nécessaires avant de pratiquer le comportement dans la
communauté, accompagné ou non par le thérapeute.

L’entrainement aux habiletés sociales est souvent fait en groupe, ce qui facilite
I’apprentissage. Toutefois, il peut aussi étre effectué de manicre individuelle avec le
thérapeute, surtout si celui-ci possede une caméra numérique, permettant a la personne de
se voir en action et de se corriger au besoin. Il s’agit d’une intervention répétitive, mais
aussi trés positive, incluant des applaudissements a la fin des jeux de rdles et des
encouragements fréquents. Plusieurs recherches confirment son efficacit¢ dans
I’apprentissage des habiletés sociales ciblées, ses effets durant plus longtemps pour les
personnes ayant un proche informé des comportements a travailler et des méthodes
enseignées (Kopelowicz, Liberman, & Zarate, 2006). Plusieurs modules d’entrainement
aux habiletés sociales existent, allant des habiletés de conversation de base a celles visant le
développement de relations amicales et intimes, la gestion autonome de la médication ou la

reconnaissance des symptomes (voir: http://www.perso.ch/rehab/materiel.htm). Cette
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approche serait particuliérement efficace pour les personnes présentant des déficits sociaux
importants ou certains déficits cognitifs, et pour qui la répétition de comportements est
jugée nécessaire et pertinente a [’apprentissage. D’ailleurs, certains programmes de
remédiation cognitive, tels que le programme IPT de Brenner (Brenner, Hodel, Roder, &
Corrigan, 1992) ou I’adaptation de Spaulding (Spaulding, Reed, Sullivan, Richardson, &
Weiler, 1999), intégrent I’entrainement aux habiletés sociales a une remédiation des déficits
cognitifs et a un entrainement a la cognition sociale.

4.4- Les approches familiales et le développement d’un réseau de soutien

4.4.1- Les approches familiales

Pour les enfants et les adolescents atteints de psychose, I’implication des proches
peut s’avérer critique dans le succeés du traitement. En effet, la plupart vivent toujours avec
leur famille et en sont dépendants sous plusieurs aspects. Bien qu’a I’adolescence, le jeune
prenne souvent peu a peu ses distances avec sa famille, celle-ci continue d’avoir une grande
importance, les relations entre parents et adolescents se transformant en des rapports
reposant davantage sur la réciprocité et la coopération. Dans une certaine mesure, les
relations qui régnent dans une famille auront un impact sur I’estime de soi de 1’adolescent
et sur son attitude quant au futur (Cloutier & Drapeau, 2008). Malheureusement, une étude
sur les besoins des adolescents atteints de psychose a révélé un niveau élevé de difficultés
reliées au fonctionnement familial pour 43 % d’entre eux, versus 19 % pour les sujets
controles (Boeing et al., 2007). De leur c6té, les parents et les proches peuvent vivre de la

confusion, de la peur et de ’incertitude alors qu’ils font face a la perte des relations telles
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qu’ils les avaient connues et aux multiples adaptations nécessaires dues a la maladie (Reed,
2008).

Un sondage réalisé au sein de la population générale sur la perception des jeunes et
de leurs parents quant a 1’utilit¢ des interventions pour soigner les troubles mentaux a
démontré I’importance que conserve la famille comme ressource aux yeux des adolescents.
Ceux-ci se sont montrés plus enclins que leurs parents a considérer la famille immédiate
comme une source d’aide; cela suggere que les parents sous-estimeraient leur role potentiel
dans le traitement du trouble mental de leur enfant (Jorm & Wright, 2007), croyance qui
pourrait entrainer des répercussions négatives. En effet, les proches non impliqués dans le
traitement de leur jeune et ne lui offrant pas de soutien émotionnel durant les premiéres
phases de la maladie mentale sont susceptibles de développer de mauvaises stratégies
d’adaptation, rendant la gestion des situations problématiques difficile (Leggatt, 2007).
Dans certains cas, ce sont les adolescents qui s’opposent a ce que leur famille soit contactée
et participe au traitement. Pour les intervenants, il importe alors de déterminer la raison du
refus : est-ce en raison des symptomes associés a la maladie, ou y a-t-il des raisons
justifiées (p. ex. abus sexuels dans la famille, historique de conflits extrémes)? Les
bénéfices d’une implication familiale doivent étre expliqués au jeune. Quand les familles
sont aidées et informées, elles sont en mesure d’offrir un soutien approprié et efficace; a
I’inverse, un proche qui ne comprend pas bien la maladie et son traitement peut agir de

manicre contre-thérapeutique et nuire au rétablissement (Leggatt, 2007).
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Les interventions familiales ont fait I’objet de nombreuses études et méta-analyses
(Pharoah, Rathbone, Mari, & Streiner, 2003; Pilling et al., 2002) depuis les vingt derniéres
années, et leur efficacité est aujourd’hui considérée comme fondée sur des données
probantes. Un groupe de chercheurs ayant étudi¢ de prés I’ensemble de la littérature sur les
résultats des interventions psychosociales dans le traitement de la schizophrénie a émis une
série de recommandations quant aux interventions familiales (Dixon et al., 2009). Selon le
PORT (Schizophrenia Patient Outcomes Research Team), une intervention familiale d’une
durée de six a neuf mois devrait étre offerte aux personnes atteintes de schizophrénie qui
sont en contact régulier avec leur famille. Il a ét¢ démontré que ce type d’intervention
réduisait significativement le nombre de rechutes et de réhospitalisations. De fagon moins
concluante, des chercheurs ont obtenu des résultats quant a I’augmentation de 1’observance
de la médication, a la réduction des symptomes psychiatriques, et a la réduction des
niveaux de stress pergus par les personnes atteintes. Pour ce qui est des proches,
I’intervention familiale de longue durée ameénerait une réduction de la détresse et
améliorerait les relations familiales (Dixon et al., 2009). Les ¢léments clés de ce type
d’intervention seraient 1’éducation, 1’intervention de crise, le soutien émotionnel, et la
formation concernant la gestion des symptomes de la maladie et des problémes susceptibles
d’affecter le proche. Toujours selon le PORT, si une intervention de longue durée n’est pas
envisageable, des interventions familiales plus courtes incluant éducation, formation et
soutien peuvent étre offertes. Grace a des interventions d’au minimum quatre séances, des

bénéfices seraient possibles pour la personne traitée (réduction des symptomes
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psychiatriques, amélioration de [’observance du traitement, amélioration du
fonctionnement, plus grande satisfaction par rapport au traitement) et ses proches
(réduction du fardeau familial, augmentation de la satisfaction par rapport aux relations
familiales) (Dixon et al., 2009). Par exemple, un programme bref de psychoéducation
comportant six rencontres a ¢té concu pour les proches de jeunes atteints d’un premier
épisode psychotique. Ce programme serait efficace a court terme pour améliorer les
connaissances des participants sur la maladie, en particulier a propos de la médication
(McWilliams et al., 2010). Des résultats positifs ont de plus été¢ observés pour la personne
atteinte (plus faible taux de rechute et nombre moins important de journées
d’hospitalisation lors d’un suivi s’échelonnant sur cinq ans; McWilliams et al., 2012).
Quoique la plupart des études se soient surtout intéressées a la diminution du taux
de rechute de la personne atteinte de schizophrénie dont la famille avait bénéfici¢ d’une
intervention de type psychoéducatif, d’autres ont démontré qu’une intervention proposant
de surcroit des techniques applicables (par exemple, cognitives ou comportementales)
offraient de meilleurs résultats. En fait, les interventions familiales qui suggerent des outils
concrets aux proches de la personne atteinte de psychose (et non seulement de
I’information et des conseils) obtiennent des taux de participation supérieurs ainsi que des
résultats significatifs quant aux rechutes du client et au bien-étre des membres de la famille,
en plus d’avoir un bon rapport cott-efficacité (Pharoah et al., 2003; Pilling et al., 2002). 11
faut toutefois considérer que la plupart de ces études ont été réalisées sur une population

adulte. Pour les enfants et les adolescents, il est probable que les interventions optimales
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varient en fonction des caractéristiques du jeune : dge, moment du déclenchement de
1I’épisode psychotique, histoire de vie, etc. (Asarnow et al., 2004).

Par ailleurs, les émotions exprimées (c’est-a-dire le style d’interaction du parent
avec le jeune atteint de psychose) ont souvent été la cible des interventions familiales.
Comme nous 1’avons mentionné a la section 2.3, ces émotions exprimées ont &té associées
aux taux de rechute des personnes souffrant de schizophrénie (Butzlaff & Hooley, 1998;
Miklowitz et al., 2005). Alors que certains auteurs suggerent qu’il est possible de modifier
le style d’interaction entre les proches, d’autres arguent le contraire, ou proposent plutot
que les proches réagissent a la sévérité des symptomes (et non que les symptomes
s’accroissent a cause des émotions exprimées) (Pharoah et al., 2003). Dans le cadre de
discussions familiales, des chercheurs se sont intéressés plus spécifiquement au lien entre le
comportement de résolution de problémes de jeunes a risque ¢€levé de psychose, ou
présentant depuis peu des symptdmes psychotiques, et leurs symptomes et fonctionnement
social six mois plus tard. Les habiletés de résolution de problémes et la communication
constructive de I’adolescent, tout comme la communication constructive des parents étaient
associés a une amélioration du fonctionnement social. De plus, il existait une association
positive entre une communication conflictuelle et une augmentation des symptomes positifs
observés lors du suivi (O'Brien et al., 2009). Les mémes chercheurs ont révélé dans une
autre ¢tude que les remarques positives des parents €taient ultérieurement associées a une
diminution des symptomes négatifs et a une amélioration du fonctionnement social

(O'Brien et al., 2008). Ces résultats, ainsi que 1’ensemble de la littérature sur les émotions
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exprimées, soulignent la pertinence de poursuivre les recherches sur des interventions
familiales plus spécifiques aux habiletés de communication ou de résolution de problémes.
Vu la charge émotive causée par le fait d’avoir un proche souffrant de psychose,

plusieurs préférent participer a une intervention multifamille, ou la personne atteinte n’est
pas présente. Cette approche offre 1’avantage pour les proches de se confier a d’autres
personnes vivant des expériences semblables, diminuant ainsi les sentiments d’isolement,
de honte, et de culpabilité. L’intervention multifamille leur permet aussi de s’outiller pour
mieux aider la personne atteinte de psychose en tirant profit des expériences des autres et
des connaissances de I’intervenant dirigeant le groupe. Une description détaillée de la
psychose, de la médication antipsychotique et de ses effets, et la reconnaissance des signes
annoncant une rechute (afin d’aider a la prévenir) font souvent partie des informations
offertes. La plupart des cliniciens s’entendent de surcroit sur I’importance d’expliquer aux
proches le concept d’émotions exprimées et la maniere dont celles-ci peuvent étre
ressenties négativement par la personne atteinte de psychose.

L’ approche multifamille devrait :

1) permettre aux proches de s’entraider et de se soutenir;

2) offrir de I’information sur les différentes facettes de la psychose;

3) enseigner, selon une approche psychoéducative, des techniques cognitives et

comportementales que les proches pourront utiliser au besoin, pour eux-mémes

(p. ex. techniques de gestion du stress) ou pour la personne atteinte de psychose

(p. ex. vérifier les faits ensemble).
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Des chercheurs québécois, Leclerc et Lecomte, ont développé un module de traitement
destiné aux familles nommé AVEC (Accompagner, Valider, Echanger, Comprendre), qui
permet d’enseigner les mémes techniques, provenant de la thérapie cognitive
comportementale (TCC), aux proches et aux personnes souffrant de psychose. Non
seulement les proches bénéficient-ils d’une telle intervention (diminution de leur détresse
psychologique et amélioration du soutien social), mais les personnes souffrant de psychose
qui participent aux groupes de TCC en tirent-elles aussi parti en ayant dans leur
environnement immédiat au moins une personne apte a les comprendre et a les aider au
besoin (Leclerc & Lecomte, 2008).

Un autre exemple d’approche possible dans les interventions multifamille est le
programme Families Helping Families d’Orygen Youth Health (voir section 6.1). Ce
programme a ¢été¢ développé apres 1’étude d’un groupe de discussion (focus group)
rassemblant les parents, grands-parents, fréres et sceurs de jeunes souffrant de troubles
mentaux, et qui a révélé deux besoins principaux des familles : le besoin d’information sur
la maladie et sur la fagon d’en gérer les symptomes, et le besoin de soutien émotionnel
(Leggatt, 2007). Le principe de base de Families Helping Families est que les familles
peuvent se soutenir entre elles et apprendre les unes des autres quant a leurs stratégies
d’adaptation respectives. Le programme comprend trois composantes : un groupe de
soutien mensuel, un lieu d’échange et de ressources (The Family Ressource Room), et un
service téléphonique offrant soutien et information. Des formations sont aussi offertes aux

personnes souhaitant devenir des parents-aidants pour d’autres familles. Chaque nouvelle
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famille faisant son entrée a la clinique est contactée directement par un parent-aidant, ce qui
permet a plusieurs d’entre elles de surmonter leur réticence a demander de ’aide : en plus
de fournir de I’information et du soutien émotionnel, le parent-aidant représente une source
d’espoir et un modele, puisqu’il a réussi a surmonter les mémes difficultés.

Par ailleurs, un des avantages des programmes comme AVEC et Families Helping
Families est qu’ils peuvent également étre offerts a la fratrie de la personne touchée. Celle-
ci est susceptible d’étre profondément affectée par I’épisode psychotique, ce qui peut avoir
des effets importants sur son bien-étre mental et son développement (Sin et al., 2008).
Toutefois, malgré I’accent mis sur I’inclusion de la famille dans le traitement d’un premier
épisode psychotique, les fréres et sceurs sont bien souvent exclus des services offerts.

Lors d’une étude qualitative, des fréres et des sceurs de jeunes atteints d’un épisode
psychotique ont identifi¢ leurs besoins de services plus accessibles, flexibles et adaptés a
leur période développementale (Sin et al., 2008). Une deuxiéme étude de la méme équipe
de chercheurs a mis en lumiére les difficultés particuliéres des membres de la fratrie qui
¢taient agés entre 11 et 16 ans (Sin, Moone, Harris, Scully, & Wellman, 2012). Ceux-ci
rapportaient vivre des tensions a la maison en raison du déclenchement de la psychose de
leur frére ou de leur sceur, et s’adapter en gardant un profil bas ou effacé. De plus, ils
disaient vivre de I’embarras et avoir des comportements tels que ne pas inviter de gens a la
maison, par peur de la stigmatisation ou du manque de compréhension. Ils expliquaient
¢galement ressentir un mélange de ressentiment et de culpabilité : ressentiment causé par le

fait que leur frére ou leur sceur malade occupe tout le temps de leurs parents, mais
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culpabilité due au fait de ne pas étre plus empathique et aidant. Certains ont par ailleurs
évoqué le besoin d’une forme de répit, soit du temps et de I’espace loin des tensions de la
maison afin de conserver leur routine (soutien scolaire, sé¢jours de répit, activités de
distraction).

4.4.2- Le développement d’un réseau de soutien

Si les adolescents se distancient peu a peu de leurs parents, c’est en partie qu’ils se
tournent vers leurs amis, qui jouent un rdle central entre I’age de 12 et 18 ans. D’ailleurs,
I’intégration au groupe de pairs est un ¢élément central de la perception que 1’adolescent a
de lui-méme : I’établissement et le maintien de relations d’amitié¢ favorisent 1’apparition
d’un sentiment d’efficacité¢ (Cloutier & Drapeau, 2008). Or, une étude sur les besoins des
adolescents atteints de psychose a révélé que 82 % des participants identifiaient des
difficultés en amitié, comparativement a seulement 6 % de 1’échantillon non clinique de
jeunes entre 11 et 15 ans (Boeing et al., 2007). Malheureusement, les groupes de pairs sont
rares a la suite d’un premier épisode psychotique, alors que le besoin de soutien social est
¢levé (Reed, 2008). En fait, de fagon générale, les réseaux de personnes atteintes d’un
trouble mental grave diminueraient avec le temps, tant du point de vue du nombre de
personnes que de la qualité des relations entretenues (Meeks & Murrell, 1994). D’autre
part, le soutien social dont la personne bénéficie lors d’un premier épisode psychotique
prédirait les résultats futurs sur le plan du fonctionnement. Il a par exemple ét¢ démontré
que, au moment du premier épisode psychotique, le nombre de personnes non membres de

la famille au sein du cercle social de la personne atteinte permettait de prédire 1’ajustement
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social futur de celle-ci (Erickson, Beiser, & lacono, 1998). Par ailleurs, une revue de la
littérature sur les évidences de I’efficacité du soutien des pairs a permis de conclure que les
groupes de soutien pouvaient contribuer a réduire les symptomes, a élargir les réseaux
sociaux et a augmenter la qualit¢ de vie des individus présentant des troubles mentaux
séveres (Davidson et al., 1999).

Selon Leavey (2005), si les jeunes ayant des problémes de santé mentale ne trouvent
pas de modeles positifs ayant vécu une situation similaire, ou s’ils ne recoivent pas de
rétroaction encourageante de leur groupes de pairs, se construire ou se reconstruire une
vision de soi saine et positive s’avérera une tache tres difficile. Une étude qualitative
réalisée aupres de jeunes en début de psychose confirme d’ailleurs I’importance des pairs
auxquel