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Sommaire

Cette étude de cas avait pour but d'analyser le processus d'ùnplantation d'un programme
d'autoréguladon des symptômes s'adressant aux personnes atteintes de schizophrénie et à leur
famille. Le modèle théorique de l'auto-soin d'Orem (1987, 1991) et l'approche cognitive ABC
(Chadwick, Bù-chwood & Trower, 1996) ont servi de cadre de référence à l'étude.

Le problème de santé relié aux symptômes positifs persistants, telles les idées délirantes
et les hallucinations auditives, a doimé lieu à la formulation d'un ensemble de questions, par

exemple : Quelles sont les réactions de la personne atteinte de schizophrénie et de son soignant

naturel au cours de l'implantation d'un programme d'autorégulation des symptômes? Quelles
sont les perceptions des participants face aux différents éléments de ce programme quant à leur
sentiment d'efficacité personnelle et à leur rôle de soutien?

Un échantillon constitué de deux personnes atteintes de schizophrénie et d'un membre de
leur famille respective, assumant le rôle de soignant naturel, a été sélectionné à partir de clients
suivis à une clùùque externe de psychiatrie d'un centre hospitalier du Montoréal-Métropolitain. La

mère du participant A et les parents du participant B agissaient comme soignants naturels. Ce
programme comportait quatre étapes dont : l'amorce de l'alliance thérapeutique et évaluation,

l'auto-surveillance, la fonnulation cognidve et la cessation. Les participants ont été renconù-és à
sept occasions à domicile, à raison de deux heures par semaine. Une évaluadon qualitative du
processus d'implantation et de l'utilité de ce programme (Patton, 1990) a été effectuée à l'aide de
la méthode de l'analyse de contenu (L'Ecuyer, 1990). Egalement, une entrevue a été effectuée,

trois semaines après la fin de ce programme, afm de recueiïlù- les perceptions des participants

suite au programme. Les outils de recherche suivants ont été utilisés : l) l'enregistrement sur
bande magnétique de chacune des rencontres et leur transcription; 2) la tenue d'un journal de
bord; 3) un questionnau-e d'entrevue structurée.

Les résultats de cette étude ont permis de constater que les personnes atteintes de
schizophrénie, qui ont participé à cette étude, peuvent apprendre à utiliser, régulièrement, des
moyens efficaces pour réduire le malaise lié à leurs symptômes posidfs persistants. En effet, les
données obtenues concernant les perceptions démontrent que ces personnes peuvent améliorer
leurs capacités d'auto-soin et développer leur sentiment d'efficacité personnelle pour maxmùser

leur fonctionnement général dans la communauté. De plus, cette étude fait ressortir la



n
contiibution importante de la famille ou son rôle de partenaire dans le processus d'apprentissage à

l'autorégulation des symptômes. Entre autres, les résultats indiquent qu'une meilleiu-e

compréhension de la schizophrénie contribue à modifier les croyances et les perceptions des

soignants naturels face à la condition de santé de leur proche et semble faciliter une adaptation

plus positive quant à ce problème de santé.

Enfm, les données obtenues smte à l'implantation du programme et aux recommandations

soumises par les participants conduisent à faire des recommandations précises pour la théorie, la

recherche et la pratique en sciences infirmières. En particulier, l'auteure recommande

d'augmenter la durée de ce programme et de consacrer plus de temps sur le concept des

croyances. Il est également recommandé d'orgauiser des rencontres de rappel (suite à

l'implantation du programme) afin de favoriser le maintien et le renforcement des habiletés

acquises. Aussi, il pourrait s'avérer très pertinent d'intégrer au programme une approche plus

systémique de la famille et d'offiir aux mfumières l'accessibilité à des activités de formation et

de supervision à l'approche cognitive et familiale. Enfin, il est suggéré d'examiner davantage

l'influence de la qualité de la relation thérapeutique entre l'infiraiière, le client et le soignant

naturel dans le processus d'apprentissage à l'autorégulation des symptômes. Dans l'ensemble, les

recommandations formulées suite à l'implantation de ce programme devraient permettre aux

mfirmières oeuvrant auprès des persoimes atteintes de schizophrénie de mieux cibler et d'évaluer

leurs interventions en fonction du malaise lié aux symptômes positifs persistants.

D
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L'évolution des connaissances sur l'étiologie de la schizophrénie, centrée sur ime

approche biologique plutôt que psychologique, et l'amvée des antipsychotiques efficaces dans le

contrôle des symptômes psychotiques ont retardé le développement d'intervention cognitive-

comportementale dans le traitement de cette maladie. Cependant, l'efficacité des antipsychotiques

n'est pas absolue, car 5 à25 % des personnes atteùites de schizophrénie présentent des

symptômes positifs persistants telles les idées délirantes et les hallucinadons auditives et ce,

malgré l'utilisation des antipsychotiques novateurs ou atypiques.

Dans ce contexte, plusieurs chercheurs se sont mtéressé à développer des interventions

cognitives-comportementales auprès des persoimes attemtes de schizophrénie pour les aider à

diminuer le malaise lié à leurs symptômes, à redonner un sens personnel à ces derniers et à

développer un sentiment d'efficacité personnelle face à la complexité de cette maladie.

La recension des écrits amène à constater que la plupart des interventions cognitives-

comportementales sont utilisées mdividuellement ou en groupe sans la participation de la famille.

Cependant, l'ùnplication et le soutien de la famille peuvent s'avérer un atout précieux dans la

pratique et le maintien des habiletés d'autorégulation des symptômes chez les personnes atteintes

de schizophrénie. De plus, elles peuvent permettre à la famille de mieux comprendre ce que vit
son proche.

Par ailleurs, les infirmières qui oeuvrent auprès des personnes attemtes de schizophrénie

et de leur famille peuvent aider ces personnes à développer des habiletés d'autorégulation de leurs

symptômes. Cependant très peu d'études ont été mises en application par des infmnières en

adaptant im programme d'autorégulation des symptômes auprès des personnes atteintes de

schizophrénie et en incluant la participation de la famille. Dans cette perspective, cette étude de

cas sur le processus d'unplantation d'un programme d'autorégulation des symptômes auprès des

personnes atteintes de schizophrénie et de leur famille offi-e une contribution nouvelle au

développement des connaissances dans ce domaine et à l'avancement des soins mfirmiers en

psychiatne.

J
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Chaque année, la schizophrénie représente la pnncipale cause des admissions dans les

hôpitaux psychiatriques au Canada; entre 1992-1993, 29% de l'ensemble des admissions pour

troubles mentaux étaient reliées à ce problème de santé (Statistique Canada, 1995). Les politiques

de santé mentale visent présentement à mamtenir les personnes atteintes de schizophrénie (PAS1)
dans leur milieu naturel en les aidant à préserver leur fonctionnement, à minimiser leur

deterioration et à prévenir la rechute. Malgré ces objectifs, les PAS qui reçoivent un ti'aitement

pharmacologique et une thérapie de soutien ont un taux de rechute et de réadmission de l'ordre de

20 à 40%, durant la première année suivant l'hospitalisation et de 30 à 60% durant la deuxième

année (Hogarty, Anderson & Reiss, 1991; Ram, Bromet, Eaton, Pato & Schwartz, 1992).

De plus, 5 à 25% de ces personnes présentent des symptômes positifs persistants telles

que les idées délirantes et les hallucinations auditives et ce, en dépit d'un traitement aux

antipsychotiques traditionnels (Brenner & al., 1990; Kane, 1996). L'amvée récente de nouvelles

classes d'antipsychotiques sur le marché canadien semble donner des résultats intéressants auprès

des PAS réfiractaires au traitement fraditionnel (Choumard & al., 1993; Remington & al., 1996).

Malgré l'optimisme face à ces antipsychotiques novateurs ou atypiques, plusieurs PAS demeurent

réfractaires (aucune réponse ou une réponse partielle aux antipsychotiques) à ces nouveaux

traitements (Bames, McEvedy & Nelson, 1996).

Certains auteiu-s rapportent que les hallucmations auditives persistantes sont perçues

comme malveillantes chez plus de 46% de ces persoimes et la croyance qu'elles sont extrêmement

puissantes représentent une source élevée de détresse psychologique et de troubles de

comportement auprès de ces dernières (Baker, 1996; Chadwick & Bù-chwood, 1994; Chadwick et

al., 1996; Zisook, Byrd, Kuck & Jeste, 1995). Ces symptômes contiibuent également à diminuer

les habiletés sociales de ces personnes et leurs capacités à accomplù- certaines activités ou à jouer

certains rôles dans la communauté (Breier & Strauss, 1983; Liberman & Kopelowicz, 1995;

Romme & Escher, 1989; Tamer, 1987). De plus, 10% des PAS meurent par suicide (American

Psychiatric Association, 1997).

J
' L'abréviation PAS utilise la marque du pluriel ou du singulier selon le contexte de la phrase.
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Par ailleurs, les services communautaires actuels semblent le plus souvent fragmentés et

insuffisants pour répondre aux besoms particuliers des PAS (Poirier, Ritzhaupt, Larose &

Chartrand, 1998). Peu de programmes visant le contrôle ou la diminution de la détresse

psychologique associée aux symptômes positifs persistants et la prévention de la rechute ont été

systématiquement développés par les professionnels de la santé.

Selon les modèles de vulnérabilité au stress (Zubin & Spring, 1977; Liberman, 1992),

plusieurs facteurs contribuent au maintien et à l'amélioration de la qualité de vie des PAS dans la

communauté soit: les médicaments psychotropes; le développement des habiletés sociales et de

communication; la création et le maintien d'un système de soutien continu ainsi que les

programmes de réadaptation psychosociale. Egalement, l'apprentissage à l'autorégulation des

symptômes est un moyen qui permet au client d'activer ces facteurs de protection et de faire face

aux symptômes lùnitant son fonctionnement, de prévenir la decompensation psychotique, et

éventuellement la réhospitalisation (Birchwood & Tamer, 1994; Sellwood, Haddock, Tamer &

Yusupoff, 1994).

L'autorégulation des symptômes est un processus par lequel une personne apprend à

reconnaître, à évaluer et à contrôler ou à diminuer le malaise lié à ses symptômes par l'acquisirion

de nouvelles habiletés (Kanfer & Schefft, 1988). Ce processus s'active lorsque la persoime se sent

suffisamment dérangée par ses symptômes. Il se poursuit jusqu'à ce qu'elle perçoive une

diminution acceptable de son malaise lié à ses symptômes. Par conséquent, la personne qui

apprend à autorégulariser ses symptômes, augmente son sentiment d'efïicacité personnelle face à

sa maladie. Dans cette perspective, il s'avère tout à fait pertinent de vérifier comment l'infumière

peut faciliter ce processus.

Aussi, au cours des dix dernières années, de plus en plus de chercheurs (Baker, 1995;

Buccheri, Trygstad, Kanas, Waldron & Dowlùig, 1996; Carter, Mackinnon & Copolov, 1996;

Eckman & al., 1992; Leclerc, 1994; Nelson, Thrasher & Bames, 1991; Tarell, 1989; Tamer & al.

1993) s'intéressent aux capacités des PAS à développer des habiletés d'autorégulation de leurs

symptômes. Ces chercheurs ont observé que plusieurs de ces personnes reconnaissent leurs

symptômes, utilisent différentes stratégies de coping pour tenter de contrôler ou de dmiinuer le

malaise associé à ces symptômes et peuvent ainsi collaborer avec les professionnels de la santé à

leur plan de traitement, de réadaptation et à la prévention des rechutes.

•t
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Ainsi, quelques chercheurs s'intéressent présentement à développer des interventions

cognitives-comportementales, complementaires au traitement traditioimel, auprès des PAS et

présentant des symptômes positifs persistants (Bental, Haddock & Slade, 1994; Chadwick & al.,
1996; Chambon, Perns & Marie-Cardme, 1997; Gamble, 1995; Gardner & Thompson, 1994;

Garety, Kuipers, Fowler, Chamberlam & Dunn, 1994; Kùigdon & Turkington, 1994). Ces

chercheurs ont infa-oduit le concept des croyances, comme composantes détenninantes du

processus d'autorégulation des symptômes chez ces personnes.

3

Chadwick et ai. (1996) se sont inspirés des écrits de Beck sur la thérapie cogiùtive (Beck,

1976; Beck, Rush, Shaw & Emery, 1979) et du modèle ABC d'EUis (1962/1994) pour développer

une approche d'autorégulation des symptômes positifs persistants auprès de PAS. Ces auteurs

postulent que tout comportement humam est influencé par l'mteraction constante de trois

variables; l'envù'onnement (relations familiales et sociales, événements de la vie quotidienne), les

facteurs biologiques (génétique, médicament) et la personne (expériences passées, les

détemùnants cognitifs). Pour ces auteurs, nos émotions et nos comportements sont détermmés par

notre perception de la réalité. Plus spécifiquement, ils souriennent que les conséquences affectives

et comportementales associées aux hallucmations auditives et aux délires ne sont pas, en soi, les

conséquences de ces symptômes mais liées aux croyances qu'une personne entretient face à ces
symptômes.

Le modèle d'autorégulation des symptômes, élaboré par ces auteurs auprès des PAS, vise

à modifier ou à affaiblir les croyances qu'elles entretiennent face à leurs symptômes. Ainsi, elles

dùninuent le malaise lié à ceux-ci et favorisent le développement d'un sentiment d'efGcacité

personnelle face à la maladie. Ce modèle se décrit comme suit : A représente un événement

activant (délire, hallucination) qui sera interprété selon un système de croyance, B, ce qui

conduira aux conséquences affectives et comportementales, C.

Les infumières en soins psychiatriques jouent un rôle complexe et à facettes multiples

afin de prodiguer des soms directs au client et à leur famille, de favoriser la prise en charge de

leur santé et de coordonner les différents aspects des soins et leur continuité. Ainsi, l'objectif

principal des soins infirmiers vise à aider ces personnes à atteindre et à maintenir leur potentiel

maximum tout en tenant compte de lews cq}acités et de leurs habitudes de vie. De plus, les

interventions de l'mfirmière, visant à faciliter l'apprentissage de l'autorégulation des symptômes
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positifs persistants, s'inscrivent tout à fait dans la perspective infirmière d'Orem (1987, 1991).

Cette auteure soutient que le but des soins infiirmiers est de faciliter l'accomplissement des actions
d'auto-soin du client.

Le développement des habiletés d'auto-soin peut varier chez une personne atteinte de la

schizophrénie. Dans la phase aiguë de la maladie, un système totalement ou partiellement

compensatou-e de soins infumiers est requis: l'infimùère accomplit l'auto-soin thérapeutique du

client, elle compense pour l'incapacité de celui-ci à s'engager dans ses auto-soin et l'assiste tel

que requis (Orem, 1987). Par contre, durant la phase de rémission, un système partiellement

compensatoire et de soutien-éducatif sont essentiels pour aider ces personnes.

C'est dans ce contexte de systèmes de soins infirmiers partiellement compensatoire et de

soutien-éducadf que certaines personnes peuvent développer des habiletés à l'autorégulation de

leurs symptômes en développant différentes stratégies pour réduire le malaise lié à ceux-ci et

pour maximiser leur fonctionnement général (Frederick & Cotanch, 1995; Hamera, Peterson,

Young & Schaumloffel, 1992). De plus, certains auteurs suggèrent que la participation active de

la PAS et de sa famille au plan de traitement et de réadaptation peut potentialiser les effets d'un

programme, favoriser chez elle, le développement de certaines compétences et d'un sentiment

d'efficacité persoimelle face à la maladie (Kanfer & Scheffî, 1988; Liberman, 1992; Solomon,

Drame, Mannion & Meisel, 1996).

Par sa présence importante auprès de cette clientèle, l'mfinnière peut amener les PAS à

planifier des sfratégies efficaces pour mieux faire face aux symptômes positifs persistants et à

maximiser leur fonctionnement dans les activités de la vie quotidienne. Cependant, peu de
programmes d'autorégulation des symptômes ont été réalisés par des mfimùères qui devraient

pourtant utiliser diverses stratégies d'mtervention poiir faciliter la prise en charge du client et de
sa famille.

Par ailleurs, le retour, après une hospitalisation, de 50 à 65% des PAS dans leur famille et

les changements dans la prestation des soins en santé mentale ont conduit les familles ou toute

auû-e personne disponible dans le milieu à assumer le rôle d'éducateur, de soignant naturel et de

partenaire dans le système de soutien du client (Hatfield, 1979a; Intagliata, Wilier & Egri, 1988).

De plus, on observe que le soutien de la famille s'avère un atout précieux dans le développement
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et le maùitien d'habiletés auprès de cette clientèle (Falloon & al., 1985; Halford, 1995; McFarlane

& al, 1995; Tamer, 1992; Youssef, 1987).

Dans cette perspective, l'apprentissage à l'autorégularion des symptômes ne devrait pas

s'adresser uniquement à la PAS mais inclure la participation de la famille. Cette participation est

d'autant plus importante puisque la pratique et le maintien des habiletés d'autorégulation des

symptômes peuvent être plus difficiles, pour le client, à mettre en application lorsque son état se

détériore vers la decompensation psychotique. La famille se ti-ouve alors bien outillée pour

soutenir le client et diminuer son malaise et, si possible, prévenir la rechute.

Cependant, peu d'études ont été effectuées par des mfirmières dont la préoccupation a été

l'utilisation d'un programme d'autorégulation des symptômes incluant la famille. L'état actuel des

connaissances dans ce domaine justifie la pertmence d'une étude de cas, permettant d'adapter un

programme déjà utilisé en recherche et en clinique pour évaluer le processus d'ùnplantation et

l'atteinte de ses objectifs.

La présente étude de cas s'intéresse donc à ime approche cognitive d'autorégulation des

symptômes utilisée par l'infîrmière auprès de PAS et de leiir famille en vue d'en évaluer la

faisabiUté et l'utilité.

3
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Buts de l'étude

Le but de cette étude de cas est d'analyser le processus d'implantation d'un programme

d'autorégulation des symptômes s'adressant aux personnes attemtes de schizophrénie et à leur
famille.

Questions de recherche

l. Quelles sont les réactions de la personne atteinte de schizophrénie au cours de

l'implantation d'un programme d'autorégulation des symptômes?

2. Quelles sont les réactions du soignant naturel au cours l'implantation d'un prograinme

d'autorégularion des symptômes?

3. Quelles sont les perceptions de la personne atteinte de schizophrénie de son sentiment

d'efficacité personnelle pour autorégulariser ses symptômes, suite à l'implantation d'un
prograinme d'autorégulation des symptômes?

4. Quelles sont les perceptions du soignant quant à son rôle de soutien auprès de son proche,

suite à l'implantation d'im programme d'autorégulation des symptômes?

J
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Dans la recension des écrits les points suivants seront successivement abordés: l) la

schizophrénie; 2) la réadaptation psychiatrique des personnes attemtes de schizophrénie; 3)

l'autorégulation des symptômes; 4) les programmes d'autorégidation des symptômes; et 5)

l'intervention auprès de la famille. La présentation du cadre de référence d'Orem et du modèle

cognirif termine ce chapitre.

La schizophrénie

La personne atteinte de schizophrénie et étiologie

La schizophrénie est une maladie grave et chronique qui se manifeste chez 1% de la

population (Lalonde & col., 1995). Les premiers symptômes surviennent habituellement vers

l'âge de 15 à 25 ans chez l'homme et de 25 à 35 ans chez la femme (American Psychiatrie

Association, 1994).

Les premiers signes et symptômes que ressentent les personnes atteintes de schizophrénie

(PAS) au début de la maladie sont: la détérioration graduelle du fonctionnement général, les

préoccupations et l'envahissement d'un sentiment de perte de contrôle sur leur vie en général,

l'anxiété, le retrait social, la perte d'intérêt global dans toutes les sphères de leur vie, la

deterioration des soins personnels, l'imtabilité, les comportements impulsifs et bizarres, les

épisodes de rage et l'incohérence du discours (Herz & Lamberti, 1995). Cette période, appelée la

phase prodromale, s'étale sur une période allant de quelques jours à quelques mois avant

l'apparition des premiers symptômes psychotiques. Ces changements importants dans la vie de la

PAS constituent un événement stressant majeur qui affecte profondément la personne elle-même,
ses amis (es) et l'ensemble de sa fainille.

Il existe présentement plusieurs hypothèses pour tenter d'expliquer le développement du

processus schizophréiùque. Elles sont associées aux facteurs génétiques, neurochimiques,

neuroanatomiques et environnementaux (Sadock & Sadock, 2000). Pamù les hypothèses

proposées, une déficience dans le processus de régulation des neurotransmetteurs (dopamine,
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sérotonine, glutamate, etc...) est celle que les chercheurs retiennent davantage présentement

(American Psychiafric Association, 1997). Cependant, nous ne savons pas si cette hypothèse est

le résultat ou la cause de cette maladie. Egalement, les études de jumeaux identiques suggèrent de

plus en plus l'évidence d'une transmission d'im facteiir génétique de vulnérabilité de la maladie
(Gottesmaa, 1991; Sadock & Sadock, 2000).

Les symptômes de la schizophrénie

En 1980, Crow a propose de classifier la schizophrénie selon le type l et le type II. Ce

système de classement est basé sur la présence des symptômes positifs (type I) ou des symptômes

négatifs (type II), selon la dominance de l'un ou l'autre type. Réceinment, une fa-oisième catégorie

de symptômes s'est ajoutée aux deux autres, incluant les symptômes de désorganisation

(American Psychiatric Association, 1997; The Expert Consensus Guidelines Series, 1999).

Les symptômes positifs s'observent en phase aiguë de la maladie, lors des crises. Ils se

caractérisent par les hallucùiations et les délires. Par ailleurs, les symptômes négatifs sont plus
difficiles à déceler et réfèrent à l'absence de comportement nonnal: l'affect aplati ou émoussé,

l'alogie (pauvreté du contenu du discours, mtermption du discours), l'avolation (manque d'énergie

et d'intérêt en général, négligence dans les soins personnels) et l'anhédonie (perte d'intérêt pour

les activités de détente). Les symptômes négadfs sont peu améliorés par le fa-aitement aux

antipsychotiques traditionnels. De plus, ils persistent en dépit de la disparition des symptômes

positifs et ils prédisent un pronostic sombre pour revolution à moyen et à long terme; ils sont

aussi appelés les symptômes résiduels (Sadock & Sadock, 2000). Cependant, plusieurs études

récentes montrent que les antipsychotiques atypiques agissent plus efficacement sur les

symptômes négatifs que les antipsychotiques traditionnels (Meltzer & McGurk, 1999; Stip,

2000). Les symptômes de désorganisation, quant à eux, sont les pensées désorganisées, le
comportement bizarre.

En plus de la symptomatologie décrite précédemment, plusieurs études ont démontré que

les PAS présentent des déficits neurocognitifs. Meltzer et McGurk (1999) ont rapporté des

déficits sur le plan des dimensions suivantes : fonctions executives (plaiùfication, jugement,
resolution de problème), vigilance, attention, vitesse moûice, mémoire sémantique (fluence
verbale), mémou'e de travail (à court terme) et mémoire spatiale.
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De plus, ces multiples symptômes et déficits cognitifs sont associés à une dimmution

importante des capacités fonctionnelles, occupationnelles et sociales de ces personnes (Liberman

& Kopelowicz, 1995; Romme & Escher, 1989). Par conséquent, plusieurs PAS sont incapables de

travailler ou de maintenir un emploi, ce qui les empêchent d'etre autonome sur le plan

économique (Hegarty, Baldessarim, Tohen, Watemaux & Oepen, 1994).

De 30% à 60% des personnes atteintes de schizophrénie n'obtiennent aucune réponse ou

obtiennent une réponse partielle aux antipsychotiques traditionnels (Association des psychiatres

du Canada, 1998). Par conti'e, les antipsychotiques novateurs ou atypiques semblent agir de façon

plus efficace dans le conû-ôle des symptômes positifs et négatifs de la schizophrénie que les

antipsychotiques traditionnels (Chouinard & al., 1993; Remington & ai., 1996). Cependant,

certaines PAS contmuent de présenter des symptômes positifs en dépit de ces nouveaux

fa'aitements (Bames, McEvedy & Nelson, 1996).

L'évolution de la schizophréme

La schizophrénie est une maladie chronique qui évolue selon les trois phases suivantes: la

phase aiguë pendant laquelle la personne présente des symptômes graves tels que la détérioration

du fonctionnement général, la désorganisadon de la pensée, les délires et les hallucinations; la

phase stabilisatrice caractérisée par des symptômes aigus qui s'estompent graduellement (plus de

6 mois); la phase stable où les symptômes, s'ils sont présents, sont moins intenses et relativement

plus stables (The Expert Consensus Guidelines Series, 1999).

On estime qu'environ 20% des PAS présenteront un seul épisode marquée par une

decompensation psychotique (Lalonde & coll., 1995). Les autres personnes sont stabilisés par la

médication ou vivent, malheureusement, de rechutes en rémissions plus ou moins fi'équentes qui,

progressivement, entraînent des déficits importants chez ces derniers (Lalonde & coll., 1995;

Tobin, 1994). De plus, on estime que le taux de suicide chez ces personnes est d'environ 10%

(American Psychiatric Association, 1997). Ainsi, la majorité des PAS qui reçoivent un traitement

phannacologique et une thérapie de soutien ont un taux de rechute et de réadmission de l'ordre de

20 à 40 %, durant la première année suivant l'hospitalisation et de 30 à 60% durant la deuxième

année (Hogarty & al., 1991; Ram & al., 1992).
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Cependant, plusieurs PAS vivent maintenant dans la communauté et ont recours à une

intervention en situadon de crise dans le milieu plutôt qu'à une réhospitalisation (Lader, 1995).

En effet, divers auteurs ont remarqué que la présence de symptômes positifs persistants n'est pas

un critère absolu de détérioradon du fonctionnement de la personne dans sa vie en général (Herz

& al., 1991; Hamera, 1994). De plus, ces auteiu-s ont constaté que plusieurs PAS parviennent à

travailler et à effectuer leurs activités de la vie quotidienne en dépit de leurs symptômes positifs

persistants. Ces études semblent démontrer que plusieurs de ces personnes peuvent identifier et

utiliser différentes stratégies pour faire face à leurs symptômes (Baker, 1995; Tairier, 1987;

Tamer & al, 1993 ; Romme & Escher, 1989).

La réadaptation psvchiatriaue des personnes atteintes de schizophrénie

La politique de désinstitutionnalisarion aux Etats-Unis pendant les années 1960 et le

développement des mterventions psychophannacologiques ont marqué le début d'une nouvelle

tendance conduisant au maintien et au traitement des PAS dans leur milieu naturel et social.

Cependant, ce mouvement n'a pas permis, comme prévu, rétablissement d'une organisation

stmcturée de services assurant un suivi communautaire de ces personnes. Ainsi, nous avons plutôt

assisté à la fragmentation, au manque de coordination et de financement des services destinés à

cette population (Baker, Jodrey & Intagliata, 1992). Les conséquences négatives de cette

fi'agmentation des services se traduisent, entre autres, par l'augmentation du taux de

réhospitalisation psychiatrique, l'hébergement madéquat, l'isolement et l'ùicapacité de la PAS à

s'engager dans un plan de services et à obtenir une médication appropriée (Baker & al., 1992).

Selon Bachrach (1988), l'échec de la désinstitutionnalisation est lié, en partie, à

l'utilisation d'un modèle calqué sur celui des maladies physiques ou les traitements et les services

sont généralement dispensés de façon ponctuelle et de suivi à court terme. Or, la schizophrénie

est une maladie mentale chronique qui évolue vers une incapacité grave du fonctionnement

génà-al de la personne et qui requiert la planification et la coordination de services spécialisés à
long terme (Bachrach, 1988).

Par ailleurs, face à l'échec de la désmstitutionnalisation plusieurs chercheurs se sont

intéressés à développer une philosophie de réadaptation psychiatrique et différentes approches

pour compenser l'msuffisance des services dans la communauté et répondre aux besoins

spécifiques des PAS et de leur famille.
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Le développement des connaissances des facteurs qui influencent revolution de la

schizophrénie (vuhiérabilité bio-psychologique, stresseurs socio-environnementaux, appréciation

cognitive, antipsychotiques, strategies de coping, services de soutien continu, programmes de

réadaptation, psycho-éducation familiale) et l'échec d'un modèle d'intervention emprunté aux

maladies physiques chroniques sont à l'origine de cette philosophie de réadaptation psychiatiique

(Bellack & Mueser, 1993; Nicholson, Richard & Neufeld, 1992: Yank, Bentley & Hargrove,

1993).

Ainsi, depuis quelques années, la réadaptation psychosociale est devenue la principale

approche utilisée dans le traitement de la schizophrénie. L'objectif prioritaire de ces programmes

est d'améliorer la qualité de vie, les compétences sociales de la PAS, de maximiser son

fonctionnement général et de favoriser son mtégration dans la communauté (Liberman &

Kopelowicz, 1995). Plusieurs chercheurs utilisent le modèle de vulnérabilité au stress et des

competences adaptatives pour expliquer la survenue, revolution et le pronostic de la

schizophrénie (Liberman, 1992; Yank & al., 1993; Zubin & Spring, 1977). Notamment, Libennan

(1992) a étudié et a décrit le processus de détérioration et de réadaptation des PAS (figure l, p.

18). Ses travaux ont fourni les éléments de base qui permettent de mieux comprendre revolution

de la schizophrénie et ses conséquences à long terme dans la vie quotidienne de ces personnes et
de leur famille.

Le processus de détérioration se définit selon les 4 étapes suivantes: la pathologie, les

détériorations, les déficits et les handicaps (Liberman, 1992). L'apparition de la pathologie et

revolution des symptômes et du fonctionnement général de la PAS sont influencés par une

interaction complexe de facteurs biologiques, socio-envù-onnementaux et comportementaux

(Libennan, 1992). Ainsi, des événements stressants ou un climat familial ou professionnel tendu

aggravent la vuhiérabilité biopsychologique d'une personne et peuvent augmenter les

détériorations, les déficits et les handicaps associés à la schizophrénie.

Les détériorations sont les troubles de la pensée, l'incohérence des associations d'idées,

les délires, les hallucinations, l'anxiété, la dépression, les pertes de mémoire ou de concentration,

l'apathie et l'anhédoiùe. Les déficits sont les conséquences des détériorations. us risquent

d'entraîner chez la PAS une diminution de ses habiletés sociales et de sa capacité à accomplir

certaines activités ou certains rôles dans la communauté. Les handicaps sont décrits comme les
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obstacles sociaux qui désavantagent significativement la PAS par rapport aux autres individus

dans sa communauté. Les principaux handicaps auxquels font face la majorité des PAS sont le

développement d'incapacités fonctionnelles liés aux activités de la vie quotidienne, aux relations

interpersonnelles et aux habiletés à l'emploi. De plus, le manque de ressources disponibles et

facilement accessibles pour ces personnes dans la coinmunauté contribuent aux développement et

à la chronicisation d'un handicap chez la personne atteinte de schtzophrénie (Liberman, 1992).

Cependant, des facteiirs de protection peuvent diminuer l'impact des facteiu-s de stress et,

ainsi, aider à prévenir ou mmimiser le processus de détérioration de l'état de santé, ce qui à son

tour mfluencera les résultantes de réadaptation.

Les facteurs de protection sont les antipsychotiques, les programmes de réadaptation,

l'acquisition d'habiletés et les services de soutien continu. Les antipsychotiques diminuent la

vulnérabilité biopsychologique et régularisent l'activité des neurotransmetteurs (dopamine,

sérotonine, glutamate, etc...); l'entraînement aux habiletés sociales et l'autorégulation des

symptômes favorisent l'acquisition d'habiletés fonctionnelles et relationnelles chez ces personnes

et pemiettent le développement d'un sentiment d'efficacité personnelle; le réseau de soutien social

continu (partenariat impliquant le client, sa famille, les intervenants et la coordmation des

services hospitaliers et communautaires) permet également de ma?dtniser le foncdonnement

général de la PAS (Liberman & Kopelowicz, 1995).

En somme, les connaissances actuelles des divers facteiirs qui influencent revolution de

la schizophrénie permettent aux professionnels de la santé d'adopter une approche interactive et

proactice face aux multiples facettes de la maladie.

Ainsi, plusieurs programmes ont été élaborés poiir permettre le développement

d'habiletés spécifiques chez les PAS, ce qui favorise leur réadaptation dans la communauté.

Cependant, ces programmes visent davantage l'acquisition d'habiletés chez les PAS à exécuter un

comportement attendu selon les attentes des mtervenants. Bellack et Mueser (1993) soulignent

que ces programmes n'ont pas démontré que l'acquisition de ces habiletés soient généraUsables à

d'auti^es situations et qu'elles se maindemient dans le temps. Par contre, certains programmes,

comme l'apprentissage à l'autorégulation des syinptômes vise plutôt le développement d'une

habileté, chez la PAS, à utiliser un processus afin de réduire les risques de détérioration de son

l'état de santé et la rechute. L'utilisation du processus à l'autorégulation des symptômes est



0
17

détemunée par la PAS en fonction de ses besoins et de sa perception d'efficacité personnelle à

faire face à ses symptômes dérangeants.

Comme le monu'e la figure l, l'autorégulation des symptômes représente un moyen qui

pennet à la PAS d'activer les facteurs de protection et une approche suscq)tible de développer ses

habiletés à faire face à la maladie. Lorsque inise en oeuvre avec la famille ou les proches, elle

intervient également auprès du réseau de soutien de ces personnes.

3
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Figure 1. Modèle de la vuhiérabilité au stress (Libermaii, 1992). Facteurs impliqués dans
l'autorégulation des symptômes chez la PAS. Adaptation (Louise Messier, 2000).
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L'autorégulation des symptômes

De façon générale, les PAS tentent d'utiliser différentes stratégies pour contrôler ou

dùninuer le malaise lié aux symptômes positifs persistants de la maladie. L'autorégulation des

symptômes est définie comme étant le processus par lequel une personne apprend à reconnaître, à

évaluer et à contrôler ou à diminuer le malaise lié à ses symptômes par l'acquisition de nouvelles

habiletés (Kanfer & Schefft, 1988).

Ainsi, plusieurs chercheurs ont identifié une variété de stratégies utilisées par les PAS

pour gérer de façon plus ou moins efficace leurs symptômes soit: l) les stratégies

comportementales comme les activités solitaires, les activités sociales, le retrait social; 2) les

strategies physiologiques comme la marche, la course, le repos, la relaxation, les bouchons

d'oreilles (ear-plugs), l'écoute de la musique, la consommation d'alcool et l'utilisation de

médicaments non-prescrits; et 3) les stratégies cognitives comme répondre aux voix ou ignorer

les voix, la disù-action, le retrait de l'attendon et l'auto-instiTiction posidve (Breier & Strauss,

1983; Can-, 1988; Falloon & Talbot, 1981; Frederick & Cotanch, 1995; Romme & Escher, 1989;

Tamer, 1987).

D'auû-es chercheurs (Buccheri & al., 1996; Carter & al., 1996) se sont aussi intéressés à

verifier l'efficacité de ces stratégies auprès de personnes présentant des hallucinations auditives.

Ainsi, l'étude de Carter et al. (1996) démonû-e que 68% des participants (N=100) ont utilisé

différentes stratégies de coping pour tenter de contrôler ou de diminuer le malaise lié à leurs

hallucmations auditives. Les stratégies les moms efficaces sont: répondre aux voix en hurlant,

ignorer les voix et lire à haute voix. D'un autre côté, les stratégies partiellement efficaces sont:

l'écoute de chansons, les exercices physiques, les jeux (cartes, dames, etc...) et se concentrer sur

autre chose. Enfm, les stratégies plus efficaces sont les bouchons d'oreilles, jouer un instrument

de musique et chanter.

Carter et al. (1996) concluent que les stratégies les plus utilisées (répondre aux vobc en

hurlant, chez 59% des participants et ignorer les voix, chez 40% des participants) sont,

paradoxalement, les moins efBcaces chez plus de 88% de ces personnes. Dans le même ordre

d'idées, les stratégies les moms utilisées (les bouchons d'oreilles, chez 12% des participants et
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jouer un instrument de musique, chez 16% des participants) obtiennent une efficacité partielle ou

totale pour diminuer les symptômes chez plus de 80% de ces personnes.

Certains chercheurs ont introduit le concept des croyances comme composantes

détenninantes dans le processus d'autorégulation des symptômes auprès des PAS (Chadwick &

Birchwood, 1994; Romme & Escher, 1989).

Dans leur étude, Romme et Escher (1989) ont choisi de s'attarder aux relations

qu'entretiennent certaines personnes avec leurs hallucinations audidves et les diverses stratégies

de coping qu'elles utiUsent pour gérer leurs symptômes. Ces auteurs constatent que certaines

personnes (34%) obtiennent un contrôle satisfaisant de leurs hallucinations en utilisant les

strategies suivantes: sélectionner certaines voix dont le contenu est perçu de façon positive,

accepter les voix et établir des limites « auprès » de celles-ci. De plus, ces personnes perçoivent

leurs hallucinations auditives comme bienveillantes. Par ailleurs, 66% des participants de cette

étude ont rapporté des résultats inefficaces dans leurs efforts à tenter de contrôler ou de dimmuer

leurs hallucinations auditives. Les personnes de ce groupe perçoivent leurs hallucinations

auditives comme malveillantes et utilisent les mêmes stratégies inefficaces qui ont été identifiées

dans l'étude de Carter et al. (1996), soit: argumenter ou répondre aux voix en hurlant et ignorer
les voix.

De leur côté, Chadwick et Birchwood (1994) se sont mtéressés à vérifier la relation entre

les conséquences affectives et comportementales des PAS face à leurs hallucinations auditives et

leurs croyances envers ces dernières. Ces auteurs stipulent que la croyance qu'entretient une

personne face à ses hallucinations auditives est associée à l'attnbution qu'elle en fait quant à son

identité, sa signification et sa puissance. Ainsi, panni les 26 PAS ayant participé à cette étude,

46% perçoivent leurs hallucinations auditives comme malveillantes, 23% les perçoivent comme

bienveillantes, 19% les perçoivent dans l'une ou l'auû-e de ces deux catégories et 12% sont

mcertains quant à l'identité, la signification et la puissance de ces hallucinations. Les auteurs

concluent que les conséquences affectives et comportementales d'un individu face à ses

hallucinations auditives sont reliées aux croyances qu'il entretient envers ces dernières. Par

exemple, ils observent qu'une personne qu perçoit ses hallucinations auditives comme

malveillantes tend à ressentir de la colère ou de la peur (conséquences affectives) et à résister aux

demandes faites par celles-ci en argumentant ou en répondant à ces dernières en hurlant
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(conséquences comportementales). D'un autre côté, les hallucinations auditives perçues comme
bienveillantes par im individu prociirent des sentiments de joie et de réassurance (conséquences
affectives) et l'incite à s'engager dans des activités liées à ses hallucinations auditives (solitude,
etc...) ou à faire « appel » à ces dernières (conséquences comportementales).

Les études énumérées précédemment démonti-ent, qu'en effet, les PAS peuvent utiliser

différentes stratégies pour contrôler ou dinmiuer le malaise lié aux symptômes de la maladie.
Cependant, la fréquence relativement élevée des stratégies inefficaces ou partiellement efficaces,
utilisées par les personnes présentant des hallucinations auditives, indique qu'elles ne développent
pas de stratégies efficaces de façon systématique. De plus, l'apprentissage à certaines stratégies
efficaces chez les PAS requiert la coordination d'un programme de soms qui favorise l'acquisition
de nouvelles connaissances, le développement dTiabiletés qui répondent aux besoins spécifiques
des mdividus et le soutien de la famille, comme par exemple, un prograinme d'autoréguladon des
symptômes. Enfm, l'apprentissage à l'autorégulation des symptômes est mfluencé par les
croyances qu'une personne entretient face à ses symptômes. En effet, ces croyances vont moduler
les conséquences affectives et comportementales d'un individu par rapport à ses symptômes et les
strategies de coping utilisées face à ces derniers.

Les oroeranunes d'autoréeulation des symptômes

Certains chercheurs s'intéressent présentement au développement d'interventions
complémentaires au traitement traditionnel visant à modifier ou à affaiblir les croyances des PAS
face à leurs symptômes positifs persistants (Alford & Beck, 1994; Chadwick & al., 1996;
Chambon & al., 1997; Kingdon & Turkington, 1994; Nicole & al., 1999; Perris, 1989). Les
approches cognitives-comportementales suivantes furent élaborées afin d'aider les PAS à
autorégulariser leurs symptômes soit: la nomialisation rationnelle par rapproche psycho-
éducative, les sû-atégies de coping cogiùtives-comportementales et la modification des croyances
(Kuipers, 1996; Garety, Fowler & Kuipers, 2000).

Normalisation rationnelle par l'aDoroche Dsvcho-éducative.

Cette approche fut développée par Kingdon et Turkington (1991) et vise à promouvoir
l'autocritique des PAS face à leurs symptômes positifs persistants en normalisant leurs
experiences psychotiques. Un échantillon de convenance de soixante-quatre PAS ont participé à
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cette étude siir une période de 5 ans. Le prograinme consistait à: l) expliquer les effets du stress

sur le processus schizophrénique; 2) suggérer que leurs expériences psychotiques ne sont pas

uniques et qu'elles se retrouvent chez certains mdividus, dans la population en général; 3)

identifier les événements entourant le début de la phase aiguë de la maladie; 4) identifier les

fausses croyances liées aux symptômes; et 5) explorer et offiir une croyance alternative.

Il existe peu d'explications quant aux résultats obtenus suite à cette étude. Cependant, les

auteurs soulignent que la normalisation rationnelle par l'approche psycho-éducative auprès de

PAS contribue à améliorer la symptomatologie, à réduire le nombre d'hospitalisation, à

augmenter la participation à des activités dans les centres de jour et à augmenter leurs capacités à

l'emploi. Cependant, cette étude présente plusieurs limites méthodologiques: l) la sélection non-

aléatoire des sujets (échandllonnage de convenance); 2) l'absence d'un groupe de contrôle; et 3)

l'absence de mesure avant (prétest) et après (post-test) l'intervention. De plus, la durée de

l'intervention n'est pas connue. Ainsi, ces diÉFérentes linùtes pennettent difficilement de conclure

que les résultats de cette étude soient attribuables à l'intervention. De plus, le manque de rigueur

dans la méthodologie utilisée a pour effet de Imùter la généralisation des résultats obtenus à la

population cible.

Strategies de coping coenitives-comDortementales

Cette approche permet aux PAS de développer un répertoire de sti-atégies efficaces pour

gérer leiu-s symptômes positifs persistants.

Tamer et al. (1993) ont comparé une intervention visant à réutiliser les stratégies de

coping efficaces (Copmg Strategy Enhancement) et une intervention de résolution de problèmes

auprès de PAS (N=27) et présentant des symptômes positifs persistants. Les auteurs proposaient

les hypothèses suivantes: l) la réutilisation de stratégies de coping efficaces, de façon

systématique, permet de réduire les symptômes positifs persistants, de réduire la

psychopathologie générale du client et d'augmenter son fonctioœiement social; et 2) la résolution

de problèmes permet d'augmenter le fonctionnement social du client mais n'a pas d'effet direct sur

les symptômes posidfs persistants.

Ainsi, l'intervention visant la réutilisation de stratégies de coping efficaces consistait à: a)

identifier les symptômes positifs persistants; b) identifier les événements qui ont entouré
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l'apparition de ces symptômes; e) identifier les conséquences affectives et comportementales liées

à ces symptômes; d) identifier les stratégies de coping efficaces utilisées par le client; e) pratiquer
ces différentes stratégies dans des conditions improvisées et entre les rencontres; f) encourager la

generalisation de ces sfratégies à d'autres symptômes ou situations; et g) discuter de différents
moyens à utiliser pour résoudre certaines difficultés potentielles dans le fiitur.

Par ailleurs, les huit étapes suivantes constituaient l'intervention de résolution de

problèmes: l) expliquer le processus de résolution de problèmes aux participants; 2) faire la liste

des situations ou des événements dâ-angeants; 3) identifier im problème spécifique, explorer et
évaluer la pertinence de solutions différentes; 4) choisir une solution alternative appropriée; 5)

unplanter le processus à la résolution de problèmes; 6) pratiquer les principes de la résolution de

problèmes par le jeu (par exemple, les dames); 7) appliquer les principes de la résolution de
problèmes à d'autres situations de la vie courante; et 8) implanter le processus à la résolution de
problèmes aux situations décrites à la deuxième étape.

L'émde s'est déroulée sur une période de sa semâmes (cinq semaines consacrées aux

interventions et la sixième semaine à revaluation). Les résultats révèlent que les deux

interventions contribuent à diminuer les délires et l'anxiété chez les PAS. Cependant, ces

interventions n'ont pas permis de diminuer les symptômes négatifs, les hallucinations auditives,

les symptômes dépressifs et d'améliorer le fonctionnement social du client à court ternie (6

semaines). Les auteurs concluent que la supériorité d'une intervention visant la réutilisation de

sû-atégies de coping efficaces par rapport à la résolution de problèmes auprès des PAS est

equivoque. Néanmoms, ils suggèrent que la réutilisation de stratégies de coping efficaces semble
supérieure pour réduire certains symptômes spécifiques, notamment, les délires tels qu'évalués
par le Psychiatrie Assessment Scale .

Par ailleurs. Tamer et al. (1998) ont repris l'étude menée en 1993 en utilisant un plus

grand nombre de PAS (N=72) et une intervention cognitive-comportementale plus intense. Les

PAS furent randoinisées à l'un des trois groupes suivants : l) intervention cognitive-
comportementale intense (n=24); 2) thérapie de soutien (n=21); et 3) traitement de routine

(n=27). L'intervention cognitive-comportementale intense consistait à favoriser le développement

d'habiletés auprès des PAS à l'utilisation de stratégies de coping efficaces, à la résolution de
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problème et à la prévention des rechutes (trois composantes combinées). L'étude s'est déroulée

sur une période consécutives de dix semaines à raison de deux heures par semaines.

Les résultats de cette étude (Tamer & al. 1998) démontrent que l'intervention cognitive-

comportementale intense améliore, de plus de 50%, les symptômes positifs persistants ( au point

de vue de la gravité et de la fréquence des symptômes) chez les PAS comparativement aux deux

autres groupes. Egalement, cette intCTvention contribue à retarder et à réduire le nombre

d'hospitalisation. Ces bénéfices, liés à cette intervention, sont maintenus dans le suivi jusqu'à un
an après la fm du traitement (Tamer & ai. 1999).

Modification des croyances.

Ces interventions consistent à affaiblir les croyances d'une personne atteinte de

schizophrénie face à ses symptômes positifs persistants afin de réduire les conséquences

affectives et comportementales associées à ces symptômes.

Bental et al. (1994) ont développé une approche (focusmg methods) auprès de PAS (N=6)

présentant des hallucinations auditives persistantes. Par cette intervention, les auteurs visaient à

réduire la fi-équence des hallucinations auditives et/ou la déù-esse psychologique associées à ces
dernières en aidant le client à attribuer ses hallucinations à lui-même et non à un facteur extérieur.

Cette intervention consistait donc à aider le client à examiner, en détail, la qualité et le

contenu de ses hallucmarions auditives et ses croyances, quant à l'origine de ces dernières.

Chaque participant tenait un journal de bord et notait les événements précédant l'apparition de ses

hallucinations auditives et ses réactions face à celles-ci. L'analyse des résultats est peu concluante

: trois participants sur six ont démontré une réduction de leurs hallucinations auditives et une

diminution de leur détresse associée à leurs symptômes. De plus, certains changements quant à

l'attribution de l'origine de ses hallucinations par la PAS ont été rapportés chez trois participants.

Ces auteurs soulignent que cette approche crée, parfois, de la résistance auprès de certaines

personnes puisque le fait de s'attribuer un contenu agressif et hostile aux hallucinations menace

l'estime de soi de ces personnes. Alford et Beck (1994) soutiennent cette dernière affmnation en

invitant les uitervenants à la pmdence lorqu'ils explorent les symptômes positifs de leurs clients

afm d'éviter de menacer l'estime de soi du client et d'augmenter son anxiété.
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D'auù-es chercheiu-s (Garety & al., 1994) ont comparé l'efficacité d'une thérapie cognitive-

comportementale auprès de PAS (n=13) et présentant des symptômes positifs persistants à im

û-aitement de routine (n=7) sur les variables suivantes: la psychopathologie; le fonctionnement

général; l'appréciation cognitive d'un événement stressant; et les changements relatifs aux délires

(convictions, préoccupations et défresse psychologique).

La thCTapie cognitive-comportementale auprès de PAS visait à réduire la détresse

psychologique associée à l'expérience psychotique, améliorer les connaissances sur la

schizophrénie, motiver ces personnes pour qu'elles puissent s'engager dans un processus

d'autorégulation de leurs symptômes et atténuer les conséquences affectives et comportementales

liées aux symptômes. Ainsi, les auteurs ont utilisé et étudié de façon combinée, diverses

composantes de la thérapie cognitive-comportementale auprès de ces personnes sur une période

de 6 mois (moyenne de 16 rencontres): les stratégies de coping cognitives-comportementales

(Tamer & al., 1993), la normalisation par l'approche psycho-éducative (Kingdon & Turkington,

1991), la formulation de buts feoal settme). la modification des croyances (Beck & al., 1979;

Chadwick & Lowe, 1990; Watts, Powell & Austin, 1973).

Les résultats de cette étude (Garety & al., 1994) démontrent que la thérapie cognitive-

comportementale auprès des PAS diminue les convictions de ces personnes face à leurs

symptômes, diminue leurs préoccupations et diminue la détresse psychologique et les

conséquences comportementales associées à ces symptômes. Cependant, les symptômes

dépressifs et l'estime de soi ont été peu améliorés par cette intervention et de plus, le

fonctionnement social de ces personnes demeure inchangé. Les auteurs (Garety & al., 1994)

concluent que la durée relativement brève de l'intervention (6 mois) n'a pas permis d'établiï des

liens sigmficatifs entre cette ùitervention, le fonctionnement social, l'estime de soi et les

symptômes dépressifs.

De leur côté, Chadwick et Buchwood (1994) ont aussi développé une approche cognitive

auprès de PAS (N=4) présentant des hallucinations auditives persistantes. Les buts proposés par

cette intervention visaient à identifier et à modifier le système de croyances d'un individu face à

ses hallucinations auditives afm de duninuer sa détresse associée à ces dernières et favoriser le

développement d'un répertoire de stratégies de coping efficaces.
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Les étapes de cette intervention sont: rengagement dans la relation thérapeutique; la

contestation des croyances (disputme beliefs) et la vérification empirique de ces croyances. Deux

techniques permettent de contester les croyances: la contradiction hypothétique dans laquelle

l'intervenant demande au participant de considérer une hypothèse conti-adictoire à sa croyance et

d'explorer ses réactions face à cette dernière (Brett-Jones, Garety & Hemsley, 1987). Dans la

deuxième technique, le défi verbal, l'interv-enant demande au participant de questionner les

evidences qui maintiennent ses croyances face à un symptôme et de formuler des interprétations

possibles (Chadwick & Lowe, 1990). Enfin, la vérification empirique des croyances consiste à

planifier et à exécuter une activité spécifique afin de valider une croyance face à un symptôme ou

à une situation. Par exemple, une cliente affirmait qu'elle n'avait aucun contrôle sur ses

hallucinations auditives. L'mtervention visait : premièrement, à aider la cliente à identifier les

événements déclencheurs et inhibiteurs associés à ses hallucinations auditives ; deuxièmement, à

amener la cliente à provoquer, à plusieurs rephses, ces événements dans le but d'augmenter ou de

diminuer l'apparition de ses hallucinadons auditives afin de développer son sentiment de contrôle
envers ces dernières.

Les auteurs (Chadwick & Birchwood, 1994) concluent que l'intervention proposée,

auprès de PAS, diminue leurs convictions face à leurs croyances et la défresse psychologique

associée aux hallucinations auditives et améliore leurs comportements.

Récemment, une recension des écrits sur la thérapie cognitive-comportementale auprès

des PAS montrent que cette approche est efficace en tennes de diminution des symptômes

positifs persistants et de réduction des rechutes (Jones, Cormac, Mota & Campbell, 1999).

Enfin, à nofre connaissance une seule infirmière (Schepp, 1992) semble avoir étudié

l'efficacité d'un programme d'autorégulation des symptômes auprès de jeunes adultes (N=5)

présentant des symptômes positifs et de leur famille. Le programme vise à améliorer le

fonctionnement général de ces clients en les aidant à reconnaître et à autorégulariser leiirs

symptômes. Les objectifs principaux de ce programme sont: augmenter l'autocritique des clients

face à leurs symptômes; augmenter leurs connaissances et l'utilisation de stratégies de coping

efficaces pour autorégulariser leurs symptômes; diminuer la fi-équence et la sévérité des

symptômes, augmenter leurs sentiments de maîtrise face à la maladie et améliorer leur
fonctionnement général.
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Le programme d'autorégulation des symptômes s'est déroulé sur une période de douze

mois à raison de deux heures par semaine pendant 6 semaines et deux heures par mois par la

suite. Lors de la première heure de chaque session, tous les participants recevaient un

enseignement sur les diffà-ents symptômes générés par leur stress et sur l'utilisation de stratégies
de copmg efficaces pour gérer ces symptômes. Par la suite, les participants étaient invités à se
subdiviser en trois groupes (clients, parents, frères et sœurs) afm de mettre en pratique les
diverses stratégies discutées à la première heiu-e.

Selon cette auteure (Schepp, 1992), les résultats préliminaires de cette étude démonti-ent

que le programme d'autorégulation des symptômes permet d'améliorer l'autocritique des clients

face à leur maladie, leurs connaissances et leurs habiletés à autorégulariser leurs symptômes et de
motiver ces personnes à participer à ce programme et à leur plan de traitement. De plus, la

participation de la famille s'avère un atout cmcial dans l'efficacité de ce programme. En effet, les
families ont plus de facUité à assimiler l'mformation reçue et peuvent mieux transmettre cette
mformation en aidant le client à utiliser le processus d'autoregulation de ses symptômes de façon

systématique. Les participants ont aussi apprécié les sous-groupes, à la deuxième heure de chaque
rencontre, ce qui a favorisé la création d'un réseau de soutien entre les pairs.

De son côté, une autre infirmière (Tarell,1989) s'est inspirée du modèle d'autorégulation

de Kanfer et Scheffî (1988) pour développer un programme d'autorégulation des symptômes
(principalement orienté sur les symptômes prodromiques) auprès des PAS et de leur famille.

Ainsi, les quatre phases du processus d'autorégulation des symptômes, développées par cette
auteure, sont les suivantes:

l) L'alliance thérapeutique et revaluation. Cette phase pennet de développer un contrat

thérapeutique avec les participants et de détenniner la symptomatologie passée et présente de la

PAS afin d'établir son niveau de base. L'mfirmière évalue les connaissances des participants et
corrige ou complète celles-ci au besoin.

2) L'auto-surveillance. Cette phase permet d'évaluer les habiletés de la PAS à autorégulahser ses

symptômes. L'mfimiière lui demande d'observer et de décrire ses symptômes et leur fréquence.
De plus, la PAS décrit les situations ou événements qui provoquent l'apparition de ses
symptômes. La famille aide et encourage son proche à identifier ses symptômes.
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3) L'auto-évaluation. Cette phase fait appel aux expériences passées que la PAS compare avec
celles qu'elle vit présentement. L'mfinnière évalue les habiletés de la PAS à reconnaître et à
comparer ses changements personnels, indicateurs de symptômes prodromiques, par rapport à son

niveau de symptomatologie de base. L'infimùère enseigne à la PAS l'ùnportance d'observer, de

décrire et d'analyser les indicateurs personnels de symptômes prodromiques. La famille sourient
son proche dans ses efforts à identifier ces changements personnels indicateurs de symptômes
prodronùques.

4) L'auto-renforcement. La PAS décrit les stratégies de coping qu'elle utilise dans le but de

conû'ôler ou de diminuer le malaise lié à un symptôme. Elle note les stratégies qu'elle juge

efficaces et celles qui ne le sont pas. L'infirmière suggère, enseigne des stratégies efficaces de

coping pour réduire le malaise lié aux symptômes et encourage la PAS à les utiliser. La famille
soutient son proche dans ses efforts à utiliser diverses stratégies de coping efficaces pour
autorégulariser ses symptômes.

A la fin du programme (environ 6 semaines), l'uifmnière amène la PAS à consolider ses
habiletés à l'autorégulation de ses symptômes. De plus, l'mfmnière encourage les participants à

exprùner leurs sentiments et leurs perceptions quant aux divers éléments du programme.

Même si le programme de Tarell est bien décrit, les résultats de cette étude et revaluation

de la pertinence et de la faisabilité de ce programme d'autorégulation des symptômes auprès de
PAS et de leur famille n'ont malheureusement pas été pubUés.

Comme on peut le constater, ce domaine de recherche sur l'autorégulation est en

développement. Aussi, peu d'infumières ont développé et évalué systématiquement un
programme d'autorégulation des symptômes auprès de PAS et de leur famille. De même, il existe

peu d'informations sur les mfimùères qui s'mtéressent à développer une approche cognitive à
l'autorégulation des symptômes, comme adjuvant au traitement traditionnel, auprès de PAS et de

leur fanùUe. Les écrits relevés rapportent surtout des expériences cliniques, utilisées dans

quelques milieux mais qui n'ont pas fait l'objet d'élaboration systématique et d'évaluation (Blise,
1995: Bradshaw, 1995; Gamble, 1995; Gardner & Thompson, 1994; Jensen & Kane, 1996).

J
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L'mtervention auprès de la famille

Dans les années 60, la famille d'une personne attemte de schizophrénie était perçue

comme l'agent étiologique de la maladie et elle était généralement exclue du plan de traitement

par les professionnels de la santé (Intagliata, Wilier & Egri, 1988).

Par la suite, le mouvement de la désinstitutionnalisation a contribué au retour de 50 à

65% des PAS dans leur famille, après une hospitalisation. Ainsi, ce changement dans les

ti-aitements psychiatriques a conduit les familles ou toute autre persoime disponible du milieu, à

assumer le rôle d'éducateur, de soignant naturel et de partenaire dans le plan de traitement et de

réadaptation du client (Hatfield, 1979a; Intagliata & al., 1988).

La gravité ou l'intensité de la psychopafhologie de la PAS et la durée des situations de

crise présentes lors de la détérioration de l'état de santé du client sont parmi les prmcipales

sources de fardeau rapportées par les familles (Fadden, Bebbington & Kuipers, 1987; Ricard &

Fortin, 1993; Ricard, Fortin & Bonin, 1995; Smith & Birchwood, 1987).

Les études sur les besoins de ces familles démontrent que l'inaccessibiUté immédiate

d'une intervention professionnelle en période de crise, le manque d'mformation sur les causes et

les traitements de la schizophrénie et le manque d'informarion sur les services sont les principales

sources d'msatisfaction des families (Grosser & Vine, 1991: Hatfield, 1979a: Lefley, 1987:

Wmefield & Harvey, 1994). De plus, le soutien professionnel reçu pendant et après

l'hospitalisation; les conseils pratiques et concrets pour faire face à la maladie sont perçus par les

families comme nettement insuffisants pour répondre adéquatement à leurs besoins (Holden &

Lewine, 1982; Ricard & Fortin, 1993; Ricard, Fortin & Bonin, 1995). Il importe donc que les

professionnels de la santé comprennent les besoins exprimés par les familles afin de permettre

une collaboration efficace et l'acceptation mutuelle des objectifs dans le plan de traitement et de

réadaptation (Tamer, 1991).

Ainsi, plusieurs chercheurs et cliniciens se sont intéressés à développer des programmes

d'intervention auprès des famiUes pour améliorer leurs connaissances et leurs compétences à

gérer la maladie, pour améliorer le climat familial et pour réduire les risques de rechute (Falloon

& al., 1982, 1985; Goldstein, Rodnick, Evans, May & Steinberg, 1978; Hogarty & al., 1991; Leff,

Kuipers, Berkowitz, Eberlem-Fries & Stiirgeoii, 1982; Leff, Kuipers, Berkowitz & Sturgeon; Leff



0

J

30

& al., 1989; McFarlame & al., 1995; Smith & Birchwood, 1987; Tarrier & al., 1988, 1989). n

existe deux approches différentes dans les programmes auprès des famiUes: les interventions

psycho-éducatives à long terme et les interventions familiales brèves (moms de trois mois).

Les études sur l'émorion expnmée (EE) (Brown, Monck, Carstairs & Wing, 1962) ont

contiibué au développement de programmes d'intervention à long terme auprès des familles.

Selon cette approche, les PAS où le climat familial est caractérisé par des émotions exprimées

(commentaires critiques, surimplication émotionnelle, hostilité) élevées tendent à rechuter et sont

réhospitalisés plus fi-équemment que ceux où le clùnat familial est caractérisé par des émotions

exprimées faibles (Leff & Vaughn, 1985). Ainsi, l'objectif principal des programmes

d'intervention à long terme est la réduction des risques de rechute par l'amélioration du climat
familial (Kane, 1994).

Falloon et al. (1982, 1985) ont développé une mtervention intensive auprès de PAS

(n=18) et de leur famille présentant des EE élevées. Ainsi, l'mtervention intensive proposée par
ces auteurs a pour but de prévenir la rechute en favorisant le développement des habiletés à la

resolution de problèmes et à la communication par une approche comportementale. De plus, cette

intervention est orientée vers la famille et se déraille au domicile des participants. Un groupe

contrôle (n:=18) recevait une intervendon individuelle de thérapie de soutien orientée vers le

client et se déroulant à la clinique externe.

Les résultats de cette étude démontrent qu'une intervention intensive auprès de la famille

s'avère supérieure à une mtervention individuelle pour augmenter les connaissances sur la

schizophrénie, diminuer le recours à l'hospitalisation, prevenir l'aggravadon des symptômes en

augmentant la surveillance des symptômes prodromiques. De plus, ces auteurs établissent un lien

entre une intervention intensive auprès de la famille, l'augmentation de la fidélité au traitement

pharmacologique et la dùnmution de la posologie prescrite d'antipsychotiques chez plusieurs PAS

de leur étude. Toutefois, il est à noter que ces auteurs n'ont pas évalué l'ùnpact d'une intervention

intensive auprès de la famille sur le fonctionnement général de la PAS et sur le fardeau de la
famille.

De leiu- côté, Tamer et al. (1988, 1989) ont comparé divers types d'intervention familiale

auprès des PAS et de leur famille (N=73). Les buts de cette étude étaient: l) identifier les divers

facteurs associés aux EE élevées (les cridques, les comportements mtrosifs, la surprotection et les
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reactions de coping inefficaces) ; 2) éliminer ces divers facteurs en modifiant les comportements

des membres de la famille ou du client; et 3) améliorer le fonctionnement général du client en

identifiant ses besoins spécifiques et en planifiant des buts pour répondre à ceux-ci.

Les PAS issues d'une famille où le climat favorise des EE élevées furent randomisées à

l'un des quatre groupes suivants: l) intervention comportementale de type «enactive» Qeux de

rôle, exercices pratiques); 2) intervention comportementale de type «symbolic» (discussions et

instmctions); 3) mtervention psycho-éducative; et 4) traitement de routine. Un deuxième groupe

de PAS provenant de familles où les émotions exprimées étaient faibles furent randomisées et

reçurent une mtervention psycho-éducative ou un traitement de routine. Par ailleurs, l'mtervention

comportementale consistait à donner de l'infomiation sur les causes et les traitements de la

schizophrénie, à faire un enseignement sur les différentes stratégies de coping poiir gérer le stress

de la famille (client exclu) et à prodiguer im enseignement siu- la formulation de buts (goal

setting). D'un autre côté, les participants du groupe d'intervention psycho-éducative ont reçu deux

sessions d'information sur les causes et les traitements de la schizophrénie et sur les différentes

strategies de coping reliées à la gestion des symptômes de la maladie.

Les résultats de cette étude (Tamer et al., 1988, 1989) démonù-ent qu'une intervention

comportementale auprès de la famille s'avère supérieure aux autres types d'interventions pour

réduire les risques de rechute à 9 mois (durée de l'intervention comportementale) et deux ans

(suivi) d'intervalles. Néanmoms, l'augmentation graduelle du taux de rechute après deux ans, dans

le groupe qui a reçu une intervention comportementale, laisse penser que cette intervention a

conti-ibué à retarder plutôt qu'à prévenu- la rechute. Par ailleurs, les auteurs constatent une

augmentation du taux de rechute chez les PAS qui retournent dans une famille où le climat

favorise des émotions exprimées élevées comparadvement à ceux où les émotions exprimées sont
faibles.

Ces auteurs (Tamer et ai., 1988) suggèrent qu'une intervention comportementale auprès

de la famille peut améliorer le fonctionnement social du client. Cependant, les résultats quant à

l'efEèt de cette mtervention sur la détresse ou sur le fardeau de la famille n'ont pas été publiés

(Lam, 1991). Enfm, pour ces auteurs, la prévention de la rechute implique le développement

d'interventions continues et mtermittentes (sessions de rappel) adaptées aux besoins spécifiques
des PAS et de leur famille.
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Récemment, McFarlane et al. (1995) ont comparé l'efficacité d'une intervention de groupe

auprès de plusieurs familles (n=83) et une intervendon individuelle (n=89) siir les variables

suivantes: le taux de rechute, la symptomatologie, le fonctionnement social et l'émotion exprimée.

Les deiix groupes ont bénéficié de la même intervention qui consiste à: l) inciter la famille à

s'engager à participer à l'étude dans les sqpt joiu-s suivant l'hospitalisation; 2) distribuer de

l'mformation sur les causes et les traitements de la schizophrénie; 3) offrir une intervention

professionnelle immédiate lors des crises; 4) offiir un soutien et un enseignement relatif à la

resolution de problèmes; et 5) élargù- le réseau de soutien de la famille. L'étude s'est déroulée sur

une période de deux ans.

Les résultats de cette étude (McFarlane et al., 1995) démonti-ent qu'une mtervention de

groupe auprès de plusieurs familles s'avère plus efficace qu'une intervention individuelle poiu:

réduire les risques de rechute, diminuer les symptômes positifs, dimmuer la médication prescrite

d'andpsychotiques, augmenter la fidélité au fraitement pharmacologique, augmenter les capacités

à l'emploi des PAS, améliorer le clùnat familial et produire une plus grande variété de solutions

lors des sessions consacrées à la résolution de problèmes.

A long terme, les interventions psycho-éducatives effectuées auprès de la famille ont un

effet significatif sur la réduction des risques de rechute entre 9 mois et un an suivant l'intervention

(Kane, 1994). Cependant, l'effet de ces iatervendons semble dimmuer après deux ans

(augmentation du taux de rechute), ce qui incite à penser que l'intervention a contribué à retarder

plutôt qu'à prévenu- la rechute (Lam, 1991). D'un auti-e côté, le facteur d'espacement des rechutes

chez les PAS résulte en une augmentation du temps passé au travail ou dans un programme de

réadaptation (Falloon & al. 1985; McFarlane & al. 1995). Par ailleurs, il est possible que

l'espacement des rechutes et l'augmentation du temps passé dans la coinmunauté contribuent à

améliorer le fonctionnement général, à long terme, de la PAS.

La plupart de ces recherches auprès des familles utilisent l'émotion exprimée élevée
comme critère d'inclusion des familles, retenant les familles avec un haut niveau d'émotions

exprimées, ce qui a pour effet de limiter la généralisation des résultats. Par ailleurs. Tamer et al.

(1988) ont suggéré que la psychopathologie de la PAS influence la variable "émotion exprimée".

En effet, lorsque l'état clinique de la PAS s'améliore, l'intensité de l'émotion exprimée diminue au

sein de la famille (Tarrier & al., 1988). Lam (1991) souligne qu'un modèle unidirectionnel ne
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peut totalement expliquer la relation causale enû-e ces différentes variables: émotion exprimée,

intervention familiale et rechute. Les résultats de l'étude de King et Rochon (1995) mettent en

doute l'hypothèse selon laquelle un degré d'émotion exprimée élevée provoque une détérioration

clùùque chez les PAS. Ces auteurs suggèrent plutôt une interaction entre la psychopathologie de

la PAS, le contexte et la dynamique familiale.

Moins nombreuses, les études sur les mterventions familiales brèves (moins de trois

mois) ont comme objectif commun d'aider les familles à comprendre la schizophréme et ses

traitements en fournissant de l'informadon sur la maladie et sur l'utilisation des ressources

communautau-es (Kane, 1994).

Lam (1991) a recensé six études portant sur les interventions brèves (une à six sessions)

auprès de groupes de plusieurs familles et de familles individuelles. Une mtervention mdividuelle

auprès de familles a été relevée dans ti-ois de ces études (Barrowclough & al., 1987; Berkowitz &

ai., 1984; McGiU & al., 1983). Par ailleurs, Abramowitz et Coursey (1989) ont ajouté une

composante additionnelle à leur étude auprès de familles individuelles soit, renseignement de

strategies de coping. Enfui, cet auteur a recensé deux études utilisant une approche psycho-

éducative spécifique auprès de groupes de plusieurs fainilles (Cozolino & al., 1988; Smith &

Birchwood, 1987).

L'analyse de ces études laisse penser qu'une intervention psycho-éducative brève auprès

de la famille a pour effet d'augmenter ses connaissances sur la schizophrénie, d'augmenter sa

participation au programme et au plan de traitement, mais n'a pas d'effet sur le taux de rechute

(Kane, 1994; Lam, 1991). Par ailleurs, il est possible que la durée de l'intervention plus que son

contenu soit à l'origine des résultats obtenus sur le taux de rechute. Il faut préciser que les effets, à

long terme, de ces mterventions sur le bien-êfre et le fonctionnement général de ces personnes et

de leur famille ne sont pas connus.

L'une des rares études (Solomon & al., 1996) à s'intéresser au concept de l'efficacité

personnelle démontre qu'une intervention brève auprès de PAS et de leiu- famille favorise le

développement d'un sentiment d'efGcacité personneUe face à la maladie. Ces auteurs ont comparé

l'effet d'une intervention individuelle auprès de familles (n=56) et de groupes de plusieurs

families (n=47) sur les variables suivantes: l) le fardeau subjectif; 2) le soutien social; 3)
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l'efficacité personnelle; 4) les stratégies de coprng; et 5) la satisfaction des services reçus. Une

liste d'attente de 80 PAS a servi de groupe de contrôle.

Ainsi, l'analyse de cette étude révèle qu'une intervention individuelle auprès de la

famille augmente le sentiment d'efiGcacité personnelle au sein de cette dernière. De plus,

l'intervention de groupe auprès de plusieurs familles améliore ce sentiment chez les familles qui

n'ont pas fait l'expérience de groupe de soutien. L'efficacité personnelle est le seul résultat

significatif obtenu par cette approche brève auprès de la famille. Les auteurs concluent que la

durée de l'étude (6 à 15 heures consacrées à l'intervention sur une période de 3 mois) n'a pas

permis d'établir de liens significatifs entre les mterventions auprès de la famille, le fardeau

subjectif, le soutien social et les stratégies de coping.

Les différents types d'études énumérés suggèrent qu'une intervention auprès de PAS et de

leur famille duninue les risques de rechute, augmente leurs connaissances sur la maladie et

favorise la collaboration avec les professionnels de la santé dans le plan de traitement et de

réadaptation. Cqîendant, il n'existe aucune évidence concluante à l'effet que les interventions

auprès des familles améliorent l'ef&cacité personnelle du client face à sa maladie et favorisent le

développement du rôle de soutien de la famille.

Ainsi, l'auteure s'intéresse à revaluation du processus d'implantadon d'un prograinme

d'autorégulation des symptômes auprès de PAS et de leur fainille, à favoriser le développement

d'un sentiment d'ef&cacité personnelle du client face à sa maladie et à renforcer le rôle de soutien

du soignant naturel auprès de son proche. Cette approche individuelle et qualitative permettra

d'identifier ce qui est plus difficile ou facile à intégrer par le client et le soignant naturel et

d'identifier les difficultés ou bénéfices potentiels qui n'ont pu, dans les études antérieures, être

captés par les outils de mesiire utilisés.

Cadre de référence

Perspective d'Orem

Selon Orem (1987, 1991), l'mfîmiière intervdent auprès du client lorsque celui-ci est

incapable de maintenir, de manière continue, la qualité et la quantité de ses actions d'auto-soin

pour le maintien de la vie et de la santé. Ainsi, les objectifs des soins infumiers visent à aider les
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clients à adopter une attitude responsable face à leurs nécessités d'auto-soin pour atteindre et

maintenir leur potentiel maximum tout en tenant compte de leurs capacités et de leurs habitudes

dévie.

Les différents modes d'assistance que l'mfmnière peut utiliser auprès des clients sont; l)

agir ou faire quelque chose pour quelqu'un d'autre, 2) guider, 3) soutenir physiquement ou

psychologiquement, 4) procurer un environnement qui favorise un développement personnel

permettant de satisfaire les exigences d'action présentes ou futures, et 5) enseigner (Orem, 1987).

La théorie du déficit d'auto-soin (Orem, 1987, 1991) semble bien s'appliquer à la situation des

PAS et de leur famille puisque cette approche vise non seulement les détériorations affectant le

client mais elle vise aussi le développement de ses habiletés d'auto-soin pour corriger ou

améliorer ses déficits et ses handicaps.

Ainsi, pour satisfaire les nécessités d'auto-soin des clients, Orem (1987) divise les soins

infirmiers selon les trois systèmes suivants: le système de soins infirmiers totalement

compensatoire, le système de soins mfirmiers partiellement compensatoire et le système de soins

infirmiers de soutien-éducatifou développemental.

Le système de soins infirmiers totalement compensatoire est requis dans les conditions

suivantes: lorsque le client est totalement incapable de prendre une décision ou d'exécuter une

acdon d'auto-som (ex: état catatonique, coma); lorsque le client est capable de porter un jugement

et prendre une décision mais ne peut exécuter l'action d'auto-soin; et lorsque le client est capable

d'effectuer des actions d'auto-soin guidées et supervisées, mais ne peut porter des jugements ou

prendre des décisions face à celles-ci (ex: psychose aïgue, maladie d'Alzheimer). Le mode

d'assistance udlisé par l'infirmière est d'agir à la place du client.

Le système de soins infimùers partiellement compensatoire est requis dans des situations

où le client et l'infmnière partagent la responsabilité des actions d'auto-soin. Ce partage des

mesures de soins auprès du client varie selon: l) les connaissances scientifiques ou

technologiques requis pour exécuter une action d'auto-soin, et, 2) les limitations quant aux

capacités physiques ou psychologiques. Ce système de soins infmniers est aussi requis lorsque le

client doit acquérir de nouvelles connaissances et des compétences techiùques spécifiques pour

exécuter ses actions d'auto-soin. Les cùiq modes d'assistance peuvent être utilisés dans ce système
et ils varient selon les lùnitations du client.
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Enfin, le système de soins infmniers de soutien-éducatif ou développemental est requis

lorsque le client démontre des capacités à exécuter et à apprendre les actions d'auto-soin mais

qu'il ne peut le faire sans l'aide de l'ùifimùère. Les modes d'assistance associés à ce groupe sont:

soutenir, guider, procurer un environnement propice au développement personnel et enseigner.

Les besoins d'aide du client sont reliés à la prise de décision, au contrôle du comportement et à

l'acquisition de comiaissances et de nouvelles habiletés.

Les soins infirmiers permettent, aux clients qui ont d'importantes limitations d'actions

d'auto-soin, de développer des habiletés pour répondre à leurs nécessités d'auto-som. Par

exemple, les symptômes de la schizophrénie conduisent à des déficits et des handicaps graves en

limitant le client dans ses capacités d'auto-soin. Ainsi, les systèmes de soins mfumiers

partiellement compensatoire et de soutien-éducatif, décrits par Orem, caractérisent bien le type de

relation que peut développer l'infirmière avec ces personnes et leur famille dans le processus

d'autorégulation des symptômes. Les différents modes d'assistance suivants pennettent à

l'mfirmière, par exemple, de: l) guider le client à choisir des moyens efficaces pour tenter de

diminuer le malaise lié à ses symptômes dérangeants; 2) soutenir le client dans ses efforts à

utiliser ces moyens, 3) procurer un environnement développemental suscitant des situations (jeux

de rôle, etc...) qui favorisent l'acquisition de nouvelles habiletés chez le client et son soignant

naturel, et 4) enseigner au client d'autres moyens efficaces poiir tenter de conù-ôler ou diminuer le

malaise lié ses symptômes dérangeants.

Modèle coenitif à la base d'un proCTamme d'autoréeulation des symptomes

Les écrits de Beck (Beck, 1976; Beck & al., 1979) sur la thérapie cognitive auprès des

personnes dépressives et le modèle ABC tel que développé par Ellis (1962/1994) sont utilisés

comme cadre de référence à cette étude. L'intégration de ces deux modèles a permis à Chadwick

et al. (1996) d'adapter une approche cognitive auprès de PAS et présentant des symptômes

positifs persistants tels que: les délires, les hallucinations auditives et la paranoïa.

Au début des années 1960, Albert Ellis puis Aaron Beck considèrent que les cognitions

(processus mentaux constitué de la percq)tion, de la reconnaissance, de la conception, du

jugement et du raisonnement) établissent le lien enta-e les stimuli externes et les sentiments

subjectifs. Pour ces auteurs, l'organisation cognitive est plus que le simple lien dans la chaîne S-R

(stimulus-réponse): elle représente une interaction entre les déterminants cognirifs,
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comportementaux et environnementaux. Dans cette perspective, ces auteurs estiment que nos

émotions et nos comportements sont détenninés par la perception que nous nous avons de la

réalité. Comme l'a écrit le philosophe grec Epictète: « Les hommes ne sont pas émus par les

choses, mais bien par l'interprétation qu'ils en font » (Lalonde, Grunberg, & coll., 1988, p.1159).

Par aiUeurs, Ellis (1962/1994) a observé que les personnes s'installent dans des

croyances, des attitudes, des opinions à partir de phrases intériorisées puisées à même leur

dialogue intérieur. Cet auteur sourient que les croyances sont des évaluations de la réalité, un bon

ou un mauvais jugement ou une préférence. Certaines croyances sont rigides ou irrationnelles

alors que d'autres sont flexibles ou rarionnelles.

Ellis a identifié fa-ois croyances irrationnelles fi-équemment exprimées par ses clients: l)

je dois bien faire pour avoir l'approbation des autres smon je ne suis rien (croyance associée au

développement de l'anxiété, de la dépression, de la honte et de la culpabilité); 2) les autres

doivent me traiter avec considération et gentillesse exactement comme je le veux sinon ils doivent

être punis (croyance associée aux sentùnents de colère, de rage, de l'agressivité-passive et des

actes de violence) ; et 3) la vie doit me donner uniquement tout ce que je veux, rapidement et

facilement sinon c'est épouvantable, je ne peux endurer cela, pauvre moi (croyance liée à

l'apitoiement siu- son sort et à des problèmes d'auto-discipline, par exemple, la tendance à tout

remettre au lendemain et les comportements de dépendance).

Ces croyances irradonnelles sous-entendent des évaluations personnelles qui sont liées à

la détresse psychologique de la personne. L'évaluation personnelle se définit comme étant un

jugement stable, global et une condamnation totale portée sur une persoime ou sur d'autres

personnes et pouvant s'exprimer selon les trois formes suivantes: « les autres face à moi » ou les

autres font une évaluation sur moi; « moi face à moi » ou je m'évalue; et « moi face aux autres »

ou j'évalue les autres (Chadwick & al., 1996). Ainsi, une personne qui adhère à ce type de

croyances peut créer sa propre détresse psychologique en adoptant des attentes irréalistes. Elle

aiira la tendance à formuler des conclusions irrationnelles: « Je dois être parfaite, sinon ou si je

fais une en-eur, c'est épouvantable, cela prouve que je suis totalement incompétente...».

Par confre, les croyances flexibles ou rationnelles s'expriment en tennes de « je veux..., je

désire..., je préfère...» face à un événement ou à une situation. Une personne qui adopte ces

croyances tend à tirer des conclusions rationnelles telles que: « c'est désagréable cette situation,
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mais c'est pas si terrible..., je n'aime pas particulièrement cette musique, mais je peux m'en

accommoder pour ce soir...». Le but de la thérapie rationnelle-émotive, telle que développée par

Ellis (1962/1994), est de modifier ces croyances, ces phrases intériorisées afin d'mfluencer les

émotions et les schemes de comportement d'une personne.

En 1962, EUis propose son modèle ABC de la thérapie rationnelle-émodve pour

expliquer la relation entre les pensées et les émotions. Il postule que l'événement activant est A,

les croyances à propos de A sont B alors que les conséquences affectives et comportementales

associées à ces croyances sont C.

Par ailleurs. Beck (1967) stipule que les pensées négatives d'une personne déprimée sont

dominées par une « triade dépressive » qui consiste en un biais systànatique négatif envers soi,

l'envù-onnement et l'avenir. Ces pensées négatives apparaissent sous fonne d'erreurs logiques, de

distorsions dans l'interprétation d'une situation ou d'un événement particulier. Plus

spécifiquement, il soutient que ce ne sont pas les événements qui provoquent la dépression

comme telle, mais la perception et l'interprétation de tels événements par la personne.

Pour sa part. Beck (1976) donne le nom de pensées automatiques ou inferences au

dialogue interne qui apparaissent, de façon involontaù-e, à la conscience d'une personne lors de

certaines situations ou événements stressants. Ces inferences sont des hypothèses ou conclusions

pouvant être vraies ou fausses émises en l'absence d'évidence, et à partir de diverses situations

passées, présentes ou futures par exemple, « mes collègues m'ignorent, elles sont en colère contre

moi, cela prouve qu'elles ne m'aiment pas...».

Les inferences les plus fréquentes sont: l) l'mférence arbitraire qui consiste à tirer des

conclusions en l'absence d'évidence, ou à partù- d'informations msuffisantes ou erronées, 2)

l'attention sélective qui est la tendance à se concentrer sur un détail négatif sans tenir compte de

l'ensemble de la situation, 3) la sureénéralisation se ti'aduit par la tendance à conclure sans

discrimination à partir d'une seule expérience ou situation isolée, 4) l'amplification des erreurs et

la minimisation des réussites sont associées à l'auto-évaluation de la performance et consistent à

sur-évaluer ses échecs et les événements malheureux et à sous-évaluer ses réussites et les

événements heureux, 5) la personnalisation d'événements fortuits en les référant à soi sans raison

apparente, et 6) la pensée dichotomique qui réfère à la tendance à situer des événements, des

experiences ou des situations dans une ou deux catégories opposées (Beck & al., 1979).
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Le modèle cognitif ABC utilisé par Chadwick et ai. (1996) auprès des PAS et présentant

des symptômes positifs persistants est une adaptation du modèle ABC d'Ellis et de la thérapie

cognitive de Beck et al. (1979). Par exemple, les hallucinations auditives sont les événements

activants A auxquels une personne donne un sens B et qiù conduisent à des conséquences

affectives et comportementales représentées par C (figure 2). Selon ce modèle, la détresse

psychologique, les comportements problématiques et les stratégies de coping associés à une

hallucination auditive sont les conséquences non pas de l'hallucination comme telle mais des

croyances qu'une personne entretient face à cette hallucination.

Tableau 1

Analyse d'une hallucination auditive selon le modèle ABC

A B e
Événement activant Croyances

(Inferences, Evaluations)
Conséquences

affectives
Conséquences

comportementales

Hugo entend une voix
lui disant « gare à toi ».

Sophie entend une voix
lui disant « c'est du bon
travail ».

C'est un démon, il me Terreur
surveille, il va m'attaquer! (I)

Évite de sortir de sa
chambre.

Il veut me punir, parce-que
je suis le mal en personne! (E)

Culpabilité Demeure isolé.

C'est mon ange gardien. Réassurance
elle veut m'aider! (I)

Fait « appel » à cette voix
lorsqu'elle a besoin d'etre
réassurée.

J

Note. (I) signifie inference et (E) évaluation.

Chadwick et al. (1996) ont proposé huit étapes afm de créer un changement thérapeutique

chez les PAS en modifiant leurs ùiférences et leurs évaluations personnelles. Les huit étapes sont:

l) demander au client de choisir un problème qu'il veut travailler; 2) évaluer les événements

activants A ou les conséquences affectives et comportementales C; 3) évaluer A ou C; 4) établir

le lien entre A et C puis vérifier auprès du client si ce lien correspond à son problème; 5) évaluer

les croyances B (Inference, Evaluation) du client face à A; 6) formuler une explication au client

de son problème selon le modèle ABC; 7) établir des buts et amorcer la thérapie cognitive; et 8)

modifier les croyances (B) face à l'événement activant (A) afin de changer les conséquences

affectives et comportementales (C). Les six premières étapes pennettent d'évaluer les symptômes

positifs persistants et d'expliquer, selon l'approche cognitive, les raisons qui ont amené la détresse

psychologique chez un client. La thérapie cognitive, comme tel, s'amorce à la septième étape et
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va se poursuivre à la huitième étape en vue d'augmenter l'autocritique du client face à ses

croyances envers A et de diminuer sa détresse psychologique.

Dans cette étude, l'auteure vise le développement d'habiletes à l'autorégulation des

symptômes positifs persistants (hallucinations auditives) auprès de PAS et de leur famille.

L'autorégulation se définit comme étant le processus par lequel une personne apprend à

reconnaître, à évaluer et à contrôler ou à diminuer le malaise lié à ses symptômes dérangeants par

l'acquisition de nouvelles habiletés (Kanfer & Schefft, 1988). Le modèle cognitif, développé par

Chadwick et al. (1996), est apparu un cadre théorique et d'intervention adéquats pour imtier ce

processus. L'auteure a adapté (voir figure 3) ce modèle et propose les quatre phases suivantes lors

de l'iinplantarion de ce programme: l) amorce de l'alliance thérapeutique et évaluation; 2) auto-

surveillance; 3) formulation cognitive; et 4) cessation.

La durée relativement brève (6 semaines) de ce programme d'autorégulation des

symptômes auprès de la PAS et de sa famille ne pennettra pas de poursuivre la thérapie cognitive

comme le suggère Chadwick et al.(1996).

Enfin, l'auteure veut surtout favoriser un climat propice au développement d'un sentiment

d'efBcacité personnelle chez la PAS face à sa maladie. En effet, Bandura (1977) définit

l'efficacité personnelle comme étant la croyance d'une personne en ses capacités à accomplir une

tâche avec succès. L'efficacité personnelle joue un rôle important au niveau du comportement,

elle détermine la mise en place de différentes stratégies ainsi que l'effort, la persistance et

l'énergie nécessaire pour accomplir cette tâche. Par exemple, dans certaines circonstances, les

PAS tentent d'éviter des situations qui sont potentiellement sti-essantes ou qui augmentent la

fi-équence et l'mtensité de leurs symptômes parce qu'elles évaluent qu'elles n'ont pas les habiletés

nécessaires pour répondre aux exigences de celles-ci. Ainsi, ces personnes auront plutôt tendance

à s'engager dans des activités qu'elles se sentent capables de faire.

L'approche cognitive devrait pennettre d'aider la PAS à développer ses habiletés pour

contrôler ou diminuer son malaise lié à ses symptômes. Ainsi, la perception grandissante de ces

persoimes quant à leurs propres capacités à autorégulariser leurs symptômes, soit par leur niveau

d'effîcacité personnelle, permet de les aider à répondre à leurs nécessités d'auto-soin.

J
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Tableau 2

Etapes du modèle cognitifABC

Étapes du modèle d'autorégulation des
symptômes positifs persistants

Étapes du modèle cognitifABC
(Chadwick&al..l996)

I. Amorce de l'alliance thérapeutique et évaluation

Favoriser un climat de confiance auprès du client et de son
soignant naturel.

Explorer les croyances du client et de son soignant naturel
quant à leurs expériences de santé.

Explorer la relation de soutien entre le client et son soignant
naturel.

Cibler les symptômes dérangeants (positifs persistants).

II. Auto-surveillance

Choix d'un symptôme dérangeant (A).

Évaluer C.

Explorer et mettre en pratique différents moyens efficaces pour
réduire les conséquences liées à un symptôme dérangeant.

Évaluer A.

Établir le lien A-C avec le client.

Favoriser l'apport du soignant naturel dans cette étape.

III. Formulation cognitive

Évaluer B.

Formuler le lien A-B-C avec le client

Favoriser l'apport du soignant naturel dans œtte étape.

Offrir et développer une croyance alternative

IV. Cessation

Consolider les habiletés acquises par le client et son soignant naturel.

Explorer les sentiments et les perœptioiis du client et de son soignant
naturel face à la œssation de ce programme.

l. Choix d'un symptôme dérangeant (A).

2. Évaluer C ou A.

3. Évaluer A ou C.

4. Établir le lien A-C avec le client.

5. Évaluer B.

6. Formuler le lien A-B-C avec le client.

7. Établir des buts et amorcer la thérapie
cognitive.

8. Modifier les croyances

J
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Dans ce chapitre, nous présentons les thèmes suivants: le devis de recherche, la

définition des termes, le milieu et la sélection des participants, le déroulement de l'émde, la

description du programme, revaluation qualitative du processus d'implantation du programme et

les considérations éthiques.

Devis de recherche

Il s'agit d'ime étude de cas dont le but d'analyser le processus d'implantation d'un

progranune d'autorégulation des symptômes s'adressant aux personnes atteintes de schizophrénie

(PAS) et à un membre de leur famille ou à un soignant naturel (SN). L'étude de cas est le plus

souvent considérée comme une sfa-atégie de recherche plutôt qu'une méthode. Par défuùtion, elle

est une analyse fine et exhaustive d'une imité simple: une personne, une famille, une

communauté, une mstitudon ou un nombre restoreint d'individus (Bums & Grove, 1993). Ce devis

de recherche permet de recueillir de l'mformation substantielle afin d'observer, de décrire et

d'analyser un phénomène complexe et peu connu dans le contexte où il se situe (Yin, 1994). Le

caractère spécifique et unique de l'étude de cas favorise l'apprentissage et la compréhension de la

dynamique d'un phénomène particulier; elle permet l'étude de plusieurs variables et

1'identification des modèles de comportements à l'intérieur d'un système délimité (Stake, 1994).

Dans cette étude, ce devis est approprié parce que l'autorégulation des symptômes est un

concept nouveau, très peu exploré auprès des PAS et de leur famille et encore peu intégré aux

pratiques de l'mfirmière en soins psychiatriques. Ainsi, l'auteure évalue la faisabilité et l'utilité de

ce type d'intervention en décrivant les réactions des PAS et de leur SN lors de l'implantation du

programme ainsi que leurs perceptions suite à son application.

Definition des termes

Programme d'autorégulation des svmotômes

L'ensemble d'activités psycho-éducatives, utilisant une approche cognitive, auprès de

PAS et de son soignant naturel afin de les aider à développer des moyens pour reconnaître,

évaluer et contrôler les symptômes dérangeants de la maladie ou pour diminuer le malaise lié à
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ces symptômes. Le programme d'autorégulation des symptômes consiste en six ou sept rencontres

de deux heures animées par une infumière et se déroulent selon les quatt-e étapes suivantes: l)

amorce de l'alliance thérapeutique et évaluation; 2) auto-smveillance; 3) formulation cognitive;

4) cessation.

Reactions de la personne atteinte de schizophrénie

Comportements manifestés par la PAS dans chacune des étapes d'implantation du

programme d'autorégulation des symptômes pouvant toucher les aspects suivants: l) l'mtérêt et la

disposition à participer au programme; 2) la fidélité aux rencontres avec l'infimuère; 3) la fidéUté

à exécuter les exercices; 4) la capacité à comprendre et à intégrer l'information reçue; 5) la

capacité à expérimenter divers moyens visant le contrôle des symptômes dérangeants; 6) la

recherche du soutien auprès de son soignant naturel ou d'autres personnes de son réseau.

Reactions du soignant naturel

Comportements manifestés par le soignant naturel face à l'implantation d'un programme

d'autorégulation des symptômes pouvant toucher les aspects suivants: l) l'mtérêt et la disposition

à participer au programme; 2) la fidélité aux rencontres avec l'infimùère; 3) la fidélité à exécuter

les exercices; 4) la capacité à comprendre et à intégrer l'information reçue. 5) la manifestation du

soutien à l'égard de son proche.

Sentiment d'efficacité personnelle de la_Bersonne attemte de schizophréme

Perceptions de la PAS en regard de sa capacité à reconnaître, à évaluer et à contrôler les

symptômes dérangeants de la maladie ou à diminuer le malaise lié à ces derniers.

J

Soytien du soienant naturel

Perceptions du soignant naturel en regard de sa capacité à intervenu- et à aider son proche

lorsqu'il éprouve des symptômes dérangeants, des difficultés reliées à sa maladie ou à ses

activités quotidiennes afin de maxmùser son fonctionnement général et son bien-être.
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Croyances

Perceptions et interprétations de la réalité fomiulées à partir d'évaluations personnelles et

de pensées automatiques qui surviennent, de façon involontaire, à la conscience d'une personne

lors de certaines situations ou événements stressants.

Milieu et sélection des participants

Le projet s'est déroulé à partir d'une clinique externe d'un centre hospitalier de Monti-éal

ou les participants étaient constitués de deux PAS et d'un membre de leur famille respective

assumant le rôle de soignant naturel. Les critères qui ont présidé à la sélection des participants

sont les suivants :

Critères de sélection des personnes atteintes de schizouhréiùe

Présenter un diagnostic de schizophrénie.

Présenter des symptômes positifs persistants que la personne considère dérangeants ou

qui nuisent à son fonctiomiement général. Etre intéressée à mieux contrôler ou à diminuer

son malaise face à ses symptômes dérangeants.

Ne pas avoir de diagnostic associé à l'alcoolisme, à l'abus de drogue, aux troubles de la

personnalité, aux troubles mentaux organiques et au retard mental.

Vivre avec au moins un membre de sa famille.

Avoir entre 18 à 35 ans.

Comprendre et pouvoir utiliser le fi-ançais.

Eû-e fidèle aux rendez-vous à la ctmique externe de 1'hopital et à la médication.

Critères de sélection des soignants naturels

Etre adulte.

Vivre avec la personne atteinte de schizophrénie et assumer une partie de la

responsabilité des soins de son proche depuis plus de 6 mois.

Ne pas être suivi pour un trouble psychiatrique.

Comprendre et pouvoir utiliser le fi'ancais.

Habiter dans la région métropolitaine de Monû-éal.
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Déroulement de l'étud^

Ce projet a été accepté par le comité d'éthique et de recherche en sciences mfmnières

d'un centre hospitalier universitaire de Montréal (lettre d'autorisation, appendice D). Le

recrutement des participants s'effectua comme suit : l) un court résumé décrivant cette étude a

été préparé par l'auteure et remis au psychiatre traitant afm qu'il puisse présenter l'étude aux

personnes éligibles; 2) les PAS ont été référées par le psychiatre traitant travaillant à la clinique

externe de psychiatrie de ce centre; 3) après un délai raisonnable, le psychiatre traitant a demandé

aux PAS sélectionnés s'ils étaient intéressés à participer à cette étude et s'Us acceptaient d'etre

contactés par l'auteure; 4) suite à l'accord de la PAS, l'auteure a communiqué avec celle-ci pour

lui expliquer le but de l'étude et obtenu- son consentement; 5) l'auteure a aussi demandé à la PAS

la permission de contactCT son soignant naturel pour lui expliquer le but de cette étude et obtenir

son consentement; 6) lorsque les deux persoimes (PAS et SN) ont accepté de participer à l'étude,

une première rencontre a été fixée à leur domicile (les formulaires de consentement à l'étude ont

été signés par les participants lors de cette première rencontre, appendice E); et 7) l'auteure a

obtenu du psychiatre traitant une attestation écrite mdiquant qu'il avait évalué la compétence des

PAS à participer à cette étude. Les deux premiers PAS référées par le psychiatre traitant ont

accepté de participer à cette étude.

L'étude s'est déroulée au domicile des participants. Le programme prévoyait au départ six

rencontres hebdomadaires consécutives, d'une durée de deux heures chacune. Cependant une

septième rencontre a été ajoutée en fonction des besoins des participants et de l'atteinte des

objectifs qui ne semblaient pas atteints de façon satisfaisante.

Trois semaines après la septième renconti-e, une entrevue structurée (questionnaire-

enfa-evue, appendice C) d'une durée de deux heures a été effectuée au domicile des participants

pour évaluer leurs perceptions suite au programme d'autorégulation des symptômes. La première

partie de cette entrevue a porté sur les perceptions des PAS face aux différents éléments de ce

programme et quant à leur sentiment d'efficacité personnelle pour autorégulariser leurs

symptômes dérangeants. La deuxième partie de cette enta-evue a porté sur les perceptions des

soignants naturels face à leur rôle de soutien envers leur proche. Lors de cette visite, l'auteure a

rencontré séparément le client et le soignant naturel. Toutes les rencontres reliées à ce programme

ainsi que l'entrevue stmcturée ont été enregistrées sur magnétophone.
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Description du programme

L'approche d'autorégulation des symptômes auprès de PAS et de leur famille est élaborée

à partir du modèle ABC (Ellis, 1962/1994) et des travaux de Chadwick et al. (1996). Par cette

intervention, I'infimiiere vise le développement des capacités de la PAS et du soignant naturel

(SN) à reconnaître les symptômes de la maladie et à utiliser différents moyens pour réduire le

malaise lié aux symptômes. L'infmiùère vise le développement d'un sentiment d'efficacité

personnelle de la PAS pour faire face à sa maladie et le renforcemmt du rôle de soutien du

soignant naturel auprès de son proche.

L'approche suivante utilisée auprès des participants vise à créer un climat propice au

changement et l'intégration des connaissances et des habiletés nouvellement acquises dans le

processus d'autorégulation des symptômes. Les principes de la relation thérapeudque (VarcaroUs,

1998), rapproche participative, les exercices pratiques pendant et entre les rencontres, les jeux de

rôle, la bande dessinée et le feedback ont été utilisés pour pennettre l'atteinte des objectifs

spécifiques visés (voiï appendice A et B).

Ce programme a été organisé selon les quatre étapes suivantes: l) amorce de l'alliance

thérapeutique et évaluation; 2) auto-surveillance; 3) fonnulation cognitive; 4) cessation. Chacune

des étapes du programme est présentée ci-après avec le but et les objectifs spécifiques, les

interventions de l'infumière et les exercices s'y rapportant.

J
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ÉTAPE!
AMORCE DE L'ALLIANCE THÉRAPEUTIQUE ET ÉVALUATION

(Première rencontre)

Les buts de œtte étape consistent à:

- favoriser auprès des participants (PAS et SN) rétablissement d'une relation de confiance avec l'infirmière.
- connaître les perceptions, les croyances des participants face à leurs expériences de santé.
- connaître le type de relation de soutien entre le soignant naturel et le client.

Objectifs spécifiques

Amener les participants à:

* s'engager à participer à cette étude.

Amener les participants à:

* décrire ce qui caractérise la
condition de santé du client et son
impact dans sa vie et dans celle du
soignant natureL

Interventions de ('infirmière

- Présenter aux participants le but, la nature et les objectifs du programme
d'autorégulation des symptômes.

- Expliquer aux participants les modalités des rencontres.

- Informer les participants du rôle et de la responsabilité de chacun dans ce
processus d'intervention.

- Présenter aux participants les bénéfices potentiels et les risques minimaux de
leur participation à ce programme d'autorégulation des symptômes.

- Discuter avec les participants de l'enregistrcment de chaque rencontre et de
la confidentialité des données recueillies.

- Discuter et valider auprès des participants leur compréhension des
explications reçues face à ce programme d'autoregulation des symptômes.

- Explorer et clarifier, au besoin, les perceptions et les attentes de chacun face
à ce programme d'autorégulation des symptômes.

- Verifier auprès des panicipants s'ils ont des questions.

- Faire signer par les participants le fonnulaire de consentement à l'étude,

- Explorer avec les participants ce qui caractérise la condition de santé du
client.

- Encourager Jes particyants à définir dans leurs propres mots ce qu'est pour
eux un symptôme.

- Aider le client à décrire les principaux symptômes qui caractérisent sa
condition de santé.

- Explorer avec les participants les symptômes qui les affectent le plus et les
encourager à décrire l'impact de ceux-ci dans leur vie quotidienne.



49

n
ÉTAPE1

AMORCE DE L'ALLIANCE THÉRAPEUTIQUE ET E VALUATION
(Première rencontre)

Objectifs spécifiques Interventions de l'infirmière

* décrire et à clarifier certains aspects
de la relation entre le client et son
soignant naturel.

Amener le client à:

* prendre conscience du rôle qu'il
peut jouer dans l'autorégulation de
ses symptômes.

* cibler les symptômes dérangeants
sur lesquels il désire travailler
davantage.

- Explorer avec le soignant naturel ce que représente pour lui son rôle de
soutien auprès de son proche.

- Explorer avec le client ce que représente pour lui le soutien de son soignant
naturel.

- Discuter avec le soignant naturel de ses perceptions et de ses attentes face à
sa participation au prograinme et du rôle qu'il peut jouer pour aider son proche
à autorégulariser ses symptômes.

- Amorcer, au besoin, avec le soignant naturel le développement d'attentes
réalistes face aux multiples facettes de la maladie.

- Explorer avec le client ses croyances face à sa capacité à contrôler certains
aspects liés à ses symptômes.

- Explorer avec 1c client ce que signifie pour lui le contrôle ou la diminution
du malaise lié à ses symptômes dérangeants dans sa vie.

- Expliciter le concept d'autorégulation des symptômes auprès des participants
et réaffirmer les conséquences positives de cette démarche dans leur vie.

- Remettre et expliquer au client l'exercice #1 (appendice A) portant sur
l'identification de trois symptômes dérangeants (à faire entre la le et la 2e
rencontre).

- Terminer en résiunant la rencontre avec les participants.

J
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ÉTAPE 2
AUTO-SURVEILLANCE

(Deuxième rencontre)

La réalisation des buts de cette étape s'étale sur deux rencontres et consiste à:

- poursuivre l'approfondissement de la relation de confiance avec l'infirmière.
- aider le client à faire des liens entre un symptôme dérangeant et les conséquences affectives et componementales

qui entourent celui-ci.
- connaître et renforcer les moyens utilisés par le client pour faire face à ses symptômes dérangeants.
- renforcer le rôle de soutien du soignant naturel auprès de son proche à autorégulariser ses symptômes dérangeants.

Objectifs spécifiques

Amener les participants à:

* exprimer leurs préoccupations face
au programme ou à leur condition.

Amener le client à:

* choisir un ou plusieurs symptômes
dérangeants dont il souhaite en
diminuer son malaise.

* décrire les conséquences affectives
liées à ce symptôme dérangeant.

décrire les conséquences
comportementales liées à ce
symptôme dérangeant.

Amener le soignant naturel à:

* soutenir le client dans ses efforts à
observer et à décrire les
conséquences affectives et
comportementales liées à un
symptôme dérangeant.

Interventions de l'infirmière

- Verifier auprès des participants s'ils ont des questions.

- Discuter et donner un feed-back sur les éléments de la dernière rencontre, les
événements de la semaine et l'exercice #1 avec les participants.

- Aider le client à faire le choix d'un symptôme dérangeant dont il souhaite
diminuer le malaise, pamù ceux identifiés à l'exercice #1 (appendice A).

- Présenter et expliquer concrètement au client la structure de l'exercice #2
(appendice A).

- Explorer avec le client les conséquences affectives liées à la présence de ce
symptôme dérangeant (appendice B, bloc C).

- Procéder à l'exercice #2 pour aider le client à décrire les conséquences
affectives liées à ce symptôme dérangeant (appendice A).

- Impliquer, s'il y a lieu, le soignant naturel dans la discussion.

- Explorer avec le client les conséquences comportementales liées à ce
symptôme dérangeant (appendice B, bloc C).

- Procéder à l'exercice #2 pour aider le client à décrire les conséquences
comportementales liées à ce symptôme dérangeant (appendice A, bloc C).

- Impliquer, s'il y a lieu, le soignant naturel dans la discussion.

- Demander au client de reprendre l'exercice #2 entre la 2e et la 3e rencontre
(appendice A).

- Encourager le soignant naturel à discuter avec son proche des conséquences
affectives et comportementales liées à un symptôme dérangeant.

- Terminer en résumant la rencontre avec les participants.

J
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ÉTAPE 2

AUTO-SURVEILLANCE
(Troisième rencontre)

Objectifs spécifiques

Amener les participants à:

* exprimer leurs préoccupations face
au programme ou à leur condition.

Amener le client à:

* prendre conscience qu'il utilise ou
peut développer un ou des moyens
pour diminuer son malaise lié à un
s>'mptôme dérangeant.

Amener le soignant naturel à:

* soutenir le client dans ses efforts à
utiliser un ou des moyens pour
diminuer son malaise lié à un
symptôme dérangeant.

Amener le client à:

* décrire, plus spécifiquement, le
contenu d'un symptôme dérangeant
(hallucination auditive).

Interventions de l'infirmière

- Vérifier auprès des panicipants s'ils ont des questions,

- Discuter et donner un feed-back sur les éléments de la dernière rencontre, les
événements de la semaine et l exercice #2 avec les participants.

- Explorer avec le client s'il utilise un ou des moyens pour dùninuer son
malaise lié à un symptôme dérangeant.

- Présenter et expliquer au client l'exercice #3 (appendice A).

- Procéder à l'exercice #3 pour aider le client à décrire un ou des moyens
utilises pour diminuer son malaise lié à un symptôme dérangeant (appendice

- Faire un enseignement, au besoin, aux participants sur un moyen que le
client pourrait utiliser pour diminuer son malaise lié à un symptôme
dérangeant.

- Encourager le client à utiliser ce ou ces moyens pour dùninuer son malaise
lié à un symptôme dérangeant entre les rencontres.

- Demander au client de reprendre l'exercice #3 entre la 3e et la 4e rencontre
(appendice A).

- Encourager le soignant naturel à discuter avec son proche d'un ou plusieurs
moyens utilisés pour diminuer son malaise lié à un symptôme dérangeant.

- Explorer avec le client le contenu d'un symptôme dérangeant (appendice B,
bloc A ).

- Adapter 1'intervention selon le contenu du symptôme dérangeant.

- Aider le client à compléter l'exercice #2 (appendice A, bloc A).

J
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ÉTAPE 2
AUTO-SURVEILLANCE
fTroisième rencontre: suite)

Objectifs spécifiques Interventions de l'infirmière

Amener le client à:

* confirmer les liens entre le contenu
d'un symptôme dérangeant et les
conséquences affectives et
comportementales.

- Expliquer et démontrer au client les liens enti-e le contenu d'un s>-mptôme
dérangeant et les conséquences afEectives et comportementales qui en
découlent.

- Formuler, à partir des mots utilisés par le client à l'exercice #2 (appendice
A), une explication du malaise ressenti face à un symptôme dérangeant.

- Discuter et valider cette explication auprès du client.

- Impliquer, s'il y a lieu, le soignant naturel dans la discussion.

- Terminer en résumant la renconU-e avec les participants.

J

ÉTAPE 3
FORMULATION COGNmVE

(Quatrième rencontre)
La réalisation des buts de cette étape s'étale sur deux rencontres et consiste à:

- aider le client à réutiliser des moyens efFicaces pour réduire son malaise face à un symptôme dérangeant.
- aider le client à prendre conscience des liens existants entre ses croyances face à un symptôme dérangeant et les
conséquences affectives et comportementales.

- aider le client à affaiblir ou à modifier ses croyances face à un symptôme dérangeant.
• poursuivre le renforcement du rôle de soutien du soignant naturel auprès de son proche à autorégulariser ses
symptômes dérangeants.

Objectifs spécifiques
Amener les participants à:

* exprimer leurs préoccupations face
au programme ou à leur condition.

Amener le client à:

* utiliser systématiquement un
moyen pour dùnmuer son malaise lié
à un symptôme dérangeant.

Amener le soignant naturel à:

* soutenir le client dans ses efforts à
utiliser un moyen efGcace pour
diminuer son malaise lié à un
symptôme dérangeant entre les
rencontres.

Interventions de l'infirmière

- Vérifier auprès des panicipants s'ils ont des questions.

- Discuter et donner un feed-back sur les éléments de la dernière rencontre, les
événements de la semaine et l'exercice #3 avec les participants.

- Verifier auprès du client s'il utilise un moyen qu'il juge efficace pour
diminuer son malaise lié à un symptôme dérangeant.

- Discuter, au besoin, avec les participants d'autres moyens utilisés pour
dmiinuer son malaise lié à un symptôme dérangeant.

- Encourager le client à utiliser un moyen qu'il juge efGcace pour diminuer son
malaise lié à un symptôme dérangeant entre les rencontres (exercice #3,
appendice A).

- Encourager le soignant naturel à discuter avec son proche d'un moyen
efiGcace utilisé pour diminuer son malaise lié à un symptôme dérangeant.
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ÉTAPE 3
FORMULATION COGNITIVE

(Quatrième rencontre: suite)
Objectifs spécifiques Interventions de l'infirmière

Amener les participants à:

* graduellement, prendre consdence
des liens existants entre les
croyances face à ime situation ou un
événement et les conséquences
affectives et comportementales qui
en découlent.

Amener le client à:

* exprimer et à décrire ses croyances
face à un symptôme dérangeant.

* prendre conscience des liens
existants entre ses croyances face à
im S5'mptôme dérangeant et les
conséquences affectives et
comportementales qui en découlent.

Amener le soignant naturel à:

* soutenir le client dans ses efforts à
prendre conscience des liens entre
ses croyances liées à un symptôme
dérangeant et les conséquences
affectives et comportementales.

- Introduire Je ccincept des croyances auprès des participants et Jeiir rôJe dans
les conséquences affectives et comportementales.

- Présenter et expliquer concrètement aux participants le modèle ABC à l'aide
d'une bande dessinée et la structure de l'exercice #4 (appendice A).

- Procéder à un exercice de situation hypothétique pour aider les participants à
prendre conscience des liens existants entre leurs croyances face à une
situation ou un événement et les conséquences affectives et comportementales
qui en découlent.

- Explorer avec le client ses croyances face à un symptôme dérangeant
(appendice B, bloc B).

- Procéder à l'exercice #4 pour aider le client à décrire ses croyances face à un
symptôme dérangeant (appendice A).

- Demander au client de reprendre l'exercice #4 entre la 4e et la 5e rencontre
(appendice A).

- Résumer le modèle ABC auprès du client.

- Formuler, à partir des mots utilisés par le client à l'exercice #4 (appendice
A), une explication du malaise qu'il ressent face à un symptôme dérangeant.

- Explorer auprès du client ses objections ou ses réactions face à cette
explication.

- Discuter de cette explication avec le client et la comparer avec celle
proposée à la 3e rencontre (lien entre A-C).

- Impliquer, s'il y a lieu, le soignant naturel dans la discussion.

- Encourager les participants à discuter des liens entre les croyances face à un
symptôme dérangeant et les conséquences affectives et comportementales.

- Terminer en résumant la rencontre avec les participants.

J
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ÉTAPE 3

FORMULATION COGNITIVE
(Cinquième rencontre)

Objectifs spécifiques
Amener les participants à:

* exprimer leurs préoccupations face
au programme ou à leur condition.

Amener le client à:

* consolider sa compréhension du
modèle ABC.

prendre conscience qu'il peut
développer une alternative à ses
croyances liées à un symptôme
dérangeant.

Amener le soignant naturd à:

* soutenir le client dans ses efforts à
trouver une alternative à ses

croyances liées à un symptôme
dérangeant.

J

Interventions de l'infirmière

- Verifier auprès des participants s'ils ont des questions,

- Discuter et donner un feed-back sur les éléments de la dernière rencontre, les
événements de la semaine, les exercices #3 et #4 avec les participants.

- Discuter et valider auprès du client J'explication proposée à la 4e rencontre
du malaise qu'il ressent face à un symptôme dérangeant, selon le modèle
ABC.

- Discuter et clarifier auprès du client le besoin de changer les conséquences
affectives et componementales.

- Impliquer, s'il y a lieu, le soignant naturel dans la discussion.

- Explorer avec le client ses perceptions quant à la façon dont il peut changer
les conséquences affectives et comportementales en reprenant l'exercice #4
(appendice A).

- Expliquer au client à partir d'un exercice de situation hypothétique le concept
d'une croyance alternative.

- Offrir au client une alternative à sa croyance liée à un symptôme dérangeant
et observer ses réactions.

- Explorer auprès du client les conséquences hypothétiques affectives et
comportementales liées à cette croyance alternative.

- Présenter et expliquer au client l'exercice #5 (appendice A).

- Procéder à l'exercice #5 pour aider le client à décrire les conséquences
hypothétiques affectives et comportementales liées à cette croyance alternative
(appendice A).

- Demander au client de formuler une alternative à sa croyance face à un
symptôme dérangeant.

- Demander au client de reprendre l'exercice #5 pour l'aider à décrire les
conséquences hypothétiques affectives et comportementales liées à cette
nouvelle alternative (appendice A).

- Demander au client de reprendre l'exercice #5 (appendice A) entre la 5e et la
6e rencontre.

- Encourager les participants à discuter différentes croyances liées à un
symptôme dérangeant et ses conséquences hypothétiques affectives et
comportementales.

Temiiner en résumant la rencontre avec les participants.
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ÉTAPE4

CESSATION
(Sixième rencontre)

Les buts de cette étape consistent à:

- consolider les habiletés acquises par les participants lors des rencontres.
- termmer la relation thérapeutique.

Objectifs spécifiques
Amener les participants à:

* exprimer leurs préoccupations face
au programme ou à leur condition.

Amener les participants à:

* consolider les habiletés acquises
lors des rencontres.

* exprimer leurs sentiments face à la
œssation du programme.

Interventions de l'infirmière

- Verifier auprès des participants s'ils ont des questions.

- Discuter et donner un feed-back sur les éléments de la dernière rencontre, les
événements de la semaine et l'exercice #5 avec les participants.

- Faire un enseignement synthèse sur les éléments présentés lors des
rencontres.

- Verifier auprès des participants s'ils ont des questions.

- Discuter et donner un feed-back positif sur revolution des rencontres avec
les participants.

- Reconnaître la contribution des participants face à leur participation à cette
étude.

- Explorer les sentiments des participants face à la cessation du programme.

- Tenniner la rencontre en remerciant les participants de leur panicipation à
cette étude.

Evaluation aualitarive du processus d'ùnolantation du oroeramme

J

Une évaluation qualitative du processus d'implantation de ce programme est

recommandée afin de comprendre comment les stratégies et les interventions proposées par

l'auteure sont faisables et permettent d'atteindre les objectifs spécifiques (Patton, 1990). Ainsi,

une description détaillée dans la dynamique du processus d'implantation permet d'isoler des

éléments qui fournissent de l'information afin de déterminer la pertinence et l'utilité de

poursuivre, ou de modifier le programme (Patton, 1990; Polit & Himgler, 1991).

Différentes stratégies proposées par Polit & Hungler (1991) ont été utilisées pour

recueillir l'infonnation permettant d'évaluer le processus d'ùnplantation d'un prograimne. Les

strategies retenues par l'auteure sont: l) I'enregisO-ement de chacune des rencontres, leur
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transcription et l'analyse de contenu pour analyser le processus d'unplantation du programme; 2)

la rédaction d'un journal de bord permettant de compléter cette analyse; et 3) une entrevue

structurée permettant de recueillù' les perceptions qu'à le client de son sentiment d'efficacité

personnelle face à ses symptômes dérangeants et les perceptions du soignant naturel face à son

rôle de soutien auprès de son proche.

Enreeisfrement des rencontres et analyse des domiées qualitatives

Toutes les rencontres réalisées avec les participants ont été enregistrées sur bande

magnétique et transcrites. Au total, 27 heures d'enregistrement ont fait l'objet d'ime

retranscription et d'une analyse de contenu. Cette méthode pennet d'étudier d'une manière

systématique et objective le contenu des communications pour en dégager le sens et en tirer une

interpretation cohérente (Deslauriers, 1991; L'Ecuyer, 1990; Pourtois & Desmet, 1988).

Plusieurs auteurs ont développé diverses étapes de l'analyse de contenu selon le domaine

étudié et le but recherché (Deslauriers, 1991; Huberman & Miles, 1991; L'Ecuyer, 1990; Patton,

1990). L'auteure s'est mspirée de la méthode élaborée par l'Ecuyer (1990), portant sur les

catégories d'analyse prédéterminées. Ce choix a été retenu compte tenu du but de cette étude où

nous voulions vérifier, à partir des réactions et des percutions des participants (p. 49), si les

objecdfs de chaque rencontre étaient travaillés et plus ou moins atteint. Ainsi donc, les objectifs

spécifiques du programme formaient la grille d'analyse ou les catégories prédéterminées pour

évaluer le processus d'ùnplantation de ce dernier.

Suite à la transcription mot à mot du contenu de chaque rencontre (environ 70 pages par

rencontre), des lectures consécutives du texte ont permis à l'auteure de comprendre le sens

général et d'amorcer le repérage des événements, des thèmes principaux de la renconfre et des

unités de sens en fonction des objectifs spécifiques qui avaient été prévus pour le programme et

qui constituaient des catégories prédétemunées de l'analyse.

Ensuite, l'auteure a fait une première classification des unités de sens en fonction des

objectifs spécifiques de chacune des rencontres. Cette classification a fait l'objet d'une

codification numérique, c'est-à-dire que chaque unité de sens recevait une cotation numérique

relié à son objectif spécifique et le trie s'effectuait à l'aide de l'ordinateur par la fonction tableau,
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puis « trier le texte, numérique ». Les extraits suivants proviennent de cette méthode de

classification :

130,00 Perception du client de ses capacités à l'autorégulation de ses symptômes.
320,00 Pensées, mterprétadons et croyances du client face à un symptôme dérangeant.

PA : (130,00) « II y a une affaire que j'ai remarqué, quand ça arrive (hallucinations
auditives) je bloque un peu qu'est-ce qu'ils allaient se dire. Ça fait que là, je me rends
compte que c'est moi qui ai le confa-ôle dessus puis que ça vient de moi-même ».

PA : (320,00) « Tu sais j'ai tout le temps l'impression que le monde pourrait entendre
mes pensées. Parce que ça arrive des fois que je croise du monde puis ils me regardent
d'ime drôle de façon (... )je me dis coudon il a tu entendu ce que j'ai dis ? »

Par cette méthode, l'auteure visait à faciliter le trie et le repérage des unités de sens à

travers les différentes rencontres et les étapes reliées au processus d'analyse. D'autres unités de

sens, non Uées aux objectifs spécifiques prévus, ont été analysées puisqu'elles semblaient

influencer le déroulement de ce programme. Par exemple, la discussion en regard de l'acceptation

de la maladie par un des soignants naturels (aspect non prévu au programme).

L'identification, la distribution et la classification finale d'un type d'unité de sens par

rapport à un autre ont été détemiinées selon leur degré de parenté avec les objectifs spécifiques de

chaque renconû-e (questions de recherche l et 2).

Le matériel non classé a été relu pour en dégager les thèmes pertinents pour la

comprehension de la dynamique du processus d'implantation du programme. La classification des

unités de sens a été vérifiée et discuté à plusieurs reprises par une autre personne, soit la directrice

de ce mémoire.

Joiimal de bord

Le journal de bord a pemùs à l'auteure de compléter l'analyse effectuée après chacune

des rencontres et d'enrichir certains aspects de la discussion. Ainsi, le journal de bord contenait

les notes concernant les interventions et les interactions verbales et non-verbales qui ont été

recueillies et rédigées après chacune des rencontres (environ 2 pages par rencontre).

Le contenu des notes recueillies étaient d'ordre descriptive. Ces notes décrivaient les

événements, les lieux, les personnes impliquées, les choses vues et entendues dans le contexte où
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elles se situaient et où elles évoluaient. De plus, ces notes contenaient les sentiments, les

impressions et les émotions de l'auteure lui pemiettant de comprendre la situation dans lequel le

programme se déroulait. L'exemple suivant contient des extraits provenant de ce journal de bord :

« A mon arrivée, le père de Yan était présent et il a exprimé le désir de participer à cette
rencontre en disant qu'il avait une idée assez vague du contenu et du déroulement de ces
renconti-es (5e renconû-e). Yan était beaucoup plus souriant ce soir, en présence de son père. J'ai
introduit, discrètement, le concq)t des croyances lorsque le père de Yan a parlé de sa peur reliée
à une visite chez son dentiste (5e rencontre). Je vais « récupérer » cette situation (dendste) la
semaine prochaine pour expliquer le concept des croyances avec la famille (...). Plan: 6e
rencontre, introduire le concept des croyances. 7e renconti-e, si Yan accepte l'idée des croyances,
passer à une solution alternative à la croyance, sinon, fm du programme (...) Le père semble
avoù- bien compris la relation entre ses croyances et les conséquences affectives et
comportementales (6 rencontre), j'ai même réutilisé l'exemple du dentiste. Je crois qu'il pourra
aider Yan à comprendre ce concept. Je pense qu'il faut mettre beaucoup plus de temps
(rencontres) sur l'inti-oduction du concqît des croyances (6e rencontre) ».

Enû-evue storuçturée

Afm d'analyser les perceptions des participants face aux différents éléments du

programme, une enû-evue structurée a été élaborée pour recueillir les données pertinentes.

L'entrevue staTicturée (appendice C) est consdtué de questions ouvertes et fermées réparties selon

les deux catégories suivantes: une première catégorie permet de connaître les perceptions qu'à le

client de son sentiment d'efficacité personnelle face à ses symptômes dérangeants; et une

deuxième catégorie concerne les perceptions du soignant naturel face à son rôle de soutien auprès

de son proche. Egalement, l'auteure a complété, de façon spoiitanée, ces quesrions par des sous-

questions lorsque nécessaire. Cette entrevue structurée a été enregistrée, reû-anscrite et une

analyse descriptive du contenu des réponses des participants a été réalisée en fonction de ces deux

thèmes principaux (questions de recherche 3 et 4).

Selon Patton (1990), le but de ce type d'entrevue stmcturée dans une évaluation

qualitative est d'aider le chercheur à comprendre comment les participants perçoivent le

programme à travers leurs propres tenues et à saisir la complexité de leurs expériences et de leurs

perceptions.

J
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Considerations éthiques

Cette étude a été accqïtée aux comités d'éthique et de recherche d'une cenû-e hospitalier

universitaire de la région métropolitaine de Montréal. La personne atteinte de schizophrénie et

son soignant naturel ont été informés, par l'auteure, du but et de la nature du programme, et de la

possibilité de se rerirer de cette étude en tout temps sans que cela affecte les soins ou services

offerts à cet hôpital maintenant ou dans le futur. Lorsqu'ils se sont engagés à participer à cette

étude, l'auteure les a invités à signer le formulaire de consentement (appendice E). De plus, les

participants ont été informés par l'auteure que les données recueillies lors des rencontres

demeiirent confidentielles et les bandes magnétiques seront effacées lorsque l'analyse et

revaluation du mémoire auront été complétés. La transcription des données a été faite de sorte

qu'aucun des participants n'a pu être idendfié. Les diverses activités présentées dans ce

programme ont été préparées et appliquées par l'auteure qui a développé une expertise clinique

auprès des PAS et de leur famille et qui possède une bonne connaissance des principes de base de

rapproche cognitive.

J
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Chapitee IV

Presentation des résultats
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Ce chapitre présente les résultats de l'analyse qualitative du processus de l'intervention.

La première partie de ce chapitre est consacrée à la présentation du déroulement de l'étude et à la

description des participants. La seconde partie présente les résultats de revaluation du processus

d'intervention à partir des réactions des participants à l'égard du contenu et de la structure de

l'mtervention (questions de recherche l et 2). La troisième partie présente les résultats de

revaluation en regard de la perception des participants quant aux effets de ce programme sur le

rôle de soutien du soignant naturel (SN) et sur le sentiment d'efficacité personnelle de la personne

atteinte de schizophrénie (PAS) à autorégulariser ses symptômes dérangeants (questions de

recherche 3 et 4).

Déroulement de l'étude

L'étude s'est déroulé au domicile des participants. Un écart d'une semaine a été prévu

pour le début de ce programme entre les deux participants. Cet écart a permis à l'auteure d'ajuster

ou de modifier, au besoin, ses interventions en réponse aux réactions des participants. Au total,

sept rencontres hebdomadaires ont été effectuées auprès d'eux, alors que six rencontres avaient

été prévues au départ. L'auteure a ajouté cette septième rencontre afin de permettre aux

participants d'explorer davantage la notion de croyances liées aux symptômes dérangeants. La

durée des rencontres a été d'environ 120 minutes pour les participants A, et elle a varié entre 90

et 120 minutes chez les participants B. Cette différence, dans la durée des rencontres entre les

participants, est reliée à la difficulté pour le participant B de se concentrer après plus de 90

minutes. Trois semaines après la dernière rencontre, une visite a été effectuée au domicile des

participants afin de recueillir leurs perceptions face à ce programme. Lors de cette visite,

l'auteure a rencontré séparément le participant A et son soignant naturel, c'est-à-dire sa mère,

pendant une durée variant de 45 à 60 minutes pour chacun. Il en a été de même pour le participant

B mais ses parents, qui agissent comme soignants naturels, ont été renconti-és ensemble par

l'auteure en raison de la durée de temps prévue pour cette dernière visite.

J
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Description des participants à l'étude

Presentation du participant A

Paul est âgé de 26 aiis, U est d'origine canadienne fi-ançaise et il est célibataire. Dq)uis sa
première hospitalisation en psychiatrie, il y a trois ans, il est retourné vivre chez ses parents. Il est

le dernier enfant d'une famille de quatre enfants dont deux fi-ères de 42 et 4l ans, et une sœiu de

35 ans. Paul a grandi dans un quartier ouvrier de Monfa-éal.Son père est âgé de 71 ans, il est

retraité depuis 6 ans; il était concierge dans une école primaire de son quartier. Sa mère est âgée

de 68 ans, elle est ménagère et elle est considéré par Paul comme son soignant naturel. Les

occupants de la maison regroupent Paul et ses parents.

Vers l'âge de 3 ans, Paul a été diagnostiqué d'une maladie touchant les os de ses doigts.

Les sports impliquant un contact physique lui ont été interdits par son médecin afin d'éviter des

blessures à ses mains. Paul dit s'être senti isolé pendant son enfance, souvent les autres enfants de

son âge le taqumaient du fait qu'il ne pouvait se défendre (physiquement) contre leurs insultes :

« moi je disais rien, je gardais tout en dedans de moi... ». La mère de Paii] croit que les

problèmes actuels de son fils ont débuté à ce moment là : « c'était défendu de faire des sports,

même pas faire de la bicyclette, en fi-einant, il pouvait se casser les doigts... là, il a été malheiu-eux

lui, il a été malheureux un bout de temps, je pense bien, c'est ça tout ça là, ça commencé à ce
moment là...».

Durant son adolescence, Paul a commencé à jouer de la base électrique dans un groupe.

Selon lui, la musique a eu pour effet de dùnmuer son sentiment d'isolement et de favoriser ses

relations sociales avec les autres jeunes de son âge. Pendant cette période il a consommé

différentes drogues de façon hebdomadaire : acides, marijuana, cocaïne et haschisch. Il a tenniné

ses études secondaires sans difficulté. Par la suite, il a débuté le collège sans toutefois le

terminer : « j'avais de la difficulté à me concentrer, je ne suivais plus dans les cours ». Paul a

quitté les études et s'est ti-ouvé différents emplois comme commis d'épicerie.

J
2 Nom fictif.
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Il a quitté le foyer familial vers l'âge de 22 ans pour aller vivre en appartement avec l'un

de ses amis qui jouait dans le même groupe de musique que lui. Pendant un an Paul dit avoir été

sur «... le party... » et avoir consommé plusieurs drogues. Cette aanée-là les difficultés de Paul au

travail et dans ses relations interpersonnelles se sont aggravées progressivement : « j'ai

commencé à entendre des voix (...) des voix du monde que je connaissais ». Paul a associé ses

hallucinations auditives au fait qu'il consommait des drogues. A un certain moment, il a cessé sa

consommation de drogues afin d'évaluer son effet sur ses hallucinations auditives, il dira : «j'en

prenais pas mal là (...) quand j'ai voulu laisser tomber ça (drogues), je n'étais pas sûr, je me

disais peut-être ça va m'aider (... ) mais les voix elles n'avaient pas arrêtées ».

Paul a commencé à parler de ses voix à sa mère puis il a consulté un psychiatre à

l'urgence d'un centre hospitalier de la région de Montréal. Il fut admi à l'unité de soùis

psychiatiiques de ce centre pendant un mois et il a reçu un diagnosdc de to-ouble schizo-affectif.

Depuis sa première hospitalisation, qui remonte à trois ans, Paul a essayé différents

antipsychotiques. Cette année, il a participé à un projet sur un nouveau type d'antipsychotiques à

la clinique externe spécialisée pour les persoimes atteintes de schizophrénie de ce centre.

Cependant, malgré qu'il se sente moins anxieux et plus à l'aise dans son fonctioimement général,

Paul a des hallucinations auditives persistantes qui le dérangent dans ses activités quotidiennes. Il

est présentement dépendant de l'aide sociale et il se sent incapable de travailler «...à cause des

voix qui me dérangent... ». n espère que cette étude va l'aider à se sentir plus à l'aise face à ses

hallucinations auditives.

Presentation du soipnant naturelA

La mère de Paul joue un rôle traditionnel à la maison. Elle s'occupe du travail

domesdque : les travaux ménagers, les soins reliés aux membres du ménage, les courses et les

emplettes. Paul participe ti-ès peu aux travaux ménagers, elle dira : « il essuie la vaisselle de

temps en temps (... ) il n'amve même pas à faire son Ut ». Son mari est retraité depuis cinq ans et

il fait quelques courses et emplettes à l'occasion.

La mère de Paul a eu peu de contacts avec les professionnels de la santé et elle a reçu très

peu d'informations sur la maladie de son fils. De plus, elle a peu de soutien provenant de son mari

ou des auû-es membres de la fanùUe, elle dit : « j'aimerais bien savoir des choses, pouvoir
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m'aider parce que moi je me sens devant rien là (...) je me sens seule de ma gang autrement dit

(... ) il (son mari) sait que je suis là, il se fie que je suis là, je m'occupe de tout, je vais tout régler

}es problèmes (...) ça revient toujours à moi (...) j'ai beaucoup de charge ». Cependant, elle

participe à plusieurs activités sociales et communautaires de son quartier ce qui lui apporte un

certain soutien : « j'ai mon petit groupe d'amies là ». Elle semble mtéressée à participer à cette

étude. EUe aimerait avoir plus d'infonnations sur la schizophrénie afin de lui pennettre de

développer ses habiletés à aider son fils.

Présentation_duj5articipant B

Yan3 est âgé de 24 ans, il est d'origine chinoise et il est né à Madagascar. U y a 20 ans,
Yan et sa famille ont immigré au Canada dans la région de la rive sud de Montréal. La famille de

Yan est composée de son père âgé de 46 ans, de sa mère âgée de 45 ans et de son frère âgé de 22

ans. Les occupants de la maison regroupent Yan, ses parents et son fi-ère.

Yan a grandi dans un milieu à la fois de culture québécoise (amis, écoles) et de culture

chinoise (famille). Il a complété ses études secondaires sans difficulté. A l'adolescence Yan était

considéré comme une personne sociable, plein d'enti-ain et il aimait pratiquer différents sports et

loisirs avec ses amis.

Il y a environ quatre ans, Yan a conunencé à éprouver des problèmes de santé. À cette

époque, lui et ses amis se sont mtéressés à un jeu de société intitulé «...donjons et dragons...».

Ce jeu consiste à faire évoluer différents personnages dans un monde ou coexistent «... chevaliers,

monstres et magie...». A un certam moment, Yan a commencé à croire à l'existence d'un

« monde parallèle ». Il entendait des voix venant de ce «... monde... », il éprouvait des sentiments

de déréalisation. Il avait aussi commencé à exprimer des idées délirantes de référence et il était

convaincu que certaines personnes venant de ce «...monde parallèle...» pouvaient lui causer du

tort. Les hallucinations visuelles sont apparues quelques mois plus tard. Puis, pendant une

experience psychotique, Yan a vu le toit de sa maison s'envoler : «... puis j'ai vu le ciel, je croyais

que c'était la fin du monde...».

J
3 Nom fictif.
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A la suite de cet événement, Yan a eu recours aux soins psychiatriques d'un centre

hospitalier de la région de Monù-éal. Lors de cette hospitalisation, il a reçu un diagnostic de

schizophrénie. Présentement, il est suivi à la clinique externe de ce centre et il participe à un

programme d'activités en ergothérapie. De plus, il rencontre un travailleur commimautaire à

chaque semaine. Malgré la prise journalière d'antipsychotiques, Yan a des hallucinations

auditives et visuelles persistantes. Il espère que cette étude Im permettra de développer des

moyens pour contrôler ou «.. .réduire. .. » ses symptômes dérangeants.

J

Presentation des soignants naturels B

La mère de Yan est technicienne comptable et elle occupe deux emplois à temps partiel.

Elle s'occupe du travail domestique et des soins reliés aux membres de la famille. Elle a participé

à plusieurs rencontres avec Yan et l'ergothérapeute de l'hôpital et elle a reçu de l'mformation

concernant la schizophrénie. Yan a identifié et choisi sa mère comme soignant naturel pour

participer à cette étude. La mère de Yan dira : « j'espère que cette étude va aider Yan à mieux

négocier avec sa maladie ».

Le père de Yan est comptable. Il est peu présent à la maison et il travaille tard le soir et

les fms de semaine. A la cinquième rencontre, il s'est joint aux participants en disant qu'il avait

été très occupé par son travail depuis deux ans et qu'il avait délégué les soins reliés à son fils à

son épouse, il dira : « j'ai pris une bonne décision, j'ai dit : je vais rencontrer Louise, ça me

permet de changer un peu les idées puis de regarder un peu qu'est-ce qui se passe (...) je

découvre quelque chose d'autres ce soir ».

Lors de cette cinquième rencontre, le père de Yan a exprimé ses préoccupations face à

certains comportements ùihabituels de son propre fi-ère : « il vit près d'ici avec mes parents, il n'a

jamais été traité, je me demande s'il souffre lui aussi de la schizophrénie et qu'est-ce qu'on peut

faire pour ça ».

Yan a été beaucoup plus dynamique pendant cette rencontre. En effet, il a dànontré de

l'intérêt à expliquer ses exercices à son père et à discuter du contenu de ses hallucinations. Le

père de Yan a été très présent et intéressé au déroulement de cette rencontre : « j'ai appris

beaucoup de choses » dira-t-il. A la demande du père et devant l'enthousiasme des participants,
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l'auteure a accepté la participation de celui-ci jusqu'à la fm de cette étude, c'est-à-dire pour les

trois renconû'es qui ont suivi.

Evahiarion des réactions des participants quant au contenu

et à la stiTicture de l'intervention

Les résultats de cette étude sont présentés en décrivant les réactions des participants en

fonction des objectifs spécifiques et secondaires liés à l'implantation de ce programme à chaque

rencontre (questions de recherche 1 et 2, p. 9). De plus, les résultats font références à des unités

de sens provenant du discours des participants et de l'auteure ainsi que du journal de bord.

Les abréviations suivantes ont été choisies afin de faciliter l'identification des participants

lors de la lecture : LM (l'auteure), PA (participant A), SNA (soignant naturel du participant A,

c'est-à-dire sa mère), PB (participant B), SNB1 (mère du participant B, agissant comme soignant

naturel principal), SNB2 (père du participant B, agissant comme soignant naturel).

Reactions des oarticipants A

Premiere rencontre. Le principal objectif de cette première rencontre visait à favoriser

auprès des participants le développement de la relation thérapeutique avec l'auteure. Plusieurs
éléments semblent avoir facilité rétablissement de cette relation.

Au début de la renconfa-e Paul semblait méfiant, il regardait peu l'auteure et il fumait sa

cigarette en lisant son consentement à l'étude. Lorsqu'il a appris que l'auteure était mfimùère et

qu'elle travaillait à la même clinique externe que son infinnière primaire, Paul a commencé à

parler de ses symptômes dérangeants. En effet, U a expliqué la façon dont son infirmière primaire

l'avait aidé à comprendre ses symptômes dérangeants : « elle m'édairait, comme vou ça,

justement de le voir d'une autre façon, des fois je pensais à quelque chose puis elle a dit c'est

inieux de combattre avec, parce que si je les (voix) laisse aller ça prend le dessus sur moi ». Puis,

il a situé son problème, c'est-à-dire ses «...voue...», et il a décrit certaines situations qui
déclenchaient ses symptômes, comme par exemple ; « la diminution de la concentration ».
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L'établissement de ce lien de confiance a été aussi facilité par l'intervention de sa mère

qui a demandé à l'auteure de tutoyer son fils. Cette mtervention a permis de créer im climat

beaucoup plus détendu lors des discussions suivantes.

D'autres objectifs secondaires ont permis à l'auteure de connaître les perceptions, les

croyances des participants face à leur expérience de santé et certains aspects reliés à la relation de

soutien enti-e le participant et son soignant naturel.

L'auteure a remarqué que la condition de santé de Paul semble avoir eu des conséquences

importantes dans ses relations interpersonnelles, ses loisirs, son travail et ses études. Les extraits

suivants illustrent les conséquences décrit par Paul reliées à ses symptômes dérangeants :

PA : « Je me trouve à devenir plus ermite, avant j'aimais ça sortir aller dans les bars,
mais là j'ai perdu le goût de ça, j'aime mieux me retrouver tout seul (...)j'ai dit bien les
cours on va oubUer ça, parce que j'essaie de suivre un cours pendant une heure, puis je
perdais I'explication a cause que j'avais des voix en même temps (...) on a un groupe de
musique, puis je les avais laissé tomber à cause de ça (les voix), je jouais « live » plus
j'avais de la misère à me concentrer sur la musique, j'entendais des voix quand on arrivait
sur le « stage », j'ai lâché le groupe ».

Paul veut aussi trouver une «...cause...» à ses expériences hallucmatoires, comme par

exemple, il s'interroge sur l'effet des drogues. De plus, il croit que sa personnalité serait un

élément significatif coinme «... cause. .. » possible à ses problèmes actuels. Voici ses propos :

PA : « J'avais de la misère à dire ce que je pensais, c'est peut-être une cause pourquoi je
suis pris avec ça, c'est quej'ai refoulé tellement d'affaires (...) c'est çaj'ai absorbé ça
puis, on dirait que ça pété en dedans ».

Par ailleurs, la mère de Paul semble mmimiser les conséquences reliées à la condition de

santé de son fils dans sa vie. Lorsque l'auteure lui demande «...comment ça l'affecte votre vie à

vous, personnellement...», elle répond: « L'hiver on va faire notre petit voyage comme

d'habitude, Paul nous a pas empêché de vivre, j'ai mon groupe puis, je continue d'y aller toutes

les semaines, parce que lui il a son petit coin pour se retirer si ça va pas (...) il est heureux, il a

son coin à lui, on le dérange pas (...) ». Cependant, lorsque l'auteure veut valider les propos de la

mère, par exemple en disant : « fait qu'au niveau de l'impact dans votre vie, c'est un impact

mùùme! », la mère exprime alors de façon spontanée ses sentiments. L'extrait suivant montre sa

reaction :

SNA : « C'est assez sérieux, c'est assez sérieux, on voudrait le voir comme avant, le voù-
faire sa vie, même lui il en parle, il dit si je pouvais vivre avec une fille, avoir des enfants,
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il dit j'y pense pas je voudrais pas avoir un enfant malheureux comme moi... c'est vrai
que c'est une chose assez sérieuse hein ! ».

Egalement, tout au long de la première rencontre et des rencontres suivantes, l'auteure

avait l'impression que la mère de Paul essayait de trouver une «...cause...» aux comportements

de son fils ; une cause autre que la schizophrénie. Ce diagnostic semblait «...inacceptable...»

pour elle puisqu'il faisait référence à la notion de chronicité, elle dira à quelques reprises : « c'est

pour le reste de ses joiirs... c'est pour les reste de mes jours ». Aussi, la mère de Paul parle

souvent de « sectes », de « drogues », de « tumeurs au cerveau », qu'elle attribue comme

« cause » possible aux comportements de son fils. Par exemple, elle fait des liens entre les

tumeurs osseuses de son fils, ses comportements actuels reliés à la schizophrénie et la «...tiuneur

au cerveau...» de sa belle-mère. Elle demandera aussi, si un scan ou im test aurait pu confirmer le

diagnostic de son fils.

La mère de Paid perçoit son rôle de soignant naturel comme «...la personne qui

écoute...». Pour elle ce comportement de soutien, soit l'écoute, vise à dùnmuer le malaise de son

fils à l'égard de ses symptômes dérangeants. L'extrait suivant illustre les perceptions du soignant

naturel face à son rôle de soutien auprès de son fils :

SNA : « Je suis là, à l'écouter, juste le fait que je sois là, je pense que ça peut l'aider, s'il
était tout seul, avec personne à qui aller se confier, juste le fait de parler de son problème,
je pense que ça le soulage de pouvoir le dire à quelqu'un ».

De son côté, Paul semble rechercher le soutien de sa mère. U a mentionné qu'il se sentait

à l'aise pour parler de ses sentiments face à ses voue avec sa mare.

Lors de cette première rencontre, l'auteure voulait connaître la perception de Paul face à

ses capacités à l'autorégulation de ses symptômes dérangeants. Cette intervention permettait aussi

de siiivre Uévoludon de ses perceptions face à ses capacités à l'autorégulation dans les rencontres

suivantes. Bien que Paul ait été brièvement initié par son infimùère primau-e à rapproche

cognitive, il dira qu'il a peu de contrôle sur ses symptômes et qu'il a essayé différentes stratégies

pour tenter de diminuer ses symptômes mais avec peu de succès. Les extraits suivants illustrent

les perceptions de Paul qiiant à ses capacités à l'autorégulation de ses symptômes dérangeants et à

l'efficacité des moyens qu'il a utilisés antàieurement pour dmunuer ses symptômes :

J
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PA : « J'ai pas le total contrôle... un petit peu, pas im gros contrôle, mais des fois je suis
capable d'encaisser une couple d'affaires que j'entends puis, je me dis, bon c'est peut-
être à cause de telle affaire que ça fait ça ».
(...)
LM : « Mais vous l'avez testé aussi ? » (Dans le sens d'essayer différentes stratégies pour
tenter de diminuer un symptôme dérangeant).
PA : « Oui, je l'ai essayé, différentes façons, puis une ou l'autre ça reviens au même ».
LM : « Ça revient au même ? »
PA : « J'ai pas vu de changements ! » (Perception de l'efBcacité des moyens utilisés)

J

Par ailleurs, l'auteiire désirait aussi connaître les préoccupations et les attentes des

participants face à l'ùnplantation de ce prograimne. D'une part, cette intervention permettait aux

participants d'exprimer leurs sentiments concernant le déroulement de ce programme. D'autre

part, elle pennettait à l'auteure de connaître leurs perceptions et de clarifier certains aspects reliés

à l'ùnplantation de ce programme au besoin.

De façon générale, Paul espère que ce prograinme liii pennettra d'acquérir des

connaissances sur la schizophràue et de développer des stratégies pour mieux supporter ses voix.

Il s'mtéresse particulièrement à ime approche cognitive tel que le langage intérieur qu'il avait

expérimenté, brièvement il y a quelques mois, avec son mfinnière primaire.

De son côté, la mère de Paul espère obtemr plus d'mformations concernant la maladie de

son fils. Elle veut utiliser ces informations afin de développer son rôle de soigiiant naturel.

L'extrait suivant monû-e les perceptions du soignant naturel face à ses attentes envers ce

programme :

SNA : « J'aimerais avoir plus de renseignements pour pouvoir l'aider davantage, savoir
comment travailler avec lui, comment agir avec lui, parce que des fois, comme je ne
connais pas la maladie, je suis un peu embêtée, qu'est-ce qu'on fait avec ça là ».

Enfin, les participants ont exprimé leurs percqptions quant à l'information et les services

qu'ils ont reçus dans le passé par les professionnels de la santé. En efifet, ils ont décrit les

difficultés qu'ils ont vécues dans les trois domaines suivants : l) le peu d'mformation reçu

concernant la schizophréiùe, son traitement et son évolution ; 2) l'ainbiguïté exprimée par les

professionnels à l'égard du diagnostic ; 3) les difficultés reliées à la disponibilité et à

l'accessibilité aux ressources dans la communauté. L'extrait suivant montre les perceptions de

Paul reUées aux difficultés qu'il éprouve face à l'obtention d'un diagnostic éclairé :

PA : « J^avais jamais posé la question avant (6 mois avant le début de ce programme).
C'est là quej'ai demandé à elle (infirmière primaire). J'ai dit vous vous trouvez à appeler
ça comment qu'est-ce quej'ai, puis c'est ça eUe m'a dit schizophrénie. Puis après on a vu



70

0

J

le Dr Z, puis lui nous disait que ça prend trois ans avant de dire que c'est de la
schizophràiie. Mais je ne sais pas, ça peut-être changé aussi, si le Dr Y (médecin û-aitant
de la clinique externe spécialisée pour les personnes atteintes de schizophrénie) disait que
c'est de la schizophrénie ».
SNA : « Tu as vu trop de monde! »
PA : « Bien c'est ça, ça changé souvent, j'ai eu quoi l, 2, 3, ça fait mon cmquième
médecin (...) c'est rare quej'avais une explication sur qu'est-ce quej'ai, je leiir dis ce qui
arrive puis ils me donnent des médicaments, puis je ne suis pas renseigné pantoute là ! »

Deuxième rencontre. L'objectif spécifique de la deuxième renconbre était d'amener Paul à

décrire les conséquences afFecdves et comportementales associées à ses symptômes. De plus,

l'auteure désirait renforcer le rôle de soutien du soignant naturel auprès de son fils.

Au début de cette rencontre, la mère de Paul semblait plus préoccupée et distante. Elle a

expliqué qu'elle éprouvait de la difficulté à accepter le diagnostic de son fils. De plus, elle
s'inquiète maintenant face à l'aveiur de son fils. La citation suivante illustre les préoccupations
du soignant naturel face à la maladie de son fils :

SNA : « C'est comme un désappointement à savoir que c'était vraiment la schizophrénie
qu'il avait puis c'est pour le reste de ses jours (... ) coinmeirt est-ce qu'il va vieiliir ? Nous
autres on est âgés ».

Pendant cette rencontre, la mère de Paul est intervenue à quelques reprises afin de

rassurer son fils. Par exemple, eUe a tenté de rassurer lorsqu'il a mentionné qu'il se sentait
dà-angeant envers les autres. Voici ses propos :

SNA : « C'est un peu quand tu es revenu ici et que tu disais toujours, est-ce que je vous
dérange ? Est-ce que tu ressens encore ça ? Tu ne nous déranges pas, fti es là, tu es -notre
enfant ».

Vers la fin de cette renconû-e, elle dira qu'elle encourage son fils à faire ses exercices

entre les rencontres «...surtout lorsqu'il al'air jongleur... ».

Tout au long de cette rencontre, Paul semblait motivé et intà-essé à travailler les exercices

pratiques proposés par l'auteure. Par exemple, l'exercice #1 intitulé « identifier trois symptômes
dérangeants » (appendice A) et présenté lors de la première rencontre lui a permis de cibler un

symptôme dérangeant. Ce symptôme décrit par Paul, consistait à entendre les voue de deux filles
qui lui disaient : « Arrête de penser à nous autres (...) arrête de nous déranger ». De lui-même,

Paul a tenté de ti-ouver une signification quant à l'origme et au contenu de cette hallucmation

auditive. En effet, il se culpabilisait face à certains comportements qu'il aurait manifestés à
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l'époque ou il jouait de la musique avec ces deux filles (ex-chanteuses) de son groupe de musique

et il semblait percevoir ses voix comme une punition. Le passage suivant illustre les croyances de

Paul face à ses hallucinations auditives et son évaluation persoimelle :

PA : « Moi mon problème, c'est que je ne voulais pas déranger le monde, puis là
j'entends des voue qui me parlent de dérangement (...) moi je vois tout le temps comme
je dérange, je me sens coupable de ça, puis de ce qui s'est passé, j'ai l'impression que
j'étais pas clair souvent avec les musiciens avec qui je jouais, des fois je leur mentais
pour ne pas dire ma vraie opinion, je me sens quasiment coupable que ça arrive, je me
dis, j'ai couru un peu après, sij'avais été fi-anc, puis si je n'aurais pas fait telle affaire, ça
aurait peut-être... ».

Lors de l'exercice #1, Paul a eu de la difficulté à comprendre le ternie fi-équence et il a

préféré inscrire l'heure à laquelle apparaissait son symptôme dérangeant. Cette démarche lui a fait

remarquer que son symptôme se manifestait dans certaines situations et à un moment particulier

dans la journée. Par exemple, il a observé qu'il entendait les voix des deux ex-chanteuses tard le

soir en écoutant la télévision.

Par ailleurs, l'auteure a proposé une échelle numà-ique de l à 10 afin d'aider Paul à

mieux observer les changements quant au degré d'intensité d'un même symptôme à travers les

rencontres suivantes : l représenterait un symptôme perçu comme pas dérangeant et 10 devrait

être considéré par le participant comme un symptôme û-ès dérangeant. Vers la fin de ce

programme (voù- sixième rencontre), Paul a réalisé qu'il se sentait moms dérangé par son

symptôme (entendre les vobt des deux ex-chanteuses) comparativement aux rencontres

précédentes. Cette intervention a suscité chez Paul le questionnement quant aux Uens existants

entre l'intensité d'un symptôme dérangeant, ses réactions et ses croyances face à ce symptôme

(voir la sixième rencontre).

L'exercice #2 intitulé « conséquences affècdves et comportementales associées à un

symptôme dérangeant » (appendice A) a été présenté et discuté pendant cette rencontre. Cet

exercice vise à aider les participants à identifier leurs sentiments et leurs réactions face à un

symptôme dérangeant. L'utilisation du terme «...réaction ùnmédiate...» a pemùs de faciliter la

compréhension de la conséquence comportementale auprès de Paul. Ce tenue a été suggéré par la

mère du participant B lors d'une rencontre précédente. L'exemple suivant provenant de l'exercice

# 2 montre les réactions de Paul lorsqu'il entend les voix des deux ex-chanteuses.

J
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Symptôme dérangeant
(hallucùiadon auditive)

Conséquence affective CoiiséquCTce compcBlfflBeDtale

J

« Arrête de penser à nous autres (... )
arrête de nous déranger ».

« Je suis devenu nerveux ». « J'ai répliqué. Je leur disais : Je
dérange quoi, qu'est-ce qui vous
dérange ».

Vers la fin de cette rencontre, Paul a expliqué qu'il se rendait compte que certains

éléments ou situations provoquaient l'apparition de son symptôme. A ce sujet, il dira : « Quand

j'y pense (deux ex-chanteuses), c'est là que les voix apparaissent. C'est pour ça que j'essaie

d'éviter de penser à des choses dans le genre ».

Troisième rencontre. Les objectifs spécifiques de la troisième rencontre étaient d'amener

Paul à : l) réaliser qu'il utilisait ou qu'il pouvait développer des moyens pour diminuer le malaise

lié à un symptôme dérangeant ; 2) décrire le contenu d'un symptôme dérangeant ; 3) confirmer

les liens entre le contenu d'un symptôme et les conséquences affectives et comportementales. De

plus, l'auteure désù-ait permettre à la mère de Paul de connaître les moyais utilisés par son fîls

afin qu'elle puisse l'encourager à les utiliser entre les rencontres.

Au début de cette rencontre, l'auteure a demandé aux participants comment s'était passée

leur semaine. Spontanément, la mère de Paul a exprimé qu'elle vivait «...comme une petite

révolte... » face au diagnostic de son fils. Elle a expliqué qu'elle avait pris soin de son fils dans le

passé en raison d'un autre problème de santé et que ce nouveau diagnostic lui apportait peu de

répit. La citation suivante montre les réactions du soignant naturel face au diagnostic de son fils :

SNA : « Je trouve que c'est beaucoup, ça veut dire que là c'est pour le reste de mes
jours...mais je vois que je n'ai pas fmi, j'ai pas encore fini ».

Par la suite et jusqu'à la fin de cette rencontre, elle a participé aux discussions entre

l'auteure et son fils et, à certams moments, elle lui a apporté son soutien. L'extrait suivant illustre

les comportements de soutien du soignant naturel auprès de son fils :

SNA : « Quand ça dure longtemps (les vobî), je vois que c'est tard le soir, je me dis, il
pourrait monter, venir me voir, tu sais, en jasant, pour oublier ça ».
PA : « Bien, tu sais, monter, puis discuter de ça avec toi, comme quand j'entends qu'elles
disent : arrête de nous déranger... on peut pas jaser de grand chose avec ça ».
SNA : « Non, on parle de d'aufa-e chose, ça te fait oublier ces tracas-là ».
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De son côté, Paul a expliqué qu'U s'était senti plus nerveux durant la semaine, sans raison

apparente, et que la fi-équence de ses hallucinations auditives avait augmenté. A ce sujet, il dira :

« J'ai eu un petit peu de nervosité, tout de suite, ça fait apparaîti-e les vobc ».

Paul a remarqué que l'exercice #2 intitulé « conséquences affecdves et comportementales

associées à un symptôme dérangeant » (appendice A) effectué entre la 2 et la 3e rencontre lui a

permis d'observer que certames situations déclenchaient ses haUucmations auditives. Par

exemple, il dira : « Dans la soirée, c'est inévitable, juste le fait de penser à quelque chose ou

quand je suis tout seul puis, je me parle à moi-même, c'est là que les vobc apparaissent ». Par la

suite, il a expliqué qu'en général il essayait d'ignorer ses voix et lorsqu'elles devenaient plus

intenses, il répliquait pour se «...défouler...». Paul a noté que cette conséquence

comportementale, c'est-à-dù-e répliquer aux voix, n'a eu pour effet que d'augmenter la durée de

ses hallucmations auditives, il dira : « Des fois quand je les ignore, ça peut partir plus rapidement,

mais c'est quand je réplique que ça va rester là plus longtemps ».

L'auteure Im a demandé s'il utilisait un ou des moyens pour tenter de faire diminuer un

symptôme dérangeant et si ce ou ces moyens avaient été eflficaces. A la suite de cette

intervention, Paul a décri deux moyens qu'il utilisait et qu'il percevait coinme efFicaces pour

dùninuer ses voix : jouer de la guitare et écouter de la musique à l'aide d'im Walkman.

Cependant, l'auteure lui à fait reinarquer qu'il n'utilisait pas régulièrement ses deux moyens pour

tenter de diminuer ses symptômes et elle l'a encouragé à les mettre en pratique entre les

rencontres.

Lors de cette rencontre, l'auteure a amené Paul a décrire plus spécifiquement les

caractéristiques et le contenu d'une hallucination auditive, ainsi que ses réactions et ses pensées

associées à ses hallucinations auditives. Ainsi, Paul a expliqué qu'il entendait les vobt des deux

ex-chanteuses de son groupe de musique et qu'U croyait qu'elles essayaient de «...diriger...» sa

vie. L'exemple suivant correspond à la synthèse de quelques extraits qui permettent de suivre la

pensée de Paul face à ses hallucinations auditives :

PA : « Si ça dure juste 15 minutes (durée des vobc) dans une heure, je le marque pas ».
LM : « Ça te dérange pas assez ? »
PA : « C'est ça (...) quand je les marque, là, c'est sur dix là, quand je marque 10
(échelle numérique indiquant le degré d'intensité d'un symptôme dérangeant) c'est
qu'elles commençaient à me taper sur les nerfs, je suis venu agressif et j'ai répliqué ».
LM : « Coimnent ça se passe quand tu répliques ? »
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PA : « Bien, souvent, je dis écoute donc, j'ai tu le droit de penser ? Je veux dire, il me
semble, si je vous dirais quelque chose de mal, je comprendrais. C'est ça que je me dis, si
je leur dirais quelque chose de mal. La plupart du temps, je leur dis, j'ai le droit de penser
comme je veux (...) des fois, elles essaient de diriger ma vie. Elles disent : va jouer de la
musique, tu vas penser moins à noiis autres (...) je vois ça comme un ordre (...) je leur
dis qu'est-ce que je pense, je me dis, je dis ça à eux auti-es mais c'est peut-êù-e moi (doute
concernant l'identité des voix), juste mon imagmation, parce que j'ai tout le temps
l'ùnpression qu'elles m'entendent vraiment ».

Vers la fin de la rencontre, l'auteure lui a donné du feed-back positif à l'égard de sa

participation aux exercices pratiques, elle dira : « Moi, je trouve que tu travailles très bien, je te

trouve très organisé...». Cette mtervention a aidé Paul à exprimer ses sentiments à l'égard des

exercices pratiques et à ses attentes face à ce programme. Voici ses propos :

PA : « J'essaie de comprendre pour avoir le contrôle sur moi-même (... ) j'essaie d'écrire
le plus possible, si lu peux m'éclah-er avec qu'est-ce que j'écris, moi c'est mon but ».

Quattième rencontre. Les objectifs spécifiques de la quatrième rencontre étaient d'amener

Paul à : l) renforcer l'utilisation d'un moyen qu'il considère efficace pour dùnmuer le malaise lié

à un symptôme dérangeant ; 2) prendre conscience, graduellement, que ce sont les croyances face

à une situation ou un événement qui sont à l'origine des conséquences affectives et

comportementales. De plus, l'auteure désù'ait poursuivre le renforcement du rôle de soutien du

soignant naturel auprès de son fils.

Au début de cette rencontre, la mère de Paul a exprimé davantage ses préoccupations face

à la condition de santé de son fils. Elle a expliqué qu'elle avait de la difiGculté à accepter certains

comportements de son fils. Par exemple, le fait que Paul s'isole plusieurs heures par jour au sous-

sol de la maison pour pratiquer sa guitare. Paul est intervenu à quelques reprises afin de rassurer

sa mère. L extrait suivant montre certains aspects de la relation entre Paul et sa mère :

SNA : « C'est difficile d'accepter. Accepter quelque chose d'inacceptable, c'est pas
facile. Je souhaite toujours un changement ».
PA : « Ah!, mais peut-être qu'avec les nouveaux médicaments. Il faut que je
donne le temps là. Je vais le voir à la longue ».

De son côté. Paid a mentionné qu'il avait passé une semaine agréable et que ses

hallucinations auditives avaient «...un peu diminué...». Entre la 3e et la 4e rencontre, il a utilisé

de façon plus régulière les moyens suivants pour diminuer un symptôme dérangeant : jouer de la

guitare en regardant la télévision et écouter de la musique à l'aide d'un Walkman. De plus, il a

remarqué que ses deux moyens avait été «...assez bon...» pour diminuer la diirée d'un
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symptôme dérangeant pusqu'il n'entendait, «...pas grand chose après...» les avoir utilisé. Paul a

observé que ses voix avaient, «...moins de contrôle...» sur lui dq)uis une semaine environ. D

dira ; « Ils ont un certain contrôle sur moi, peut-être moins asteure, bien cette seinaine ça l'a été

pas si pire ».

Tout au long de cette rencontre, Paul était attentif au déroulement de ce programme.

Cependant, vers la fin de la rencontre, il a semblé plus fatigué et préoccupé lorsque nous avons

teniùné les exercices portant sur le concept des croyances.

Ehirant la rencontre, l'auteure a présenté aux participants une explication non théorique

de ce que pouvait être une croyance en utilisant des exemples concrets provenant de la vie

quoddienne et en utilisant, de façon spontanée, le terme scénario. Par la suite, l'auteure a utilisé

une bande dessinée (exercice #4a, appendice A) afm d'mtroduire le concept des croyances auprès

des participants. Cette bande dessinée représente l'ùnage de Charlie Brown qui entend la sonnerie

d'un téléphone. Chaque participant a reçu une image différente : Charlie Brown avec un sourire

(exercice de Paul) et avec un air triste (exercice du soignant naturel). Les participants ont pris

quelques minutes poiir exammer cette ùnage, puis ils ont complété la phrase suivante : « Ha ! Si

c'était _ (croyance) pour me dire que _ (croyance), je me sentirais assez

(conséquence affecdve) que je ferais _ (conséquence comportementale) ».

Ensuite, nous avons discuté des croyances en utilisant les exercices #4a (Charlie Brown

souriant et triste). Malgré que Paul ait trouvé cet exercice difficile, il a, graduellement, pris

conscience de ce concept. En effet, il a présenté, de lui-même, un exemple portant sur

l'hypocrisie qui laissait penser qu'il avait compris ce concept. En décrivant son exemple, Paul a

utiUse le mot scénario au lieu de la croyance. Tout compte fait, le mot scénario (plus concret) a eu

un meilleur ùnpact auprès de Paul en facilitant l'mtégration, progressive, du concqît des

croyances (plus abstraits). Voici l'exemple décrit par Paul :

PA : « Puis le scénario, ça, ça serait ma croyance. Comme si je marquais voix. Elles me
diraient comme tu es hypocrite. Ma croyance c'est parce que je penserais que c'est vrai.
Je l'ai déjà été. Tout le monde l'est un petit peu, des fois. On ment pour éviter de blesser
l'autre. C'est peut-êfre hypocrite des fois ».

D'un autre côté, la mère de Paul a eu de la diflEiculté à faire des liens entre cet exercice et

le concept des croyances. Dans ce cas, l'auteure a eu l'ùnpression que l'utilisation de deux

images différentes de Charlie Brown n'a eu pour effet que de rendre cet exercice plus complexe
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auprès du soignant naturel. Vers la fm de la rencontre, elle dira : « Je l'ai trouvé difficile

(exercice #2), c'est pas évident, il va falloir que je travaille beaucoup ».

Dans l'ensemble, les participants semblent avoir éprouvé plus de difficultés à comprendre

les exercices portant sur les croyances comparativement aux exercices pratiques présentés lors

des rencontres précédentes. Par exemple, Paul dira à la fin de cette rencontre: « C'est moins

évident que les autres (exercices pratiques) d'avant ». L'extrait suivant montre les percq)dons de

Paul face aux exercices pratiques :

PA : « C'est une autre façon de voir, de détailler de même. Parce que moi, je l'aurais pas
fait par moi-même. Je l'aurais pas fait de même. C'est sûr qu'en le voyant par écrit, puis
en récrivant, c'est une autre affaire. Je le vois d'une autre façon différente. Ça m'éclaircit
im peu plus comment je suis, puis comment je pense pour avoir tel voix ».

Cùiauième rencontre. L'objectif principal de cette cmquième rencontre visait à amener

Paul à prendre conscience des liens existants entre ses croyances face à im symptôme dérangeant

et les conséquences affectives et comportementales qui en découlent. De plus, l'auteure désirait

soutenir le soignant naturel pour développer son réseau de soutien.

Dès le début de cette rencontre, Paul a mentionné qu'il avait eu «...des problèmes...» de

santé reliés à la prise de ses médicaments (diminution de ses globules blancs) et qu'il avait

consulté son psychiata-e aujourd'hui. L'auteure a interrompu cette rencontre après 50 minutes de

discussion puisque Paul se sentait fiévreux et fatigué.

Seulement une partie de cette rencontre a été enregistrée sur le magnétophone. En effet,

20 minutes après le début de la rencontre, le discours des participants est devenu maudible sur la

bande magnétique.

Entre la 4 et la 5 rencontre, Paul a remarqué qu'il avait eu très peu d'hallucinations

auditives. Pour cette raison, il a peu écrit sur ses feuilles d'exercices. Voici ses propos :

PA : « Moi cette semaine ça l'a été plus tranquille (...) j'ai pas écris vraiment, bien
c'était hier soir, j'ai écrit quelque chose parce que les autres journées j'ai pas écrit parce
que ça pas duré assez longtemps ».

L'auteure a repris l'exercice #4a (appendice A) en utilisant la même image de Charlie

Brown pour les deux participants afin de faire ressortir davantage l'idée qu'une même image

pouvait susciter des réactions, des croyances différentes chez les individus. Cette intervention a
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semblé favorisé une meilleure compréhension du concept des croyances chez les participants. En

effet, ils ont mentionné qu'ils trouvaient intéressant de constater qu'une même image pouvait

suggérer des «... scénarios... » et des sentiments différents.

La mère de Paul était plus souriante et détendue lors de cette rencontre. Elle a expliqué

que cette étude lui avait permis de développer ses connaissances sur la schizophrénie et elle a

remercié l'auteure d'avoir été choisie pour participer à cette étude. Les exû-aits suivants montrent

les percqîtions du soignant naturel face au déroulement général de ce programme :

SNA : « Ça me motive, puis je me suis dis je suis contente de l'avoir connue, on est
content d'avoir été choisi parce qu'on connaît phis de choses (...) ta nous renseignes
beaucoup (...) on connaissait absolument rien, on se posait des questions, puis quand tu
rencontres les médecms, ils te renseignent pas tellement, ils t'écoutent davantage, on leur
pose des questions, mais on a des réponses brèves, là ».

La mère de Paul semble rechercher le soutien des autres membres de sa famille. En effet,

suite à une discussion entre l'auteure et le soignant naturel sur l'apport de la famille dans im

réseau de soutien, la mère de Paul a expliqué à ses autres enfants qu'elle avait besom de leur

soutien face à la condition de santé de Paul. Voici ses propos :

SNA : « Ils veulent (enfants) essayer de s'occuper plus de Paul, de voir si ça aiderait,
parce que tu sais, ils le voient souvent en bas (sous-sol) ».

De plus, tel que suggéré par l'auteure lors d'une rencontre précédente, elle a entrepris des

demarches auprès de sa communauté pour augmenter ses activités à l'extérieur de la maison. Par

exemple, elle va à nouveau cette année participer aux activités du cercle des femùàres une

journée par semaine. L'auteure lui a aussi proposé un groupe de rencontre pour les fainilles dont

un membre est atteint de la schizophrénie. Néanmoins, elle a semblé peu intéressée, pour le

moment, par cette suggestion. Le passage suivant montre ses percq?tions face à un groupe de

rencontre pour les familles :

SNA : « On vay penser (...) je ne veux pas entendre trop parler de cette maladie là (... )
en allant avec mcm groupe (les femrières) je vais fan-e d'autres choses, puis oublier plus
facilement ».

Vers la fin de la rencontre, l'auteure a suggéré d'ajouter une sq)tième rencontre à ce

programme afm de permettre aux participants d'explorer davantage le concept des croyances. Les

participants ont accepté qu'une septième rencontre soit ajoutée à ce programme.
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Sixième rencontre. L'objectif principal de cette rencontre visait à poursuivre

l''intervention cognitive afin de pennettre aux participants d'explorer davantage le concept des

croyances Ué aux symptômes dérangeants. De plus, l'auteure désù-ait soutenir le soignant naturel

dans ses démarches à participer à un groupe de rencontre pour les familles dont un membre est

atteint de la schizophrénie.

Dès le début de cette rencontre, Paul a souligné, avec un sourire, que ses hallucinations

auditives avaient dmùnué. A ce sujet, il dira : « Ça bien été parce que les voix, j'ai trouvé qu'elles

avaient diminué ». Ensuite, il a mendonné qu'il avait l'impression d'avoir plus de conti-ôle sur

lui-même face à ses hallucinations auditives. Par exemple, il a observé qu'il pouvait «...bloquer

d'un coup...» l'émergence de ses voix. Le passage suivant montre les perceptions de Paul face à

ses capacités à autorégulariser ses symptômes dérangeants :

PA: « Ily a une affaire que j'ai remarquée, quand ça arrive, je bloque un peu qu'est-ce
qu'elles allaient dire, ça fait que là, je me rends compte que c'est moi qui ai le contrôle
dessus puis que ça vient de moi-même (...) d'habitude, je les laissais, pour voir qu'est-ce
qu'elles allaient dire, mais là, j'ai mis im stop là-dessus ».

Le développement de ce sentiment de conti-ôle sur ses symptômes a suscité chez Paul une

remise en question quant à la provenance de ses voix. L'auteure lui a demandé depuis quand il

doutait de la provenance de ses voix lorsqu'il a mentionné qu'il croyait que ses vobc provenaient

de lui. Voici ses propos :

PA : « Parce que j'ai commencé à couper un peu. Avant, je laissais aller pour écouter.
Mais là, je le bloque. Là, je me dis : wow ! Je le bloque. Puis là, c'est là que je me dis :
bon ».

Ainsi, Paul semble prendre, progressivement, conscience que ses hallucinations auditives

proviennent de lui et qu'elles sont le reflet de ses propres pensées, ses préoccupations et son

histoire personnelle. Les extraits suivants illustrent les perceptions de Paul face à la provenance

de ses hallucinations auditives :

PA : « Elle dit : arrête de nous déranger (montre à l'auteure qu'U a inscrit une intensité
de deux) ... Dernièrement, comme je la vois (la voix), c'est comme si je me disais ça à
moi-même (...) j'ai dit : qu'est-ce qu'elles s'attendent de moi ? C'est comme si je me
posais une question à moi-mâiie. Je sais que ça vient de moi, bien d'après moi (...)
quand j'entendais les vobt c'est parce que je revenais sur le passé. J'avais fait un paquet
de gaffes, plus aussi je mettais ça sur le dos des autres. Mais làj'essaie moms de mettre le
blâme sur les autres. Je mets plus le blâme sur moi ».
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Vers la fm de cette rencontre, Paul a expliqué que les exercices pratiques l'ont aidé à

mieux comprendre ses symptômes et à inieiix contrôler ses sentiments face à ses hallucinations

auditives. Voici ses propos :

PA: « Avant, je me posais peut-être moins de questions, je cherchais pas à comprendre
poiirquoi ça arrivait, mais là, ça m'aide à comprendre puis à contrôler. C'est peut-être
pour ça que je contrôle plus les voix, asteure ».

Tout au long de cette rencontre, le soignant naturel a écouté très attentivement son fils.

Par moment, elle a semblé surprise face à ses propos, elle soupirait et elle semblait découragée.

L'auteure lui a fait remarqué qu'elle avait l'air un peu surprise devant les propos de son fils.

L'extrait suivant montre les perceptions et les réactions du soignant naturel suite aux propos de

son fils portant sur ses symptômes dérangeants :

SNA : « C'est difficile d'imaginer. Mais, le médecin m'a dit : il faut le croire, il l'entend
vraiment. C'est pas son iïnagmation. Donc, je sais qu'il l'entend. Qu'est-ce qu'on peut
faire avec ça ? C'est la maladie, est-ce que ça se passe à un moment donné ? C'est ça
j'espère, j'espère qu'ils ont pas ça le reste de leurs jours, entendre des voix comme ça ».

Peu après cette discussion, l'auteure a demandé à Paul, comment il se sentait lorsqu'il

entendait sa mère exprimer ses difficultés reliées à l'acceptation de sa maladie. Les participants

ont exprimé alors de façon spontanée leurs sentiments. Voici leur propos:

PA : « Bien, ça me fatigue un peu. Je me dis, si je serais resté en appartement, ça l'aurais-
tu inquiétée moms ? Je me dis, c'est tu une bonne idée que je reste à côté d'eux autres ?
Puis ils savent plus qu'est-ce qui m'arrive, ça fait que la, ça les affecte peut-être bien
plus ».
SNA : « Non, non. C'est pas le fait que tu sois là. C'est le fait que tu aies cette maladie-là.
À part de ce que tu avais eu, je trouve que c'est trop ! Dq^uis l âge de trois ans, tu as des
problèmes. Je trouvais qu'il était temps que ça arrête. Mais non, ça recommence ! »

La mère de Paul a rencontré son médecm de famille cette semaine qui lui a aussi suggà-é

de participer à un groupe de rencontre. A la suite de cet entretien, elle a fait des démarches auprès

de plusieurs organismes qui avaient été suggérés par l'auteure afin d'obtenir plus d'infomiation

SUT les groupes de rencontre. Puis, elle a expliqué qu'elle avait eu beaucoup de difGculté à obtenir

«...la boime ressource...». L'extrait suivant illustre les difGcultés vécues par le soignant naturel à

obtenir la ressource appîopiiée pour répondre à ses besoins.

SNA : « J'ai commencé à faire des appels ...le premier, ça l'a été Hippolyte Lafontaine
(Association québécoise de la schizophrénie), c'est lom ! F>uis après ça, j'ai appelé sur
Décarie (AMI-Québec), mais c'est tout en anglais ! Puis là, ils m'ont donné un autre
numéro, sur la rue Ste-Catherine, ça c'est avec l'hôpital Notre-Dame. Elle (intervenante à
l'hôpital Notre-Dame) me demande dans quel quartier je demeurais, elle a dit : poiir vous,



n
80

ça serait peut-êfa'e plus près dans Ahunstic, affilié à l'hôpital Fleury. Mais là, ils sont
supposés de m'envoyer... Fleury sont supposés de m'envoyer de la documentation. Puis
je vais prendre une décision si...je décide d'y aller (...) je vais finir par trouver la
persoime ressource, là, moi, à force de faire des appels ».

Septième renconti-e. L'objectif principal de cette rencontre visait à consolider les

habiletés acquises par les participants lors des rencontres.

Paul a semblé plus anxieux et triste pendant cette renconû-e. Au début de la rencontre, il a

expliqué que ses symptômes dérangeants avaient augmenté depuis une semaine et qu'il éprouvait

de la difficulté à contrôler ses sentiments face à ses haUucinations auditives. De plus, il a semblé

plus hésitant à parler de ses symptômes dérangeants en présence de sa mère. L'auteure a eu

l'ùnpression que Paul essayait de protéger sa mère afin de ne pas l'inquiéter davantage face à sa

condition de santé. L'extrait suivant montre les perceptions de Paul à l'égard de sa mère :

PA : « C'est plus les voix qui ont augmenté, puis qui m'ont déprimé un petit peu. J'en ai
pas parlé beaucoup à ma mère (...) je voulais pas la désappointer... bien là c'est sûr
qu'elle va l'entendre à soir là (l'entendre parler de l'augmentation de ses symptômes
dérangeants). C'est pour elle, ça doit pas être évident de se mettre dans ma peau. Je lui ai
dit quej'entends des voix, mais je ne sais pas ».

La mère de Paul était souriante et plus positive pendant cette rencontre. Elle a expliqué

qu'elle avait recommencé ses acdvités au cercle des fermières avec ses amies. De plus, elle a

mentionné qu'elle avait reçu de la documentation sur les groupes de rencontres et elle s'est

inscrite à «...la parenterie...» (groupe de rencontre pour les familles). Paul a semblé satisfait des

demarches de sa mère auprès de cet organisme. Il dua : « Si ça peut l'aider à comprendre d'autre

chose sur la schizophrénie, tant mieux. Là, je me dis, peut-être si elle en voit d'autres, elle va

peut-être comprendre plus ».

Cette rencontre a pennis de faire la synthèse des six dernières rencontres. L'auteure a

demandé à Paul de lui expliquer, dans ses propres mots, ce qu'il avait appris lors des rencontres.

Paul a expliqué qu'il avait appris à mieux comprendre ses hallucmations auditives à travers les

diffà-ents exercices pratiques. Cependant, il a mentionné qu'il éprouvait de la difficulté à

comprendre le concept des croyances. A ce sujet, il dira :« II y ajuste la croyance que j'étais pas

sûr. Je marquais des affaires, je me disais, j'étais pas certain des fois ». Paul a aussi expliqué qu'U

avait des doutes, maintenant, quant à la provenance de ses voix, il dira: « Tu sais, je me dis, si ça
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serait vrai, j'ai dit, j'aurais une réponse. Puis là, à chaque fois qu'elle me dit : tu me déranges. Je

dis : explique-moi quoi là. Tu sais? Puis, j'ai jamais de réponse... ».

De son côté, la mère de Paul a expliqué que les rencontres lui ont pennis de mieux

comprendre la maladie de son fils et de confirmer son diagnostic. A ce sujet, elle a mentionné

qu'elle éprouvait, encore, de la difGculté à accepter la maladie de son fils et elle espère que «.. .le

temps va arranger les choses. .. ».

Les participants étaient souriants à la fin de cette rencontre et Us ont remercié l'auteure

pour cette étude. La mère de Paul a expliqué qu'elle se sentait rassurée face au retour de l'auteure

à la clinique externe, elle dira : « Ça me rassure de savoir que tu es là. Comme ça, sij'ai besom

de savoir quelques choses à propos de Paul, bien je sais que je peux compter sur toi ». Paul a

mentionné qu'il aimerait être suivi par l'auteure ou par une autre mfinnière à la climque externe,

U dira : « C'est pas juste les médicaments, on travaille siu" comment je me sens, puis ça

m'éclaircit sur ce que je vis ». L'auteure l'a rassuré de sa disponibilité pendant son suivi à la

clùùque. En terminant, l'auteure a remercié les participants pour leur participation à cette étude.

Réacdons des pardcipants B

Première rencontre. Le principal objectif de cette première renconti-e visait à favoriser

auprès des participants le développement de la relation thérapeutique avec l'auteure.

Au début de cette première rencontre, les participants étaient souriants et accueillants.

Yan a mendonné à sa mère qu'il connaissait l'auteure puisqu'il l'avait déjà rencontré dans un

contexte de suivi à la clinique externe de l'hôpital.

Tout au long de cette rencontre, les participants ont semblé intéressé au déroulement de

ce programme. De façon générale, Yan a semblé plus à l'aise que Paul à discuter de ses

symptômes dérangeants avec l'auteure. La mère de Yan a souligné ce climat de confiance entre

l'auteure et son fils. Ainsi, vers la fin de cette rencontre, elle diïa : « Enfin, je pense que Yan il

parle plus facilement avec vous ».

Par moment, pendant cette rencontre, Yan semblait fatigué, il parlait lentement et souvent

son discours devenait inaudible. A plusieurs reprises, l'auteure lui a demandé de répéter ce qu'il
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venait de dire. Sa mère en a fait de même puisqu'elle semblait aussi ne pas comprendre les

commentaires exprimés par son fils.

Par ailleurs, lors de cette première rencontre d'autres objectifs secondaires ont permis à

l'auteure de connaître les perceptions et les préoccupations des participants face à la condition de

santé de Yan, ainsi que certains aspects reliés à leur relation de soutien.

D'abord, la mère de Yan a exprimé ses sentiments de tiistesse à voir son fils

«...désœuvré puis d'avoir rien à faire et de manquer de motivation...». Puis, elle a expliqué

qu'elle voyant son rôle de soignant naturel comme une continuité des soins que son fils reçoit à

l'hôpital, c'est-à-dù-e «...le stimuler...» dans ses activités de la vie quotidienne. Le passage

suivant montre les perceptions du soignant naturel face à son rôle de soutien auprès de son fils :

SNB1 : « J'essaye de compléter un peu qu'est-ce qu'ils font à l'hôpital, c'est-à-dire de le
stimuler à faire des choses, puis lui apprendre à faire la cuisine, faire des travaiix
ménagers ou bien je l'encourage à lire le journal (...) à s'occuper de lui-même pour
commencer ».

Cependant, elle a mentionné qu'elle éprouvait certaines difficultés à remplir ce rôle de

façon efficace parce que son fils manifestait peu de motivation et d'intérêt en général. Ainsi donc,

elle espère que ce programme va aider son fils à «...mieux négocier...» avec sa maladie et va le

«... stimuler... » dans ses activités quotidiennes.

D'un autre côté, la mère de Yan a remarqué que son mari avait plus de facilité à stimuler

son fils dans ses activités quotidiennes. D'après elle, «...l'autorité du père...» serait un élément

important qui contribuerait à stimuler son fils. A ce sujet, Yan a réagi aux propos de sa mère en

disant que pour lui, son père a tout simplement plus «...d'arguments...» pour le stimuler et le

motiver que sa mère. Il ajoutera : « Je vois plutôt ma mère comme autoritaire ». Plus tard,

pendant la rencontre, Yan a mentionné que son père n'avait pas d'attentes envers lui,
comparativement à sa mère. Voici ses propos:

PB : « Mon père, il n'a pas beaucoup d'attentes de ma part, pour lui si je vais à l'hôpital
puis, je prends mes médicaments, c'est assez bien. Ma mère elle veut m'apprendre à faire
plus, comme lire le journal, apprendre la cuisine, repasser le linge, laver le linge... et je
trouve ça bon ».

Yan a semblé dérangé par les conséquences reliées à sa condition de santé. Notamment,

en ce qui concerne la diminution de ses relations mterpersoimelles et la perte d'intérêt dans ses
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activités récréatives. Malgré qu'il participe à des activités favorisant sa réinsertion sociale, Yan

semble isolé et il a très peu de contacts à l'extérieur de la maison. Il attribue, de lui-même, cet

isolement social à un manque de motivation et un sentiment de peur relié à l'exacerbation de ses

symptômes dérangeants. Les citations suivantes montrent les percqptions de Yan quant aux

conséquences décoiilant de sa condition de santé.

PB : « Je ne peux pas me concentrer quand je fais du sport (...) j'y vais plus (cinéma) à
cause de mes crises (exacerbation de ses symptômes dérangeants) (...) quand j'ai des
crises je ne suis plus capable de fonctionner, de fa-availler, de penser (...) surtout j'ai peiu-
de me perdre (lors d'une crise) ».

Par ailleurs, Yan a semblé à l'aise de parler de ses symptômes dérangeants. Par exemple,

il a décrit un symptôme dérangeant qu'il nommera de lui-même, un délire. L'extrait suivant

provient de son exemple :

PB : « Quand je prends le métro, il y a des gens qui me volent mon portefeuille, qui
brisent mon lùige, qui volent ma passe d'autobus (se sont ses pensées), j'ai l'impression
que toutes ces choses là arrivent à un être qui est lié à moi dans un autre monde (... ) c'est
comme un autre moi, mais lui il est légume, c'est pour ça que les gens vont un peu
profiter de lui (...) il y ades vobc qui me disent sacrifie toi pour lui, reste dans l'autre
monde ».

Par la suite, Yan a mentionné qu'il utilisait certains moyens pour l'aider à dimmuer ses

symptômes dérangeants. Par exemple, il a mentionné, très brièvement, une technique de

visualisation qu'il a expérimentée et lui permettant «...d'effacer...» ses halluciaations visuelles.

Voici ses propos :

PB : « Quand je vois un visage j'essaie de l'effacer puis je fais comme une croix dorée
(mime TOIC sitaation dans lequel il fait un signe de CTOK dans le ii-oiit d'im visage qu'il
aperçoit) ».

D'après Yan, cette technique de visualisation semble «...assez efficace...» pour dimmuer

la durée d'ime hallucmation visuelle. Par contre, Yan a observé qu'il avait beaucoup plus de
difficulté à contrôler ses hallucinations auditives et ses crises (exacerbadon de ses hallucmations

auditives et visuelles). Ainsi, Yan espère que ce programme va l'aider à «...supporter mieux...»
ses symptômes dérangeants.

Pendant la rencontre, la mère de Yan a semblé surprise, par moment, d'entendre les

propos de son fils lorsqu'il a parlé de ses hallucinations auditives et visuelles. Les extraits

suivants montrent les réacdons du soignant naturel face au contenu d'un symptôme dérangeant
mentionné par son fils :
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SNB1 : « On voit bien comme un besoin d'aider le patient à se libérer de ces choses,
souvent quand on va lui deinander comment ça va, U va dù-e ça va et puis on pense que ça
va, plus finalement il y a beaucoup de choses qui se passent dans sa tête (...) Je sais qu'il
y a des choses qui sont pas nonnales qui se passent dans sa tête. Là, je sais comment ça se
passe, je pensais qu'actuellement il avait moins de voix, et là je viens d'apprendre qu'il
en a quand même autant. .. ».

Dans l'ensemble, les participants B semblent plus satisfaits que les participants A, des

services qu'ils ont reçus de la part des professionnels de la santé. La mère de Yan a mentionné

qu'elle avait assisté à plusieurs rencontres avec l'ergofhérapeute de l'hôpital. Egalement, elle a

consulté de la documentation sur la schizophrénie afin de se familiariser davantage avec cette

maladie. Les participants ont souligné qu'ils avaient trouvé utile l'infonnation reçue de la part de

l'ergothérapeute concernant la schizophrénie. Us diront que cette mformation leiirs a permis de

mieux comprendre les «... différents stades de la maladie... ».

Deuxième rencontre. Les objectifs spécifiques de cette rencontre visaient à amener Yan à

identifier ses symptômes dérangeants et à décrire les conséquences affectives et

comportementales associées à ses symptômes. De plus, l'auteure désirait renforcer le rôle de

soutien du soignant naturel auprès de son fils.

Au début de cette rencontre, les participants semblaient tendus et anxieux. Le fi-ère du

soignant naturel ainsi que ses deux adolescents circulaient dans la cuisine ou les participants

étaient installés pour cette rencontre. La mère de Yan a mentionné que son firère, sa belle-sœur

ainsi que leurs deux enfants étaient venus de France pour les vacances, ns séjourneront chez les

participants pendant les trois prochaines semaines. Par la suite, le fi'ère du soignant naturel ainsi

que ses eiifants ont quitté la maison, ce qui a semblé détendre les participants. Yan a mentionné

qu'il avait eu beaucoup plus d'activités à la maison depuis l'amvée de sa parenté.

Pendant cette renconti-e, les participants étaient attentifs au déroulement de ce

prograimne. Par moment, Yan semblait se retirer et en laissant sa mère discuter avec l'auteure. A

quelques reprises, sa mère et l'auteure l'ont encouragé à participer davantage à la discussion.

Vers la fm de cette rencontre, Yan semblait fatigué et il avait de la difficulté à se concentrer sur

les exercices pratiques.

Au début de cette rencontre, l'auteure a demandé aux participants d'exprimer leurs

sentiments face à la première rencontre et s'ils en avaient discuté ensemble pendant la semaine.
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Le soignant naturel a mentionné qu'elle éprouvait de la difficulté à communiquer avec son fils,

parce qu'il n'avait pas «...l'habitude de vouloir expliquer qu'est-ce qu'il ressent...». Yan a réagi

aux propos de sa mère en lui expliquant qu'iï se sentait plus à l'aise pour discuter de ses

symptômes et de ses «...problèmes...» avec les professionnels de la santé. Les extraits suivants

proviennent de cet entretien :

SNB1 : « Quand je lui parle, il me répond vraiment très brièvement. Est-ce que ça va ?
Puis il va me répondre ça va, puis ça s'arrête là. U a pas l'habitude de vouloir expliquer
qu'est-ce qu'U ressent ».
PB : « J'ai pas l'habitude de communiquer avec ma mère (...) c'est plus facile de
vous parler (établissement de la relation thérapeutique) ... c'est toujours à des
personnes qui sont formées pour me soigner puis qui me comprennent ».

Aussi, dès le début de cette rencontre, Yan a mentionné qu'il n'avait pas fait l'exercice #1

(appendice A) intitulé « identifier trois symptômes dérangeants » entre la 1er et la 2e renconû-e. Il

a expliqué qu'il n'avait pas eu de symptômes dérangeants. Il dira : « J'ai rien écrit parce quej'ai

pas quelque chose quej'avais dans la tête qui me dérangeait ».

Par ailleurs, une discussion s'est amorcée sur ses symptômes lorsque l'auteure lui a

demandé dans quelles situations, habituellement, ses symptômes dérangeants se mamfestaient.

Cette intervention a pennis à Yan d'identifier deux situations qui font apparaître ses symptômes

soient : prendre le métro pour se rendre à l'hôpital (suivi hebdomadaire) et sortir seul pour aller

au centre ville.

J

Ensuite, l'auteure a utilisé les exemples mentionnés par Yan (prendre le métro et sortir

seul) pour introduire l'exercice #2 (appendice A) intitulé « conséquences affectives et

comportementales associées à im symptôme dérangeant ». De façon générale, Yan n'a pas semblé

éprouver, à ce moment, de difiBcultés à comprendre et à donner des exemples sur les

conséquences affectives et comportementales reliées à ses symptômes dérangeants. L'extrait

suivant illusti-e une synthèse provenant de l'exercice #2 (appendice A) dans lequel Yan décrit (en

pointant du doigt les différents blocs) les conséquences de ses symptômes lors d'une sortie au

cinéma :

PB : « Bien, les conséquences affectives et comportementales (...) j'avais une
hallucination auditive, je me suis senti seul et perdu, j'avais peur, j'ai suivi mon fi-ère du
mieux que j'ai pu jusqu'à la maison, depuis ce temps-là, je ne vais plus au cinéma ».
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D est intéressant de noter que Yan a semblé embarrassé lorsque l'auteure l'a amené à

explorer, brièvement, les moyens (prendre ses médicaments et donnir) qu'il utilisait pour tenter

de diminuer un symptôme dérangeant. En effet, U a exprimé certames difficultés à comprendre la

différence entre la conséquence comportementale et les moyens qu'il utilisait poiu- diminuer ses

symptômes dérangeants. A ce moment, la mère de Yan est intervenue de façon efBcace pour

aider son fils à mieux comprendre le concept de la conséquence comportementale en utilisant

l'expression «...réaction immediate...». L'extrait suivant montre l'intervention du soignant

naturel auprès de son fils pour l'aider à comprendre le concept de la conséquence

comportementale.

SNB1 : « Même moi, tout à l'heure, j'ai mélangé les deux. La conséquence
comportementale c'est quand tu as un problème, tu te ti-ouves devant un problème puis ta
reaction immediate, pour... »
PB : « Ah ! C'est la réaction ùnmédiate ? »
SNB1 : « Oui, pour essayer d'arrêter la chose, ton geste que tu fais ».
PB : « Mais la, je comprends (...) la réaction immédiate, c'est un geste que je pose dès
que j'ai une conséquence afifective ».

Vers la fin de la rencontre, l'auteure a demandé à Yan ce qu'il pensait de l'exercice #2

(appendice A). Yan a mentionné que cet exercice liii permettait de mieux se connaître et il

espérait que ce programme lui permettra de développer d'autres moyens pour l'aider à dmùnuer

le malaise lié à ses symptômes dérangeants. Il dira : « Puis quand je vais ù-ouver des moyens pour

faire du coping, bien ça va régler mes problèmes. Mais je dois faire ça avant (les exercices

pratiques) ».

Par ailleurs, vers la fm de cette rencontre, l'auteure désirait aussi connaître les

perceptioiis du soignant naturel quant à ses capacités à soutenir son fUs lorsqu'il éprouve des

difficultés reliées à ses symptômes dérangeants ou à ses exercices pratiques. L'extrait suivant

provient de cet entretien :

SNB1 : « Peut-être quand je constate qu'il va pas bien, je peux lui demander : Qu'est-ce
qui arrive, qu'est-ce qu'il ressent ? Je peux peut-être à ce moment-là lui rappeler de faire
l'exercice ».

En temùnant, l'auteure a invité les participants à exprimer leurs perceptions face au

déroulement de cette rencontre. Voici leur propos:

PB : « Moi j'ai appris un paquet de chose sur moi-même, j'ai appris des choses sur moi-
même que j'avais jamais réalisé avant... ».
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SNB1 : « Moi aussi, ça m'apprend des choses. Comme il y a certains comportements de
Yan que je n'expliquais pas. Je savais pas pourquoi il parlait (Yan répond à ses voix
lorsqu'il est seul dans sa chambre) tout le temps, mais là, je viens de comprendre que
c'est un moyen pour lui de négocier avec ses problèmes ».

Troisième rencontre. Le principal objectif de cette rencontre visait à renforcer les moyens

déjà utilisés et perçus comme efficaces par Yan pour diminuer son malaise lié à un symptôme

dérangeant. Egalement, l'auteure désirait poursuivre le renforcement du rôle de soutien du

soignant naturel auprès de son fils.

Au début de cette rencontre, il y avait plusieurs personnes qui circulaient entre la cuisine

et la cour intérieure de la inaison. Quelques ininutes plus tard (10 minutes environ), ils ont quitté

le domicile familial. L'auteure a demandé aux participants s'ils préféraient remettre cette

renconti-e. Ils ont, spontanément, répondu «...non...» en expliquant que cette rencontre était

prévue et que les autres membres de la fanùUe avaient déjà prévu une sortie.

Les trente premières minutes de cette rencontre n'ont pas été enregistrées sur le

magnétophone : la bobine semblait s'être coincée. Or, ce problème technique a semblé

décourager Yan pendant quelques minutes. En effet, il est devenu moins récqîtif au déroulement

de cette rencontre. L'auteure est intervenue en lui expliquant qu'il n'avait pas à répéter ce qu'U

avait dit pendant les trente premières minutes. Cette intervention a semblé le rassurer et il a

poursuivi, de lui-même, la discussion portant sur les mots qu'il utilisait pour décrire ses émotions.

Tout au long de cette rencontre, Yan a semblé motivé par les exercices pratiques et en

particulier l'exercice #3 (appendice A) concernant les moyens utilisés pour tenter de faire

diminuer un symptôme dérangeant. Par contre, le soignant naturel a semblé un peu déçue au

début de la renconfa-e lorsqu'elle a constaté que Yan avait écrit qu'un seul symptôme dérangeant

entre la 2e et la 3e rencontre. Plus tard, elle a semblé plus encouragé devant les efforts de Yan à

comprendre et à travailler les exercices pratiques.

Comme l'auteure vient de le mentioimer, Yan a noté un symptôme dàrangeant sur sa

feuille d'exercice #2 (appendice A). U a expliqué qu'il ne se souvenait pas de ses autres

symptômes dérangeants. L'extrait suivant provient de l'exercice #2 :

PB : « J'entends des voix qui insultent ma famille, je me sens inconfortable (conséquence
affective) et j'ignore mes voix (conséquence comportementale), les autres (symptômes
darangeants), je m'en souviens pas ».
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Ensuite, l'auteure a proposé une échelle numérique de l a 10 (même échelle utilisée avec

Paul) afin d'aider Yan à mieiix observer les changements quant au degré d'intensité d'un même

symptôme pendant les rencontres successives : l rqirésenterait un symptôme perçu comme pas

dérangeant et 10 devrait être considéré par Yan comme un symptôme très dérangeant.

Cette échelle a aidé Yan à préciser le degré d'intensité perçu de ses symptômes

dérangeants. Par exemple, une crise, c'est-à-dù-e l'exacerbarion de ses symptômes, est perçue

comme un symptôme très dérangeant, donc «...très intense...»; un score de 10 lui est attribué sur

l'échelle numérique. Les autres symptômes dérangeants mentionné par Yan, tels que «...les voix

qui insultent ma famille (...) les voix que j'entends quand je vais à l'hôpital...», représentent un

score de 5 à6 sur cette échelle, Ds sont considérés coiiune « moyennement dérangeants » par

Yan.

Puis, nous avons discuté de ses conséquences affectives et comportementales reliées à ses

symptômes en utiUsant l'exercice #2 (appendice A). Yan a observé qu'il éprouvait certaines

difficultés à trouver des mots pour exprimer ses émotions. D dira : « J'ai de la misère parce que

je suis pas capable de mettre des mots sur les conséquences affectives ». Puis, il a suggéré

d'étabUr une liste de « conséquences affectives » afin de l'aider à choisir les mots qui expriment

le mieux ses émotions. Suite à cette demande, l'auteure et les participants ont élaboré une liste de

« conséquences affectives ». Yan a semblé plus motivé à participer à cet exercice, il a rapidement

inscrit plusieurs mots sur sa feuille d'exercice, il écrira spontanément : « Je suis mdifférent,

mconfortable, peur, seul, petit, fort, joyeux ».

Vers la fin de cette rencontre, l'auteure a amené Yan à discuter des moyens et de

l'efBcacité des moyens qu'il utilisait pour diminuer un symptôme dérangeant. Yan a idendfié

quatre moyens qu'il utilisait, habituellement, pour diminuer un symptôme dérangeant : ignorer les

voue (considà-é comme peu efficace), prendre ses médicaments (efficace), écouter de la musique

(efficace) et donnir (efiFicace). L'auteure lui a fait remarquer qu'il utilisait peu la musique pour

diminuer le malaise lié à un symptôme dérangeant lors de ses déplacements pour se rendre à

l'hôpital (élément déclencheur à ses hallucinations auditives). Elle lui a suggéré d'utiliser un

WaUanan entre la 3 et la 4 rencontre et de noter si ce moyen a été efficace ou non pour diminuer

ses symptômes dérangeants lors de ses déplacements à l'extérieur de la maison.
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Vers la fm de cette rencontre, le soignant naturel a encouragé son fils à faire ses

exercices pratiques entre les renconti-es. Elle a semblé déçue de constater que son fils avait inscrit

qu'un seul symptôme dérangeant. D'après elle, son fils manque de motivation pour effectuer ses

exercices pradques. Voici ses propos :

SNB1 : « Des fois, je pense que c'est plutôt lui qui a pas le goût d'en faire (exercices
pratiques). Tu fais un petit effort, là. Tu va inarquer à chaque fois, ça peut l'aider (...)
c'est parce que tu vas t'en sortir inieux avec tes voix si tu maîtrises toutes ces choses-là ».

Quatrième rencontre. Les objectifs spécifiques de cette renconti-e visaient à amener Yan

à renforcer ses comportements d'auto-surveiUance face à ses symptômes dérangeants et à décrire

le contenu d'un symptôme dérangeant. De plus, l'auteure désirait poiu-suivre le renforcement du

rôle de soutien du soignant naturel auprès de son fils.

Au début de cette rencontre, le soignant naturel a souligné que son frère et sa famille

étaient retournés en France durant la semaine. A ce sujet, Yan a mentionné qu'il se sentait triste

face à leur départ et il dira : « Je me sens seul maintenant (... ) on allait nager, se promener en

ville ».

Tout au long de cette rencontre, les participants semblaient intéressés au déroulement de

ce programme. Cependant, l'auteure a mterrompu cette rencontre, après une heure, parce que Yan

semblait fatigué et il éprouvait certaines difBcultés à se concentrer sur le contenu de ce

programme.

Yan a fait ses exercices pratiques (exercice #2 et #3) entre la 3e et la 4e rencontre. En

effet, la mère de Yan a expliqué qu'elle l'a encouragé à faire ses exercices pratiques, surtout,

lorsqu'elle avait l'impression que son fils avait des hallucinations auditives ou visuelles, Voici ses

propos:

SNB1 : « J'ai remarqué, à deux, trois reprises que Yan il était comme absorbé dans ses
pensées. J'ai dit : Est-ce que tu as des voix? Il me dit : un petit peu. Iïuis des fois, je lui ai
dit : aussitôt arrivé à la maisoii, tu vas l'écrire, faire le travail parce que sinon, on va
l'oublier. Puis, il s'enfenne dans sa chambre pour le faire ! Je ne lui ai pas demandé, ça
fait que je sais pas du tout qu'est-ce qu'il y a sur ses feuilles ».

Ainsi, Yan a expliqué qu'il avait identifié deux symptômes dérangeants cette semame et,

il a noté leiir mtensité à l'aide de l'échelle numCTique. Par exemple, il a mentionné qu'il avait

entendu des voix et U avait vu des visages lors d'une sortie au restaurant avec sa famille. Suite à



n

J

90

cette discussion sur ses symptômes, Yan a expliqué un moyen qu'il utilisait pour tenter de faire
diminuer une hallucination visuelle : la visualisation. Puis, il a décrit, brièvement, le contenu de

cette hallucination. Les extraits suivants proviennent de cet entretien :

PB : « Je vois des visages de personnes, eUes se moquent de moi (...) dans mon
imagination, je le vois dans le regard aussi (...) j'imagine une croix dorée, et puis je la
place dans le front (...) ça les diminue (hallucinations visuelles) ».

Par suite, l'auteure l'a amené à parler un peu plus de ses hallucinations auditives. Par

exemple, Yan a remarqué qu'il entendait les vobc de personnes qu'il connaissait dans son

entourage. Puis, il a remarqué que ses voix lui disent «...des choses que je ressens...». Les
extraits suivants proviennent de cet entretien :

PB : « Bien, il y a des choses gentilles et d'autres pas (...) n en aqui me disent qu'ils me
défendaient (... ) mes hallucinatioiis auditives me font peur (... ) c'est juste qu'elles disent
des choses que je ressens ».

Tout au long de cette renconù-e, la mère de Yan a écouté attentivement les propos de son

fils. Par moment, elle a réagi en expliquant qu'elle comprenait inieux maintenant certains

comportements exprimés par son fils. L'extrait suivant provient d'un exemple mentionné par la

mère de Yan expliquant les comportements de Yan lors d'une sortie à la fête gounnande :

SNB1 : « Mais, maintenant, je comprends pourquoi Yan il me suivait tout le temps ? Il
me suit souvent quand on sort, mais vraiment collé, collé. Tellement, que quand qu'on
était à la fête gounnande, il m'a marché sur la sandale qui était cassée ! (Yan a expUqué
qu'il entendait des voix et qu'il avait peur à ce moment-là) ».

Cette rencontre a duré ime heure environ puisque Yan semblait fatigué et il éprouvait
certaines difiRcultés à se concentrer siir le contenu de ce programme. A la fin, Yan a mentionné

qu'il n'avait pas utilisé son Walkman durant la semaine parce qu'il en avait pas eu l'occasion.

Cinquième rencontre. Au début de cette rencontre, le père de Yan s'est joint de façon

spontanée aiix participants dans le but de rencontrer l'auteure et se familiariser avec le contenu de

ce programme.

Par ailleurs, l'objectif général de cette rencontre visait à amener Yan à faire la synthèse

des quatre dernières rencontres. D'une part, cette intervention pennettait de coimaîti'e et de
consolider les habUetés acquises par Yan lors de ces renconfres. D'autre part, elle permettait au

père de Yan de se familiariser avec le déroulement de ce programme.
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D'aufa'es objectifs spécifiques visaient à amener Yan à décrire le contenu de ses

symptômes et à confirmer les liens entre ses symptômes dérangeants et les conséquences

affectives et comportementales. De plus, l'auteure désirait poursuivre le renforcement du rôle de

soutien des soignants naturels auprès de leur fils.

Lors de cette rencontre, Yan a semblé plus motivé par la présence de son père. Il n'a pas

hésité à lui donner un compte rendu des activités reliées à ce programme. Le père de Yan a

semblé intéressé à participer à la discussion portant sur la synthèse des quatre dernières semaines

et décrite par son fils. Tout au long de cette rencontre, il a posé réguUèrement des questions et il a

partagé sa compréhension de l'mformarion reçue avec les participants. Le passage suivant illustre

un exemple provenant de l'exercice #2 qu'à utilisé Yan pour aider son père à se familiariser avec

les exercices pratiques liés à ce programme.

PB : « Disons que j'ai des hallucinations auditives, les conséquences affectives, c'est
comment je ine sens ; peur, seul, tourmenté. Et les conséquences coiiipoileuierrtales, c'est
comment je réagis à ça. Je peux essayer d'ignorer mes voix, c'est ma réaction ùmnédiate
coimne une sorte de réflexe ».

Lors de cette discussion entre le père de Yan et l'auteure, Yan a amené, de façon

spontanée, un exemple plus précis des moyens qu'il utilise afin de diminuer un symptôme

dérangeant. L'extrait suivant provient de son exemple :

PB : « J'avais eu une hallucination auditive, aussi j'ai ignorer les voix. Puis ça a pas
marché, ça a amplifié. Alors, je suis rentré dans ma chambre, j'ai pris mes médicaments
et puis j'ai écouté de la musique nouvel âge, pour dormir (moyen considéré comme
efficace par Yan) ».

Par la suite, plusieurs moyens ont été suggérés et discutés par les participants afin d'aider

Yan à se sentir mieux face à ses symptômes dérangeants : écouter de la musique, participer à la

conversation pendant un repas, se concentrer sur une activité quelconque, utilisé des bouchons

d'oreiUes. Yan a constaté que parfois les moyens qu'il utilisait pour dmùnuer un symptôme

dérangeant étaient difficUemait accessibles dans certaines circonstances. Par exemple, malgré

que prendre ses médicaments et aller donmr soient des moyens considérés par Yan comme

efficaces, il ne peut les utiliser en tout temps et à l'extérieur de son domicile. Ainsi, les

participants ont encouragé Yan à utiliser davantage son Walkman, considéré comme efficace, lors

de ses sorties.

J
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Yan a semblé plus à l'aise pendant cette rencontre à discuter du contenu de ses

symptômes dérangeants. Ainsi, par moment les soignants naturels ont semblé im peu surpris par

les propos de leur fils face au contenu de ses expériences hallucinatoires. Les extraits suivant

montre le contenu d'im symptôme dérangeant décrit par Yan lors d'un souper en famille au

restaurant :

PB : « Quand j'ai des hallucinations visuelles, je vois des visages, qui se moquent de moi,
d'autres qui me détestent, d'autres qui veulent m'envoyer en enfer. Puis, je vois leur
visage. C'est souvent des personnes qui sont à côté de moi que je vois ou que j'ai vu puis,
je vois leur visage. Piiis, j'entends des choses qui des fois je vois des paroles proches de
leur fi-ont (...) des choses comme je vais te torturer (écrit dans le fi-ont des visages). Puis,
je visualise une croix. J'essaie d'imaginer une croix puis de faire le noir dans leur
visage ».

Les soignants naturels se sont intéressés à savoir pourquoi Yan visualisait une croix, étant

donné qu'il n'était pas catholique. Yan a semblé plutôt discret sur cette question et il a répondu,

très brièvement, que la croix signifiait pour lui « .. .un symbole puissant de vérité... ».

Par ailleurs, Yan commence à se questionner sur l'origine de ses symptômes. Lors de ce

souper au restaurant en compagnie de la famille élargie (plus de 50 personnes), Yan a eu des

hallucinations auditives et visuelles. Il dira : « J'ai essayé de savoir comment ça se fait quej'ai

des hallucinations, mais je ne suis pas arrivé à savoir, à trouver l'origine de ça ».

Vers la fin de la renconù-e, le père de Yan à exprimer ses sentiments à l'égard de cette

rencontre. L'extrait suivant montre les réactions du père de Yan face à cette rencontre :

SNB2 : « J'ai appris beaucoup de choses. Avant cette rencontre-là, je savais pas que ça
se passait comme ça dans sa tête. Je pensais que les médicaments contrôlaient
beaucoup... un peu le quotidien, mais des soirées comme ça (les hallucinations de Yan
lors d'un souper au restaurant avec la famille élargie), c'est du nouveau pour moi ».

Les réactions des participants quant à la présence du père pendant cette rencontre ont

semblé très positives. En effet, Yan semblait plus motivé et enthousiaste, U dira : « J'ai aune ça ».

Quant à la mère de Yan, elle semble avoir appréciée le soutien de son mari et elle a remarqué que

son fils était aussi plus motivé par sa présence. Voici ses propos:

SNB1 : « C'est bien, je trouve que Yan, il s'ouvre beaucoup à vous, il collabore beaucoup
aujourd'hui (...) J'ai Irouve que ça allah mieux que les autres fois. Puis moi aussi, j'ai
appris des choses comme sur les médicaments, sur ses symptômes. .. ».

J
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En terminant, à la demande du père de Yan et devant l'enthousiasme des participants,

l'auteure a accepté qu'il participe aiix dernières rencontres reliées à ce programme.

Sixième rencontre. Les objectifs spécifiques de cette rencontre visaient à aider Yan à

prendre conscience, graduellement, des liens existants entre ses croyances face à un symptôme

dérangeant et les conséquences affectives et comportementales. De plus, l'auteure désirait

poursuivre le renforcement du rôle de soutien des soignants naturels auprès de leur fils à

autorégulariser ses symptômes dérangeants.

Au début de cette rencontre, les participants semblaient détendus et ils étaient souriants.

Yan a mentionné qu'il avait jouer au volley-ball avec ses amis et qu'il avait vu un fikn au cinéma

Imax en compagnie de son frère et de ses cousins.

Tout au long de cette rencontre, les participants étaient attentifs au dà-oulement de ce

programme. Les soignants naturels ont apporté quelques exemples provenant de leur quotidien

afin d'aider à clarifier le concept des croyances.

Dès le début de cette rencontre, Yan a mentionné qu'il n'avait pas eu d'hallucinations

auditives entre la 5e et la 6e renconti-e. Piiis, soudainement, il s'est rqîris en disant qu'il en avait

eu «... peut-être deux.. . ». La mère de Yan a semblé surprise par les propos de son fils et elle lui a

demandé d'apporter sa feuille d'exercices. L'extrait suivant monû-e les comportements de soutien

de la mère de Yan pour aider son fils à compléter ses exercices pratiques entre les rencontres :

SNB1 : « Parce qu'hier soir, j'ai proposé à Yan de revoir, parce qu'il m'a dit qu'il avait
rien ( rien écrit sur ses feuilles d'exercices), ça fait quej'aidit: Est-ce que tu peux revoir
la semaine ? Puis marquer les jours de semaine, puis qu'est-ce que tu as fait de particulier
cette joumée-là. Puis comment ça l'a été pour cette activité-là. Puis Yan a été dans sa
chambre, je le voyais faire, mais je ne sais pas si.. . ».

Siiite à cette discussion, Yan a apporté sa feuille d'exercices ou il avait inscrit deux

symptômes dérangeants. Il a mentionné qu'il avait joué au volley-ball avec ses amis et il avait vu

un film chez Imax avec son frère et ses cousins. Pendant le fùm, Yan a mentionné qu'il n'avait eu

qu'une seule hallucination auditive de faible intensité et de courte durée. Yan a semblé très

satisfait de cette sortie (cméma), il a fait remarquer à l'auteure qu'il n'avait pas été au cméma

dqiuis deiix ans en raison de ses symptômes dérangeants.
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Par contre, Yan a expliqué que lors d'un match de volley-ball avec ses amis, il a eu à la

fois des hallucinations auditives et visuelles. Il a mentionné qu'il a «...essayé de résister...»

(supporter les voix) à ses voix pendant le match. Finalement, il dira qu'il est retourné chez lui, ce

qui eu pour efifet de faire cesser ses hallucmations auditives. Le passage suivant montre le

contenu d'un symptôme dérangeant et les croyances de Yan face à une hallucination auditive lors

d'un match de volley-ball.

PB : « Mes voix me disaient de rentrer chez moi. Ils me disaient que si je sortais, je serais
plus revenir. Mais c'est pas les voue qui me dérangent le plus. C'était le fait de ressentir
qu'il y avait plein de choses bizarres qui se passait. J'ai ressenti beaucoup de mal autour
de moi (...) c'est pour ça quej'ai plus tellement envie déjouer au volley-ball parce que
j'ai l'impression qu'il y a des gens qui leur fera du mal à mes amis (...) faire du mal à
mes amis si je sors, mais comme je suis pas sûr si c'est vrai ou non je sors pareil (doute
quant à la provenance de ses voix) ».

Peu après cette discussion, les soignants naturels ont exprimé le désir d'aller seul en

camping pour le week-end prochain : ils diront qu'ils ont pris des vacances sans leurs enfants en

de rares occasions. Cependant, les parents de Yan semblaient inquiets de laisser leur fils seul à la

maison pendant ce week-end. Ils diront :« On se demandait si Yan va avoir des problèmes

(SNB1), s'il peut contrôler ses crises (SNB2)...». L'auteure a proposé à Yan une situation

hypothétique dans lequel il aiirait à faire face, seiil, à ses symptômes durant le week-end. Par cette

intervention, 1'auteure désirait connaîfre les perceptions de Yan quant à ses capacités à contrôler

ses symptômes dérangeants. Aussi, elle désirait rassurer les soignants naturels. L'extrait suivant

provient de cet entretien :

LM :« Si tu commençais à avoir une crise (exacerbation de ses symptômes dérangeants),
qu'est-ce que tu pourrais faire ? ».
PB : « Prendre mes médicaments puis dormir ».
LM : « Oui ? Puis, si ça marche pas, ça ? ».
PB : « Ça va marcher (ton afifirmatif, semblait sûr de lui) ».

Par la suite, l'auteure a introduit, graduellement, le concept des croyances en utilisant une

bande dessinée (exercice #4a, appendice A). Une discussion à suivi concernant le concept des

croyances en utilisant l'exercice #4a (appendice A). A son tour, chaque participant a décrit son

exemple. L'extrait suivant provient de l'exemple décrit par Yan :

PB : « Ha ! si c'était le Dr. B au sujet des résultats sanguins, pour me dire que j'aurais
besoin de prendre mes tests (test sanguin relié à la prise de clozapine) juste aux deux
semâmes ».

LM : « Là, coinment tu te sens quand tu penses à ça ? Ta conséquence afîective, ça serait
quoi ? »
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PB : « Content ».

LM : « Puis, ta réaction immédiate ? (conséquence comportementale) »
PB : « De sourire ».

LM : « Ça serait de sourire. Mais le symptôme, là, ça serait quoi, l'élément
déclencheur ? »

PB : « Le coup de téléphone ».

Par ailleurs, les soignants naturels ont eu de la difficulté à faire le lien entre la croyance

face à une hallucination auditive ou visuelle et les conséquences qui découlent de cette croyance.

Par exemple, le père de Yan a expliqué qu'une hallucination était plus qu'une croyance. Voici ses

propos :

SNB2 : « Yan, il voit des hallucinations, c'est plus qu'une croyance (...) parce que nous,
c'est à nous d'imaginer (utilise l'exemple de Charlie Brown), mais dans ce sens-là, lui il
le perçoit directement (... ) bien la croyance, si mettons c'est une haUucination, tu vois les
visages qui sont pas très gentils, la croyance c'est, qu'est-ce qu'il va faire ? Il va être très
méchant conto-e moi, c'est ça la croyance (...) c'est comme la réaction dans son
imagination après les hallucination ».

Par la suite, l'auteure a udlisé d'autres exemples provenant de la vie quotidienne des

soignants naturels afin d'aider les participants à mieux comprendre le concept des croyances. Par

exemple, le père de Yan a examiné ses propres croyances, c'est-à-dire «... la peur d'avoir mal... »,

lors d'une visite chez le dentiste et les conséquences affectives et comportementales liées à ses

croyances. Cet exemple a semblé aider le père de Yan à prendre conscience des liens existants

entre les croyances face à un symptôme dérangeant et les conséquences qui découlent de ses

croyances. Voici ses propos :

SNB2 : « Bien, les croyances, ça peut devenir un moyen aussi. Une méthode de vâifier la
croyance, ça devieirt comme un moyen de contrôler (...) pour développer des
moyens... ça prend beaucoup de connaissances sur la croyance. Des connaissances sur ce
que je crois».

A la fm de cette rencontre, les pardc4?ants ont exprimé leur sentiment face aux diffà-ents

éléments discutés pendant cette rencontre. Les citations suivantes montre la perception des

soignants naturels à l'égard du contenu de cette sbdème rencontre.

SNB2 :« On a développé quelque chose de plus que la semaine dernière. Le point des
croyances. C'est des choses qu'on vit déjà mais... si on en parle pas (...) plus souvent
dans les cas comme Yan, on pense plus médicaments. On voit qu'il y a d'aufres moyens,
plus efficaces que... parallèlement, donc pas enlever les médicaments, mais ça prend de
l'aide... de penser. J'avais pas imaginé qu'on peut développer jusqu'à ce point, pour aider
ce genre de malade. On pensait juste médicaments ».
SNB1 : «Ha ! C'est plus clair. C'est à chaque fois, c'est plus clair ».
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Vers la fm de cette rencontre, l'auteure a proposé d'ajouter une septième rencontre à ce

programme pour permettre aux participants d'explorer davantage le concept des croyances. Ils

ont accepté qu'une septième rencontre soit ajoutée à ce programme.

En temiinant, l'auteure a encouragé Yan à faire l'exercice #4 (appendice A) portant siir

les croyances associées à un symptôme dérangeant entre la 6e et la 7 rencontre. Les soignants

naturels lui ont exprimé leur soutien dans ses démarches à travailler cet exercice entre les

rencontres.

Septième rencontre. Les objectifs spécifiques de cette renconû-e visaient à consolider les

habiletés acquises par les participants lors des rencontres et à terminer la relation thérapeutique.

Au début de la rencontre, les soignant naturels ont souligné qu'ils avaient beaucoup

apprécié leur week-end ensemble sans leurs enfants. Us ont mentionné qu'ils aimeraient répéter

cette activité, le père de Yan dira : « Tout dépend de Yan, si tout va bien ». Durant ce week-end,

Yan a préféré domiir chez ses grands-parents et il a remarqué qu'il n'avait pas eu de symptômes

dérangeants ou de difficultés reliées à sa condition de santé.

Yan a fait ses exercices pratiques entre la 6e et la 7e rencontre. U semble de plus en plus à

l'aise à décrire le contenu de ses hallucinations auditives et les croyances portant sur l'identité et

l'intention de ses voix. L'exû-ait suivant provient d'im exemple décrit par Yan :

PB : « Ils disent si tu restes ici, nous auti-es on démolira pas ta maison. Us veulent pas que
j'aille jouer au voUey-ball par exemple ou sortir. Puis à chaque fois que je sors, que je
rencontre une nouvelle personne, puis si par exemple je sors chez ma grand-mère, j'ai
l'ùnpression qu'il y a des persoimes qui font du mal à mes grands-parents (croyance liée
a l'uitention de ses voix)... les parapsychologues (croyance liée à l'identité de ses voix)
peuvent leur faire peur ».

Par la suite, l'auteure lui a demandé ce que ça lui apportait d'écrire le contenu de ses

symptômes dérangeants ainsi que ses croyances (exercice #4). Yan a expliqué que ça lui

pennettait de «...décompresser un peu m partageant...» ce qu'il ressentait. Puis, il a souligné

qu'il préférait partager ses sentiments face à ses symptômes en présence d'un professionnel de la

santé, qu'il ne se sentait pas à l'aise à discuter librement de ses symptômes avec ses parents. A ce

sujet, la mère de Yan a réagi aux propos de son fils. L'extrait suivant provient de cet entretien :
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PB : « Avec un professionnel, c'est plus facile de communiquer, parce que c'est une
personne compétente ».
SNB1 : « Parce qu'à un moment donné tu vas trouver ça trop dur de supporter ça tout
seul. Parce que les professionnels de la santé peuvent pas être là tout le temps ».
PB : « Oui, je le sais. Mais je veux le garder pour moi ».
SNB1 : « Peut-être maintenant tu peux mais peut-être plus tard à un moment donné tu vas
être fatigué, tu vas être tanné ».
PB : «On verra. Si je sus fatigué puis tanné je te le dirais ».

Plus tard, Yan a donné ime explication de sa compréhension du concept des croyances et

quant à son utilité pour diminuer le malaise lié à un symptôme dérangeant. L'interaction suivante

entre l'auteure et Yan montre les réactions de Yan quant à sa compréhension des liens existants

entre ses croyances face à un symptôme et les conséquences qui en découlent.

PB : « Supposons qu'il y a une bouche d'égout, tu sais ma croyance c'est des fois je
pensais que j'aurais tombé dedans si j'avais marché dessus, alors je marcherais pas
dessus. Mais si c'est une croyance ça veut dire que je peux essayer, je peux tester. Je peux
essayer de marcher dessus puis je tomberai pas (...) si je pense que je vais tomber, je
peux avoir peur. Si je vais essayer, je réaliserai peut-être que c'est pas vrai ».

Et ensuite, les participants ont exprimé leurs perceptions à l'égard de ce programme. Par

exemple, la mère de Yan a expliqué que le programme a pemiis à son fils de s'exprimer

davantage, elle dira : « û adela difficulté à nous parler directement à nous, il se confie pas

facilement. Et, je pense que ça l'a soulagé pas mal de pouvoir en parler ». Pour elle-même, elle a

expliqué qu'elle avait utilisé le concept des croyances dans son mUieu de ti'avail et que ça l'avait

aidé dans ses relations avec ses collègues, eUe dira : « J'ai essayé de le voir autrement, de changer

ma croyance, ça me donne moins de colère (...)je pense qu'on supporte plus certaines situations

en faisant ça ».

Quant au père de Yan, il a expliqué qu'il avait été surpris du contenu des symptômes

dérangeants de son fils. Voici ses propos :

SNB2 : « Parce qu'on savait rien de tout ça. Nous Yan nous a dit, à un moment donné,
qu'il croyait qu'U y avait des choses qui pouvaient bouger, c'est juste ça qu'on savait.
Mais jusqu'à la soirée (souper au restaurant avec la famille élargie) de grand-père...il voit
des gens, des visages ».

A la fin de cette rencontre, l'auteure a demandé à Yan d'exprimer ses sentiments face à la

participation de ses parents dans ce programme, il dira : « Bien, on se parle un peu plus entre

nous. On est plus ensemble ».
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En temunant, l'auteure a remercié les participants pour leur participation à cette étude.

Evaluation des perceptions des participants suite au programme

d'autoréeulation des symptômes.

Cette troisième partie présente les résultats qui concernent les troisième et quatrième

question de recherche et rejoint les objectifs suivants :

Connaître les percqîtions de la personne atteinte de schizophréme quant à son sentiment

d'efficacité personnelle pour autorégulariser ses symptômes, suite à l'implantarion d'un

programme d'autorégulation des symptômes (question de recherche #3).

Connaître les perceptions des soignants naturels quant à leur rôle de soutien auprès de

leur fils, suite à l'implantation d'un programme d'autorégulation des symptômes (question de

recherche #4).

D'autres objectifs secondaires visaient aussi à permettre aux participants d'exprimer leurs

préoccupations et, d'apporter leurs suggestions et leurs recommandations face aux différents

éléments de ce prograinme.

Les entrevues structurées ont été effectuées au domicile des participants trois semaines

après la dernière rencontre. L'auteure a rencontré séparément le participant A et sa mère pendant

une durée d'environ 45 minutes chacun. U en a été de même pour le participant B, cependant ses

parents ont été rencontrés ensemble par l'auteure.

La première partie de cette entrevue structurée portait sur les perceptions des participants

face aux différents éléments de ce programme et quant à leur sentiment d'efficacité persoimelle

pour autorégulariser leurs symptômes dérangeants. La deuxième partie de cette entrevue portait

sur les perceptions des soignants naturels face à leur rôle de soutien envers leur fils.

Les résultats sont présentés en donnant une synthèse des réponses des participants aux

questions ouvertes provenant du questionnaire-entrevue (appendice C ).

Au début de cette rencontre Paul et sa mère, souriaient et ils semblaient détendus. Paul a

souligné, avec beaucoup d'enthousiaste, qu'U avait participé à plusieurs spectacles de musique
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avec ses amis et qu'il n'avait pas eu d'halluciuations auditives lors de ces spectacles. De son côté,

la mère de Paul semblait plus dynamique comparativement aux deux dernières renconti-es (6e et 7e

rencontre). Elle participe hebdomadairement aux activités communautaires de son quartier avec

ses amies. Toutefois, elle n'a pas commencé les rencontres de groupe pour les familles, mais elle

anticipe d'y participer dans les prochaines semaines.

Par ailleurs, Yan et ses parents étaient d'humeur joviale lors de cette rencontre et ils ont

mentionné avoir fait un court séjour dans le sud de la province. Yan a noté qu'il avait éprouvé

très peu de symptômes dérangeants lors de ce voyage. De plus, il a mentionné qu'il utilisait

régulièrement son WaUanan afm de lùruter la durée de ses symptômes. La mère de Yan a

remarqué que son fils utilisait de façon régulière son Walkman lors de ses sorties à l'extérieur de

la maison. A ce sujet, Yan a souri et il a répliqué qu'il se sentait beaucoup plus «... cahne.. . » face

à ses symptômes dqîuis quelques semaines.

Tout au long de cette rencontre, les participants semblaient intéressés par le déroulement

de l'entrevue. En général, ils ont répondu de façon spontanée aux questions proposées par
l'auteure et ont semblé à l'aise.

PerçepJions des participMïts A et B

01. Peux-tu me décrire ce que nos rencontres font apDorté ?

J

Au début, Paul a souligné que le programme lui avait permis de mieux se connaître et de

prendre conscience des conséquences liées à ses symptômes dérangeants dans ses activités

quotidiennes. De plus, il a observé une diminution dans l'mtensité et la fi-équence de ses

symptômes dérangeants surtout lorsqu'il réussissait à identifier les éléments déclencheurs

entourant l'apparition de ses symptômes. Voici un exti-ait de son témoignage :

PA : « C'était de voù- les conséquences que ça avaient sur moi-même. Avant, je portais
pas trop attention à ça. C'était de voir comment je réagissais aux voix (...) j'entendais
supposons des voix qui me disaient que j'étais achalant. Là, sur le coup tout de suite, je
répliquais, je savais pas pourquoi, j'essayais pas de voir qu'est-ce qui pouvait déclencher
ça, c'était plus l'élément déclencheur que je voyais moms. Dqîiùs que j'ai fait ça (le
programme), ça ma aidé à baisser les voix un peu parce que justement je voyais
l'élément déclencheur que je voyais pas avant. Ça m'aidait à apprendre surtout là
dessus ».
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De son côté, Yan a aussi soidigné que le programme l'a amené à mieux se connaître et à

mieux comprendre sa maladie. Ensmte, il a mentionné avoir pris conscience des moyens qu'il

utilisait pour tenter de faire dùnmuer un symptôme dérangeant. Le passage suivant montre les

premières réactions exprimées par Yan face à l'implantation de ce programme.

PB : « Ça m'a apporté une meilleure connaissance de moi-même et de ma maladie. Puis
ça m'a permis d'employer des moyens que je connaissais déjà mais que j'ignorais
l'existence ».

02. Depuis que tu as participé à ces rencontres, est-ce que ta oerception face à ton état de

santé a changé ?

Selon Paul, les premières rencontres l'ont aidé à clarifier et à confinner son diagnostic.

Par ailleurs, il dira qu'il n'a pas été siirpris ou dérangé d'apprendre qu'il souffrait de la

schizophrénie. Cependant, il a remarqué que sa mère a éprouvé certaines difficultés à faire face à

ce diagnostic. Il a constaté que les rencontres successives et le soutien de l'auteure ont permis

d'aider sa mère à mieux comprendre sa maladie. Les extraits suivants montrent les réactions de

Paul face à son diagnostic et ses perceptions à l'égard de sa mère.

PA : « Au début, ils me classaient pas tout de suite schizophrénique. Ils (médecms
traitants) m'avaient dit : C'est peut être ça, mais.. . ça (le programme) m'a comme dit, bon
je suis vraiment un schizophrénique (...) ça pas été un choc pour moi, parce que de toute
façon, un nom ou l'auti-e, moi ça me dérange pas plus, U faut que je deal avec quand
même (... ) ça plus éclairci ma mère que moi-même (... ) vu que tu étais là, ça lui donnait
la chance de poser plus de questions, parce que moi je savais peut êti-e pas trop comment
le formuler, lui expliquer des fois ».

Pour Yan, les rencontres ont favorisé une meilleure compréhension de son état de santé

actuelle et de ses capacités à accomplir certaines activités. Par exemple, Yan dit avoir réalisé qu'il
aurait de la difficulté à suivre des études à temps plein parce qu'il aurait certaines difficultés à se

concentrer pendant plusieurs heures. Le passage suivant montre les perceptions de Yan face à son
état de santé actuelle.

J

PB : « Je suis plus au courant de ma maladie (...) je connais un peu plus mes limites (...)
je voulais étudier avant. Maintenant, je sais que je suis plus (pas) capable de le faire (...)
j'étais pas vraiment au courant quej'étais pas dans un état pour étudier ».
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03. Dans nos rencontres, nous avons identifié tes symptômes dérangeants puis nous

avons discuté de tes réactions face à ces symptômes, c'est-à-dire les conséquences

afFectives et comportementales. Est-ce que cela t'a aidé à mieux comprendre tes

svmptômes_?

Selon Paul, les exercices pratiques portant sur l'identification des conséquences

affectives et comportementales liées à un symptôme dérangeant l'ont aidé à mieux comprendre

ses symptômes. Voici ces propos :

PA : « Oui, un petit peii, pas mal je pourrais dire. Avant je me posais pas la question, je
décortiquais pas ce qui se passait. Je le classais pas. Tandis que là, justement je faisais ça,
écrire, je voyais bloc par bloc qu'est-ce que la conséquence ».

En ce qiii concerne cette question, Yan a mentionné que les renconti-es lui ont permis de

mieux comprendre ses symptômes et d'identifier les éléments entourant l'apparition de ses

symptômes dérangeants. En outre, il a observé que cette identification l'a amené à se questionner

davantage sur ses symptômes et sur ses réactions face à ses symptômes. Par exemple, il a

mentionné que l'identification des éléments déclencheurs l'a aidé à diminuer ou à «... élimmer... »

1'emergence de ses symptômes dérangeants. Les exù-aits suivants décrivent les percepdons de

Yan quant à ses capacités à autorégulariser ses symptômes dérangeants.

PB : « Ça m'a aidé à mieux comprendre mes symptômes. Avant, j'explorais pas
beaucoup mes symptômes. Dès que j'étais malade, je prenais mes médicaments, puis je
dormais. Maintenant, je regarde un peu plus pourquoi c'est arrivé. C'est quoi mes
symptômes. Puis qu'est-ce que je peux faire pour inieux les combattre. Poiu- mieux les
endurer (...) je vois un peu plus comment ça se passe en dedans de moi (...) sij'ai une
crise, j'essaie de savoir comment c'est amvée. Pourquoi c'est arrivée. Puis des fois, ça
m'aide à décoder un peu la crise (exacerbation de ses symptômes) ».

04. Dans nos rencontres, nous avons identifié et discuté des movens^gye tu utilisais pour

mieux te sentir face à un symptôme. Est-ce aue cela t'a été utile ?

Paul a remarqué que cette partie du programme lui a permis de se rendre compte qu'il

utilisait déjà des moyens efficaces pour diminuer im symptôme dérangeant. Cependant, il a

réalisé qu'il utilisait peu ces moyens de façon régulière pour tenter de faire dùninuer im

symptôme dérangeant. Cette prise de conscience l'a amené a utiliser davantage ses moyens pour

J
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diminuer un symptôme. Par exemple, Paul rapporte qu'il utilise régulièrement son Walkman lors

de ses sorties à l'extérieur de son domicile. Voici un extrait des propos de Paid :

PA : « C'est que je le faisais déjà avant (utiliser des moyens efficaces) sans y penser.
C'est juste que quand tu m'as demandé la question, bon c'est sûr que je le marquais, je
voyais qu'est-ce que je faisais pour conû-er. Quand je me promène, je l'ai tout le temps
mon Walkman. Quand je sors, je me promène maintenant, quand je vais a l'hôpital, j'ai
tout le temps mes écouteurs sur moi ».

Quand à Yan, il a expliqué que l'identification de ses moyens pour autorégulariser ses

symptômes lui a aussi fait réaliser qu'il utilisait déjà certains moyens mais pas de façon régulière.

Comme le souligne Yan, cette observation l'a amené à mettre en pratique ses moyens de façon

plus régulière et avec plus d'efficacité pour limiter la durée ou espacer l'apparition de ses

symptômes. La citation suivante montre les perceptions de Yan face à ses capacités à utiliser de

façon régulière ses moyens pour autorégulariser ses symptômes dérangeants.

PB : « Ça m'a aidé à gérer un peu ma crise. J'étais pas conscient que je les utilisais
(moyens). Mais je le faisais quand même. Mais maintenant je sais, je peux les utiliser
avec plus d'efficacité. Le Walkman c'est un moyen que j'utilisais peu, puis maintenant je
l'utilise. Puis c'est bon. J'ai moins d'hallucinations auditives ».

05. Vers la fm de nos rencontres, nous avons discuté des croyances face à un symotome,

c'est-à-dire, les oremières pensées face à un symptôme, puis noys^ avons discuté de

l'influence de ces croyances sur tes réactions. Qu'est-ce que tu pense de ça. cette idée gye

les croyances vont mfluencer sur la façon que tu vas te seBtu- ?

Paul a semblé embarrassé et hésité à répondre à la question #5. L'auteure lui a demandé

si cette partie (concept des croyances) du programme lui avait semblé plus difGcile à comprendre.

Paul a expliqué qu'il avait eu de la difficulté à comprendre le concept des croyances et à faire les

exercices pratiques portant sur les croyances. L'extrait suivant montre les perceptions de Paul à

l'égard de sa compréhension du concept des croyances.

PA : « J'étais pas certain. Je marquais les croyances là, puis j'avais un doute tout le temps
(...) c'était de savoir, c'était quoi la croyance exactement qui me passait par la tête (...)
même des fois je me posais pas trop la question ».

Il convient de souligner que Yan a semblé étonné par cette question et il a répondu, très

brièvement, qu'U ne se souvenait pas de cette partie du programme portant sur le concqrt des
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croyances. L'auteiire a fait une courte synthèse sur le concept des croyances afin d'aider Yan à se

souvenir de cette partie, mais sans succès. Le passage suivant fait référence à cet entretien.

PB : « Euh.. . qui mfluencent les symptômes ? »
LM : « Qui influencent tes réactions face aux symptômes ».
PB : « Je m'en souviens plus ».
LM : « Tu sais quand on disait, tu as un symptôme, c'est quoi la première idée qui te
vient? (...) Pourquoi un symptôme va donner une inteiisité de deux, puis un autre va
donner une intensité de sept ou de huit. Te rappelles-tu ? »
PB : « Non ».

Q6. Est-ce que nos rencontres t'ont aidé à mieux contrôler ou à diminuer ton malaise

causé par un symptôme dérangeant ?

Paul semble moins préoccupé et dérangé par ses symptômes dq)uis l'implantation de ce

programme. Il a remarqué que le programme lui a pemùs de mieux comprendre «...le

procédé...» (processus) qui amène ses syniptômes dérangeants. De plus, il a mentionné qu'il se

sentait capable de mieux se contrôler face à ses symptômes. Les extraits suivants illustrent les

perceptions de Paul quant à ses capacités à autorégulariser ses symptômes dérangeants.

PA : « L'inconfort, je pourrais du-e oui, parce que je portais pas attention avant. Puis là,
quand j'ai commencé à porter attention, j'ai appris à penser d'une autre façon. Puis là, de
voir ça tout le temps négatifs, j'ai essayé de le vou- du bon côté. Ça me pennettait de
comprendre un peu plus le procédé, comment ça arrivait puis qu'est-ce que ça donnait
après. J'étais peut être plus agressif, puis avec ça (le programme) j'ai travaillé un peu plus
la dessus, ça fait que ça m'a pennis de comprendre une couple d'affaires ».

Par ailleurs, Yan a répondu, de façon spontanée, «...oui...» à cette question. Ensuite,

l'auteure l'a amené à doimer un exemple concret pour expliquer de quelle façon les rencontres

ont favorisées, chez lui, le développement d'un sentiment de contrôle face à ses symptômes

dérangeants. Voici son exemple :

PB : « J'imagine une croix quand j'ai des hallucinations visuelles. Mais quand j'ai des
hallucinations auditives, je mets mon WaUanan et j'écoute de la musique (... ) ça dùninue
l'intensité. Ça rends mes crises plus supportables parce que je les entends moins ».

Yan a aussi mentionné, de nouveau, que la prise de conscience et l'utilisation plus

systématique de ses moyens l'ont aidé à mieux conù-ôler son malaise face à ses symptômes

dérangeants.
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07. Si t'avais des conseils ou des recommandations à donner aux mfirmières qui font ce

type de proeramme. qu'est-ce que tu leiu- sueeérerais ?

Paul a suggéré de mauitenir la durée du programme (7 rencontres d'une durée de deux

heures chacune) mais de consacrer plus de temps aux éléments déclencheurs liés à un symptôme

dérangeant. Paul a précisé qu'il comprenait le concept des croyances (voir question #5) et que

pour lui les croyances sont les éléments déclencheurs entourant l'apparition d'un symptôme

dérangeant. Aussi, Paul a recommandé d'introduire ce programme dans le plan de ù-aitement des

nouveaux clients atteints de la schizophrénie. Les extraits suivants illustrent les conseils ou les

recommandations exprimés par Paul concernant le déroulement de ce programme.

PA: « Ça aide à éclaircir, de classifier ça quand t'entends les symptômes, puis les
croyances, j'ai trouvé ça bon, peut être ça pourrait être quelque chose qui pourrait être
bon pour des nouveaux patients en schizophrénie, ça aiderait peut être à comprendre un
peu plus qu'est-ce qui se passe (...) U y ala façon de penser qui affecte, parce que c'est
ce qui déclenche d'entendre les voix (...) C'est une autre partie peut être que tu pourrais
rajouter, l'élément déclencheur ».

Par la suite, l'auteure lui a demandé si la participation de sa mère lui avait été aidant ou

udle pendant le programme. Paul a dit qu'il n'avait pas l'impression que la présence de sa mère

avait été un élément plus aidant ou utile au déroulement de ce programme. Selon lui, les

premières rencontres auraient plutôt bouleversé sa mère. Le passage suivant montre les

perceptions de Paiil face à la présence de sa mère lors des rencontres.

PA : « La seule chose que j'ai vu, elle me le disait pas à moi, elle se sentait mal. J'étais
pas au courant. Elle me parlait pas de ça. C'est quand je l'ai entendu parler à toi, puis
qu'est-ce qu'elle disait, j'étais comme... je veux dire, je comprends des fois pourquoi elle
feelait un peu tendue. C'est sûr que les premiers temps, même elle, eUe le disait, quand tu
as parlé que c'était vraiment la schizophrénie. EUe, je sais que ça l'a atteint pas mal.
Parce que j'ai vu le résultat après, dans les semaines après, elle avait un petit down, après.
J'ai senti ça ».

Les recommandations et les suggestions exprimées par Yan ont porté sur la structure

reliée à l'application de ce programme. Yan a proposé d'augmenter la durée du programme,

répartie sur une pCTiode de quelques mois, afin de permettre aux participants de se familiariser

davantage avec les exercices pratiques et le concept des croyances. L'extrait suivant montre les

suggestions proposées par Yan concernant l'application de ce programme.
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PB : « Etablir le programme sur plus de temps (.„) en quelques mois, ça permet au
patient de s'habituer plus aux exercices, d'êû-e plus familier. En sept semaines je trouvais
ça un peu vite ».

L'auteure désirait aussi connaître les perceptions de Yan quant à la participation de ses

parents face à ce programme. A cet égard, Yan a mentionné qu'il éprouvait certaines difficultés à

communiquer avec ses parents. D'après lui, le programme a favorisé une meilleure

communication enfa-e eux et une meilleure compréhension de son état de santé. Le passage

suivant montre les perceptions de Yan quant à la participation de ses parents à ce programme.

PB : « Ça les aide à me comprendre un peu parce quej'ai pas l'habitude de parler. Ça les
aide à comprendre un peu plus ma maladie. Puis comme ça, j'ai pas besoin de le dire à
mes parents parce que moi j'aime pas ça parler avec mes parents, on parle pas beaucoup
(...) Je pense qu'ils sont contents d'en savoir plus ».

08. Recommanderais-tu ce progranune à d'auù-es persomies ?

Paul a expliqué que ce programme l'a aidé à mieux comprendre ses symptômes et il croit

que d'autres personnes souffiant de la schizophréme pourraient bénéficier de cette approche. De

plus, il a réalisé qu'U se sentait capable de mieiix conti-ôler ses sentùnents face à ses symptômes

dérangeants depuis qu'il a pris conscience des éléments déclencheurs entoiu-ant l'apparition de
ses symptômes.

PA : « Ça été bon pour moi, j'imagine pour d'autres, parce que j'imagine toutes les
personnes dans leurs premiers temps qui auraient des vobc, c'est comment apprendre à
«dealer»avec ça (...) avec ça c'est sûr que t'analyse plus ce qui se passe, ça aide un peu à
comprendre (...) j'entends des voix, mais je porte vraiment plus (pas) attention. Elles me
dérangent plus (pas) pantoute. C'est surprenant, j'entends quelque chose, puis c'est une
insulte, ça me passe 10 pieds par-dessus la tête, je fais plus (pas) attention à ça ».

De son côté, Yan recommande ce programme à d'autres personnes atteints de la

schizophrénie parce qu'il croit que les rencontres favorisent le développement des habiletés à

inieux conû-ôler les symptômes dérangeants. Yan a de nouveau fait quelques suggestions reliées à

l'applicadon de ce programme. Par exemple, il a mdiqué qu'il éprouvait de la difficulté à se

concentrer lors des premières rencontres puis, il a sugg&é que la durée de chaque rencontre ne

dépasse pas 90 minutes. Par ailleurs, l'auteure lui a demandé ce qu'il penserait d'un fomiat de

groupe. A ce sujet, il a expliqué que le format de groupe aurait l'avantage de pemiettre aux

participants de partager leurs expériences et d'échanger leurs moyens perçus comme efficaces.
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Soignants naturels A et B.

01. Poyvez-vous me décrire ce que nos rencontres vous ont aooortées ?

La mère de Paul a exprimé qu'elle a éprouvé de la difficulté à accepter le diagnostic de

son fils au début des premières renconfa-es. Par la suite, elle a mentionné que le programme lui a

pemiis de mieux connaître et de comprendre davantage la maladie de son fils. Vers la fin des

rencontres (6e et 7e), elle s'est sentie plus encouragée face à l'avenir de son fils lorsque l'auteure

l'a informée que certaines personnes atteintes de la schizophrénie pouvaient travailler et étudier.

SNA : « Un choc, un choc au début, après ça il a fallu que j'apprenne à vivre avec ça (la
schizophréme), mais par contre tu m'as encouragée un peu plus tard en me disant que
Paul bien un jour il pourrait travailler. Moi je le voyais fini... plus capable de travailler,
pas capable de vivre coinme les autres (...) parce que moi, je pensais que sa vie était
finie. J'ai vraiment eu peur (...) Je connaissais pas la maladie du tout. On entend parler
par les gens comme ça, mais tu as pas de détails ».

Par ailleurs, les soignants naturels B ont constaté qu'ils ont appris à mieux connaître et à

mieux comprendre la maladie de Yan pendant les rencontres. De plus, ils précisent que les

rencontres leur ont apporté de l'espoir face à la condition de santé de leur fils. Ils ont observé que

Yan s'était amélioré face à la façon de percevoir et de gérer ses symptômes dérangeants depuis

l'ùnplantation de ce programme. Les soignants naturels B ont décrit quelques exemples pour

démontrer l'efifet de ce programme sur les comportements de leur fils face à ses symptômes. Par

exemple, ils ont remarqué que Yan udlise davantage son Walkman lors de ses sorties à l'extérieur

de la maison. Aussi, ils soulignent les efforts de Yan à comprendre et à analyser les différents

élânents entourant l'apparition de ses symptômes dérangeants. Les exti-aits suivant illustrent les

preinières réactions exprimées par les soignants naturels B face à l'implantation de ce

programme.

SNB1 : « On est plus confiant en l'avenir. On pense que c'est un support qui compte
parce qu'il essaie vraiment qu'est-ce qu'il apprend au moment des entrevues, les
rencontres...saufqueje trouve qu'il est encore réservé vis-à-vis de nous. Je ti-ouve qu'U
s'ouvre plus aux professionnels ».
SNB2 : « Une meilleure compréhension sur la maladie de Yan. Ça m'a comme donné un
autre espoir (...) je ne sais pas si on peut l'appeler une nouvelle méthode, ça permet de
comprendre de plus en plus sa maladie et de contrôler peut-être légèrement plus ».
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02. Depuis que vous avez Darticipé à nos rencontres, est-ce que votre perception face à

l'etat de santede votre fils a changé ?

La mère de Paul a mentionné à nouveau qu'elle avait eu de la difficulté à accqîter le

diagnostic de son fils pendant le programme. Depuis deux ans, elle vivait dans l'mcertitude face à

l'annonce éventuel du diagnostic de son fils, c'est-à-dire la schizophrénie. D'un autre côté, eUe

espérait que les médecins guérissent son fils. Voici ses propos :

SNA : « J'étais vraiment fâchée. J'acceptais pas ça. Pourquoi, pourquoi ça m'arrive, c'est
toujours le pourquoi (...). On allait à l'hôpital, ils nous en parlaient, mais c'était pas sûr
que c'était de la schizophrénie. J'avais des craintes (...) je craignais la schizophrénie,
mais c'était pas certain. Moi je me disais, peut être qu'il va avoir un remède puis qu'ils
vont le ramener. Quand j'ai su, le vrai mot, c'était schizophrénie là, c'était une autre
histoire ».

Selon les soignants naturels B, les rencontres leurs ont permis de réaliser que Yan pouvait

développer différents moyens, complémentaù-es à son traitement actuel, pour autorégulariser ses

symptômes dérangeants. Par exemple, le père de Yan croit que son fils peut développer des

habiletés à explorer ses croyances liées à ses symptômes afin de mieux les contrôler. Les extraits

suivants monfrent les percqîtions des soignants naturels B face à l'état de santé de leur fils et à

ses capacités d'autorégulariser ses symptômes dérangeants.

SNB2 : « Oui. Parce qu'avant, moi je pensais que lui, comme il pouvait pas contrôler, ça
prend absolument l hôpital puis les médicaments. Mais là, ma perception, je crois que
Yan, il peut certainement contrôler un peu sa maladie (...) c'est surtout la croyance, je
pense, s'il arrive à travailler sur la croyance, je pense que ça aide beaucoup ».
SNB1 : « Je me rends compte que peut-être il y a d'autres choses, quelque chose de plus
qu'on peut faire. Parce qu'au début, on pensait que c'était seulement les médicaments et
puis ça nous aurait jamais venu à l'idée de le faire travailler sur la croyance ».

03. Depuis que vous avez Darticipé à nos rencontres, est-ce que votre vision face à l'aide

que vous aoportez à votre fils a changé ?

J

La mère de Paul ne croit pas que le prograimne ait changé sa vision face à l'aide qu'elle

apporte à son fils. Elle a expliqué qu'elle lui apportait son soutien en l'écoutant et en

l'encourageant face aux difficiiltés reliées à sa maladie. Par moment, elle lui demande de parler

de ses voix même si elle perçoit le discours de Paul comme répétitif, elle dira : « C'est un rond



n

J

108

point ». Les extraits suivants monti-e les perceptions de la mère de Paul face au soutien qu'elle
apporte à son fils :

SNA : « Je sais que je l'ai aidé beaucoup dqîuis deux ans (...)je lui ai demandé quelques
fois, mais je posais plus les questions : Est-ce que tu as eu des vobt, tu sais c'est toujours
la même chose là (...) un moment donné, je l'ai fait parlé de ses voix. Parce que j'ose pas
lui demander s'il en a, parce qu'il me semble s'il en avait eu, il serait veau (...) c'est
toujours la même chose, puis ce qui me répétait, c'était la même chose que le début(de la
maladie) ».

De leur côté, les soignants naturels B ont mentionné qu'Us se sentaient plus à l'aise face à

l'aide qu'ils apportent à leur fils dq)uis les rencontres. Us ont décrit quelques exemples de
comportements de souden qu'ils manifestent à l'égard de leur fils. Par exemple, ils amènent Yan
à explorer et à décrire les éléments déclencheurs entourant l'apparition de ses symptômes

dérangeants. Le passage suivant montre les percqîtions des soignants naturels B quant à leurs
capacités à aider leur fils lorsqu'il éprouve des difficultés reliées à ses symptômes dérangeants.

SNB2 : « Avant qiiand il avait des crises, on disait, parce qu'il est malade, les
schizophréniques, c'est ça. Mais mainteiiaat, on travaille sur le tableau. Quand il y a une
crise, il doit y avoir une raison. On essaie de détecter, de poser des questions, on veut
détecter pourquoi. Puis, on dirait que ça nous fait comme plus (pas) peur de sa maladie.
C'est ça qui a changé (...) parce qu'avant, on va lui dire, va te coucher, va dormir,
comme ça, ça va passer mais là, as-tu pris tes médicaments ?(...) Là, on sait qu'il y a un
élément déclencheur à quelque part. On essaie de chercher ».

04. Comment crovez-vous aider vofa-e proche, aider Paul lorsqu'il éprouve des

symptônies déraneeants. des difficultés reliées à sa maladie, ou à ses activités de la vie

quotidienne ?

La mère de Paul croit qu'elle peut soutenir son fils lorsqu'il éprouve des difBcultés

reliées à sa maladie en l'écoutant et en l'encourageant. Cependant, elle se sent «...ùiapte...» à

aider son fils s'il présente des difficultés plus importantes, comme par exemple : l'augmentation

des hallucinations auditives. Dans ces conditions, elle a expliqué qu'elle aiderait son fils en lui
suggérant d'écrire ses symptômes et de les discuter avec son médecin traitant ou bien, elle

amènerait son fils à l'hôpital. Les extraits suivmts montrent les perceptions du soignant naturel A
à l'égard de sa capacité à soutenir son fils lorsqu'il éprouve des difficultés reliées à sa condition
de santé :
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SNA : « C'est surtout en l'écoutant. J'essaie de l'encourager le plus possible. Le temps va
arranger les choses (... )je lui dis : Là, tu vas voir ton médecin, marque ça puis tu vas voir
ton médecin, puis tu lui dis tout ça, ce que tu ressens. Parce que moi je me sens inapte
dans tout ça (...) mais si jamais c'est grave, on s'en irait directement à l'hôpital avec ».

Quant aux soignants naturels B, ils ont remarqué avoir changé d'atdtude face à leur fils

et à sa condition de santé depuis qu'ils ont participé à cette étude. La mère de Yan a expliqué

qu'elle encourageait davantage son fils à utiliser ses moyens afin de l'aider à autorégulariser ses

symptômes dérangeants. Par exemple, eUe l'encourage à utiliser son WaUanan. De son côté, le

père de Yan a mentionné qu'il manifestait une atdtude beaucoup «...plus cahne et plus

réfléchie... » face aux difficultés exprimées par son fils depuis les rencontres. Les exù-aits suivants

illustrent certains comportements de soutien exprimés par les soignants naturels B auprès de leur

ms.

SNB1 : « J'essaie de lui dire d'essayer des moyens, comme écouter son Walkman ».
SNB2 : « Même si dans beaucoup de situations, on peut pas l'aider, on a une réaction
beaucoup plus cahne. Plus réfléchie que de dire, prenez voû'e médicament puis peu
importe là, aUez donnir, reposez-vous. On est beaucoup plus cahne pour réfléchir
pourquoi, comment. Même si on arrive pas à l'aider, là. On est plus pareil ».
SNBl : « Pour moi, il a compris qu'on essaie de l'aider aussi ».

05. Si vous aviez des conseils ou des recommandations à donner aux infumières aiii font

ce type de rencontre, qu'est-ce que vous leur sueeéreriez ?

La mère de Paul a semblé surprise par cette question et elle a mentioimé qu'elle frouvait

cette question «...difficile à répondre... », puis elle dira : « C'est d'etre à l'écoute de ces gens

là ». Puis, l'auteure lui a demandé ce qu'elle pensait de ce programme, elle dira :« On a appris

beaucoup de chose. C'est sûr qu'il y en aurait encore à apprendre ».

Suite à quelques questions plus spécifiques posées par l'auteure à l'égard des perceptions

du soignant naturel face à ce programme, la mère de Paul a expliqué qu'elle avait éprouvé

beaucoup de difficultés à accepter le diagnostic de son fils pendant le programme. Elle a

mendonné qu'elle et sa fille avaient rencontré à deux reprises (sbc mois avant le début de ce

programme) le psychiatre traitant afin d'obtenir une confirmation du diagnostic de son fils, mais

sans succès. Les extraits d'entrerien suivants illustrent cette partie reliée aux difficultés du

soignant naturel A à accepter la maladie de son fils :

J
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SNA : « Ça été difficile parce que moi j'étais pas bien dans ma peau. C'était difiBcile,
mais après ça, les dernières rencontres, je me sentais mieux. Quand j'ai appris que Paul
pourrait travailler, ou s'il décide d'étudier, il pourrait y arriver là. J'étais plus encouragée
(...) c'est sûr le choc au début, mais je suis contente de l'avoir appris (Paul souf&e de la
schizophrénie). Tu sais, le médecin il nous disait pas la vérité exactement. J'aurais aimé
mieux qu'il me le dise tout de suite au début; c'est ça. Parce que quand on l'a vu
(psychiatre) puis ma fiUe a pris la peine de lui demander : Est-ce que mon fi-ère est
schizophrène ? Non, non, on ne peut pas dire ça. S'il noiis l'avait dit tout de suite, ça
aiirait été fait. J'étais pas toute seule là ».

Par ailleurs, les soignants naturels B ont suggéré d'augmenter la durée de ce programme

et d'inclure des rencontres de rappel de façon régulière. Le père de Yan a recommandé de

renforcer la participation des familles dans ce programme. Par exemple, il a expliqué que le

programme lui a permis de mieux comprendre la maladie de son fils et de s'impliquer davantage

dans les soins reliés à sa condition de santé. Les extraits smvants proviennent de conseils ou de

recommandations exprimés par les soignants naturels B reliés à l'implantation de ce programme.

SNB1 : « Si on se tient au temps qu'on a prévu, peut-être que ça demande plus (...)je
me demande si un patient comme Yan, à un moment donné il va oublier, peut-être qu'il a
besoin de support périodiquement parce que peut-être il va oublier la façon de le faire
(...) on connaissait rien sur les moyens. On pouvait pas l'aider parce qu'on savait pas
qu'il y avait un travail à faire de ce côté là, sur la croyance. C'est comme on peut faire un
plus pour lui. Parce qu'avec le programme qu'il avait à l'hôpital (ergothérapie), on
étudiait seulement les éléments déclencheurs. On connaissait rien sur les moyens ».

SNB2 : « Avant ce prograisme-là, il y avait des médicaments, puis prendre les
médicaments, ça va calmer les voix. I>uis c'est tout. Mais là, c'est l'hôpital et Yan. Nous
on est là comme observateur, on est vraiment complètement sans armes. Désarmés. Mais
avec ça (le prograname), on dirait qu'on nous implique plus. On pouvait pas l'aider. On
n'était pas ùnpUqué là-dedans, c'est des médicaments qui contrôlent, l'examen de
sang (relié à la pnse de clozapme) puis... on est là comme observateur. Avec ça, on
s'implique ».

06. Recommanderiez-vous ce oroCTamme à d'auta-es oersoimes ?

La mère de Paul recommande ce programme à d'autres personnes. Elle a expliqué que

pour eUe, ce prograiiune lui a permis de connaître le diagnostic de son fils et de comprendre

davantage sa maladie. De plus, elle précise qu'elle a apprécié le soutien de l'auteure lors des
rencontres. Voici ces propos :

J SNA : « Bien sûr, bien sûr (Q6). Parce que si tu n'étais pas venu, ça aurait été encore bien
plus énervant pour moi. J'étais dans le néant complet. Ou je me serais adressée... Ça
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faisait deux fois que j'allais rencon&er le médecin là-bas (...) parce que je le savais pas
(le diagnostic), s'il (médecin) nous l'avait dit, c'est pas détaillé là. Il faut vraiment que ce
soit détaillé. Tu as beau prendre un livre puis regarder là puis ça te renseigne pas... tu
peiuc pas poser de questions. Ça fait que quand on voit quelqu'un qui connaît la maladie,
c'est plus facile ».

Quant aux soignants naturels B, Us ont expliqué que le programme permettait de mieux

comprendre la maladie de leur fils. Ils recommandent ce programme à d'autres clients atteints de

la schizophrénie et à leur famille. Voici les propos de la mère de Yan :

SNB1 : « Oui. Je pense que ça ferait du bien aux patients, et puis aux personnes qui
peuvent l'aider. Aux proches. Parce qu'on a même appris plus en ce qui concerne la
médication puis ses hallucinations. En parlant, en discutant ».

Vers la fin de cette rencontre, les participants étaient souriants et ils ont remercié

l'auteure pour cette étude et poiir son soutien lors des rencontres. L'auteure en a fait de même en

les remerciant pour leur généreuse contribution à l'implantation de ce programme.

3
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Chapitre V

Discussion des résultats
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Ce chapitre soiiligne et coinmente les résultats obtenus suite à l'implantation de ce

programme. Il comporte les cmq volets suivants : l) les forces et les lunites de l'étude ; 2) les

facteurs liés à l'atteinte des objectifs généraux et spécifiques dans chacune des étapes du

programme (p. 48-55) ; 3) revaluation de la perception des participants quant à leur sentiment

d'efficacité personnelle et à leur rôle de soutien ; 4) les recommandations des participants ; 5) les

recommandations de cette étude de cas pour la théorie, la recherche et la pratique en sciences

mfirmières.

Forces et limites de l'étude

Cette étude est novatrice à bien des égards parce qu'elle a pemùs de franchir une

première étape importante dans la vérification de la faisabilité d'une approche relativement

nouvelle et jusqu'ici peu utilisée dans le domaine des soins ùrfirmiers en psychiatiie. Pour cette

raison, elle peut contribuer au développement des connaissances et de la pratique en soins

infirmiers et elle offre une nouvelle perspective de soins pour mieux répondre aux besoins

spécifiques des personnes présentant des symptômes positifs persistants.

Egalement, cette étude est associée à un changement de paradigme dans la façon de

percevoir les capacités du client à développer et à utiliser ses habiletés poiir satisfaire ses

nécessités d'auto-som reliées à sa condition de santé. En efifet, en s'inspù-ant du cadre conceptuel

d'Orem et de rapproche cognitive des symptômes psychotiques (Chadwick & al., 1996), le

programme tel qu'il fut adapté, pennet de s'intéresser au processus d'apprentissage d'une

nouvelle stratégie, soit l'autoregulation des symptômes positifs persistants. De plus, elle pennet

d'ùmover face à un problème de soins qui, le plus souvent, laisse les mfinmères, les clients et leur

famille avec un sentiment d'impuissance en présence de symptômes peu abordés directement

dans la pratique clinique et dans les contacts quotidiens.

De cette façon, l'exploration des symptômes positifs persistants n'est plus perçue comme

non aidante, mais elle s'inscrit dans un processus qui favorise l'apprentissage, chez le client,

d'habiletés à l'autorégulation de ses symptômes dérangeants. Ainsi, lorsque le client apprend à

utiliser, régulièrement, des moyens efificaces pour dimmuer le malaise lié à ses symptômes, il
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peut augmenter ses capacités d'auto-soin, et développer son sentiment d'efi&cacité personnelle

pour maximiser son fonctionnement général dans la communauté.

De façon générale, l'approche cognitive des symptômes psychodques est utilisée

individuellement ou en groupe sans la participation de la famille. Par conséquent, cette étude de
cas est novatrice parce qu'elle fait ressortir la conteibution importante de la famille ou son rôle de

partenaire dans le processus d'apprentissage à l'autorégulation des symptômes. De plus, eUe

permet au soignant naturel de mieux comprendre ce que vit le client et elle renforce son rôle de

soutien pour maximiser le développement des capacités d'auto-som de son proche. Egalement,

elle permet de mieux connaître la faimlle, d'observer sa façon d'mteragir avec le client et de

connaître ses croyances face à ce problème de santé. Cette intervention offi-e donc aux infu-mières

un contexte favorable pour une meilleure compréhension de la dynamique familiale et de son

influence dans ce processus. Ainsi, l'infimùère est amenée à cibler et à modifier ses interventions

en fonction des besoins spécifiques de chaque client et de sa famille.

Par aiUeurs, le fait d'utiUser un devis d'étude de cas constitue un atout précieux
permettant, d'une part, de mieiix saisir le processus à l'autorégularion des symptômes auprès de

persoimes atteintes de la schizophrénie (PAS), et d'autre part, d'explorer et d'apprécier

l'influence de la relation thérapeutique enû-e l'mfiniùère, le client et son soignant naturel dans ce
processus.

L'une des premières limites reliées à cette étude concerne le nombre limité de sujets qui

ont participé à ce programme et par conséquent, l'application restreinte des résultats obtenus.

Cependant, le but poursuivi par l'auteure était d'analyser le processus d'implantarion d'im

programme dans un contexte précis et non de gàiéraliser des résultats comme pour d'autres devis

de recherche. Aussi, le nombre limité de sujets et la durée, relativement brève, de cette étude de

cas n'ont pas permis d'explorer et d'évaluer divers facteurs qui pourraient influencer

l'apprenrissage du processus d'autorégularion des syinptômes. Egalement, dans le contexte où la

même mfmnière participe à l'implantation et à revaluation du programme, il est possible que les

participants soient mfluencés par la désirabilité sociale quant à leurs réponses lors de l'entrevue

structurée suite à l'application du programme. Il aurait été intéressant qu'une personne extérieure

et mdépendante au prograiiune puisse évaluer les percqîtions des participants face aux différents

éléments de ce programme. Enfin, il est possible que l'ùnplantation du programme soit
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étroitement reliée aiix habiletés ou autres caractéhstiques de l'auteure et par conséquent, nous

poumons obtenir des résultats différents avec d'autres interveaants.

J

Atteinte des Qbieçtifs danschaame des étapes du oroeramme

Etape l : Amorce de l'alliance thérapeutigye

L'un des premiers objectifs spécifiques de ce programme visait à favoriser auprès des

participants rétablissement d'une relation de confiance avec l'auteure.

Au début de la preinière rencontre, l'auteure a présenté le but, la nature et les objectifs de

ce programme ainsi que le formulaire de consentement. Ces interventions ont semblé créer une

atmosphère sécurisante auprès des participants. Egalement, ce lien de confiance a aussi été

facilité par le temps consacré à l'expression des sentiments des participants face à la condition de
santé du client et à son impact dans leur vie.

Par aiUeurs, d'autres facteurs ont conbibué au développement de la relation de confiance

avec l'auteure. Par exemple, le fait que l'auteure ait tutoyé Paul à la demande de sa mère. Suite à

cette intervention, Paul a paru beaucoup plus à l'aise pour discuter de ses préoccupations face à sa

condition de santé et au contenu de ses symptômes dàrangeants. Aussi, Paul et sa mère ont

semblé réassuré lorsque l'auteure a mentioimé qu'elle était mfimùère à la cliiùque externe de
l'hôpital.

De son côté, Yan a semblé, d'une manière générale, très à l'aise de discuter de ses

symptômes dès le début de la première rencontre. Dans ce cas, ce lien de confiance semble avoir

été facilité par le fait que l'auteure avait déjà rencontré Yan dans un contexte de siiivi à la

clinique externe de l'hôpital. Aussi, Yan a mentionné qu'il se sentait à l'aise de s'exprimer en

presence de l'auteure parce qu'elle était «...professionnelle, formée pour me soigner et me

comprendre...». Il est possible en effet que le statut professionnel de l'auteure ait contribué au

développement de ce lien de confiance. Egalement, la mère de Yan n'a pas hésité à poser des

questions, à clarifier des situations et à donner son opinion lors de cette première rencontre et les

renconù-es successives. Elle a mentionné qu'elle était «...habituée...» à participer à des

rencontres avec les professionnels de la santé.
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De façon générale, l'auteure a respecté les principes de base lors de la première phase de

la relation thérapeutique en écoutant les participants de manière empathique, respectueuse et en

mamfestant une acceptation mconditionnelle (Varcarolis, 1998). Par la suite, l'auteure a utilisé un

questionnement périphérique (Kingdon & Tiirkington, 1994), plus stmcturé, afm d'explorer et de
clarifier les situations ou les événements reliés à leurs symptômes dérangeants en évitant la
confi'ontation et l'mtrusion. De plus, tout au long des rencontres, l'auteure a permis aux

participants d'exprimer leurs préoccupations, leurs inquiétudes face à ce programme ou à leur
condition. Elle a répondu de façon claire aux questions des participants et elle a apporté

régulièrement des exemples appropriés afin d'aider à clarifier certains aspects reliés à ce

programme. Ces difîérentes interventions ont semblé avoir contnbué à l'accroissement de la
participation, de la motivation et au maintien de la relation de confiance avec l'auteure.

Également, l'auteure était ouverte aux commentau-es et aux critiques des participants en ce qui
concerne ce programme, ce qui semble aussi avoir favorisé rétablissement d'une relation de
collaboration.

Etape 2 : Auto-surveillance

Cette étape (2 et 3e rencontre chez Paul, 2e, 3 et 4e rencontre pour Yan) pennettait aux
participants de développer une des premières habiletés à l'autorégulation de leurs symptômes

dérangeants. Les participants apprennent à observer et à décrire leurs symptômes dérangeants et
le contexte dans lequel ils se présentent. Par la siiite, ils sont amenés à faire des liens entre un

symptôme et ses conséquences affectives et comportementales.

De façon générale, Paul n'a pas semblé éprouver de difficiilté à observer et à identifier

ses symptômes dérangeants ni à décrire les conséquences affectives et comportementales. Tôt
daas ce prograinme (3e rencontre), Paul a pris conscience du lien AC, c'est-à-dire enfa-e ses

symptômes dérangeants et les conséquences qui en découlent. Ces résultats semblent indiquer que

les objectifs et les interventions proposés lors de cette étape ont favorisé le développement de ses
capacités à l'auto-surveillance de ses symptômes. D'un autre côté, des facteurs individuels

peuvent aussi avoir facilité l'acquisition de cette habileté auprès de Paul. Par exemple, l'absence
de symptômes négatifs, sa capacité d'auto-critique et sa motivation. Par conséquent, ces résultats

permettent de penser que certaines personnes atteintes de schizophréiùe peuvent développer des

habiletés à l'auto-surveillance de leurs symptômes dérangeants.
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De son côté, Yan a semblé éprouver certaines difficultés à auto-surveiller ses symptômes

au début de ce programme. Ces difficultés laissent penser qu'il n'avait pas bien acquis et compris
l'infonnation reçue portant sur le concept des coiiséquences affectives et comportementales. Dans
ce cas, il est possible que le vocabulaire utilisé, la complexité de ces concepts (trop abstraits) et la

presence de symptômes négatifs (déficit d'attention, avolition, alogie) chez Yan soient à l'origine
de ses difficultés. Ces résultats démontrent bien l'importance de tenir compte du contexte, de la
symptomatologie et des variations individuelles quant à la capacité de certains clients à
développer de nouvelles habiletés.

Par ailleurs, U convient aussi de mentionner que l'auteure a introduit, de façon spontanée,
une échelle numàique au début de la deuxième rencontre auprès de Paul et par la suite à la

troisième rencontre chez Yan. Cette échelle permettait d'aider les participants à mieux observer et

à visualiser concrètement les changements quant au degré d'intensité d'un même symptôme à

travers les rencontres successives. Egalement, dans la perspective cognitive telle qu'adaptée par
Chadwick et al. (1996), le client doit se sentir sufGsamment dérangé (5 et plus sur l'échelle

numérique) par ses symptômes pour que soit créé un contexte propice au changement. Autrement
dit, si le client n'est pas suffisamment affecté par ses symptômes positifs persistants, alors il
devient difficile d'en identifier les conséquences affectives et comportementales.

De façon générale, l'utilisation de l'échelle numérique a pennis aux participants de

classer, visualiser et d'évaluer concrètement l'intensité de leurs symptômes dérangeants. Ainsi, ils
ont appris à faire des liens et à intégrer des connaissances allant graduellement de notions
concrètes vers des notions abstraites.

D'autres objectifs reliés à cette étape ont également pemùs aux participants de réaliser

qu'ils utilisaient déjà des moyens efficaces pour diminuer le malaise lié à im symptôme
dérangeant mais pas de façon systématique. Cette partie du programme a amené les participants à

réutiliser, de façon plus régulière, des moyens efficaces pour luniter la durée ou espacer

l'apparition de leurs symptômes dérangeants. Par exemple, les participants ont utilisé,

régulièrement et de manière efficace, un Walkman lors des sorties à l'extérieur de leur domicile.

L'un des derniers objectifs de cette étape (3e rencontre pour Paul et 4e rencontre chez
Yan) visait à amener les participants à décrire, de façon plus spécifique, le contenu de leurs
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symptômes dérangeants. Rappelons, brièvement, que dans le modèle cognitif ABC (Chadwick &

al., 1996), le contenu d'une hallucination auditive est un événement activant (A) auquel le client

tente de û'ouver une explication en tenues de croyances (B) et qui amène à des conséquences

affectives et comportementales (C). Ainsi, le contenu spécifique d'une hallucination auditive est

un élément important parce qu'il va permettre d'évaluer les croyances sous-jacentes à cette

hallucination et d'amener le client à les modifier pour réduire les conséquences liées à ce

symptôme.

De façon générale, les clients hésitent à décrire le contenu de leurs hallucinations

auditives car il renferme des éléments très personnels (insultes, critiques, commentaires sur les

pensées du client, etc...). Egalement, ils pensent que les professionnels de la santé ne peuvent pas

comprendre une expérience qu'ils n'ont pas vécue eux-mêmes (Chambon & al., 1997). De plus,

lorsqu'ils décrivent leurs hallucinations auditives, souvent elles sont combinées à leurs croyances
face à celles-ci.

Par conséquent, cet objectif est important parce qu'il nécessite une confiance et une

implication personnelle de la part du client. De plus, ce n'est pas tous les clients qui peuvent le

faire et souvent les infiniuères n'osent pas û-availler ces aspects. Pour ces raisons, il est important

que la relation thérapeutique soit bien établie avant d'aborder cette partie du programme.

Egalement, ceci implique que l'infirmière adopte une approche qui favorise l'exploration en

douceur du contenu des symptômes de leurs clients en évitant la coiAontation et l'intmsion. D

peut être utile aussi que l'infirmière explique au client qu'elle n'entend pas de voix mais que son

experience auprès de personnes qui entendent des voix lui ait pemiis de mieux comprendre ce

phénomène (Chambon & al., 1997).

A cet égard, Paul n'a pas hésité à décrire le contenu de ses haUucinarions auditives.

Rappelons, brièvement que Paul était déjà habitué de discuter du contenu de ses symptômes avec

sa mère. Egalement, il a semblé suffisamment en confiance avec l'auteure pour discuter

d'éléments d'ordre plus personnel. Par contre, Yan a semblé plus hésitant que Paul à dévoiler le

contenu de ses symptômes dérangeants, notamment, en présence de sa mère. Dans ce cas, il est

possible que Yan n'ait pas eu l'habitude de discuter de ses symptômes et de sa condition de santé

avec sa mère. De plus, il a mentionné que sa mère ne pouvait pas le comprendre parce qu'elle

n'avait pas assez de compétences dans ce domaùie.
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Au fur et à mesure que les rencontres se sont déroulées, Yan a progressivement décrit le
contenu de ses symptômes en présence de sa mère qui, en même temps, développait ses
connaissances et une meilleure compréhension de la condition de santé de son proche. Ces
observadons indiquent un changement d'attitude dans la relation entre Yan et sa mère. D'une
part, Yan reconnaissait les nouvelles « compétences » acquises par sa mère face à sa maladie,
donc il se sentait mieux compris par eUe. D'autre part, les comportements de soutien manifestés
par le soignant naturel à l'égard de son fils semblent indiquer qu'elle comprenait mieux ce que
vivait son fils face à ses symptômes dérangeants et à sa condition de santé.

En effet, la mère de Yan s'est impliquée davantage en encourageant son fils à décrire ses
symptômes, à compléter ses exercices pratiques pendant et entre les renconti-es et à utiliser son
Walkman lors de ses sorties à l'extérieur du domicile fainilial. Il se peut donc que le
développement du rôle de soutien du soignant naturel soit maximisé par une meilleure
compréhension de la problématique de santé du client. Certains auteurs rapportent que les
families souhaitent obtenir plus de conseils et d'ùifonnation pertinentes sur les causes et les
traitements de la schizophrénie afin de mieux comprendre ce que vit leur proche et pour leur
offrir une aide plus efficace, au besoin (Hatfield, 1979b; Lefley, 1987; Lefley, 1996).

Par ailleurs, le père de Yan s'est joint (5e renconti-e), de façon spontanée, aux participants
afin de renconft'er l'auteure et de prendre connaissance du déroulement de ce programme, Yan et
sa mère ont semblé tout à fait en accord avec la démarche de celui-ci. La présence du père a été
un élément important de motivation auprès de Yan qui a manifestement démonû-é plus d'intérêt
pendant cette rencontre. On peut penser que certains facteurs culturels soient venus mfluencer le
déroulement de cette rencontre. Rappelons que les participants B sont d'origine chinoise et qu'ils
ont conservé certaines traditions. Par exemple, la famille est de type patriarcal et les liens
familiaux y sont très étroits. Dans ce cas, Yan a pu accorder plus d'ùnportance à ce prograinme et
à son déroulement parce que son père en accordait lui-même en prenant le temps de participer à
cette rencontre et à s'mtéresser à ce programme.

D'un autre côté, l'auteure a remarqué, chez la mère de Paul, que même si le diagnostic de
son fils avait été posé depuis plus d'un an et qu'elle avait reçu quelques mfonnations, elle n'avait
pas intégré ces informations et fait le deuiï entourant l'annonce de ce diagnostic. Pour ces raisons,
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elle a semblé éprouver plus de difficulté à développer son rôle de soutien auprès de son fils car

elle cherchait elle-même un soutien pour l'aider à accepter cette problémadque de santé. Donc, ce

programme peut être aussi une occasion de discuter plus en profondeur des différents aspects de
cette expérience de santé, d'évaluer où se situe le soignant naturel et de lui donner du soutien

poiir qu'il puisse ensuite en of&ir à son proche.

De façon générale, les participants ont fait tous les exercices pratiques proposés et

adaptés pour eux par l'auteure entre les rencontres. Par conséquent, ces exercices n'ont pas

semblé trop exigeants, ils étaient faisables et ont semblé intéresser les participants. De plus, ils
ont facilité l'intégration de nouvelles connaissances face à l'auto-surveillance de leurs symptômes

dérangeants. Egalement, ces exercices semblent leiir avoir permis de revoù- et de se remémorer
plus facilement les explications de l'auteure.

Etape 3 : Formulation coeiùtive

Le principal objectif de cette étape (4e, 5e et 6e rencontre chez Paul, 6e et 7e rencontre pour
Yan) visait à amener les participants à évaluer leiirs croyances face à im symptôme dérangeant et
à formuler le Uen ABC (Chadwick & al., 1996).

Les résultats obtenus lors de la présentation du concept de la croyance auprès des

participants A (Paul et sa mere) semblent indiquer qu'il faut simplifier les exercices et les

explications portant sur ce concept (trop abstrait) en utilisant des termes qui rejoignent les
participants et en donnant de l'infoimation dans un vocabulaire simple.

3

Par ailleurs, Paul semble avoir graduellement intégré ce concept. En effet, à la sixième

rencontre, l'auteure fut surprise lorsque Paul a mentionné que l'intensité de ses symptômes
dérangeants avait beaucoup diminué et qu'il portait moms attention au contenu de ses

hallucinations auditives. De plus, il a expliqué qu'il avait l'impression d'avoir plus de

«... contrôle... » sur lui-même face à ses symptômes. Ce sentiment de contrôle sur ses symptômes
a suscité chez Paul une remise en question quant à la provenance de ses hallucmations auditives.

Dans la perspective cognitive ABC (Chadwick & al., 1996), ce changement d'attimde à

l'égard de la provenance d'une hallucination auditive est importante parce qu'elle change la
localisation de contrôle du symptôme. Ainsi, l'haUucination auditive n'est plus perçue comme
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provenant d'une origine extérieure mais plutôt d'une origine intérieure qui reflète les pensées et
les préoccupations du client. De cette façon, Paul réalisait, de plus en plus, que ses voix étaient le

reflet de ses propres pensées. Autrement dit, Paul prenait conscience des liens entre ses
preoccupations, ses émotions et ses voix et de ce fait ses vobc avaient un sens. En somme, le but

de la fonnulation cognitive est de donner un sens à l'hallucùiation auditive poiir ensuite amener,

graduellement, le cUent à modifier ses croyances face à ses symptômes afin de réduire son
malaise en leur présence.

J

Par ailleurs, les participants B (Yan et ses parents) ont reçu la même image de Charlie

Brown (exercice #4a, appendice A) afin d'introduire le concq)t des croyances ce qui a semblé en

faciliter sa compréhension. Les soignants naturels ont apporté plusieurs exemples provenant de

leur quotidien pour faire avancer la discussion et pour valider leur compréhension de ce concept.

Donc, la participation de la famille a permis d'explorer et de discuter davantage certaines parties
plus difficiles dans ce programme.

Quant à Yan, il a semblé éprouver de la difficulté à comprendre le concept des croyances

lors de cette rencontre. De la même façon qu'à l'étape précédente, la présence de symptômes
négatifs chez Yan et la complexité de ce concept (trop abstrait) laissent penser que certains clients

requièrent des interventions plus facUitantes, que celles proposées dans ce programme, pour

favoriser l'mtégration de ce concept. Par exemple, utiliser un vocabulaire simple, choisir
plusieurs exemples provenant du quotidien des soignants naturels (voir recommandations des
participants dans cette section).

Par ailleiu-s à la dernière renconû-e, Yan a donné un exemple pour expliquer, dans ses

propres mots, ce que pouvait être une croyance face à un symptôme dérangeant. On peut penser
que, par son exemple (marcher sur une bouche d'égout), Yan commençait à comprendre le
concept des croyances. U est fort possible, que les soignants naturels aient discuté du conœpt des

croyances avec Yan entre les rencontres. Si tel est le cas, les soignants naturels auraient

contiibuer à faciliter la compréhension de ce concept chez Yan.

Cependant, l'auteure fut étonnée lorsque Yan a mentionné, lors de l'enti-evue stmcturée

(3 semaines après la fin du programme), qu'il ne se souveiiait plus du concq)t des croyances.
Donc, il est possible que la durée, relativement brève, de cette étape (2 rencontres pour Yan) et de
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ce programme (7 semaines) n'ait pas permis de favoriser la rétention des connaissances et de la
compréhension du concept des croyances auprès de Yan. Certains auteurs suggèrent que la durée
moyenne, pour modifier une seule croyance face à un symptôme, soit de vingt rencontres (une
heure par semaine ou par qiunzaine) en tenant compte des variations mdividuelles et de la gravité
des symptômes du cUent (Chambon & al., 1997 ; Fowler & al., 1999).

Lors de cette troisième étape, la mère de Paul a participé davantage au déroiilement de ce
programme en encourageant son fils à faire ses exercices pratiques pendant et entre les
rencontres. Elle a mentionné qu'elle comprenait mieux la maladie de son fils depuis les
rencontres reliées à ce programme. De plus, elle a fait quelques démarches auprès de sa famille,
de ses amies et de sa communauté afin d'obtenir du soutien face à la maladie de son fils. Ainsi, le
programme semble avoù- été un levier pour l'amener à rechercher de l'aide à l'extàieur et à
diversifier ses intérêts. Comme le souligne Lefley (1996), les soignants naturels ont besom de
développer un réseau de soutien et d'entraide afin de mieux faire face à leur rôle de soignant
naturel et pour préserver ou améliorer leur bien-être.

Le programme, tel que conçu initialement prévoyait six rencontres mais l'auteure a dû
ajouter une sq)tième rencontre. D'une part, en raison des diflficiiltés éprouvées par Yan dans la
compréhension du concept de croyance, et d'autre part pour pennettre à Paul d'explorer
davantage ses croyances face à ses hallucinations audidves.

Cependant, vers la fm de ce programme, les réactions des participants face au conœpt des
croyances permettent de penser qu'ils auraient bénéficié de quelques rencontres supplémentaires
afin de favoriser le développement et la rétention de ce concept et de consolider leur
compréhension du modèle ABC. Ainsi, l'auteiire a eu l'impression que les participants
commençaient à peine à réaliser que, dans la perspective cognitive ABC (Chadwick & al., 1996),
le malaise lié à un symptôme dérangeant ne provient pas du symptôme comme tel mais bien des
croyances qu'ils entretiennent face à ce symptôme.

Par ailleurs, les participants ont semblé mal à l'aise d'explorer leurs croyances face à
leurs symptômes dérangeants en présence des soignants naturels. Dans ce cas, il est possible que
les participants se soient sentis plus vuhiérables à dévoiler des éléments plus personnels qui
relèvent souvent de thèmes de rejet, de menace et d'impuissance devant les soignants naturels.
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Par exemple, à la sq)tième rencontre, Paul a hésité à discuter de ses symptômes en

presence de sa mère. Il a expliqué qu'il ne voulait pas la « ...désappointer...» ou l'mquiéter

davantage face à sa condition de santé. Aussi, il n'était pas certain que sa mère pouvait le

comprendre. On peut penser que Paul voyait déjà que sa mère avait de la difficulté à accepter sa

maladie. Egalement, à cette étape du programme, la mère de Paul était plus souriante et semblait

moins affectée par la maladie de son fils. Dans ce contexte, Paul a peut-être voulu protéger les

croyances plus positives et l'espoir de sa mère à l'égard de sa condition de santé.

Quant à Yan, il a aussi mentionné à la septième rencontre qu'U préférait discuter de ses

symptômes en présence d'un professionnel de la santé et qu'il ne se sentait pas à l'aise à discuter

librement de ses symptômes avec ses parents. Rappelons, brièvement, que Yan a mentionné

(4e rencontre) qu'il entendait la vobc de sa mère (hallucmation auditive) lui dire «...des choses

pas gentilles...». Des facteiu-s culturels, tel qu'être plus réservé dans le développement de soi,

pourraient aussi avoir influencé l'exploration des croyances de Yan face à ses symptômes

dérangeants.

Etape 4 ; Cessation

Les objectifs spécifiques de cette quatiième étape visaient à : l) consolider les habiletés

acquises par les participants lors des rencontres ; 2) termmer la relation thérapeutique.

Compte tenu de la façon dont Paul a expliqué les différentes parties reliées à ce

programme, 1'auteure a pu constater qu'il avait acquis des connaissances et des habiletés à

l'autorégulation de ses symptômes dérangeants. Toutefois, ces commentaires laissent penser qu'il

a éprouvé un peu de difiGculté à comprendre le concept des croyances. L'auteure l'a encouragé à

poursuivre sa démarche à l'autorégulation de ses symptômes en soulignant ses points forts et ses

nouvelles acquisitions dans le but de favoriser le développement et le mamtien de ses acquis.

Par ailleurs, Paul a exprimé le désir d'etre suivi par une mfumière à la cluùque externe de

son hôpital afin d'explorer davantage ses sentiments face à ses symptômes dérangeants. U est

possible que Paul ait éprouvé certaines craintes liées à la séparation avec l'auteure. Par contre, on

peut penser que Paiil réalisait qu'il pouvait développer davantage ses habiletés pour réduire son

malaise face à ses symptômes. Déjà, il voyait qu'il pouvait mieux «... se contrôler... » en présence
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de ses symptômes depuis sa participation à ce programme. Ainsi, ce programme semble motiver

certains clients à poursuivre ce type d'intervention afin de mieux faire face à la maladie et pour

donner un sens à leurs symptômes. Une étude récente a montré que les PAS ont développé une

meilleure alliance avec leur thérapeute lorsqu'elles se sentent encouragées et réassurées face à

leur condidon de santé et qu'elles ont la percqîtion d'avoir développé une plus grande

coimaissance de soi (Svensson & Hanssoii, 1999).

De la même façon, les commentaires et les explications de Yan reliés au contenu des

rencontres démontrent qu'il avait acquis certaines habiletés à l'autorégulation de ses symptômes.

Par exemple, la réutilisation d'un moyen efficace (Walkman) pour réduire la fi-équence et

l'intensité de ses symptômes. Compte tenu du contexte culturel, Yan a aussi appris à s'exprimer

davantage en présence de ses parents et à décrire ses croyances face à ses symptômes (sans

fonnuler le lien ABC). Par contre, Yan ne semble pas avou compris et mtégré le concept des

croyances. Comme il a été souligné précédemment, il est possible que certains facteurs reliés aux

caractéristiques individuelles de Yan, tel que les symptômes négatifs ou certains déficits cognitifs

(dans le processus du traitement de l'information) n'aient pas contobué à faciliter cet
apprentissage.

Evaluation des oerceptions des participants

Cette partie de la discussion fait référence à des événements survenus au cours de

l'application du programme et aux propos des participants lors de l'entrevue structurée visant à

évaluer le sentiment d'efficacité personnelle des clients et le rôle de souden des soignants
naturels.

Sentiment d'efBcacité personnelle des clients

Lors de l'entrevue stmcturée, Yan et Paul ont expliqué que le programme leur a permis

de mieux se connaître et de mieux comprendre leurs symptômes dérangeants. En outre, ils ont

remarqué que l'identification des éléments déclencheurs à leurs symptômes les ont amené à

réutiliser plus efficacement des moyens pour prévenir l'^)parition de leurs symptômes dans des

situations potentiellement stressantes. Egalement, Paul a réalisé qu'il se sentait moms dérangé par

les mêmes symptômes (après avoir utiUsé l'échelle numérique) au fiiï et à mesure qu'il

développait ses habiletés à les observer et à réutiliser, de façon plus régulière, des moyens
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efficaces pour dimmuer l'mtensité de ses symptômes dérangeants. Dans le m&iie ordre d'idées,

Yan a remarqué que l'mtensité d'un même symptôme dùninuait sur l'échelle numérique lorsqu'il
utilisait son Walkman et, par le fait, même il se sentait mieux.

Ces observations semblent indiquer que les interventions proposées par ce programme

contribuent à favoriser un changement dans la perception chez les participants quant à leur propre

capacité à autorégulariser efficacement leurs symptômes dérangeants. Ces résultats semblent

concorder avec les ta-avaux de Bandura (1977) qui décrit l'efficacité personnelle comme les

attentes d'efficacité d'une personne en ses propres capacités à accomplir im tâche spécifique avec
succès. Ainsi, les infînnières peuvent amener certains clients à réfléchir sur leur rôle face à
l'autorégulation de leurs symptômes et à se percevoir comme des agents d'auto-soin (Orem,

1987, 1991). Dans ce contexte, elles peuvent apprendre à ces clients à développer des habiletés
pour exécuter des séquences d'actions d'auto-som et pour favoriser et maintenir des sentiments

de contrôle et d'espoir face à leurs symptômes dâ-angeants(0rem, 1987, 1991).

Par ailleurs, Paul a aussi remarqué que depuis qu'il a pris conscience que ses voix

venaient de lui-même, plutôt que d'une origine extérieiire, il réussissait à mieux «...se

contrôler...» face à ses symptômes dérangeants. Cotiune nous l'avons mentionné précédemment,
Chadwick et al. (1996) accorde une attention particulière au changement d'attitude de ces clients

à l'égard de la provenance d'une hallucination auditive parce qu'elle change la localisation de
contrôle du symptôme. Dans la perspective cognitive ABC, ce processus qui pennet de donner un
sens à l'haUucmation auditive a semblé contoibuer chez Paul au développement d'un sentiment de
contrôle sur ses symptômes dérangeants.

Rôle de soutien des soignants naturels

De façon générale, la mère de Paul a reçu peu d'infonnation et de soutien de la part des
professionnels de la santé concernant le problème de santé de son fils. Dans ce contexte, il n'est

pas étonnant de coiistater qu'elle a eu un «... choc... » lorsque l'auteure lui a confirmé que son fils
était atteint de la schizophrénie. Pendant le programme, eUe a exprimé des sentiments de colère et
de culpabilité en raison de la signification qu'elle a attribuée à ce diagnostic. Par exemple, elle a

expliqué qu'elle se sentait en colère contre Dieu et qu'elle croyait avoir été punie par lui. De plus,
elle croyait que son fils ne pourrait pas «... faire sa vie... » de façon autonome, et par conséquent
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«...sa vie était fuùe...». Ces réactions sont normales et font partie des étapes vécues par ces
families (Lefley, 1996 ; Roy, 1993).

Cependant, certams facteurs tels que la stigmatisation liée à la maladie mentale, les
anciennes croyances face à la responsabilité des parents et l'importance de la perception de la
chronicité ont influencé le processus d'adaptation de la mère de Paul face à ce problème de santé.
Ainsi, le prograimne lui a permis de faire un certaùi cheminement vers l'accqîtation de cette
maladie, objectif qui n'était pas prévu au départ.

A première vue, la mère de Paul a semblé éprouver plus de difficultés à développer son
rôle de soutien auprès de son fils, comparativement aux parents de Yan, pendant ce programme.
D'une part, parce qu'elle était sous le «...choc...» du diagnostic de son fils et d'autre part, parce
qu'elle cherchait elle-même un certain soutien pour l'aider à accq)ter la condition de santé de
Paul. Ces observations semblent démontrer que tant que le soignant naturel n'a pas passé à travers
ce processus de deuil, de compréhension de la maladie, de validation de ses croyances, il peut
éprouver de nombreuses difGcultés dans le développement de son rôle de soutien. D'où
l'importance pour les mfirmières de travailler cette étape avec les familles.

Par ailleurs, lors de l'enù-evue structurée (3 semaiaes après ce programme), la mère de
Paul a expliqué que les rencontres lui ont pennis de mieux comprendre la condition de santé de
son fils. De plus, eUe a souligné que l'auteure lui a apporté de l'espoir et l'a réassurée face à
l'avenir de Paul. Ces observations rejoignent plusieurs écrits qui soulignent les besoins de ces
families d'obtenir plus de soutien professionnel pour les aider à comprendre ce problème de santé
et à développer leurs habiletés afin de mieux faire face aux exigences quotidiennes liées à cette
maladie (Winefield & Harvey, 1994 ; Ricard, Fortin & Bonin, 1995). Ainsi, le programme a pu
répondre à ces besoins tels ceux d'écoute, d'expression des sentiments négatifs, d'espoir, de
trouver une signification et d'etre infonnée adéquatement.

Cqîendant, pendant l'entrevue stiTicturée, la mère de Paul a mentioimé qu'elle ne croyait
pas que les rencontres lui aient pemùs de développer davantage son rôle de soutien auprès de son
fils. Il est possible qu'elle ait une compréhension différente de ce que peut être le rôle de soutien.
D'un autre côté, on peut penser que le programme n'ait pas favorisé cet objectif parce qu'il y
avait trop d'autres besoms prioritaires chez la mère de Paul. Egalement, l'auteiire a eu
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l'unpression que la mère de Paul n'avait pas encore pris conscience du changement d'atdtude

(plus optimiste) qu'elle manifestait à l'égard de son fUs et de son impact dans sa vie et celle de

Paul. Si tel est le cas, la durée relativement brève de ce programme ne permet pas d'apprécier

toutes les retombés de celui-ci sur le développement de son rôle de soutien.

De leur côté, les parents de Yan ont mentionné (au début de ce programme) qu'ils

croyaient que «...seul les médicaments et l'hôpital...» pouvaient aider leur fils à composer avec

sa maladie. U est possible qu'ils se soient sentis démunis face à leur rôle de soutien et devant la

complexité de cette maladie. Par conséquent, l'auteure a eu l'impression que, pour eux,

«...seul...» (exclusif) le soutien des professionnels pouvait répondre aux besoins spécifiques de

leur fils. Cet exemple démontre bien l'ùnportance de connaître les croyances de la famille face à

la maladie de leur proche car elles influencent son attitude et son rôle de soutien auprès de ce

dernier (Wright & Leahey, 1994 ; Wright, Watson & Bell, 1996).

Lors de l'entrevue structurée, Us ont expliqué que le programme les avait aidés à mieux

connaître et à mieux comprendre la maladie de leur fils. De plus, ils ont remarqué qu'ils se

sentaient plus à l'aise face à l'aide qu'ils apportent à Yan lorsqu'il éprouve des difficultés reliées

à sa maladie. Donc, le programme semble avoir démystiûé certaines croyances liées à la

condition de santé de Yan. Egalement, les soignants naturels ont mentionné qu'ils avaient plus

d'espoir (changement de percqîtion) face à la condition de santé de leur fils et qu'ils réalisaient

que Yan pouvait développer des habiletés à l'autorégulation de ses symptômes dérangeants. Le

fait de développer des auto-soin (Orem, 1987, 1991) peut changer la façon de percevoir sa

condition de santé.

Ces observations indiquent qu'une meilleure compréhension de la schizophrénie

contribue à modifier les croyances et les perceptions des soignants naturels face à la condition de

santé de leur proche. Par exemple, les parents de Yan ont réalisé qu'ils pouvaient aussi jouer un

rôle important dans revolution de la maladie de leur fils. Donc, les divers éléments reliés à ce

programme semblent faciliter ime adaptation plus positive face à ce problème de santé et

permettre aussi le développement de Uens plus étroits entre les membres de la famille.

J
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Recommandations des participants

Les recommandations suivantes font référence aux résultats obtenus suite à

l'implantation de ce programme et aux recommandations soumises par les participants lors de
l'enfa-evue structurée. Elles portent principalement sur la structure quant à l'application de ce
programme.

Même s'il s'agit d'une première adaptation, les participants ont semblé satisfaits de leur

participation à ce programme. Les facteurs suivants peuvent être liés à cette satisfaction : l)
1'acquisition de connaissances et ime meilleure compréhension de la schizophrénie ; 2) la
réutilisation d'un moyen efficace et le développement d'un sentiment d'efFicacité personnelle ; 5)
le changement d'atdtude des soignants naturels quant aux perceptions des capacités d'auto-som
du client ; 6) le renforcement de leur rôle de soutien ; 7) l'expression de leurs sentiments ; 8)
l'atdtude générale de l'auteure.

Par ailleurs, le fonnat individuel a semblé avoir été apprécié par les participants. Il a

permis ime plus grande flexibilité quant aux modalités des rencontres et il a semblé favoriser
l'apprentissage de chaque participant à leur propre rythme et selon leurs capacités. Cependant, il
est intéressant de noter que Yan a mentionné, lors de l'enti'evue structurée, que le format de
groupe aurait l'avantage de favoriser les échanges de moyens et le partage des expériences entre
les individus.

Quant à la durée de l'interventioii, les participants ont semblé d'accord pour augmenter la

durée de ce programme. En particulier, ils ont recommandé de passer plus de temps sur les

éléments déclencheurs à leurs symptômes et sur le concq)t des croyances. Ainsi, des

ameliorations pourraient être apportées aux exercices pratiques portant siir le concqït des
croyances. Par exemple, nous poumons recourir à des séries d'exemples progressifs en allant des
plus faciles aux plus difficiles et utiliser d'autres exemples provenant de la vie quotidienne des
soignants naturels.

En ce qui concerne la diirée de chaque rencontre, eUe ne devrait pas dépasser 90 minutes

puisque les participants ont semblé fatigués et moins concentrés sur le déroulement de ce
programme après cette période. Rappelons brièvement que certains déficits cogmtifs reliés à la
schizophrénie influencent le processus d'apprentissage de nouvelles habiletés auprès de ces
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personnes. Le plus souvent, ces déficits cognitifs entraînent des atteintes importantes de la
mémoire, des fonctions executives, de la capacité d'abstraction, et de l'attention (Nicole & al. ,
1999).

Dans ce contexte, l'auteure recommande d'utiliser les stratégies suivantes afin de faciliter

le processus d'apprentissage de ces personnes : l) résumer et répéter souvent les idées
importantes et les accompagner d'exemples appropriés ; 2) vérifier fi-équemment la
compréhension des participants en posant des questions ; 3) identifier et utiliser des termes qui
rejoignent les participants ; 4) utiliser un discours concret et formuler des explications ou des

réponses claires, courtes et bien structurées ; 5) choisir des moyens concrets (échelle numérique,
bande dessinée, exercices pratiques et autres) qui favorisent l'intégration de concepts plus
abstraits ; 6) planifier des rencontres de courte durée à mtervalles plus fi'équents, si nécessaire ;
7) organiser des rencontres de synthèse (pendant le programme) et de rappel (suite à
l'implantation du programme) afin de favoriser le maintien et le renforcement des habiletés
acqmses.

Recommandations

Pour le déveloDpement de la théorie CTLsciencesjiifirmières

La présente étude s'inspire du modèle théorique de l'auto-soin selon Orem (1987, 1991)

et démontre comment l'auto-soin peut être un concq)t d'intérêt à étudier davantage dans le
domaine des soins infirmiers en psychiafrie. Pour Orem, les soins mfimùers sont un service
d'aide ou des actions délibérées qui visent : l) la capacité des personnes à s'engager dans l'auto-
soin de façon efficace et continue et 2) la sadsfaction continue et efficace des nécessités d'auto-

soin de ces personnes lorsqu'existe des déficits d'auto-som associés à l'altération de la santé.
Egalement, elle définit l'auto-soin comme étant l'exercice d'activités que les personnes ùurient et

accomplissement par elles-mêmes, pour mamteiùr leur vie, leur santé et leur bien-être. Selon
Orem, le rôle de l'infmnière est d'aider les clients à se voir, avant tout, comme des agents d'auto-

soin, c'est-à-dire ayant la capacité de s'engager dans l'auto-soin et la capacité d'exécuter des
sequences d'actions d'auto-soin.

Dans ce contexte, l'apprentissage à l'autorégulation des symptômes chez les PAS rejoint

divers éléments du modèle théorique de l'auto-soin d'Orem, Les résultats de cette étude font en
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autres ressortir l'ùnportance d'adopter une perspective théorique qui guident les interventions de
l'infirmière. Ces interventions visent à favoriser auprès du client im changement d'attitude face à
ses propres capacités de développer certaines compétences pour autorégulariser ses symptômes.
Ainsi, le client est amené à modifier sa perception de contrôle siir ses symptômes, ce qui le
motive à poursuivre le rafBnement de ses capacités d'autorégulation ou d'auto-soin. Ensuite, il
peut être en mesure de porter un jugement pour autorégulariser ses choix d'actions (ou stratégies
de coping) et ses efforts, en conséquence, pour faire face à ses symptômes. En somme, plus le
client perçoit qu'il progresse dans le développement de ses auto-soin, plus il va faire confiance en
ses propres capacités, plus il va agir de façon autonome et mdépendant.

Ce processus de changement peut contribuer au développement de son sentiment d'auto-
efficacité et à modifier sa perception de « malade chronique » vers une vision plus positive de
personne « en devenir ». Un des aspects spécifiques au rôle de l'infimiière est, justement, de faire
émerger l'espoir chez le client et sa famille. Dans ce contexte, les infirmières doivent continuer à

examiner le concq)t de l'auto-soin d'Orem en relation avec les différents mécanismes qui
peuvent faire naître l'espoir et l'« empowerment » chez ces clients et leur famUle.

Par ailleurs, l'auteure recommande de poursuivre cet arrimage, au plan théorique, entre
rapproche cognitive ABC (Chadwick & al., 1996) à la théorie de l'auto-soin (Orem, 1987, 1991).
Ces approches théoriques s'mtègrent et fournissent un cadre de référence judicieux à
l'autorégulation des symptômes positifs persistants chez les PAS et de leur famille. Cette étude
fait donc ressortir la pertinence d'ardculer une tfaéorie en sciences mfîrmières à une approche
provenant d'une autre disciplme, et peu connue dans le domaine des soins mfirmiers, pour élargir
ou préciser la façon d'intervenir dans ce problème de santé. Egalement, ce type d'arrùnage vient
modifier notre vision habituelle face aux capacités de ces clients à développer des habiletés à
l'autorégulation de leurs symptômes jusqu'ici peu ciblées par les interventions infmnières.

Par ailleurs, même si l'auteiire s'est préoccupée d'intégrer un membre de la famille au
programme, ]'intervention n'a pas été conçue explicitement dans une perspective systémique. D
pourrait s'avà-er très pertinent d'mtégrer au programme des principes ou des stratégies utilisées
dans d'autres modèles qui favorisent une approche plus systémique de la famille. Cette

perspective, telle que préconisée par certaines mfinnières ( Wright & Leahey, 1994 ; Wright,
Watson & Bell, 1996), permettrait entre auti-es, d'identifier et de cibler des facteurs qui
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contribuent à influencer la dynamique famiUale en relation avec le problème de santé de ces

clients et à développer également des sentiments d'espoir et d'« empowennent ».

Pour le développement de la recherche en sciences infirmières

L'auteure recommande de poursuivre l'étude de cette intervention auprès de ces clients et

de leiir famille en augmentant le nombre de participants et en utilisant un devis quasi-

experimental. Il serait pertment de comparer l'approche cognitive au traitement de routine ou

à rapproche de la réutilisation de stratégies de copmg efficaces telle que préconisée par

Tamer et al. (1993). Egalement, l'auteure recommande d'utiUser des outils de mesures

standardisés pour évaluer, par exemple, l'augmentation de l'auto-efGcacité, le développement de

l'« empowerment », 1'augmentation du bien-être de la famille, le développement de l'alhance

fhérapeudque, le degré de conviction des croyances, la réduction de la détresse psychologique

face aux symptômes dérangeants.

L'auteure suggère d'utiliser l'approche cognitive tel que proposée dans ce programme.

Cette approche ofi&e à ces clients la possibilité d'explorer leurs croyances et de donner ime

signification à leurs propres syaiptômes. Elle n'est pas centrée sur l'apparition ou la disparition

des symptômes positifs mais plutôt sur la diminution des conséquences affectives et

comportementales associées à ces symptômes pour chaque client. Egalement, le fait d'utiliser une

approche cognitive auprès d'un groupe de PAS aurait comme avantage de favoriser les échanges

de moyens et le partage d'experiences entre les parricqiants- A ce sujet, une étude récente montre

que les bénéfices générés par une intervention cognitive-comportementale auprès de groupe

semblent similaires à une intervention cognitive-comportementale ùidividuelle (Wykes, Parr &
Landau, 1999).

Par ailleurs, cette étude pourrait être reprise en examinant davantage l'influence de la

qualité de la relation thà-apeutique enû-e l'infinnière, le client et le soignant naturel dans le

processus d'apprentissage à l'autorégidadon des symptômes. Également, revaluation et
l'iïitervention dans cette étude devraient être efifectuées par des personnes différentes pour
diminuer les biais possible liés à la désirabilité sociale.

J
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Pour le développement de la pratique en sciences mfirmières

La contribution de l'approche cognidve comme adjuvant efûcace (Garety, Fowler &

Kuipers, 2000) aux traitements des symptômes positifs persistants chez les PAS fait ressortir
l'importance de conscientiser davantage les ùifirmières à changer leurs perceptions et leurs

croyances quant aux capacités des clients à développer des habiletés pour prendre en charge leur
santé.

Cependant, en dépit du fait que cette approche soit efficace, elle est pratiquement
maccessible pour ces clients même dans les centres spécialisés (sauf quelques rares exceptions).

Dans ce contexte, il s'avère pertinent d'of&ù- aux infimùères des outils de soins leur permettant

de développer des habiletés de base à rapproche cognitive. Par exemple, l'élaboration d'activités

de formation et de supervision à l'approche cognitive et familiale. De cette façon, l'acquisition de

nouvelles connaissances et d'habiletés dans ces domaines pourrait guider les infirmières dans

leur pratique auprès de ces personnes et aussi contribuer à l'avancement des soins infirmiers
psychiatriques.

Enfin, l'auteure recommande que les infirmières puissent mettre en pratique cette

approche, en concert avec d'autres services et traitements, en ajoutant ou en développant les

points suivants: l) évaluer la dynamique familiale en relation avec le problème de santé; 2)
connaître les croyances du client et de son soignant naturel face à la maladie tout en tenant

compte du début de la maladie et de l'annonce du diagnostic ; 3) identifier les éléments

déclencheurs et inhibiteurs aux symptômes dérangeants ; 4) accroître le répertoire de moyens

efficaces pour diminuer l'intensité et la fi-équence des symptômes; 5) renforcer la réutilisation
systémarique de moyens efficaces ; 6) choisir des stratégies qui facilitent la compréhension du

concqît des croyances et l'intégration du modèle ABC. De plus, l'auteure recommande de tenir

compte des variations individuelles (symptômes négatifs, déficits cognitifs) des clients quant à
leurs capacités à développer leurs habiletés à l'autorégulation de leurs symptômes et d'ajuster

les stratégies d'intervention en regard de ces variations. Egalement pour les familles, il importe

que l'infmnière tienne compte de leur cheminement dans leur processus d'acceptation de la
maladie.
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Cette étude nous a pemùs de mieux comprendre les enjeux théoriques et cliniques
iiihérents au processus d'implantation d'un prograinme d'autorégulation des symptômes positifs
persistants auprès de personnes atteintes de schizophrénie (PAS) et de leur famille. En outre, elle
confume que l'apprentissage à l'autorégulation des symptômes constitue une approche faisable et
utile qui contribue à accroître le sentiment d'ef&cacité personnelle de la PAS et lui redonne un
pouvoir d'agir sur sa santé et dans sa vie. Cependant, elle ne remplace pas le traitement
traditionnel des PAS, elle liù est complémentaire.

D'une certaine façon, l'autorégulation des symptômes s'avàre un moyen pour accroître
l'« empowemient », non seulement pour le client et sa famiUe, mais aussi pour les mfirmières.
Dqpuis longtemps, les mfirmières (les clients et leur famille) se sont senties ùnpuissantes face à
ces symptômes persistants. Actuellement, les infimiières peuvent jouer un rôle plus actif, précis et
efficace pour mieux répondre aux besoins spécifiques de ces persomies. n faut aussi souUgner
que l'approche udlisée dans le cadre de cette étude va bien au delà d'une sùnple technique à
appliquer. Elle peut aider à améliorer les processus d'enseignement, d'apprentissage et
d'évaluation tout en améliorant la qualité des échanges par rétablissement de la relation
thérapeutique entre l'infirmière, le client et sa famille.

L'origmalité de cette approche réside aussi dans le fait qu'elle contribue à un changement
de paradigme dans noû-e façon de concevoir les symptômes positifs persistants, les capacités des
PAS à développer des habiletés pour prendre en charge leur santé, le rôle de la famille et notre
propre rôle. Pour aller plus loin, les mfirmières doivent continuer à développer et à évaluer de
telles approches. De plus, compte tenu des changements rapides du réseau de la santé, il s'avère
pertinent d'offiir aux infiniùères l'accessibilité à des activités de fomiation et de supervision à
l'approche cognitive et familiale. De cette façoii, les ùifinnières poiuront être mieiix outillées
pour répondre aux besoins cliniques de cette clientèle et s'ajuster aux transfonnations actuelles du
système de santé qui précoxùsent I'appropriation du pouvoir chez les clients et le soutien aux
families.
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Exercice #4a : Charlie Brown entend la sonnerie d'un téléphone
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Appendice B

Evaluation cosmtive d'une hallucination auditive: Blocs A. B. C
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Appendice C

Questionnaire-entrevue

Perceptions du sentiment d'efEicaçite personnelle de la personnejittemte de schizophréiue

0

l. Pouvez-vous me décrire ce que nos rencontres vous ont apporté?

2. Depuis que vous avez participé à ces renconû-es, est-ce que votre perception face à votre
état de santé a changé?

- De quelle manière?

- Est-ce qu'il y a des points particuliers dans nos rencontres qui ont favorisé ce ou

ces changements?

- De quelle manière?

3. Dans nos rencontres, nous avons identifié vos symptômes dérangeants puis nous avons discuté
de vos réactions face à ces symptônies (i.e. les couséquences affectives et comportementales
qui sont associées à ces symptômes).

- Est-ce que cela vous a aidé à mieux comprendre vos symptômes?

- De quelle manière?

4. Dans nos renconfres, nous avons identifié et discuté des moyens que vous utilisez pour mieux
vous sentir face à un symptôme dérangeant.

- Est-ce que cela vous a été utile?

- De quelle manière?

5. Vers la fin de nos rencontres, nous avons discuté de vos croyances face à un symptôme
dérangeant (i.e. vos premières pensées face à un symptôme dérangeant) puis nous avons aussi
discuté de l'influence de vos croyances sur vos réactions face à im symptôme dérangeant.

- Que pensez-vous de cette idée?

- Est-ce que cela vous a été utile?

- De quelle manière?

6. Est-ce que nos rencontres vous ont aidé à mieux contrôler ou à diminuer vofa'e malaise causé
par un symptôme dérangeant?

- De quelle manière?

- Pouvez-vous me donner un exemple?

7. Si vous aviez des conseils ou des recommandations à donner aux infimùères qui font ce type
de rencontre, que leur suggéreriez-vous?

8. Recommanderiez-vous ce programme à d'autres personnes et pourquoi?
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Perceptions du rôle de soutien du soignant naturel

l. Pouvez-vous me décrire ce que nos rencontres vous ont apporté?

2. Depuis que vous avez participé à ces rencontres, est-ce que votre percq)tion face à l'état de
santé de votre fils a changé?

- De quelle manière?

3. Depuis que vous avez participé à ces rencontres, est-ce que votre vision face à l'aide que vous
apportez à vofa-e fils a changé?

- De quelle manière?

- Est-ce qu'il y a des points particuliers dans nos rencontres qui ont favorisé ce ou ces
changements?

- De quelle manière?

4. Comment croyez-vous pouvoir aider votre proche lorsqu'il éprouve des symptômes
dérangeants, des difficultés reliées à sa maladie ou à ses activités quotidiennes?

- Pouvez-vous me donner des exemples?

5. Si vous aviez des conseils ou des recommandations à donner aux infirmières qui font ce type
de rencontre, que leur suggéreriez-vous?

6. Recommanderiez-vous ce programme à d'autres personnes et pourquoi?

u
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n
April 2, 1997

RE: Research Ethics Board Approval

Dear Ms.

Thank you for submitting the latest revisions to your study entitled, "Evaluation du
processus d/implantation d'un programme d'autorégulation des symptômes auprès de
personnes atteintes de schizophrénie et de leur famille " as requested by the Psychosocial
Subcommittee.

The revisions were reviewed by and we are pleased to inform you that
ethics approval was granted effective March 27, 1997. Please keep in mind that a review
of all research involving human subjects is required on an annual basis in accord with the
initial date of approval. Should any modification to the protocol and/or consent form
occur during the next 12 months please advise the REB accordingly.

We trust this is to your satisfaction.

Sincerely,

REB Coordinator
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Analyse de l'implantation d'un programme d'autorégulation des symptômes auprès de personnes
atteintes de schizophréme et de leur famille.

Chercheure orinciuale: Investigatrice:

Madame Nicole Ricard, Ph.D.
Faculté des sciences infumières
Université de Montréal
C.P. 6128, Suce. "A"
Montreal, Quebec. H3C 3J7
Tél.:(514)343-6379

Madame Louise Messier, B.Sc.inf.

Description de l'étude pour le client

Le but de cette recherche est d'of&ir un programme pour vous aider à mieux reconnaîù'e
et à contrôler ou à dimmuer le malaise lié à vos symptômes dérangeants. Les résultats pourront
fournir des informations aux professionnels de la santé afm d'améliorer le soutien et les soins
offerts aux personnes qui souffîent de schizophrénie et à leur famille.

Vofre participation consiste à:

l. Rencontrer l'infmnière Louise Messier afin de recevoir des explications concernant cette
recherche et, si vous désirez participer, signer la formule de consentement.

2. Accepter de participer à sept renconti-es d'une durée de deux heiires chacune avec un membre
de votre famille. Lors de ces rencontres vous apprendrez à reconnaître et à contrôler les
symptômes de votre maladie. De plus, vous aurez des petits exercices à faire entre les rencontres.

3. Permettre de contacter la personne avec qui vous vivez régulièrement qui est la plus proche de
vous ou qui vous aide en cas de besoin. Nous désirons contacter cette personne pour lui expliquer
le but de cette étude et lui demander si elle accepte de participer à cette recherche.

4. Pennettre à l'mfirmière Louise Messier de recueillir les informations suivantes dans votre
dossier: votre diagnostic, vos médicaments, vos hospitalisations antérieures et votre suivi à la
clinique externe de l'hôpital.

5. Pennettre d'eiu-egistrer les rencontres pour connaître vos impressions personnelles face au
programme.

u
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Analyse de l'implantation d'un programme d'autorégulation des symptômes auprès de personnes
atteintes de schizophrénie et de leur famille.

Description de l'étude pour le client (suite)

Les lieux des renconfres seront au choix des participants. La date et l'heure des rencontres
seront fixés selon la dispoiùbilité des participants.

Bien que le but de ce programme est de vous aider à reconnaître vos points forts et à
développer vos habiletés de coping, il arrive parfois que ces renconfres incluant un membre de la
famille soulèvent des questions ou des situations stressantes. Par contre, si ces situations se
présentent, l'expérience et les connaissances de l'infimuère Louise Messier dans ce genre de
problèmes va lui permettre de vous aider à vous sentir confortable face à ces situations
dérangeantes.

Si vous avez des questions concernant vos droits en tant que sujet de recherche, vous
pouvez communiquer avec le représentant des droits des padents au (... ), poste (...).

Vous pouvez refuser de participer à cette étude sans que cela affecte les soins que vous
recevez à cet hôpital maintenant ou dans le futur. De plus, il est entendu que votre participation
est volontaire et que vous pourrez vous retirer de cette étude en tout temps et sans que cela affecte
les soins ou services que vous recevez à cet hôpital maintenant ou dans le futur en prévenant
l'mfîrmière Louise Messier au (...). Les informations seront strictement confidentielles et codés
pour fms d'analyse. Les bandes sonores seront effacées lorsque l'étude sera complétée.

(J
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FORMULAIRE DE CONSENTEMENT LIBRE ET ÉCLAIRÉ

Titre de l'étude : Analyse de l'implantation d'un programme d'autorégulation des
symptômes auprès de personnes atteintes de schizophrénie et de leur
famille.

Chercheure responsable : Nicole Ricard, Ph.D.
Investifiatrice : Louise Messier, B.Sc.inf.

Bien que le but de ce programme est de vous aider à reconnaître vos points forts et à
développer vos habiletés de coping, il arrive parfois que ces renconttes incluant un membre de la
famille soulèvent des questions ou des situations stressantes. Par contre, si ces situations se
présentent, l'expérience et les connaissances de l'infmnière Louise Messier dans ce genre de
problèmes va lui permettre de vous aider à vous sentir confortable face à ces situations
dérangeantes.

Si vous avez des questions concernant vos droits en tant que sujet de recherche, vous
pouvez communiquer avec le représentant des droits des patients au (...), poste (...).

Il est entendu que vous pouvez refiiser de participer à cette étude sans que cela affecte les
soins que vous recevez à cet hôpital maintenant ou dans le futur. De plus, il est entendu que votre
participation est volontaire et que vous pourrez vous retirer de cette étude en tout temps et sans
que cela affecte les soins ou services que vous recevez à cet hôpital maintenant ou dans le futur
en prévenant l'mfmnière Louise Messier au (...). Les mformations seront strictement
confidentielles et codés pour fms d'analyse. Les bandes sonores seront effacées lorsque l'étude
sera complétée.

Je, (nom en lettres moulées du sujet)
connaissance des documents ci-joints dont j'ai reçu copie, en avoir

declare avoir pris
discuté avec (nom de

l'investigatrice en lettres moulées) LOUISE MESSIER et comprendre le but et la nature de l'étude
en question. Après mûre réflexion et un délai raisonnable, je consens librement à prendre part à
cette étude.

Signature du sujet Date:

Je, (nom en lettres moulées de l'investigatrice) LOUISE MESSIER déclare avoir expliqué
le but et la nature de l'étude à (nom en lettres moulées du sujet)

Signature de l'mvestigatrice Date:

l
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Analyse de l'implantation d'un programme d'autorégulation des symptômes auprès de personnes
atteintes de schizophrénie et de leur famille.

Investieatiice :

Madame Louise Messier, B.Sc.inf.

Chercheure urincipale :

Madame Nicole Ricard, Ph.D.
Faculté des sciences infirmières
Université de Montréal
C.P. 6128, Suce. "A"
Montreal, Quebec. H3C 3J7
Tél.:(514)343-6379

Description de l'étude pour le soignant naturel

Le but de cette recherche est d'of&ir un programme pour vous aider à mieux reconnaître
les symptômes de la maladie de votre proche et lui apporter un soutien dans sa démarche pour
contrôler ou diminuer le malaise lié à ses symptômes. Les résultats pourront fournir des
infonnations aux professionnels de la santé afm d'améliorer le soutien et les soins ofiferts aux
personnes qui souffrent de schizophrénie et de leur fainille.

Votre participation consiste à:

l. Rencontrer l'infirmière Louise Messier afin de recevoir des explications concernant l'étude et,
si vous désirez participer, signer la formule de consentement.

2. Accepter de participer à sqpt renconti'es d'ime durée de deux heures chacune avec votre proche.
De plus, vous aiu-ez des petits exercices à faire entre les renconû-es.

3. Pennettre d'enregistrer les rencontres pour connaître vos impressions personnelles face à ce
programme.

Les lieux des rencontres seront au choix des participants. La date et l'heure des rencontres
seront fucés selon la disponibilité des participants.

Il est entendu que votre participation est volontaire et que vous pourrez vous retirer de
cette étude en tout temps sans que cela affecte les soins ou services que votre proche ou vous-
même recevez à cet hôpital maintenant ou dans le fiitur en prévenant Louise Messier au (...). Les
informations seront strictement confidentielles et codés pour fms d'analyse. Les bandes sonores
seront effacées lorsque l'étude sera complétée.

<,
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FORMULAIRE DE CONSENTEMENT LIBRE ET ÉCLAIRÉ

{^J

Titre delétude : Analyse de l'implantation d'un programme d'autorégulation des
symptômes auprès de persoimes atteintes de schizophrénie et de leur
famille.

Chercheure responsable : Nicole Ricard, Ph.D.
Investigatrice : Louise Messier, B.Sc.mf.

11 est entendu que votre participation est volontaire et que vous pourrez vous retirer de
cette étude en tout temps sans que cela affecte les soins ou services que votre proche ou vous-
même recevez à cet hôpital maintenant ou dans le futur en prévenant Louise Messier au (...). Les
informations seront strictement confidentielles et codés pour fms d'analyse. Les bandes sonores
seront effacées lorsque l'étude sera complétée.

Je, (nom en lettres moulées du soignant naturel) declare
avoir pris connaissance des documents ci-joints dont j'ai reçu copie, en avoir discuté avec (nom
de l'investigatrice en lettres moulées) LOUISE MESSIER et comprendre le but et la nature de
l'étude en question. Après mûre réflexion et un délai raisonnable, je consens librement à prendre
part à cette étude.

Signature du soignant naturel Date:

Je, (nom en lettres moulées de l'investigatrice) LOUISE MESSIER déclare avoir expliqué
le but et la nature de l'étude à (nom en lettres moulées du soignant
naturel)_.

Signature de l'mvestigatrice_ Date:


