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M. ADOLE Daniel (C.E)} Médecine Inteme, Génatrie
M. AMAR Jacques Thérapausique
M. ATTAL Michel (C.E)} Hématologia
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M. RAYNAUD Jean-Philppe (CE) Peychiatrie nfansle
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Mme de GLISEZENSKY Isabelle
Mma DE MAS Véronique
Mme DELMAS Catherine

M. DLBO0IS Damien
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M. FAGUER Stanilas
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M. RIART Xavier
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M. LAURENT Camile
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M. SOLER Vincent

M. TAFANI Jean-André

M. TREINER Emmanuel
Mme TREMOLLIERES Flarence
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Immunclcge
Epidamiciogs
Généligue
Epidémiciogie
Nutriion
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Anesthésie-Raanimation
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Phamacologe

Phamacologs

Phiysiclogie

Heématologie

Baaérclogie Viralogie Hygiéns
Bazénclogie Virakgie Hygiéne
Fhysiclogia

Neéphrologie

Parasitologe

Biophysique

Biochimie

Biochimie &t blologle molécudare
Biophy=ique

Parasitologie & mycologie
Biclogie cellutaine
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Phamacologs

Analcrmie Pathologique
Cardiologie

Nutrition

Physiclogie

Priysiclogis

Physicioge

Immunologie

Bazénclogie Virakgie Hygiéne
Blochimie
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Reanmation

Ophtalmalog e
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Immunclcgie

Biclogw du développemant
Cancirologie
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Mme ABRAVANEL Florence M.C.U. Bag;rig- Viralogie Hygiene
Mme BASSET Céline Cytologie &t histologia

M. CAMBLIS Jean-Piarre Hémalologe

Mme CANTERO Anne Valérie Bicchimie

Mme CARFAGNA Luana Pediatrie

Mme CASSOL Emmanuelie Biophysigque

Mme CAUSSE Edzabath Blochimie

M. CHAPUT Benoit Chinxgie plastique et des briks
M. CHASSAING Nicclas Genatique

Mme CLAVE Danlslia Bactériologia Viralog e

M. CLAVEL Cyrd Biologie Cellulgire

NMme COLLIN Laetna Cytalogie

Mme COLOMBAT Magall A 6t cytalogle p an
M. CORRE Jil Hémaslologie

M. DE BONNECAZE Gullaume Aratcmie

M. DEDOUIT Fabrica Madecine Lagale

M. DELPLA Piarre-André Médecine Légale

M. DESPAS Fabian Phamaccloge

M. EDOUARD Thomas Pediatrie

Mme ESQUIROL Yolande Meadecine du traval
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Mme GALINIER Anne Nutrition

NMme GARDETTE Virgnie Epidémicioge

M, GASQ David Fhysiclogie

Mme GRARE Marion Bactériclogie Virakogie Hygiéne
Mme GUILBEAL-FRUGER Caline Anatomia Fathologique

Mme GUYONNET Sophies Nutrition

M. HERN Fabrice Meadecine at sante au travail
Mme INGUENEAU Cédle Biochimie

M. LAIREZ Clivier Bicphiysique el médecine nuclésire

M. LEANDRI Roger

M. LEPAGE Benoit

Meme MAUPAS Frangoise
M. MEUSSET Roger
Mme NASR Nathale
NMme PERIQUET Brgitte
Mme PRADDAUDE Frangolse
M. RIMALHO Jacques
M. RONGIERES Michel
Mme SOMMET Agnas
Meme VALLET Marion

M. VERGEZ Frangais
Mme VEZZOSI Dalphine

Biclogie du dével. et de & reproduction
Biostatstiquas & Infarmatiqua madicale
Bicchimie

Blologie du dével. &t de la reproducion
Neurologie

Nutrition

Fhysiclogie
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Hemawloge
Endocnnalogle
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M. BISMUTH Miched
M. BISMUTH Seege

Mme ROUGE BUGAT Marie Eve
Mme ESCOURROU Brighte

Dr ABITTEBOUL Yves

Dr CHICOULAA Bruno

Dr RI-DELARAYE Matoko
Dr FREYENS Anne

Médecing Gandrale
Madecine Gandrale
Médecine Générale
Médecing Ganarale
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INTRODUCTION

a) Les troubles schizophréniques

i) Approche historique

Le terme schizophrénie (signifiant scission de I'esprit en grec) remonte & Eugene Bleuler
en 1911. Ce terme fait suite aux premiers écrits d’Emil Kraepelin ayant décrit la méme
symptomatologie sous le terme de démence précoce, terme a été abandonné face au
constat que les patients n’évoluaient pas tous vers la détérioration. C’'est a cette période
également que se distingue par leur caractére évolutif la psychose, de la psychose maniaco
dépressive (aujourd’hui trouble bipolaire).

Depuis cette période les limites de ces affections ont été Iégérement remaniées et on
retrouve aujourd’hui des catégories intermédiaires : le trouble schizo-affectif, ainsi que des
catégories correspondant a des durées limitées de trouble : les épisodes psychotiques brefs,
le trouble schizophréniforme.

Les deux grands ensembles nosographiques sont par ailleurs restés relativement
inchangés. (Franck N. , 2013)

Les déficits cognitifs que nous aborderons, sont décrits des les premiéres études sur la
schizophrénie par Emile Kraepelin et Eugéne Bleuler qui utilisera le terme de « spaltung » a
leurs propos. (Kraeplin, 1899).

ii) Criteres diagnostiques

Le diagnostic de schizophrénie est un diagnostic clinique, il n'existe aucun test ou
biomarqueur disponible. Voici les critéres diagnostiques selon le DSM 5 :

A. L’association d’au moins deux symptémes parmi les suivants durant au moins un
mois (dont au moins un parmile 1, 2 et 3) :
1. Idées délirantes
Hallucinations
Discours désorganisé
Comportement grossiérement désorganisé ou catatonique
Symptdmes négatifs (réduction de I'expression émotionnelle, aboulie..)
Pour une partle significative du temps depuis le début de la perturbation, le niveau de
fonctionnement dans un ou plusieurs domaines importants, tels que le travail, les relations
interpersonnelles, ou les soins personnels, est nettement en dessous du niveau atteint avant
le début (ou en cas de survenue dans I'enfance ou l'adolescence, il y a un échec a atteindre
le niveau attendu dans le fonctionnement interpersonnel, scolaire ou occupationnel).

aswN

B. Des signes continus de la perturbation persistent pendant au moins 6 mois. Cette
période de 6 mois doit inclure au moins un mois de symptdmes (ou moins si traités
avec succes) qui remplissent le critere A (c'est-a-dire, les symptdomes de la phase
active) et peuvent inclure des périodes de symptémes prodromiques (avant-coureurs,
précurseurs) ou résiduels. Pendant ces périodes prodromiques ou résiduelles, les
signes de la perturbation peuvent se manifester par des symptdomes négatifs
seulement ou par deux ou plus des symptdmes énumérés dans le critere A présents
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dans une forme atténuée (par exemple, des croyances bizarres, des perceptions
inhabituelles).

C. Le trouble schizo-affectif et le trouble dépressif ou bipolaire avec caractéristiques
psychotiques (idées délirantes, hallucinations ou trouble de la pensée formelle) ont
été écartés parce que soit 1) aucun épisode dépressif majeur ou maniagque n'a eu
lieu en méme temps que les symptémes de la phase active, ou 2) si des épisodes de
trouble de I'humeur ont eu lieu pendant les symptdmes d'une phase active, ils ont été
présents pour une minorité de la durée totale des périodes actives et résiduelles de la
maladie.

D. La perturbation n'est pas imputable aux effets physiologiques d'une substance (par
exemple, une drogue d'abus, un médicament) ou a une autre condition médicale.

E. S'ily ades antécédents de trouble du spectre de l'autisme ou d'un trouble de la
communication apparu dans I'enfance, le diagnostic supplémentaire de schizophrénie
est posé uniquement si des idées délirantes ou des hallucinations prononcées, en
plus des autres symptdmes requis de la schizophrénie, sont également présentes
pendant au moins 1 mois (ou moins si traitées avec succes).

La clinique de ce trouble peut prendre des aspects trés divers, et reste un ensemble
hétérogéne.

Le trouble schizo affectif se caractérise lui par la présence simultanée de symptdmes
de schizophrénie associés a un épisode maniaque ou épisode dépressif caractérisé.

iii) Approche épidémiologique

Les troubles schizophréniques affectent plus de 21 millions de personnes dans le
monde. lls s'associent a un handicap lourd et sont classés par I'OMS dans les 10 maladies
entrainant le plus d’'invalidité. (OMS, 2016) C’est la huitieme cause de handicap des sujets
agés de 15 a 44ans dans le monde (Charrier, Chevreul, & Durand-Zaleskil, 2013).

La prévalence vie entiere est estimée habituellement a 1 % et reste homogéne dans le
monde avec une moyenne de 7,2 pour 1000 et son incidence est comprise entre 10,2 et
22 pour 100 000 personnes-années. Le ratio homme : femme serait de 1,4 : 1. (McGrath,
Saha, Chant, & & Welham, 2008)

La mortalité est de 2 a 2,5 fois plus élevée que dans la population générale, une partie
de la mortalité est due aux suicides mais la majorité des causes sont somatiques en lien a
un Mmauvais acceés aux soins et une augmentation des facteurs de risques (tabagisme,
sédentarité, mauvaise hygiéne alimentaire, obésité). Cette différence de taux de mortalité
avec la population générale a augmenté depuis les derniéres décennies. (Owen & al, 2016)
(McGrath, Saha, Chant, & & Welham, 2008)

Selon une revue de la littérature (Marwaha & Johnson, 2004) seuls 10 a 20 %
accedent & un emploi en moyenne en Europe.

Les schizophrénes représentent le plus gros contingent des patients hospitalisés en
milieu spécialisé et consultant dans le service public (un tiers des cas) alors qu'ils ne
constituent que 11 % des consultations en psychiatrie libérale (Rouillon, 1992). Seuls 10 %
des patients connaitront une évolution leur permettant une bonne autonomie. L'impact socio-
économique est donc considérable avec un colt moyen de la prise en charge estimé a
15 000 euros par an. (Hautecouverture , Limosin, & Rouillon, 2006)

Ces données confirment que la schizophrénie est une maladie associée a un handicap

important et représentant un enjeu majeur en matiére de santé publique.
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iv) Hypothéses étiologiques

Nous allons voir succinctement les hypothéses étiologiques actuelles sur lesquelles nous
avons basé les informations apportées aux patients.

a. Modele stress vulnérabilité

Selon le modéle de vulnérabilité au stress de la schizophrénie, chaque personne
posséde un degré de vulnérabilité qui lui est propre, dépendant notamment de facteurs
génétiques, biologiques et de I'interaction avec des facteurs environnementaux (la
consommation de cannabis, les complications obstétricales, I'urbanisation, I'age parental, les
traumatismes infantiles et I'immigration) pour aboutir au développement de la maladie. Les
facteurs environnementaux particulierement liés sont ceux affectant le neuro développement
précoce. Le seuil critique, pour le développement de la schizophrénie, varie donc pour
chaque individu et dépend des niveaux de vulnérabilité de stress vécus.

Pour les personnes trés vulnérables, un stress relativement minime serait suffisant pour
dépasser le seuil critique menant a la maladie. (Collége national des universitaires en
psychiatrie, Association pour I'enseignement de la sémiologie, 2014)

b. Psychopathologie de la schizophrénie
(i) Théorie dopaminergique

Cette théorisation fait suite a la découverte de I'efficacité des antipsychotiques sur le
blocage des récepteurs D2/3 et le fait que des symptémes psychotiques puissent étre induits
par des activateurs du systéme dopaminergique. Des arguments sur le plan de I'imagerie
vont également dans ce sens. (Owen & al, 2016)

Les études ont permis de montrer que I'anomalie se situe au niveau présynaptique sur la
voie mésolimbique, on retrouve en particulier des taux élevés de synthése et de capacité
relargage. Les symptémes négatifs pourraient étre eux expliqués par leur réle dans le circuit
de la récompense. (Howes & Murray, 2013)

Cependant I'hypothése dopaminergique n’est pas suffisante et d’autres
neurotransmetteurs semblent impliqués, ces anomalies dopaminergiques semblent
secondaires a I'altération du systéme glutamatergique et GABAergique.

(i) Lien avec les théories neurocognitives de la saillance.

Des auteurs ont proposé que le dysfonctionnement dopaminergique dans la
schizophrénie aurait pour conséquence une attribution aberrante de saillance (propriété d'un
élément lui permettant de se distinguer de son contexte) a des stimuli internes ou externes
non pertinents, également & une mauvaise attribution des stimuli internes comme étant
externes. (Howes & Nour, 2016)

Pour schématiser les hallucinations refléteraient ainsi I'expérience directe du sujet de
cette saillance anormale alors que le délire serait le résultat de la tentative de ce sujet de
donner un sens a ce phénoméne, majoré par l'interprétation au travers de processus
d’évaluation biaisés (en lien possible avec un parcours difficile dans I'enfance). Un cercle
vicieux s’établirait : le stress augmentant la mauvaise régulation de la dopamine menant a
plus de stress et donc une majoration du relargage de la dopamine qui pourrait mener a des
interprétations psychotiques.
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L'adversité durant I'enfance pourrait également sensibiliser le systeme dopaminergique,
créant ainsi un lien entre les facteurs de risques socio développementaux, un substrat
neurobiologique et une expérience subjective. (Howes & Nour, 2016)

v) Evolution

La schizophrénie est une maladie chronique, présentant une évolution trés variable selon
les individus et les formes. Les troubles schizophréniques se déclarent chez I'adulte jeune
entre 18 et 35 ans, environ 5 ans plus tét chez I'homme que chez la femme.

Le début des troubles peut étre insidieux suivant une phase prodromale, de plusieurs
années parfois, avec des troubles cognitifs et/ou du fonctionnement social. Le début peut
également apparaitre de maniéere brutale. (Owen & al, 2016)

L'évolution est marquée par des épisodes psychotiques aigus avec des intervalles peu
ou pas symptomatiques. Les facteurs de stress favorisent les rechutes. Une stabilisation est
généralement présente entre 2 a 5 ans.

On retrouve des formes résiduelles, caractérisées par la diminution des symptémes
positifs mais la majoration des symptomes négatifs et cognitifs perturbant le fonctionnement
social.

50-75 % des patients ne retrouvent d’ailleurs pas leur fonctionnement antérieur, de plus
I'age de survenue jeune entrave I'acquisition et le développement de I'autonomie
personnelle. Dans une méta-analyse qui a pris en compte le devenir de 8994 patients, le
taux de rétablissement n'a atteint que 13,5 % (Jaaskeldinen, et al., 2013). Les troubles
schizophréniques sont a I'origine d’une grande souffrance pour le patient et son entourage et
ils nécessitent des soins continus.

vi) Approches thérapeutiques

a. Approche médicamenteuse

Les neuroleptiques sont les traitements de références au niveau pharmacologiques,
diminuant les symptémes et le risque de rechute, ils ne traitent cependant pas tous les
symptdmes et présentent souvent des effets secondaires.

Les limites des neuroleptiques peuvent étre en lien avec des problémes d’'observance,
des formes résistantes, des symptdmes résiduels non traités par les neuroleptiques, voire
des effets secondaires des neuroleptiques. D’autres approches a associer aux traitements
semblent donc incontournables pour optimiser le soin.

Il existe ainsi des approches biologiques non médicamenteuses, telles que
I'électroconvulsivothérapie (ECT), la rTMS en cours de recherche mais aussi des techniques
d’'ordre psychothérapeutique

(i) L’observance dans la schizophrénie

La non-observance au traitement par neuroleptique est 'une des raisons majeures de
décompensation, dans certaines études on retrouve un arrét du traitement jusqu’a 75 a 90%
dans la premiére année suivant la sortie d’hospitalisation (Weiden & Zygmund, 1997)
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(Mullins, Obeidat, Cuffel, Naradzay, & Loebel, 2008) (Prasko, Vrbova, Latalova, &
Mainerova, 2011)

Méme des arréts de traitement de quelques jours peuvent augmenter significativement
I'impact des rechutes en particulier pour des patients ayant eu une décompensation récente.
(Masand, Roca, Turner, & Kane, 2009) (Subotnik, et al., 2011) Le défaut d'observance est
responsable d’'une augmentation du nombre des hospitalisations, d’un accroissement de la
morbidité et de la mortalité (DiMatteo, 2004) (Prasko, Vrbova, Latalova, & Mainerova, 2011)

Dans les facteurs augmentant la non-observance au traitement on retrouve les abus de
substances, une sévérité augmentée des symptémes. Au contraire une attitude positive face
aux traitements ainsi qu’un bon insight améliore I'adhérence au traitement (Sendt, Tracy, &
Bhattacharyya, 2015) (Chabannes, et al., 2009). Les troubles de l'insight toucheraient 57 a
98 % des patients ayant une schizophrénie (Novick, et al., 2015)

b. Approches non médicamenteuses

Les approches non médicamenteuses ou interventions psychosociales prennent en
compte les facteurs associés a la schizophrénie qui conditionnent son pronostic, elles sont
congues pour étre utilisées en addition d'un traitement pharmacologique.

Ces interventions ciblent I'amélioration de I'observance aux traitements, la réduction du
risque de rechute, 'amélioration clinique des symptémes, du fonctionnement global et de la
qualité de vie, ainsi que d’apporter un soutien aux patients, a leurs familles et leurs
personnes ressources.

Les approches psychosociales semblent plus appropriées a distance de la phase aigué
afin que le patient puisse s’y engager, de plus les interventions sont ajustées au stade de la
maladie et aux besoins de chaque patient. Elles sont utilisées seules ou en association, dans
le cadre de parcours de soins individualisés.

Il existe de nombreuses interventions, nous citerons les interventions retrouvées dans les
recommandations internationales (cf. tableau 1 récapitulatif ci-dessous) :

- Les entrainements aux habiletés sociales (social skill training) ce sont des
interventions visant a améliorer les habiletés sociales c’est-a-dire la capacité de se
construire une représentation des relations entre soi et les autres et de les utiliser
pour guider un comportement social.

- Laremédiation cognitive a pour but d’améliorer certaines fonctions cognitives
(attention, mémoire, fonction exécutive, cognition sociale ou la métacognition).

- Lathérapie comportementale et cognitive, est pratiquée pour permettre de
diminuer les symptomes résiduels ou persistants.

- Soutien familial et psychoéducation familiale incluant une information sur la
maladie et des stratégies d’adaptation.

- Lapsychoéducation ou I'éducation thérapeutique, ou illness management
program visant a faire accéder au patient a un savoir pour l'aider a prendre des
décisions afin d’améliorer 'adhérence thérapeutique, de travailler la prévention de la
rechute et d’'améliorer la qualité de vie.

- L'accompagnement par les pairs formés.
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- L’art thérapie, thérapie médiée par I'art, I'expression créative, de formes diverses
(art plastique, musique, danse, théatre...).

- Lesoutien alaréinsertion professionnelle existe avec deux types d’approches
soit un accompagnement et entrainement avant d’intégrer le milieu de travail soit en
intégrant directement un emploi en milieu ordinaire et en proposant un

accompagnement en paralléle pour soutenir la réinsertion.

Voici le résumé des derniéres recommandations internationales disponibles en juin 2017:

Tableau 1: Résumé des recommandations internationales d’interventions psychosociales

Type d’intervention Recommandé dans :
Assertive Community Treatment (ACT) Australie & NZ, Allemagne, APA (USA)
Entrainement aux habilités sociales NICE (Angleterre), APA Canadie, Allemagne, APA (USA)
Thérapie comportementale et cognitive (16 a 20 NICE, APA, Canada, Australie & NZ
séances)
Art thérapie NICE (Angleterre), Allemagne
Psychoéducation et entrainement a la gestion de la Canada, Australie & NZ, Allemagne
rechute
Psychoéducation familiale (> 9mois) Canada, APA (USA), Australie & NZ, Allemagne
Remédiation cognitive Australie & NZ, APA (USA)
Programme prévention de la prise de poids Australie & NZ, APA (USA)
Accompagnement au travail (vocational rehabilitation) NICE (Angleterre), APA (USA), Canada, Australie & NZ
Accompagnement par les pairs aidants APA (USA), Australie & NZ, Canada

(Dixon, Perkins, & Calmes, 2009) (Canadian Psychiatric Association, 2005) (National Institute for Health and Care Excellence
(UK), Updated Edition 2014) (German Association for Psychiatry) (Royal Australian and New Zealand College of Psychiatrist,
2016)

Cette introduction sur les troubles schizophréniques nous permet d’expliciter les
données actuelles sur lesquelles nous nous sommes appuyés pour construire ce groupe de
psychoéducation, ainsi que la base théorique des informations délivrées aux patients.
Comme on a pu le voir la schizophrénie n’est aujourd’hui traitée que partiellement par les
traitements médicamenteux et I'ajout de techniques non médicamenteuses vise a améliorer
la qualité de vie et le pronostic de nos patients. Nous allons voir a présent plus en détail les
aspects théoriques, les recommandations et études en ce qui concerne la psychoéducation
de maniére générale puis plus spécifiguement dans la schizophrénie.

b) Psychoéducation

i) Limites de I'information médicale

L'information médicale concerne I'ensemble des explications qui doivent étre
apportées au patient sur sa maladie, les examens et les traitements qu'on lui propose.
Il semblerait logique qu'un patient bien informé comprendra mieux l'intérét et les enjeux
de son traitement médicamenteux, et sera plus enclin a le suivre correctement. Dans I'étude
de (Bordenave Gabriel , Giraud-Baro, De Beauchamp, Bougerol, & Calop, 2002), on retrouve

17



gue malgré I'acquisition d'une connaissance, par l'information délivrée en consultation il n'y a
pas de lien significatif avec 'observance. Par ailleurs on retrouve un lien significatif entre les
croyances négatives et la non observance. Ainsi démystifier les croyances négatives qu'ils
peuvent avoir sur leurs traitements, apparait déterminant pour améliorer leur adhésion aux
traitements. Il semble donc que pour atteindre ces objectifs, il soit nécessaire une
intervention plus structurée et approfondie qu'une simple pratique d'information, tel que le
propose la psychoéducation ou I'ETP.

i) Historique et définition de la psychoéducation

Le terme de psychoéducation apparait dans les années 1970 dans la littérature
scientifique, avec initialement, pour préoccupation de surmonter les difficultés
d’apprentissage d’enfants souffrant de probléemes de santé mentale. Il commencera a étre
utilisé dans son sens actuel dans les années 1980, par Anderson et al. Il s’agissait a
I'époque de différencier la thérapie systémique d’'une psychoéducation familiale (un partage
d’information avec les familles).

L'approche psychoéducative vise a l'acquisition de connaissances sur la maladie, a la
gestion des enjeux psychologiques qui lui sont liés, ainsi que les stratégies visant a modifier
les comportements inadéquats. Ces interventions peuvent s'adresser aux patients, a la
famille ou aux deux.

La psychoéducation comporte trois dimensions :

- Pédagogique : connaissance pour gérer la maladie et le traitement

- Psychologique : gestions des émotions et croyances autour de la maladie et du
traitement

- Comportementale : enseignement d’habiletés pour négocier les problémes en liens
avec la maladie. (Favrod, Bonsack, & Rexhaj, 2014)

Dans la mesure ou elle est destinée a favoriser I'implication dans une prise en charge
globale, la psychoéducation n’est pas utilisée seule mais en association, pour consolider le
traitement psychopharmacologique et les autres soins non médicamenteux, dans le cadre
d’'une approche globale et pluridisciplinaire.

Les notions enseignées incluent en général des éléments sur I'évolution naturelle des
troubles, les traitements a disposition, la gestion des crises, la mise en place de limites pour
les proches et la recherche de soutien social dans la communauté. Sur le plan
psychologique, la psychoéducation contribue a la reconstruction de l'identité, au
développement des compétences a faire face, et a I'exploration des émotions générées par
les troubles. Les réactions des interlocuteurs face au partage d’information permettent
d’ancrer les connaissances et contribuent a modifier les représentations de la maladie
(Bonsack , Rexhaja, & Favrod, 2015). La psychoéducation participe a la reconstruction de
I'identité, au développement des compétences a faire face, et a I'exploration des émotions
générées par les troubles. Les réactions des interlocuteurs face au partage d’information
permettent d’ancrer les connaissances et contribuent & modifier les représentations de la
maladie. Il existe également un travail sur la stigmatisation, les croyances vis-a-vis de la
maladie et également un travail sur le lien social lors de formes groupales.
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Il est important de comprendre que la psychoéducation n’est pas seulement une
transmission d’information. L’objectif est ici d’apprendre a la personne a faire face aux
situations a risque de rechute, grace a des stratégies comportementales ou méme
médicamenteuses. (Maurel, et al., 2011)

iii) Lanotion d’éducation thérapeutique

L’éducation thérapeutique s’est d'abord développée pour les maladies somatiques
chroniques et s’est élargie a la pratique de soin en santé mentale. L'OMS émet en 1996 un
rapport sur cette nouvelle activité d’éducation thérapeutique du patient, qui sera relayé en
1998 par son bureau européen. Elle est définie comme un processus d'apprentissage centré
sur le patient et adapté a ses besoins, intégré aux traitements et aux soins, dont le but est de
lui permettre de gérer sa maladie et maintenir, voire améliorer sa qualité de vie.

Voici la définition donnée par 'OMS : elle « vise a aider les patients a acquérir ou
maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie
chronique. Elle fait partie intégrante et de facon permanente de la prise en charge du patient.

Elle comprend des activités organisées, y compris un soutien psychosocial, congues
pour rendre les patients conscients et informés de leur maladie, des soins, de I'organisation
et des procédures hospitalieres, et des comportements liés a la santé et a la maladie. Ceci a
pour but de les aider (ainsi que leurs familles) a comprendre leur maladie et leur traitement,
collaborer ensemble et assumer leurs responsabilités dans leur propre prise en charge dans
le but de les aider a maintenir et améliorer leur qualité de vie. » (Rapport de 'OMS Europe,
1996 [traduit en francais en 1998].) (Augeraud, 2015)

iv) Psychoéducation, éducation thérapeutique quelles différences ?

La psychoéducation peut donc étre rapprochée, en termes d’objectifs, de la démarche
d’ETP. La différence principale des deux démarches tient d’ailleurs essentiellement au fait
qgue dans la psychoéducation il n’y a pas de diagnostic éducatif personnalisé (Pancrazi,
Ortuno , Delbosc, & de la Tribonniere, 2013).

En fait, on peut définir I'éducation thérapeutigue comme une approche sanitaire
répondant a une définition réglementaire stricte et la psychoéducation comme un processus
de soin. La psychoéducation constitue le versant psychiatrique de I'éducation thérapeutique.

Dans les faits, psychoéducation et ETP ont plus une différence sémantique que pratique.
(Augeraud, 2015)

Nous avons utilisé pour notre projet le terme de psychoéducation, car pour pouvoir parler
d'ETP il est nécessaire de respecter un cadre réglementaire et une validation par 'ARS
comme nous allons le voir par la suite et qui représente le projet final de ce projet.

v) Cadre législatif de 'ETP

L'information sur les troubles en psychiatrie et les maladies chroniques en général est
légiférée par laloi du 4 mars 2002. Au-dela de la simple information, « I'objectif est de
permettre au patient de disposer de toutes les données nécessaires a la compréhension de
sa situation personnelle, pour consentir de maniére libre et éclairée aux actes médicaux et
aux traitements »
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Avec la loi « Hbpital, Patients, Santé, Territoires » (HPST) du 21 juillet 2009,
I'éducation thérapeutique est aujourd’hui introduite dans le Code de la Santé Publique.
(Chabannes, et al., 2009)

L’éducation thérapeutique a été inscrite dans le Code de la santé publique dont
I'article L1161-1 du CSP : « L'éducation thérapeutique s’inscrit dans le parcours de soins du
patient. Elle a pour objectif de rendre le patient plus autonome en facilitant son adhésion aux
traitements prescrits et en améliorant sa qualité de vie. »

Il existe deux Décrets du 02/08/2010

- Relatif aux Conditions d’autorisation des programmes d’'ETP (Décret n° 2010-904)

- Relatif aux compétences requises pour dispenser 'ETP (Décret n° 2010-906)
Deux Arrétés du 02/08/2010

- Relatif au cahier des charges des programmes d’ETP

- Relatif aux compétences requises pour dispenser 'ETP

Une circulaire ministérielle relative aux conditions d’autorisation des programmes d’'ETP
et a leur financement.

Et une circulaire validée par le CNP le 8 octobre 2010 adressée aux directeurs généraux
des ARS

Le plan santé mentale 2011-2015 (ministére chargé de la Santé, ministére chargé des
Solidarités) préconisait de favoriser « le rétablissement, c’est-a-dire un état de
fonctionnement stable ou un nouvel équilibre » et « d’aider les personnes a acquérir des
ressources personnelles supplémentaires grace a des moyens de soin de réadaptation
psychosociale [...] spécifiques ».

La loi 2016-41 de modernisation de notre systéme de santé invite de nouveau a
développer de tels dispositifs. Il ressort de ces textes la nécessité de proposer la
psychoéducation trés largement — voire systématiquement — a des patients avec un
faible insight qui ont des difficultés a s’approprier leur maladie et leur traitement avec un
retentissement négatif avéré sur le pronostic. En psychiatrie, la schizophrénie est ainsi
concernée au premier chef par de telles mesures.

c) Recommandations de I'ETP par la HAS

La HAS a publié en 2007 des guides de recommandation pour la mise en place de
programme d’'ETP, de la construction a I'évaluation en passant par les techniques
d’animation. Les programmes sont validés auprés de I'ARS pour une durée de 4 ans, il est
nécessaire chaque année de réaliser une évaluation du programme ainsi qu’une évaluation
guadriennale pour demander le renouvellement de 'autorisation auprés de I'ARS.

Dans ses recommandations elle y définie les objectifs de I'ETP, comprenant I'acquisition
de compétences d’auto soins et la mobilisation ou acquisition de compétences d’adaptation
(compétences psychosociales).

Les compétences d’auto soins sont les décisions que prend le patient visant a
modifier I'effet de sa maladie sur sa santé (soulager les symptémes, prendre en compte les
résultats d’une auto surveillance, modification du mode de vie, prévenir les complications
évitables, impliquer I'entourage, adapter les doses de traitements)
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Les compétences d’adaptation, qui sont personnelles et interpersonnelles,
cognitives et physiques qui permettent a I'individu de maitriser et diriger son existence,
d’acquérir la capacité a vivre dans leur environnement et a modifier celui-ci.

Parmi ces compétences on peut retrouver : se connaitre soi-méme, avoir confiance en
S0i, savoir gérer ses émotions et maitriser son stress, développer un raisonnement créatif et
une réflexion critique, développer des compétences en matiére de communication et de
relations interpersonnelles, prendre des décisions et résoudre un probléme, se fixer des buts
a atteindre et faire des choix, s’observer, s'évaluer et se renforcer.

L'acquisition et le maintien de ces compétences sont fondés sur les besoins propres du
patient. Ces acquisitions se développent au cours du temps et doivent étre progressives et
tenir compte de I'expérience de la maladie et de la gestion par le patient.

Selon la HAS (2007), une éducation thérapeutique de qualité doit regrouper les critéres
suivants :

A. Etre centrée sur le patient : intérét porté a la personne dans son ensemble, prise de

décision partagée, respect des préférences.

B. Etre scientifiguement fondée (recommandations professionnelles, littérature
scientifique pertinente, consensus professionnel) et enrichie par les retours
d'expérience des patients et de leurs proches pour ce qui est du contenu et des
ressources éducatives

Faire partie intégrante du traitement et de la prise en charge

D. Concerner la vie quotidienne du patient, les facteurs sociaux, psychologiques et
environnementaux.

E. Etre un processus permanent, qui est adapté a I'évolution de la maladie et au
mode de vie du patient ; elle fait partie de la prise en charge a long terme.

F. Etre réalisée par des professionnels de santé formés a la démarche thérapeutique
du patient et aux techniques pédagogiques, engagés dans un travail en équipe dans
la coordination des actions.

G. S’appuyer sur une évaluation des besoins et de I’environnement du patient
(diagnostic éducatif) et étre construite sur des priorités d’apprentissage percues par
le patient et le professionnel de santé.

H. Se construire avec le patient et impliquer autant que possible les proches du patient

I. S'adapter au profil éducatif et culturel du patient, et respecter ses préférences,
son style et son rythme d'apprentissage

J. Etre définie en termes d'activités et de contenu, étre organisée dans le temps,
réalisée par divers moyens éducatifs : utilisation de techniques de communication
centrée sur le patient, séances collectives ou individuelles, ou en alternance, fondées
sur les principes de l'apprentissage chez I'adulte (ou I'enfant), accessibilité a une
variété de publics, en tenant compte de leur culture, origine, situation de handicap,
éloignement géographique, ressources locales et du stade d'évolution de la maladie,

K. Utilisation de techniques pédagogiques variées qui engagent les patients dans un
processus actif d'apprentissage et de mise en lien du contenu des programmes avec
I'expérience personnelle de chaque patient.

L. Etre multi professionnelle, interdisciplinaire et intersectorielle, intégrer le travail
en réseau, inclure une évaluation individuelle de I'ETP et du déroulement du
programme.

O
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L'ETP s’adresse a toute personne, enfant et parent, adolescent ou adulte qui souffre

i) Population cible

d’'une maladie chronique, quel que soit son age, le type, le stade et I'évolution de la maladie.

ii) Intervenants

L'ETP doit étre mise en place par au minimum deux professionnels de santé formés a la

démarche d’ETP, aux techniques de communication, aux techniques pédagogiques, au
travail en équipe et a la coordination des actions, dont au moins un médecin. L'équipe doit

comporter un coordinateur formé a la coordination de programme d’ETP, il est I'interlocuteur
avec 'ARS.

iii) Les 4 étapes de I’éducation thérapeutique :

La HAS 2007 recommande la structuration de I'ETP en 4 étapes obligatoires, voir figure

=

Figure 1 : Les quatre étapes de I'éducation thérapeutique (ETP) d’apres les recommandations de la

Haute autorité de santé 2007

Elaborer un diagnostic éducatif
Connaitre le patient, identifier ses besoins, ses attentes, et sa réceptivité a la proposition de I'ETP
Appréhender les différents aspects de la vie et de la personnalité du patient, évaluer ses potentialités,
prendre en compte ses demandes et son projet.
Appréhender la maniére de réagir du patient a sa situation et ses ressources personnelles, sociales,
environnementales.

Définir un programme personnalisé d’ETP avec des priorités d’apprentissage
Formuler avec le patient les compétences a acquérir au regard de son projet de sa stratégie
thérapeutique

Négocier avec lui les compétences, afin de planifier un programme individuel

Les communiquer sans équivoque au patient et aux professionnels de santé impliqués dans la mise en
ceuvre et dans le suivi du natient

Planifier et mettre en ceuvre les séances d’ETP individuelle ou collective ou en alternance

Sélectionner les contenus a proposer lors des séances d’ETP, les méthodes et techniques
participatives d’apprentissage
Réaliser les séances

Réaliser une évaluation des compétences acquises, du déroulement du programme
Faire le point avec le patient sur ce qu'il sait, ce qu’il a compris, ce qu'il sait faire et appliquer, ce qu'il
reste éventuellement a acquérir, la maniére dont il s’adapte a ce qui lui arrive.

Proposer au patient une nouvelle offre d’ETP qui tient compte des données de cette évaluation et des
données de suivi de la maladie chronique.

Le diagnostic éducatif est une étape spécifique de 'ETP, il est nécessaire pour que le
patient soit acteur qu’il puisse identifier ses besoins, formuler ce en quoi le soignant peut

iv) Diagnostic éducatif
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I'aider et définir les compétences a acquérir et les priorités d’apprentissage. Le diagnostic
éducatif doit donc se centrer sur le besoin et la demande.

Le diagnostic éducatif permet de comprendre de maniére pluridisciplinaire et partagé,
avec le patient, sa situation avec la maladie chronique et en quoi le programme peut
répondre a sa demande notamment dans I'accompagnement de son projet de vie.

« C’est l'autre qui sait ou il peut aller, nous ne pouvons que l'aider a explorer les voies
qu'il peut emprunter » (Lecorps, 2008).

Construit sur des bases d’entretien motivationnel, I'entretien doit conduire le patient a
exprimer ses intentions de changement. (Golay, Comment Motiver le patient a changer ?,
2013)

d) Efficacité psychoéducation du patient dans la schizophrénie

L'efficacité de la psychoéducation a été principalement étudiée a travers son impact sur
les taux de rechute, les réhospitalisations, les symptémes, la connaissance de la maladie,
I'observance médicamenteuse et les interactions sociales. De nombreux travaux consacrés
a la psychoéducation ne distinguent pas la psychoéducation des patients de celle de la
famille.

On retrouve 4 méta-analyse cf. tableau 2 :

= Pekkala et al, 2002 montre une diminution significative du taux de rechute et
réhospitalisation a 9 et a 18mois.

» Lincoln et al, 2007 : évalue I'efficacité a court et long terme de la psychoéducation
avec ou sans famille sur : les rechutes, la diminution des symptémes, la
connaissance, I'adhésion au traitement et le fonctionnement global. Elle a mis en
évidence une amélioration de la connaissance de la maladie chez les patients ayant
bénéficié d'une psychoéducation et une réduction du nombre de rechutes a 1 an
lorsque les familles étaient impliquées dans la psychoéducation.

» Xia et al, 2011 : réduction significative du taux de rechute et de réhospitalisation a
6 mois. Les résultats suggerent une amélioration de I'observance médicamenteuse,
du fonctionnement social et de la qualité de vie chez les patients ayant bénéficiés
d’'une psychoéducation

» Zhao et al 2015 : Les résultats retrouvent a court terme une meilleure compliance
aux traitements et une diminution des rechutes & moyen terme.
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Tableau 2 : méta analyses consacrées a la psychoéducation (patients seuls et patients + famille)

Auteurs et date Nombre de Etudes prises en compte  Résultats
sujets

(Pekkala & 1125 patients 10 essais randomisés Réduction du taux de réhospitalisation et rechutes a 9 et 18 mois (RR

Merinder, 2002) contrélés 0.8 C1 0.7-0.9)

(Lincoln, 1534 18 études contrblées —  Reéduction des rechutes et réhospitalisation pendant 1 an (avec

Wilhelm, & personnes randomisées ou sans famille (TE= 0,53)

Nestoriuc, (patients + —  Amélioration de la connaissance de la maladie (TE=0,48)

2007) familles) —  Psychoéducation avec les familles plus efficace sur la diminution
des symptdmes a la fin du traitement et sur les rechutes
(TE=0,48)

(Xia, Merinder, 5122 patients 44 études contrdlées Réduction de la mauvaise observance

& Belgamwar, randomisées (RR=0,52 NST =11)

2011)

(Zhao, 2337 patients 20 études — Réduction de la mauvaise observance a court terme (RR=0,63)

Sampson, Xia, contr6lées randomisées mais pas dans la durée RR =1

& Jayaram, (Psycho éducation —  Réduction des rechutes a moyen terme

2015) bréve)

RR=risque relatif NST =nombre de sujet a traiter TE = Taille d’effet

i) Place de la psychoéducation dans les recommandations

internationales

On retrouve des recommandations concernant la psychoéducation dans diverses
guidelines internationales. Cf. résumé de 10 guidelines internationales dans le tableau 3

Les démarches psychoéducatives sont abordées dans différentes recommandations
internationales. Voici certains détails :

Dans les recommandations Australiennes il est préconisé de proposer les formes
individuelles et familiales en début de maladie, ainsi que de proposer ces
programmes a des personnes ou professionnels en contact avec les patients
souffrant de schizophrénie.

Les recommandations Canadiennes préconisent de préférer les formes familiales
durant les phases aigues de la maladie.

Les recommandations Américaines recommandent les principes de la
psychoéducation dans les soins pour tous les patients (travail sur les signes
précurseurs, informations sur la maladie, traitement et sa gestion, interaction avec les
acteurs du soins ...) sans néanmoins donner de recommandation sur une approche
éducationnelle spécifique et construite.

Les recommandations Anglaises mettent I'accent sur la similitude entre lI'information
a délivrer lors d'un suivi standard et la psychoéducation. Dans ce cadre et avec
'absence d’études réalisées en Angleterre, le niveau de preuve leur semble
insuffisant pour faire une recommandation.
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Tableau 3 : Place de la psychoéducation du patient et de la famille dans les recommandations internationales

Guidelines

Clinical practice guidelines for the management of
schizophrenia and related disorders
(Royal Australian and New Zealand College of Psychiatrist,
2016)

CLINICAL PRACTICE GUIDELINES Treatment of
Schizophrenia (Canadian Psychiatric Association, 2005)

Management of schizophrenia: A national clinical guideline
(SIGN Scottish Intercollegiate Guidelines Network, 2013)

Guide — Affection longue durée : Schizophrénie
(HAS, ALD n°23 Schizophrénies. Guide médecins sur les
schizophrénies , 2007)

Practice guideline for the treatment of patients with
schizophrenia
(Dixon, Perkins, & Calmes, 2009)

Psychosis and Schizophrenia in Adults Treatment and
Management
(Psychosis and Schizophrenia in Adults Treatment and
Management, Updated Edition 2014)

Guideline Psychosocial Interventions for People with Severe
Mental lliness
(German Association for Psychiatry)

Clinical practice guideline for schizophrenia and incipient
psychotic disorder
(Ministry of healthcare and consumer , 2009)
Guidelines for Biological Treatment of Schizophrenia,
(World Federation of Societies of Biological Psychiatry
(WFSBP), 2013)

Treatment of adult patients with schizophrenia and complex
mental health needs — A national clinical guideline
(Baandrup, et al., 2015)

Recommandation
Psychoeducation

IMR
(lliness Management and
Recovery)

Psychoéducation familiale
Psychoéducation

Psychoéducation familiale en
phase aigue
Psychoeducation

Psychoeducation familiale

Psychoeducation
Psychoéducation

Psychoéducation familiale
Psychoéducation

Psychoéducation familiale

Psychoéducation individuelle
Psychoeducation familiale
Psychoéducation familiale

Psychoeducation individuelle
Psychoéducation familiale

Psychoéducation individuelle
Psychoéducation familiale

Psychoéducaiton individuelle

Niveau de preuve
1

1

A

Recommandée
Niveau de preuve faible
Preuve substantielle

Niveau de preuve trop faible
pour recommander

Grade B, Evidence level la
Grade A, Evidence level la
Grade A

Grade A
Recommandée

Recommandée
Recommandée

Pas de donnée

Au total, malgré un niveau de preuve parfois limité, les approches psychoéducatives
ressortent a travers des recommandations comme une technique pouvant étre mise en place
dans un parcours de soins en fonctions des besoins du patient, en particulier lors de phase

de stabilisation.

i) La psychoéducation auprés des familles

Les démarches de psychoéducation peuvent également étre destinées seulement a
'entourage des patients. Ces interventions tournées vers les familles leur permettent de
mieux comprendre et accompagner leur proche. Une étude, méta-analyse Cochrane de
2010 sur I'efficacité des interventions familiales incluant 53 études randomisées comparant
les soins standard a ceux associés a la participation des proches a une intervention familiale
retrouve des résultats significatifs en termes de diminution des rechutes a 12, 18 et 24 mois,
ainsi qu’une amélioration significative de I'observance. D’autres études et méta analyse
confirment ces données. (Pharoah, Mari, Rathbone, & Wong, 2010)

On retrouve également une diminution du « degré d’émotion exprimées » (hostilité,
critiques ou I'hyper-investissement émotionnel), qui est un facteur de rechute
(indépendamment d’une bonne observance) (Bonsack , Rexhaja, & Favrod, 2015).
L’hypothése sous-jacente est qu'’il existe une inadaptation cognitive et/ou émotionnelle et/ou
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comportementale de certains membres de la famille liée au niveau de détresse, anxiété, au
sentiment de fardeau et au caractére déroutant et non familiers des troubles.

Pour qu’un programme adressé aux familles soit efficace il faut que le contenu ne se
limite pas a une transmission d’informations sur la maladie, le traitement et les aides sociales
mais qu’elle intégre des techniques de communication de gestion du stress de résolution de
problémes. Il faut également que la durée de ces interventions soit au minimum de 9 mois.

e) Spécificité de la psychoéducation dans la schizophrénie

i) Cognitions et psychoéducation

Chez les patients atteints de schizophrénie les relations entre cognitions et
psychoéducation sont multiples, les déficits cognitifs vont ainsi déterminer les modalités
psychoéducatives.

Les principaux troubles cognitifs dans la schizophrénie impliqués dans la psycho
éducation sont de deux formes. D’une part, les troubles élémentaires tels que les déficits
attentionnels, mnésiques, la difficulté & hiérarchiser les stimuli tout cela constitue des freins a
I'apprentissage. L’environnement psycho éducatif ainsi est ajusté. Les séances de groupe
comprennent un nombre limité de patients, de 8 a 12 le plus souvent, les distracteurs sont
limités, la durée des séances de psycho éducation n'excéde pas 90 minutes, idéalement, les
thérapeutes sont formés aux techniques comportementales et cognitives et sont également
formés a la gestion d’'un groupe de patients, afin que I'ensemble des participants soit actif et
plus facilement concentré, attentif et motivé. (Maurel, et al., 2011) Des techniques
pédagogiques sont également décrites pour améliorer I'apprentissage face a ces troubles Cf.
Tableau 4 (Favrod & Bonsack, 2008).

Il existe également des troubles, dits complexes, de la planification, qui sont travaillés par
de la résolution de problémes. Les troubles de la motivation vont étre ciblés par le
renforcement positif, les perspectives positives, des « feed-back » et la dynamique groupale.

Tableau 4 : Méthodes pédagogiques adaptées aux troubles cognitifs dans la schizophrénie (Favrod & Bonsack,

2008)

Déficits
Déficits de la
mémoire

Déficits de
I'attention

Déficits de
planification et de
prise en compte des
changements de
contexte

Méthodes pédagogiques

Vérifier par des questions que le patient a enregistré I'information, répéter reformuler
Demander au patient d'utiliser ses propres mots plutdt que d’apprendre des nouveaux mots
complexes

Réduire au maximum les erreurs durant I'apprentissage (apprentissage par essais/ erreur n'est pas
efficace)

Augmenter les modalités sensorielles (image, écrit, oral, vidéo etc.)

Utiliser des exercices pratiques ou des jeux de rble

Répéter l'information a différents moments et dans différents contextes

Réduire les distractions (bruits parasites, stimulations externes)

Utiliser des méthodes multimédias (vidéo, tableau, parole)

Répéter l'information, les présenter de maniére progressive, et organisées

Réduire la durée de I'apprentissage

Enseigner une méthode de résolution de probléme
Utiliser des fiches de procédure
Inviter les patients a définir les étapes a court terme pour atteindre un objectif a long terme
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i) S’appuyer sur les étapes du rétablissement pour adapter

I'intervention

Depuis les années 2000 la psychoéducation est influencée par le concept de
« rétablissement », le rétablissement a pour objectif une « cicatrisation » et la réalisation
d’une vie pleine et riche plutét que la disparition des symptémes.

Selon les phases de rétablissement, les objectifs des interventions psychoéducatives
seront différents :

A. Phase de moratoire : l'intervention sera alors focalisée sur I'engagement aux soins,
la régulation émotionnelle et la normalisation des symptémes

B. Phase de conscience : on tentera alors de développer la prise de conscience des
ressources et des problémes, et d'introduire I'espoir (ex des pairs aidants)

C. Phase de préparation : le but sera alors de distinguer ce qui fait partie de la maladie
et de la personne

D. Phase de reconstruction : on envisagera alors d'étendre leurs acquis dans des
situations sociales naturelles et a s’autonomiser (Favrod & Bonsack, 2008)

iiil) Conditions de mise en ceuvre

La psychoéducation est souvent dispensée en groupe, plus rarement lors de séances
individuelles. Il existe plusieurs programmes développés a l'intention des patients et des
familles. En général, les groupes sont proposés a 6 a 10 participants et sont animés par
deux professionnels de santé mentale, pouvant étre psychiatres, infirmiers, ergothérapeutes,
psychologues ou pharmaciens. La durée d’'un programme est généralement de 2 a 6 mois.
L'ambiance des groupes est ouverte, participative et égalitaire, afin de favoriser le partage
d’expériences entre participants (Favrod, Maire, Rexhaj, & Nguyen, 2015) S’appuyant sur
des supports explicites rédigés en langage courant, la psychoéducation permet I'élaboration
de représentations de la maladie partagées par les professionnels de santé mentale et les
patients (Pitschel-Walz, et al., 2006) (Franck N. , 2016)

La participation d’'usagers rétablis, formés a I'éducation thérapeutique dans la mesure du
possible, a I'animation des groupes est un apport trés important du fait de leur savoir
expérientiel et grace aux possibilités d’'identification qu’elle suscite.

iv) Offre de programme d’ETP en France

L’ARS répertorie les différents programmes d’ETP en France sur le site (Oscar Santé,
s.d.) actuellement en cours de construction, toutes les régions n'y sont pas représentées. Il
existe également des sites dédiés a 'ETP par région répertoriant par maladie et zone
géographique la possibilité d'accés a des programmes d’ETP, ainsi que les sites de ARS par
région.

D’aprés (Sauvanauda, et al., 2017) en 2014, il y avait 77 programmes d’ETP en
psychiatrie, dont 38 destinés aux patients souffrant de schizophrénie, proposés par 30 unités
psychiatriques en France, soit moins de 10 % des 835 secteurs psychiatriques. En
comparaison, une enquéte en 2006 en Allemagne, Suisse et Autriche a montré que 84 %
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des institutions psychiatriques proposaient des programmes d’ETP. (Rummel-Kluge,
Pitschel-Walz, Bauml, & Kissling, 2006)

Aujourd’hui on retrouve 3071 programme d’ETP dont seulement 2,5% adressés aux
patients souffrants de schizophrénie (soit 78 programmes). Les données du tableau 5
regroupent les données disponibles sur les sites régionaux des ARS ou les sites partenaires
(consulté en juillet 2017).

Tableau 5 : Offres d’ETP par région (sources ARS consultées en Juillet 2017)

Nombre de
programme d’ETP
Total des pour la % ETP adressé a des
programmes ETP schizophrénie patients schizophrénes
lles de France 722 23 3,1%
Grand Est 331 5 15%
PACA 264 3 1,1 %
Auvergne Rhone Alpes 2016 369 16 4,3 %
Occitanie 215 1 0,46 %
Corse 2017 15 0 0%
Bourgogne Franche Comté 2016 183 5 2,7%
Nouvelle Aquitaine 2017 445 15 34%
Centre 2015 127 3 2,3%
Normandie 2017 165 3 1,8 %
Bretagne 2016 235 4 1,7%
Haut de France NC NC NC
Total des régions : 3071 78 2,5%

(Mon ETP, s.d.) (ETap, s.d.) (Les programmes d'ETP, s.d.) (Corse ARS Santé, 2017) (Bourgogne Franche Comté ARS
Santé, 2016) (Auvergne Rhone Alpes ARS Santé, 2016) (Nouvelle Aquitaine ARS Santé, 2017) (Centre Val de Loire
ARS santé, 2015) (Normandie ARS Santé, 2017) (Bretagne ARS Santé , 2016)

f) Synthese

Nous avons vu que la schizophrénie est une maladie chronique ubiquitaire, fréquente et
qui reste encore aujourd’hui trés invalidante c’est la huitieme cause de handicap des sujets
agés de 15 a 44 ans dans le monde. Elle présente des manifestations cliniques et des
évolutions variées, impactant la qualité de vie des patients.

Comme on a pu le vair, la schizophrénie n’est aujourd’hui traitée que partiellement par
les traitements médicamenteux et I'ajout de techniqgues non médicamenteuses vise a
améliorer la qualité de vie et le pronostic de nos patients. L'absence ou le peu d’adhésion
des patients souffrant de schizophrénie a leurs traitements reste trés fréquent et impacte leur
pronostic, elle est liée a I'insuffisance de compréhension de la prescription, la iatrogénie, a
des croyances négatives et au défaut d’insight.

La psychoéducation développée depuis les années 1980 vise a permettre de rendre le
patient plus acteur de ses soins, de gérer sa maladie et maintenir, voire améliorer sa qualité
de vie. Plusieurs méta-analyses mettent en avant une diminution du taux de rechutes et de
réhospitalisation, des améliorations sur les connaissances de la maladie mais également sur
I'observance. Les niveaux de preuves restent cependant faibles mais la psychoéducation
apparait dans de nombreuses recommandations internationales.

La Haute Autorité de Santé propose des recommandations pour la mise en place de
programme éducationnel pour les maladies chroniques ALD 30, sous le nom d’éducation
thérapeutique. Ces programmes sont légiférés depuis 2009 et sont soumis a la validation et
au financement par les Agences Régionale de Santé. Comme nous 'avons vu il s’agit d’'une
forme |égiférée de la psychoéducation, applicable a la schizophrénie.
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Il semble ainsi nécessaire dans une démarche de réhabilitation de pouvoir proposer
parmi les différents moyens thérapeutiques un temps de psychoéducation ou éducation
thérapeutique aux patients souffrant de schizophrénie, en sachant que I'offre reste encore
limitée aujourd’hui en France.
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. MATERIEL ET METHODE
a) Objectifs

L'objectif principal de ce projet de thése a été la mise en place puis I'animation
d’un groupe de psychoéducation adressé aux patients souffrant de troubles
schizophréniques au CMP La Grave.

Les objectifs secondaires sont :

» Evaluer la satisfaction des patients ayant participé au groupe

= Construction et amélioration sur le modéle ETP (éducation thérapeutique) de la
Haute autorité de santé pour déposer une demande de validation par I'ARS
(Agence régionale de santé)

b) Les etapes de la construction du groupe
i) Rencontre avec le CMP la grave

Le centre médico psychologique (CMP) La Grave situé en centre-ville de Toulouse,
est un centre assurant les soins psychiatriques ambulatoires du secteur 7 de psychiatrie
adulte de la Haute Garonne (31G07). Ce CMP est composé de 5 psychiatres, 6 infirmiers, un
cadre de santé, 2 psychologues, 1 assistante sociale et 2 secrétaires

Sur le CMP a été mis en place depuis novembre 2011 un groupe de psychoéducation
adressé aux familles de patients souffrant de schizophrénie, animé par le Dr Faure et des
membres de son équipe. Ce groupe se nomme G.P.S (Groupe pour Proche de patient
Schizophréne) inspiré du groupe Pro Famille crée en 1991, il s’adresse seulement aux
proches de personnes atteintes de schizophrénie.

Nous avions avec Sara Faivre le souhait de travailler sur un projet de psychoéducation et
I'opportunité s’est présentée de rencontrer I'équipe du CMP pour discuter du projet. Lors de
notre rencontre début 2016 I'équipe du CMP nous a expliqué avoir également le souhait de
créer un autre groupe de psychoéducation cette fois adressé directement aux patients
souffrants de troubles schizophréniques. Un début de réflexion avait été entamé par I'équipe
du CMP mais rapidement il y avait eu des limitations en lien avec le temps nécessaire a la
construction, a I'animation et au recrutement des patients.

Aprés cette réunion et I'accord du médecin responsable du CMP nous avons constitué
une équipe pluridisciplinaire volontaire afin de travailler a la construction d’un programme.

ii) Groupe de travail

Un groupe de travail pluridisciplinaire a donc été constitué avec le Dr Bourcier
praticien hospitalier de psychiatrie (formé en Thérapie comportementale et cognitive et a la
Thérapie d’Acceptation et d’'Engagement), Sylvie Marc infirmiére sur le CMP (formée en
ETP, et relaxation), Sara Faivre et Jeanne Victorin deux internes en psychiatrie (formée en
Thérapie comportementale et cognitive). Nous nous sommes réunis a raison d’'une demi-
journée 2 fois par mois au CMP, pendant 9 mois.

30



Nous avons eu le souhait que le programme soit pluridisciplinaire et avons sollicité la
participation de la diététicienne, de I'assistante sociale du service pour créer une séance
spécifique avec chacune d’entre elles.

En premier lieu nous avons construit un calendrier des objectifs de mise en place,
tenant compte de nos dates de these, de la population ciblée, des objectifs.

Nous avons ensuite écrit les grandes lignes du groupe grace aux données de la
littérature, a la formation en éducation thérapeutique mais aussi aux contacts que nous
avons eu en France avec des équipes pratiquant I'éducation thérapeutique dans les troubles
schizophréniques. Nous avons également défini les critéres pratiques tels que les critéres
d’inclusion et d’exclusion du groupe, le nombre de participants, la fréquence et la durée des
séances, ainsi que le lieu.

La deuxieme étape a été de construire chaque séance dans le détail en choisissant des
outils appropriés et diversifiés afin de créer un environnement motivationnel, de définir les
compétences que nous souhaitions travailler par séance et par activité, en respectant le
modéle de la HAS.

Nous avons également construit une trame pour le diagnostic éducatif, un questionnaire
de satisfaction, des fiches d'évaluations de chaque séance, une trame de courrier adressé
au psychiatre traitant, et enfin des outils d'évaluation du groupe et de son efficacité que I'on
retrouve dans le travail de thése de M®'® Sara Faivre.

iii) Formation théorique :

L'investigateur principal a suivi le diplome universitaire du professeur Verdoux (Pu-PH de
psychiatrie au CHU de Bordeaux) sur la schizophrénie, bipolarité et I'éducation
thérapeutique a Bordeaux, formant aux 40 heures pour permetant I'animation de groupe
d’éducation thérapeutique. Il procure également une partie théorique sur les derniéres
données de la littérature sur la prise en charge de la schizophrénie et des troubles bipolaires,
il permet d’étre formé en éducation thérapeutique et plus spécifiguement par des équipes
soignantes pratiquant I'éducation thérapeutique en psychiatrie.

Compétences des animateurs :

Des compétences pédagogiques, en animation de groupe sont nécessaires. Faire de
'ETP en groupe demande de :

e Bien connaitre et posséder les compétences pédagogiques, c’'est ensuite grace a
I'expérience que I'éducateur pourra faire face a toutes les situations

e Maitriser la thématique abordée et le contenu de I'intervention, ainsi que les
spécificités du public recu.

o Etre capable de mettre en place des stratégies qui permettent d’apporter et faire
acquérir des connaissances, d’engager les participants dans un processus de
changement concernant leur propre maladie, d’aider les personnes a reconnaitre
leurs ressources et leurs freins pour surmonter les obstacles.

L'INPES (institut national de prévention et d’éducation pour la santé) a rédigé un
référentiel de compétences pour dispenser I'ETP qui décrit les situations rencontrées, les
activités réalisées, les compétences (individuelles et collectives) déployées par I'équipe
interne et les partenaires, en liens de proximité avec le patient. (INPES, 2013)
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iv) Contact avec des équipes animant des groupes similaires en France :

Nous avons pris contact avec les hépitaux psychiatriques de Toulouse et cliniques
psychiatriques, début 2016, aucune structure ne propose sur Toulouse de la psycho
éducation ou éducation thérapeutique adressée a des patients présentant un trouble
schizophrénique. Il existe des groupes adressés a d’autres troubles tels les troubles
bipolaires, les addictions ou la dépression. Sur la région midi Pyrénées il existe un seul

programme validé a Rodez adressé aux patients souffrant de schizophrénie.

Nous avons ensuite contacté par téléphone différentes équipes en France pratiquant
I'éducation thérapeutique dans la schizophrénie afin de connaitre les grandes lignes de leurs
programmes, avoir des retours sur leur vécu de la constitution du groupe, de I'animation, les
difficultés pour nous aider a construire le programme.

Tableau 6 : caractéristiques de différents programmes d’ETP pour la schizophrénie en France sans lien avec
des Laboratoires pharmaceutiques

Nom du groupe

ARSIMED®
Multicentrique
Pau Lille

CHU Marseille
Depuis 2011

Nantes
Depuis 4 ans

Schiz’educ
Clermont Ferrand
Depuis 2013 validé
par ARS

Schiz'autonomie
Toulon

(validé par 'ARS
2017)

CHS Rodez

Nombres de séances

3 modules indépendants,
séances modulables

- 2 modules adressés aux
patients (27 séances)

- 1 module pour aidant

12 séances

6 séances

Connaissance de la maladie
Traitement

Travail sur la stigmatisation
14 séances Collective
Connaissance de la Maladie
Comprendre et adhérer au
traitement

Développer son autonomie

3 modules de 5 séances
collectives

- Reconnaitre sa maladie

- Comment se soigner

- Hygiéne de vie

4 modules de 3 ou 4 séances
hebdomadaires

Nombres de
patients

8 patients

(8 a 10 pour les
séances avec
aidants)

6 a 8 patients

6 patients

8 maximum
Famille adressée
sur le groupe pro
famille en parallele

8 patients

c) Le choix des modalités pratiques :

Fréquence des
séances et durée

1 a 2 par semaine

1h par séance

3 séances par
semaine

2h avec pauses

2 heures
hebdomadaires avec
pauses

2heures avec pause
Hebdomadaire

45 min

50 a 120min collectif

Point spécifique du
programme

Choix des modules
Evaluation, dipléme en fin de
participation

Dernier module famille

Taches a la maison,
documents papiers, rappel en
début de séance
Participation d’'un médiateur
de santé

Repas 1 fois par an avec les
deux groupes animés dans
I'année

Séances individuelles de
rattrapage si absence
Séance sur la sexualité, le
tabac

Appel des patients avant
chaque séance

Educateur sportif

Film, vrai ou faux

Carte action/ vérité

Auto questionnaire

Entretien individuel a 3 mois

Nous avons ensuite défini toutes les modalités pratiques d’'organisation et de mise en

place du groupe.
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i) Population cible, criteres d’inclusion

Nous avons choisi d'inclure les patients adultes répondant aux criteres d’'inclusion

suivants :

- Atteint d’'un trouble schizophrénique ou d’un trouble schizo affectif

- Ayant recu I'annonce diagnostique au préalable.

- Consentant a participer au groupe

- Age supérieur a 18 ans

- Ayant un suivi par un psychiatre
Critéres d’exclusion :

- Comorbidité addictive non stabilisée

- Décompensation aigue du trouble

Une étude situe I'effet optimal de la psychoéducation entre 4 et 7 ans de suivi
(Feldmann, Hornung, Prein, Buchkremer, & Arolt, 2002), cependant nous n’avons pas
appliqué de critéres de durée de la maladie.

Un consentement oral a été demandé aux patients et un consentement écrit été réalisé dans
le cadre des échelles d’évaluation passées pour le travail de thése de Sara Faivre.

i) Horaires

Le choix de I'horaire a été principalement influencé par les contraintes des soignants. Les
trois personnes présentent pour I'animation tout au long des séances étant Sylvie Marc
(infirmiére sur le CMP), Sara Faivre et moi-méme (internes en psychiatrie). Il a été décidé un
horaire de fin d’aprés-midi, restant dans les horaires d’ouverture du CMP. Nous avons pour
des raisons de simplicité pour les patients choisi d'utiliser le méme horaire le lundi et le jeudi,
pour éviter les erreurs.

iii) Fréquence et durée des séances

Nous avons repris un des aspects qui nous semblait intéressant de la pratique du CHU
de Marseille, qui anime un groupe depuis plusieurs années et qui a noté que la fréquence
des séances permettait une meilleure cohésion de groupe et ont méme augmenté a 3
séances par semaine. Cette fréquence permet également lorsqu’un patient est absent a une
séance que le temps avant sa prochaine séance ne soit pas trop long et potentiellement
d’éviter les perdus de vue.

La durée des séances doit étre entre 60 et 90 minutes afin de pouvoir conserver les
capacités de concentration. (Maurel, et al., 2011)

iv) Nombres de séances

Le programme a été pensé sur un nombre de 12 séances, en effet la littérature
recommande un minimum de 9 séances.

v) Le choix du groupe

Nous avons fait le choix d’organiser notre programme sous une forme groupale plutbt
gu'individuelle, voici les arguments ayant orienté notre choix.

Chez des patients a faible degré d’insight, le groupe a une fonction contenante et
étayante qui peut ensuite se déployer vers une meilleure capacité de recours a autrui. Les
situations de groupe permettent la stimulation et la confrontation des points de vue, ainsi que
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de rompre I'isolement des participants. Accepter des informations, des conseils ou des
critiques constructives provenant des pairs partageant le méme probléme de santé est
parfois plus facile que celles des soignants.

Il semble également que lorsque le rapport au monde, aux autres et a soi-méme n’est
pas trop altéré, des mécanismes d’identification sont susceptibles de s'instaurer
progressivement entre les patients présentant des troubles communs. Ces mécanismes
d’identification peuvent constituer une voie d’accés vers une meilleure reconnaissance de ce
qui restait marqué par le déni. (Ledoux & Cioltea, 2010)

Avantages : Inconvénients
e Echanges d’expériences entre e Enseignement vertical
patients e Patients hétérogénes
e Confrontations de points de vue o Difficulté a faire participer les
e Convivialité patients
e Rupture du sentiment d’isolement ¢ Inhibition des patients a s’exprimer
e Emulation, interactions o Difficulté d’accorder de I'attention a
e Soutien y compris émotionnel chacun
e Apprentissages expérientiels par o Difficulté a gérer un groupe
« situations problémes » e Horaires fixes des séances
e Gain de temps
e Stimulation des apprentissages (Mosnier-Pudar & Hochberg-Parer, 2008)

vi) Nombre de participants

Les groupes doivent étre restreints en nombre de participant a un maximum de 8 a 10
patients, afin de pouvoir s’adapter aux difficultés cognitives des patients. A I'inverse des
groupes trop petits, moins de quatre personnes, ne permettent pas de développer une
interaction suffisante et favorisent un travail en individuel avec chaque participant plutot
gu'un véritable échange d’expériences. (Mosnier-Pudar & Hochberg-Parer, 2008). Nous
avons choisi de nous fixer sur un maximum de 6 a 8 patients

vii) Lieux
Le lieu défini a été une salle au niveau du CMP, salle disposant d’'une table ronde,

spacieuse, avec a disposition un tableau blanc et la possibilité de projeter des diaporamas
ou vidéos. La salle est calme il n’existe pas de distracteurs visuels ni sonores.

d) Ecriture du programme

La HAS promulgue aujourd’hui la construction d’ETP pour les maladies chroniques et
des recommandations ont été publiées pour accompagner les équipes a la création de
programme.

i) Criteres pour validation ARS

En 2007 'HAS a élaboré des recommandations pour la construction de groupe
d’éducation thérapeutique (ETP) dans le cadre de maladies chroniques sur lesquelles nous
nous sommes également appuyés.
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lIs stipulent que pour construire un programme il faut qu'il comporte les éléments suivants :
- Les buts du programme d’éducation thérapeutique

- La population concernée : stade de la maladie, age, existence de poly-
pathologies
- Les compétences
o D’auto soins : décisions que le patient prend avec I'intention de modifier
I'effet de la maladie sur sa santé
o De sécurité
o D’adaptation : compétences personnelles et interpersonnelles, cognitives
et physiques qui permettent aux personnes de maitriser et de diriger leur
existence, et d'acquérir la capacité a vivre dans leur environnement et a
modifier celui-ci (qui font partie d’'un ensemble plus large de compétences
psychosociales)
- Le contenu des séances d’éducation thérapeutique
- Les adaptations du format selon les besoins spécifiques de la population
- Les professionnels de santé concernés et les autres intervenants
- Les modalités de coordination de tous les professionnels impliqués
- La planification et I'organisation des offres d’'ETP et des séances d'ETP
- Les modalités d’évaluation individuelle des acquisitions et des changements.

ii) Rencontre avec I’équipe mobile UTEP

Nous avons sollicité 'UTEP : Unité Transversale d’Education Thérapeutique du
Patient crée récemment au CHU, afin de nous aider dans notre démarche de construction
d’'un programme répondant aux critéres de I’ARS pour une validation future.

L'UTEP a quatre missions :

e Accompagner des équipes dans la rédaction, la mise en ceuvre et I'évaluation des
programmes d’éducation thérapeutique du patient (ETP)

e Favoriser les échanges entre les acteurs de I'éducation thérapeutique du patient et la
mutualisation des outils.

o Donner de la visibilité a I'activité d’éducation thérapeutique du patient sur le CHU

e Informer sur la réglementation, les formations, les innovations et la recherche.

Nous avons pu nous rencontrer avec Mme Caroline Martineau (membre de 'UTEP) pour
discuter du projet, ainsi que soumettre la trame de notre programme afin d’avoir des retours
sur le contenu, la fagon de présenter le programme, de le rédiger, les outils, les
compétences ciblées.

L'UTEP poursuivra 'accompagnement du projet jusqu’a la validation.

iii) Réflexion sur les méthodes pédagogiques utilisées dans le groupe

Il a été important tout au long de la construction du groupe que nous puissions penser au
mieux les méthodes pédagogiques que nous allions employer.

Il existe trois méthodes d’apprentissages classiques (Golay, Guide d'éducation
thérapeutique du patient. L'école de Genéve, 2015) :
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e Transmissive ou linéaire : apport information par un détenteur d’'un savoir a un
récepteur (recoit et mémorise)

¢ Conditionnement : renforcement des réponses positives et remédiations dans le cas
des réponses négatives (plus utilisé dans le conditionnement de certaines techniques
de soins)

o Constructiviste : construction d’un savoir au travers d’un travail de groupe.
Expressions des connaissances du patient et ses conceptions pour les confronter et
créer un conflit cognitif.

Un modele pédagogique dit allostérique a été concu par I'Ecole de Genéve, prenant en
compte que le patient apprend a partir de ses conceptions, de ce qu'il est et ce qu'il sait. Il
s’agit ainsi de créer un environnement motivationnel permettant la transformation du savoir
dans un travail de construction/déconstruction. Cela comporte la prise en compte des
multiples dimensions du patient, et notamment ses émotions ressenties, son regard, sa
facon de s'impliquer dans sa maladie ou son traitement ses soubassements de pensée. En
effet une personne atteinte d’'une maladie va rejeter toute indication ou conseil s’il n’entre
pas en résonnance avec sa fagon de penser. |l faut donc créer un environnement
motivationnel.

Un environnement motivationnel est constitué de :

=

Temps d’écoute active et de reformulations
Espaces d'interpellation, d’information, de réflexion, de confrontation
Réflexions et activités pour prendre conscience et modifier les conceptions (notamment les
croyances de santé)
Liens entre les symptdémes et la maladie, les effets des traitements et les soignants
Moments d’échanges de savoirs et de mobilisation des savoirs
Ancrage pour regrouper recouper des problemes et des difficultés rencontrées
Situations pour prendre conscience, prendre du recul, repérer ses ressorts ou ses peurs
Aide a penser pour comprendre ou se situer et quelle priorité choisir
(Golay, Guide d'éducation thérapeutique du patient. L'école de Geneve, 2015)
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Il s’agit de construire un environnement de confiance également, avec toute I'importance
de reformuler, accompagner la réflexion, valoriser les patients, remercier les participants de
leurs participations, renforcer positivement, ne pas appliquer de méthode de type essai/
erreur.

iv) La notion de compétences en ETP

Pour chaque séance nous avons défini les compétences et objectifs spécifiques de
chaque temps d’animation, et nous avons construit des outils appropriés a chaque temps du
parcours d’ETP.

Le rapport HAS-INPES sur I'éducation thérapeutique différencie deux registres de
compétences : des compétences d’'auto-soins et des compétences d’adaptation a la maladie,
qui sont des compétences d’ordre psycho sociale, comme nous avons pu le détailler dans
l'introduction.

Voici un tableau regroupant les compétences essentielles a toute démarche d’'ETP
gu’elle que soit la pathologie abordée, tiré d'un ouvrage d’'lvernois
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Tableau 7 : compétences essentielles en ETP (D’lvernois, 2011)

Compétences

Objectifs spécifiques ou composantes (exemples)

I- Faire connaitre ses besoins, informer son entourage

Exprimer ses besoins, ses valeurs, ses connaissances, ses pro-
Jets, ses attentes, ses émotions (diagnostic éducatif)

2- Comprendre, s’expliquer

Comprendre son corps, sa maladie,s’expliquer la physiopa-
thologie, les répercussions socio-familiales,de la maladie.
S’expliquer les principes du traitement.

3- Repérer, analyser, mesurer

Repérer des signes d’alerte, des symptomes précoces, analy-
ser une situation a risque, des résultats d’examen. Mesurer
sa glycémie, sa pression artérielle, son débit respiratoire de
pointe, etc.

4- Faire face, décider

Connaitre, appliquer la conduite 2 tenir face a une crise (hy-
poglycémie, hyperglycémie, crise d’asthme...).
Décider dans I'urgence.

bléme de prévention

5- Résoudre un probléme de thérapeutique quotidienne,
de gestion de sa vie et de sa maladie, résoudre un pro-

Ajuster le traitement, adapter les doses d’insuline. Réaliser
un équilibre diététique sur la journée, la semaine. Prévenir les
accidents, les crises. Aménager un environnement, un mode
de vie favorables & sa santé (activité physique, gestion du
stress...)

6- Pratiquer, faire

Pratiquer les techniques (injection d’insuline, auto-contrdle,
glycémique, « spray », chambre d’inhalation, débitmétre de
pointe). Pratiquer les gestes (autoexamen des oedémes, prise
de pouls, etc.). Pratiquer des gestes d’urgence.

7- Adapter, réajuster

Adapter sa thérapeutique a un autre contexte de vie (voyage,
sport, grossesse).

Réajuster un traitement, ou une diététique.

Intégrer les nouvelles technologies médicales dans la gestion
de sa maladie et de son traitement.

loir ses droits

8- Utiliser les ressources du systéme de soins, faire va-

Savoir ou et quand consulter, qui appeler; rechercher I’in-
formation utile. Faire valoir des droits (travail, école, assu-
rances...)

Participer a la vie des associations de patients. . .

v) Compétences définies pour le programme

On retrouve dans le tableau 8 un résumé de toutes les compétences que nous avons

définies pour chaque séance, bien évidemment de nombreuses compétences restent
transversales et abordées a différents temps de 'ETP.

Tableau 8 : Compétences définies par séances pour le groupe « mieux vivre avec sa maladie »

Compétences

Séance 1
Introduction

Séance 2
Symptoémes positifs
(idée délirante)

Séance 3
Symptémes positifs
hallucination

Séance 4
Symptdémes négatifs
et thymiques

Séance 5

Cause, évolution
rechutes et facteurs
de stress

Se présenter dans un groupe

Identifier et exprimer ses attentes, ses représentations de la maladie, ses émotions

Se définir des objectifs et les évaluer a la fin du groupe, moduler son regard sur la maladie
Développer et renforcer ses connaissances sur des données d'épidémiologie simplifiés de la
maladie

Mobiliser ses connaissances sur la maladie
Comprendre les symptémes positifs
Analyser et repérer des symptoémes a partir de vidéos, et faire le lien avec sa propre expérience

Développer et renforcer ses connaissances sur les hallucinations, mettre en lien avec son
expérience, exprimer son vécu.

Prendre conscience de 'universalité de I'expérience hallucinatoire

Comprendre la physiopathologie des hallucinations

Comprendre la notion d’acceptation

Analyser et repérer sur une vidéo les signes de la désorganisation

Acquérir et renforcer ses connaissances sur les symptdomes négatifs, exprimer et partager son
vécu

Acquérir et renforcer des connaissances concernant les symptémes thymiques, faire le lien avec
son vécu

Acquérir et renforcer ses connaissances sur les causes et évolutions de la maladie

Partager son vécu

Identifier les facteurs de stress généraux et ses propres facteurs de stress pouvant mener a une
décompensation
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Séance 6
Traitement

Séance 7

Effets secondaires
Séance 8

Dispositif et parcours
de soin

Analyser et repérer ses signes d’alarmes et symptdmes de rechute pour une prise en charge
précoce

S’expliquer les principes du traitement.

Acquérir et renforcer ses connaissances des traitements (noms de molécules)

Acquérir et renforcer ses connaissances de l'indication / intérét

Acquérir et renforcer ses connaissances sur les classes médicamenteuses

(neuroleptique, thymorégulateur, antidépresseur, anxiolytiques/hypnotiques, correcteur)
Connaitre son propre traitement et comprendre ses actions

Avoir notion des différents effets secondaires, savoir alerter son médecin.

Savoir adapter son traitement en cas de situation particuliére (oubli, alcool)
Développer et renforcer ses connaissances sur les réseaux de soins en psychiatrie
Connaitre les différents acteurs et lieux de soins

Utiliser les ressources des réseaux de soins

Savoir ou et quand consulter, qui appeler

Séance 9 Repérer des signes d’'alerte, des symptdmes précoces, analyser une situation a risque.
Prévention de la Pouvoir percevoir les degrés de gravité, et adapter le type de réponse d’auto soins.
rechute Introduction a la notion de directives anticipés

Séance 10 Connaitre ses droits

Prise en charge Faire valoir ses droits

sociale

Séance 11 Prendre des décisions et résoudre un probleme

Notions d’habiletés Appliguer les méthodes de résolution de probleme

sociales

Séance 12 Connaitre les différentes familles d’aliments, savoir constituer un repas équilibré
Hygiéne de vie Mettre en ceuvre des modifications de son hygiéne alimentaire

alimentaire

Séance 13 S'’interroger sur ses habitudes de vie

Hygiéne de vie

Aménager un environnement, un mode de vie favorable a sa santé (activité physique, hygiene de

sommeil, hygiéne corporelle)

Séance 14 Découvrir la vie des associations de patients.
Cloture
Compétences Etablir des liens entre sa maladie et son histoire de vie

transversales

Elaborer des projets d’avenir

Savoir valoriser ses propres qualités et capacités
Savoir élaborer des projets

Exprimer ses émotions

e) Outils pédagogiques des séances

i) Choix d’outils validés

Quand on parle d’outil, on parle d’activité et d'interactivité. L'activité en pédagogie est
essentiellement celle que I'on va solliciter chez I'apprenant entre lui et la situation a
résoudre. (Giordan, 2010).

Il convient de définir ce qu’est un outil en ETP : ce sont des ressources a la disposition
de l'intervenant, pour le travail sur des savoirs, savoir-faire et savoir-étre dans le champ de la
santé. L'utilisation de ces outils implique I'interaction entre I'intervenant et le destinataire et
s'inscrit dans une logique de promotion de la santé.

Nous avons souhaité dans le choix et la conception des outils avoir un aspect ludique et
interactif. Il est important de prendre en compte également les déficits neuropsychologiques
associés aux troubles schizophréniques tels que les difficultés de mémaorisation, d’attention
qui sont hétérogenes entre les participants. L'idée, qui découle des techniques de
remédiations cognitives est de s’appuyer sur les fonctions cognitives d’avantages
préservées.

Dans cette partie nous allons présenter les différents outils utilisés lors du groupe.

a. IREPS Toulouse : Photolangage®

Nous avons rencontré et visité le centre de documentation de I'lREPS.
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Il s’agit de I'Instance Régionale d’Education et de Promotion de la Santé (IREPS)
Occitanie c’est une association de loi 1901 qui a pour objet de soutenir les démarches en
éducation et promotion de la santé sur les différents territoires de la région, auprés des
acteurs concernés, des professionnels intervenant dans le secteur sanitaire, social et
éducatif, et aupres des publics fragiles.

lls ont des locaux a Toulouse avec un Centre de Ressources Documentaires
Régional possédant un fond documentaire ainsi qu’une outilthéque (DVD, jeux, mallette...).

Nous avons sollicité leur expertise en matiére d'outils d’ETP, malheureusement peu
d’outils ont été développés dans le cadre de la santé mentale, et aucun n’était adressé a des
patients souffrant de schizophrénie de maniere spécifique.

Nous avons cependant emprunté un photo langage. Ce photo langage® se compose
d’'une quarantaine de photos de thémes trés différents, en couleurs, format standardisé,
représentant des décors, objets, des images de la nature ou des personnes de différents
ages et sexes.

Le photo langage® est une marque déposée par Alain Baptiste et Claire Belisle, & la fin
des années soixante. C’est une méthode destinée a faciliter le travail en groupes dans lequel
des dossiers thématiques de photographies servent de support a la parole. Nous avons ici
décidé de I'utiliser pour permettre de faciliter le dialogue autours des représentations de la
maladie lors de la premiére séance.

b. Comeéte®

Le site de 'INPES propose la malette COMETE (COMpétences psychosociales en
Education du paTiEnt).

COMETE contient des activités, des fiches méthodologiques et des jeux de cartes autour
des thématiques suivantes : I'appropriation de la maladie, 'identification et la résolution de
problémes, I'image de soi, les projets de vie, I'avenir, les émotions, le rapport aux autres,
I'entourage et les ressources, la confiance en soi.

L'outil COMETE a été réalisé avec un comité de pilotage pluridisciplinaire et financé par
'ARS.

L’outil est disponible en ligne gratuitement. (Comete, s.d.)
Nous avons de cet outil extrait des activités pour notre groupe, pour plusieurs séances.

c. Blob tree®

Le blob tree est un outil d’éducation thérapeutique simple. C’est un dessin en couleurs
représentant des personnages sur différente partie d’'un arbre. Les « Blobs » sont des
bonhommes ni masculin ni féminin, ni vieux ni jeune, ils sont hors de codes culturels, ils
expriment cependant des émaotions. Le blob tree que nous avons choisi est aspécifique
I'arbre ne se réduit pas a un contexte et peut étre utilisé dans n'importe quel contexte.

Le blob tree est utilisé en tant que support de conversation, il n’y a pas de bonne réponse
chaque personne percoit de maniére particuliére les choses et a ses propres
représentations. Ce support permet un partage d'émaotions.

Nous I'avons utilisé en proposant de répondre & la consigne : « vous avez tous une
maladie chronique, comment vous situez vous vis-a-vis de votre maladie ? » les animateurs
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participent également a cet exercice et chacun a son tour nous partageons notre ressenti.
Nous avons étendu I'outil en l'utilisant lors de la derniére séance ou chaque participant a pu
ressortir sa feuille pour s’adonner a la méme consigne afin de voir s'il y avait eu une
évolution de son vécu face a la maladie. S’associant a I'activité « Mes objectifs ».

d. Jeu des habiletés sociales : Compétence®

Nous avons commandé le jeu « Compétence » qui est un jeu d’entrainement aux
habiletés sociales élaboré par I'équipe de Lausane.

« Compétence » est un jeu de société qui permet de familiariser les professionnels a
I'entrainement des habiletés sociales. Il requiert un minimum de quatre joueurs dont un
professionnel. Il peut s’appliquer sans formation préalable et n’exige pas de matériel autre
gu'une table, des chaises et de quoi écrire. (Se retablir, 2015)

Le jeu comporte a la fois des questions abordant les habiletés sociales, les cognitions
sociales ainsi que des jeux de rdles courts.

e. Fiches RESEAU PIC®

Le réseau PIC (PIC & Psychiatrie Information Communication, s.d.) est constitué de
professionnels exercant dans différents établissements publics ou privés de Santé Mentale,
dans toutes les régions de France.

Une des missions est de promouvoir I'information sur les médicaments utilisés en Santé
Mentale, dans une démarche partenariale entre professionnels de santé (pharmaciens,
médecins, infirmiers, psychologues...) au service du soin destiné au patient.

Le site propose des fiches sur chaque psychotrope présentant :
» Les bénéfices du médicament
= Comment le prendre
= Que faire en cas d’oubli
= Que surveiller pendant le traitement
» Les précautions : alcool, drogue, conduite de véhicule, désir de grossesse, autre
médicament

Chaque patient recoit a la fin de la séance sur les médicaments les fiches des
traitements qu'il prend au moment de la participation au groupe.

i) Construction d’outils

Face au peu d'outils disponibles adaptés a notre groupe, nous avons décidé de créer
une partie de nos outils seul. Pour nous aider dans cette démarche il existe des critéres de
qualité, afin de pouvoir créer et utiliser les outils nous semblant personnalisés et adaptés a
notre pratique. Par ailleurs ous ne souhaitions pas avoir recours aux outils proposés par des
laboratoires pharmaceutiques (Institut national de prévention et d’éducation pour la santé,
s.d.). De plus dans les critéres requis pour une validation du programme par I'ARS les outils
issus de Laboratoire Pharmaceutique sont proscrits.

Chaque outil a été pensé par rapport a des compétences spécifiques que nous voulions
travailler.
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a. Rappel des séances précedentes :

Le rappel des séances précédentes permet a la fois de revenir sur d’éventuelles
interrogations des participants, améliorer la mémorisation en faisant un rappel, vérifier la
bonne compréhension de certaines notions.

Les rappels sur les séances sont introduits par un jeu de « qui veut gagner des
millions » construit avec le logiciel Keynote (Apple) avec animation et son, permettant un
abord ludique. Les questions écrites sont simples, elles comportent 4 propositions de
réponses afin de ne pas étre dans un apprentissage essais/erreurs.

b. Vidéos des symptomes positifs et désorganisation

L'objectif de I'utilisation des vidéos était de permettre aux patients du groupe durant
I'activité de repérer les symptémes positifs et de pouvoir ensuite mettre en lien avec leur
vécu et partager avec les autres participants du groupe.

Le format vidéo est utilisé en éducation thérapeutique et lorsqu’il s’agit d'objectif de
modification de comportement complexe il est préférable d'utiliser une forme narrative (mise
en scéne de saynéte) comme le montre une revue de la littérature sur I'éducation
thérapeutique assistée par des vidéos. (Abed, Himmel, Vormfelde, & Koschack, 2014)

Pour cela nous avons rédigé de courts scripts ou un acteur parle et exprime des
éléments délirants francs avec des thématiques différentes dans chaque vidéo. Chaque
séquence aborde un theme différent : mégalomaniaque, persécution, mystique puis
différents mécanismes : interprétatif, hallucinatoire et intuitif, les séquences durent moins de
30 secondes et montre un personnage seul (un homme ou une femme) qui raconte ce qu'il
vit, dans un décor neutre. Le discours est clair et ciblé sur les éléments délirants pour
permettre une clarté de la saynéte.

Une autre saynéte a été congue pour repérer les éléments de la désorganisation de la
pensée (trouble du contrble cognitif), avec pour exemple une phrase prononcée d’'une
maniére neutre, puis avec des éléments de désorganisation (néologismes, sourire immotivé,
posture, discours décousu)

Chaque vidéo est suivie d’un temps d’analyse en groupe des différents éléments repérés
dans le discours de I'acteur ou le comportement. Puis les participants sont invités a partager
sur leur propre vécu, ainsi que leurs avis sur les propos. Et ainsi permettant un partage
d’expérience et 'émergence de questionnement.

L'objectif n'est pas que le patient acquiére la connaissance des mécanismes et themes
spécifiques.

c. « Mapharmacie »

Activité congue ayant pour objectif de travailler sur la connaissance des médicaments,
des différentes familles et de leurs indications/ intéréts. L’outil est constitué de boites de
médicaments vides (neuroleptiques PO retard, anxiolytiques, hypnotiques, antidépresseurs,
thymorégulateurs), un faux ordonnancier, un tableau blanc. Le support permet d’ajouter un
coté plus ludique et interactif, maintenir I'attention. L’activité dure 1h et permet une
interaction autour du médicament.
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d. « Sens et Hallucinations »

L'outil constitué d’'un schéma d'un bonhomme et d’image représentant les différents
sens, il permet d'évoquer les différentes modalités d’hallucination, de faire le lien avec les
sens en jeu, puis de faire un lien avec leur vécu passé ou présent. Il est interactif, visuel.

e. « Mes objectifs »

Cet outil simple est décomposé en deux temps, il s'agit de faire remplir a chaque patient
sur une feuille ses propres objectifs durant la premiére séance et de réouvrir cette enveloppe
qui reste personnelle durant la derniére séance du groupe. L’'objectif principal est de
permettre un retour, une prise de conscience de I'évolution personnelle. Il n’est pas
demandé aux patients de partager leurs écrits, il n'y a pas de partage collectif.

f. Cartes inspirées de laronde des décisions ou carte de Barrows

Le jeu a été concu initialement pour des patients diabétiques, par 'INPES en 2005. II
s’agit d’'un jeu de cartes avec des problémes a résoudre, des cartes de décisions a prendre
et des conséquences a entrevoir en fonction des choix. Pour chaque situation une décision
doit étre prise parmi des propositions d’actions.

Nous avons donc présenté des situations autour de la rechute dans la schizophrénie,
avec la description de situations que vit un personnage que nous avons nommé Kim. Les
patients étaient ensuite invités a proposer des stratégies a partir de dessins représentant des
ressources diverses qu’ils pouvaient utiliser (famille, amis, sport, médecin, pharmacie ...).
Chaque patient peut ainsi évoquer ses propres idées, stratégies envisagées avec une
discussion autour de ces idées entre les différents participants.

g. Power point

Nous avons écrit des PowerPoint dans lesquels I'information y est succincte et claire,
peu d'information par diapositives ainsi que des séquences courtes, I'outil permet un support
aux informations orales. Avec plusieurs éléments d'informations images ou photos associés
a des mots clés. Le power point permet d'intégrer dans I'apprentissage une autre voie de
communication. Certains comportaient des parties interactives avec des apparitions
progressives afin de rendre le patient plus actif, et d’éviter une présentation sous la forme
d’un cours magistral.

iii) Création de Fiche
a. Fiches résumées des séances

La quasi-totalité des séances étaient accompagnées de fiches résumant les informations
associées a la séance. Certaines fiches incluent des parties permettant au patient de
prendre des notes, ajouter leur vécu, ou le vécu de leurs proches.

Les informations sont issues des données actuelles de la science, les termes sont
vulgarisés pour permettre une facilitation de la compréhension. Les fiches comprennent des
images accompagnant les écrits. Cf exemple de fiche de la séance 1 en Annexe 5.
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b. Fiche « Mes Symptémes »

La fiche mes symptémes (Annexe 2) est une fiche sur laquelle figure les symptémes
de la schizophrénie, classés par type, de maniére simplifiée, avec des petites cases a
cocher. Elle fait le lien au fur et @ mesure des séances. Le but étant que chaque patient a la
fin des séances puisse cocher les symptdémes qu’il a déja vécu dans ceux que nous venons
d’aborder durant la séance.

Elle permet de faire un travail préliminaire avant le « Pass prévention », ce temps
permet aussi en fin de séance un rappel, de pouvoir prendre un temps pour faire un tour de
table et discuter avec chaque patient de son histoire clinique, d’étre dans une approche
personnalisée.

c. Fiche « Pass prévention »

La fiche Pass Prévention (annexe 3) que nous avons élaborée est une fiche a remplir
par chaque patient de maniére personnelle comportant trois rubriques :
= « Signes d’alarmes »
=  « Symptémes de rechutes »
=« Quiappeler ».

La carte Pass prévention est I'aboutissement de la réflexion sur la prévention de la
rechute faite durant plusieurs séances et permet a chaque patient de la remplir en reprenant
les notes qu'il a faites durant d’autres séances, en patrticulier la fiches « mes symptémes »
ainsi que la fiche de la séance 5 sur la prévention de la rechute. Durant ce temps les
animateurs accompagnent les patients dans le travail de conception de cette fiche
personnalisée.

iv) Résolution de probléme

Cette technique semble répondre de facon particulierement adéquate aux troubles de la
planification et a la sensibilité a I'imprévu qui sont présents chez la plupart des patients
atteints de schizophrénie (Maurel, et al., 2011).

Le processus de planification est plus lent et moins organisé, la technique de résolution
de probléme permet, de contourner en décomposant ce processus de décision. Ainsi, devant
un probléme ou un choix, sept étapes sont abordées, le patient apprend une routine qui le
décentre de I'évenement stressant. La encore, les premiers exercices concernent des
problémes quotidiens, puis abordent plus spécifiquement des situations concernant la
maladie ou son traitement.

Les étapes de la technique de résolution de probléme sont :
1. S’arréter et réfléchir ;
. Définir le probléme (quel est le but, quel est I'obstacle) ;
. Faire la liste des différentes solutions ;
. Etablir pour chacune la liste des avantages et des inconvénients ;
. Choisir une ou plusieurs solutions ;
. Déterminer les ressources nécessaires ;
7. Passer a l'action.
(Maurel, et al., 2011) (Lincoln, Wilhelm, & Nestoriuc, 2007)

O OB~ WN
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v) Documents annexes

Les documents annexes sont essentiels pour structurer le déroulement du groupe, ainsi
gue les retours des soignants pour permettre une amélioration des pratiques.

Le déroulement comporte :
— Temps de communication : création d’un flyer (annexe 1) disponible & I'hépital et au
CMP, information aux psychiatres du CH Marchant par email.

— Temps de recrutement des patients adressé par leur psychiatre traitant, un registre
contient les prises de contact pour déterminer un rendez-vous.

— Le diagnostic éducatif : la trame créée permet de recueillir des informations de
différents champs de la vie du patient :
» Maladie : début des troubles, suivi, hospitalisations, symptémes,
connaissances sur la maladie, annonce diagnostique, traitement
= |’activité professionnelle, ressources, mesure de protection
= Environnement social et affectif
» Loisirs et activités physiques
= Facteurs de risques
* Hygiéne de vie et habitudes alimentaires, sommeil
= Croyances et représentations,
= Dimensions psychologiques, projets

— Compte rendu des séances : Une trame pré-écrite est remplie en fin de séance par
les animateurs, il s’agit d’'un compte rendu de groupe, comprenant les patients
présents. Pour chaque activité des remarques sur les patients et également une
partie sur les aspects de I'animation positifs et négatifs du point de vue de
l'intervenant (difficultés rencontrés, confort pour I'intervenant etc..), pour permettre
une démarche d’amélioration.

— Evaluation des connaissances : il s'agit d’un auto-questionnaire comportant 23
questions dont 20 vrai/faux et 3 questions a choix multiples, afin de permettre
d’évaluer les connaissances de chaque patient en fin d’ETP durant le rendez-vous
individuel. Les questions portent sur différents aspects abordés lors du groupe, l'idée
étant de nous permettre de voir si ces éléments sont intégrés et de pouvoir reprendre
certains points avec les patients le nécessitant.

— Courrier aux psychiatres traitants : envoyé apreés la fin du groupe a partir d'un courrier
type. Dans celui-ci on retrouve les différentes séances du programme, les
animateurs, I'assiduité du patient.

vi) Intervenant extérieur

Pour permettre une pluridisciplinarité ainsi qu’une ouverture vers I'extérieur nous avons
sollicité la participation d’'une association d’'usagers de la psychiatrie.
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a. Rencontre avec une association d’'usagers « Toute voiles dehors »

Nous avons rencontré, en Juillet 2016, Emmanuelle Bourlier (présidente de
I'association) ainsi que la secrétaire de I'association pour leur présenter notre projet et
connaitre le fonctionnement de leur association. Elles ont pu nous présenter le
fonctionnement de leur association et ont accepté de venir intervenir durant notre groupe
pour présenter leur association d'usagers.

C’est une association d’'usagers, qui articule son action autour de deux objectifs : retisser
du lien social et essayer d’améliorer les relations soignants/soignés. lls proposent des
accueils, des temps informels, des activités, des rencontres usagers (débat entre soignants
et usagers), ils ont des partenariats avec des associations proposant du sport adapté ainsi
gue des sorties culturelles.

b. Groupe de gestion des hallucinations

Nous avons également rencontré Thomas Langlois, psychologue au CHS Marchant a
Toulouse, qui a élaboré un projet de thése de psychologie autour d’'un groupe gestion des
hallucinations.

Ce groupe est un groupe fermé, maximum de 8 patients, avec deux animateurs formés,
sur 6 séances. Il a pour but de travailler sur la gestion des hallucinations, avec une partie
d’information de normalisation, puis des techniques de gestions des hallucinations ainsi que
des travaux a faire a la maison. Ce groupe est animé depuis plusieurs années au CHS
Marchant.

Nous lui avons donc proposé de venir présenter durant notre groupe son projet aux
patients afin qu'ils puissent intégrer le groupe pour la poursuite de leur démarche de
rétablissement pour ceux intéressés. Le groupe va se développer également au CMP La
Grave a partir de I'année 2018.

f) Evaluation de la satisfaction des patients

i) Questionnaire de satisfaction

Nous avons réalisé une enquéte de satisfaction auprés des patients a la suite de la
participation au groupe, grace a une questionnaire de satisfaction Annexe 4.

Il comporte :

- 16 questions fermés évaluant le degré de satisfaction avec 5 possibilités (Pas

satisfait du tout / Pas satisfait / Moyennement satisfait / Satisfait / Trés satisfait)
0 Abordant : les modalités pratiques choisies pour le groupe, le contenu, les
attentes, les moyens utilisés, certains themes abordés.

- Une note globale a attribuer au groupe sur une échelle entre 0 et 10

- Deux questions ouvertes : sur les themes que le patient aurait souhaité voir
aborder, sur leurs recommandations d’amélioration.

- Deux questions fermées, réponse oui ou non : « Recommanderiez-vous ce
groupe ? » et « Avez-vous parlé a vos proches du groupe de psychoéducation
pour les proches de personnes atteintes de schizophrénie »
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Modalité de remplissage :
Ce questionnaire a été prévu pour étre rempli anonymement par tous les patients ayant
suivi le programme, a la fin de celui-ci, durant la derniére séance.

Analyse des données :

Les réponses aux questionnaires ont ensuite été retranscrites sur tableur Excel afin
d’obtenir des pourcentages sur chaque question.

Les résultats ont été présentés sous forme de pourcentages graphiques.
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. RESULTATS

a) La mise en place du groupe « Mieux vivre avec sa maladie »

Voici le résultat de la mise en place du groupe de psychoéducation, sur le CMP La

Grave.
i) Le
Il s’agit d’'u
L)

i) Le

format proposé

ne ETP de groupe, suivant le schéma :

Patients adressés par psychiatre traitant

Diagnostic éducatif individualisé + échelles d’évaluations (cf le travail de thése
de Sara Faivre)

14 séances collectives réparties en trois modules, d'une durée de 1h30 avec
une pause, 2 fois par semaine.

Séance individuelle de fin de groupe + évaluation des connaissances +
échelles d'évaluations (cf le travail de thése de Sara Faivre)

programme du groupe

Voici le programme complet du groupe « mieux vivre avec sa maladie ». Il comprend 14
séances réparties sur 3 modules. :

- Mo

- Mo

- Mo

dule 1: Connaissance de la maladie

0 Séance de présentation et travail sur la représentation de la maladie
Symptdmes positifs : idée délirante

Symptdmes positifs : Hallucination et désorganisation

Symptdmes négatifs et symptémes thymiques

Causes, évolutions rechutes et facteurs de stress

ule 2 : Prise en charge thérapeutique

Les médicaments

Les effets secondaires

Dispositif et parcours de soin

Prévention de la rechute

ule 3: Mieux vivre avec la schizophrénie

Prise en charge sociale

Notions d’habiletés sociales

Hygiéne de vie : diététique

Hygiene de vie : sommeil, drogue, alcool, hygiéne corporelle
Séance de cloture : Présentation association patient, T. Langlois, Pro
famille

© 0000 20000

O O O ©0 O

iii) Les étapes de la mise en place

Voici une frise chronologique, figure 2, résumant les différentes étapes de la mise en
place du groupe.
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Figure 2 : Frise chronologique du travail de mise en place du groupe de psychoéducation

CHRONOLOGIE DE LA MISE EN PLACE DU GROUPE
PSYCHOEDUCATION DANS LA SCHIZOPHRENIE « MIEUX VIVRE AVEC SA MALADIE »

Réunion début projet CMP

Mai Juin Jui Aout  Sept Oct Nov

Travail de Bibliographie

: Contact equipe ETP en France : : : :
¢ TRV ) - - - - - - - - - - - - - - -
Etat des lieux : >

ETP Toulouse
Ecriture des séances

i : Diagnostic
Lien UTEP ¢ _ éducatif
Rencontre : 1er groupe
« Toutes voiles dehors » ‘Questionnaires ‘
Thomas Langlois N A

individuelle :

Courriers - ¢
) b Synthése

éducatif A

“S— individuelle
Courriers

iv) Premier groupe

Mmm 2éme groupe

Dossier validation ARS

Pour le premier groupe nous avons rencontré 9 patients pour leur présenter le groupe

et réaliser le diagnostic éducatif cf figure 3:
Cing n'ont finalement pas participé au groupe : trois patients n'ont pas pu
participer pour des contraintes d’horaires, un n’était pas stabilisé, la derniére n'a
pas donné suite a I'entretien du diagnostic éducatif.
Seuls quatre patients ont participé au groupe.

Durant le groupe on retrouve un taux d'absentéisme des patients de 3,5% (de 0% a 7 %
des séances).

Le tableau 9 résume différentes caractéristiques des participants.
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Figure 3 : Flow chart premier groupe en octobre 2016

PREMIERE RENCONTRE POUR
DIAGNOSTIC EDUCATIF

9 patients

INCLUSION DANS
GROUPE

5 patients

PARTICIPATION AU
GROUPE

4 patients

—

3 patients impossibilités en termes d’horaire

1 perdu de vue

LE

\

1 perdu de vue

0 perdu de vue

SYNTHESE, QUESTIONNAIRE

SATISFACTION

4 patients

Durant le premier groupe nous n’avons pas pu réaliser la séance prise en charge sociale
di a I'absence de I'assistante sociale. Cette séance a été remplacée par une séance sur les
habiletés sociales sur la base du jeu comete.

Tableau 9 : Caractéristiques des différents patients du 1°" groupe

Age
Sexe
Début des troubles
Diagnostics

Objectifs
spécifiques a l'issu
du diagnostic
éducatif

Provenance du
patient
Nombres
d’absences durant
le groupe

Comorbidité

Soutien familial
Travail

Patient 1
32 ans
Homme
2002
Schizophrénie
paranoide
Compréhension des
mécanismes du
troubles

CMP la grave

1

Addiction (cannabis)

Oui
Non

Patient 2
35 ans
Homme
2007
Schizophrénie
paranoide
Rechute,
connaissances sur la
maladie, rencontres

CMP la grave

0

Oui
Non

Patient 3
5lans
Femme
1995
Schizophrénie paranoide

Connaissance de la
maladie, prise en
charge, devenir
(schizophrénie et
vieillissement)
Psychiatre du CHU

1

Addiction sevrée
(opiacé, alcool)
Participation AA et NA
Non
Oui

Patient 4
31 ans
Femme
2005
Trouble schizo affectif

Connaissance sur la
maladie, soutien
social

CMP la grave

0

Non
Non, projet de reprise
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v) Deuxiéme groupe

Pour le deuxiéme groupe nous avons rencontré 7 patients pour la réalisation du
diagnostic éducatif, 1 patiente a été perdue de vue. 6 patients ont finalement participé au
groupe sans perdu de vue, jusqu’a la fin du groupe. On retrouve un taux d’absence moyen
de 8%. (de 0% a 21%).

Le tableau 10 résume les caractéristiques des participants.

Figure 4: Flow chart deuxieme groupe en mars 2017

PREMIERE RENCONTRE POUR

DIAGNOSTIC EDUCATIF

7 patients

INCLUSION DANS LE

GROUPE

6 patients

i

PARTICIPATION AU

GROUPE

6 patients

i —

SYNTHESE, QUESTIONNAIRE

SATISFACTION

6 patients

\

1 perdu de vue

0 perdu de vue

0 perdu de vue

Tableau 10 Caractéristiques des différents patients du 1* groupe

Age
Sexe
Début des
troubles
Diagnostics

Objectifs
spécifiques
al'issu du
diagnostic

éducatif

Provenance
du patient
Nombres

d’absences
durant le

groupe

Comorbidité

Soutien
familial
Travail

Patient 5
23 ans
Homme

2012

Schizophrénie
paranoide
Améliorer sa
qualité de vie
Amélioration
de la gestion
de sa maladie

CMP la grave

2

Oui

En recherche
d’emploi

Patient 6 Patient 7
50 ans 40ans
Homme Femme
2004 2006
Diag 2009 Diagn 2012
Schizophrénie Trouble schizo
paranoide affectif
Explications sur = Prévention de
le traitement la rechute
Connaissance Améliorer
sur la maladie I'autonomie
Echange avec Mieux se
d’autres patients connaitre
CMP la grave CMP la grave
0 0
Addiction alcool
sevrée
Non Oui
Non Oui

Patient 8
35 ans
Femme

2014
Diag 2015
Trouble schizo
affectif

Mieux gérer les
décompensations

Prévenir les
rechutes

Clinique Aufrery

0

Qui

Non

Patient 9
31 ans
Femme

Diagn 2010
Schizophrénie
paranoide
Gestion des
hallucinations
Causes de la
maladie

CHG
Marchant
2

Oui

Non

Patient 10
35ans
Homme
2005

Trouble schizo
affectif
Améliorer
connaissance
de la maladie
Comprendre
I'étiologie
CMP la Grave

3

Qui

Etudiant
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vi) Provenance des patients des deux groupes

Sept patients ont été adressés par I'équipe du CMP ou se déroulait le groupe, un patient
a été adressé par un psychiatre du CHU, une a trouvé le groupe par ses propres moyens le
dernier a été adressé par un autre hopital psychiatrique de Toulouse.

Il convient de poursuivre le travail de communication pour permettre un meilleur acces
intersectoriel, le référencement parmi les groupes validés par 'ARS permettra également
d’apparaitre dans le réseau OSCAR (Oscar Santé, s.d.) ainsi que sur le site d'ETP
d’'Occitanie (Mon ETP , s.d.).

b) L’animation du groupe
i) Organisation

Les diagnostics éducatifs ont été réalisés sur un temps d’'une heure, en bindbme, une
interne et une infirmiére, 1 mois avant le début du groupe. Les échelles d’évaluation ont été
réalisées par Sara Faivre dans le cadre de son travail de thése.

Le groupe a été animé principalement par Sara Faivre, Sylvie Marc et Jeanne Victorin.
Certaines séances étaient animées par le Dr Bourcier, une séance par la diététicienne du
service ainsi qu’'une séance par I'assistante sociale du CMP. Il y avait toujours un minimum
de 2 intervenants par séances.

Un animateur était désigné comme animateur principal, le deuxiéme avait une place plus
en retrait afin de réguler la séance, accompagner les échanges pouvoir se détacher en cas
de difficultés d’'un patient, les roles changeaient en fonction des séances.

Les deux groupes (14 séances socles) se sont déroulées sur 1 mois et demi a raison de
deux séances par semaine les lundis et jeudis de 17h a 18h30, avec une pause durant la
séance, un temps de préparation de 30min avant plus 30min en fin de séance (rangement,
compte rendu séance). Les questionnaires de satisfaction ont été remplis anonymement lors
de la derniére séance.

Le rendez-vous de synthese a été réalisé dans le mois suivant la fin du groupe,
comportant un questionnaire de connaissance.

c) Questionnaires de satisfactions

Un questionnaire de satisfaction a été rempli par chaque patient ayant participé au
groupe, de maniére anonyme lors de la derniére séance du groupe. Cf « Questionnaire de
satisfaction » Annexe 4.

Nous avons obtenu 10 réponses aux questionnaires de satisfaction sur les 10 patients
inclus dans ce projet. lls ont répondu a la totalité des questions sauf a la question 10,
seulement 9 réponses sont analysées du fait de I'absence d’un patient lors de la séance
concernée par cette question.

Les résultats sont similaires pour les deux groupes hormis ceux de la question 9 qui
concernent la séance « Interactions sociales », les résultats entre les deux groupes sont
différents. Nous avons modifié cette séance entre les deux groupes en ne proposant plus les
jeux de roles mais seulement de la résolution de problémes. En effet, nous avions repéré
que les jeux de role avaient pu mettre en difficulté certains participants. Cette observation se
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retrouve sur les questionnaires de satisfaction puisque pour le premier groupe 75 % des
participants se disaient moyennement satisfaits de cette séance et 25 % tres satisfaits. Pour
le deuxieme groupe, 66,7 % étaient satisfaits et 33,3 % étaient trés satisfaits.

La note d’appréciation globale du groupe obtenue est de 9.3/10.

A la question « Pensez-vous que d’autres thémes devraient étre abordés ? Si oui,
lesquels ? », Nous avons obtenu les trois réponses suivantes :

« Plus de déstigmatisation, plus d’espoirs »

« Expliquer les mécanismes qui rentrent en jeu lors de la maladie de maniere plus
explicite et compléte »

« La source autre que neuronale, hormonale ou génétique de la maladie »

A la question « Y a-t-il des choses a modifier pour améliorer notre groupe ? Avez-vous
des suggestions pour répondre mieux a vos attentes ? », nous avons obtenu les six
réponses suivantes :

« Faire attention a ce que tous les participants se sentent a l'aise et ne soient pas en
difficulté », « Le groupe devrait durer plus longtemps et qu'il y ait un suivi au-dela »

« Une continuité »

« Prendre des cas et des exemples et les étudier »

« Séance causes évolution et rechute trop d'informations sinon intéressant »

« La maladie n’est-elle pas juste une autre maniére ou fagon d’étre, le nom
psychoéducation me géne, surtout éducation »

« Solliciter un peu plus les participants »

A la question « Recommanderiez-vous ce groupe a quelqu’un ? », la totalité des patients
ont répondu oui.

60 % des participants disent avoir parlé a leurs proches du groupe GPS.
Voici le Graphigue 1 montrant pour chaque question du questionnaire le pourcentage de

réponse par proposition (pas satisfait du tout, pas satisfait, satisfait, moyennement satisfait,
satisfait, trés satisfait)
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Graphique 1 : Résultats des questionnaires de satisfaction

Questionnaire de satisfaction

1. Avez-vous été intéressé par ce
groupe ?

2. Le groupe a-t-il répondu a vos
attentes ?

3. Les explications données étaient
elles claires ?

4.Pensez vous que ce groupe va
vous aider a mieux vivre avec votre
maladie ?

5.Avez-vous appris des choses sur
la maladie ?

6. Avez-vous appris des choses sur
les médicaments, les effets
indésirables ?

7. Avez-vous appris des choses sur
la prévention de la rechute ?

8. Les médias utilisés vous ont-ils
convenus (photo-langage, vidéos,
power point...)?

9. Qu'avez-vous pensé des séances
sur les interactions sociales (jeux de
réles) ?

10. Qu'avez-vous pensé de la
présentation du groupe de gestion
des hallucinations ?

11. Qu'avez-vous pensé de la
présentation de I'association
« Toutes voiles dehors » ?
12. Que pensez-vous de la
fréquence des séances (deux fois
par semaine) ?

13. Que pensez-vous de la durée de
chaque séance (1h30) ?

14. Que pensez-vous de la durée
totale du groupe (14 séances) ?

15. Que pensez vous du hombre de
participant ?

16. Les documents utilisés ou remis
étaient-ils utiles ?

0% 20% 40% 60% 80%

””HI'IHI'“II[

B Pas satisfait du tout

B Pas satisfait
Moyennement satisfait

B Satisfait

W Tres satisfait

Voici d'autres propos recueillis durant la synthése individuelle a distance du groupe :

Voici les thémes qu’aurait souhaités aborder les patients : le stress post traumatique lié a
la premiére bouffée délirante aigue, I'art-thérapie, la solitude, plus de travail d'habiletés
sociales sur un modele de résolution de probléemes
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Nous les avons également interrogés sur des moments ou ils auraient pu se sentir en
difficulté, une patiente a décrit des sensations d’angoisses lors des premiéres séances qui
se sont rapidement amendées, un patient se sentait en difficulté lorsque les autres
participants évoquaient leur famille, celui-ci étant treés isolé. Les autres n’ont pas évoqué de
moments particuliers.

Voici des propos de patients durant la séance individuelle de synthése concernant le
sentiment avec lequel ils ressortent du groupe :

« Je me sens rassuré je ne suis pas tout seul »

« Cela a été positif de partager les expériences les uns des autres. Au début je me suis
dit je ne m’en sortirai pas. »

« Plus détendue pour discuter avec mon psychiatre »

« J'ai beaucoup percu le manque d’autonomie des autres. Mais j'ai trouvé comment vivre
avec. »

« Je me sens moins dans le secret avec ma maladie, apaisement, plus libérée, moins
isolée dans la maladie »

d) Vers la validation ARS

Le programme a été construit en vue d'une demande de validation ARS, nous avons
donc respecté les critéres de qualités ARS. Voici les différents aspects finaux du programme
pour le dossier de validation et les points & continuer de travailler pour pouvoir accéder a la
validation.

i) Construction du dossier de demande de validation

Nous avons construit le dossier, qui est constitué d’'une demande comportant les détails
du programme (lieux, professionnel, population cible, objectifs ...) il comporte des annexes
dans lesquelles le programme est résumé dans un tableau, un document doit également étre
réalisé comportant la trame précise de chaque séance, avec les différents temps
d’animation, les modalités d’animation etc... Le dossier doit également contenir le diagnostic
éducatif ainsi que la trame de la synthése.

Le tableau 11 résume les éléments du cahier des charges du groupe.

Tableaull : résumé du cahier des charges du programme « mieux vivre avec la schizophrénie »

L'équipe | Pluridisciplinaire : médecin, infirmiere, diététicienne, assistante sociale

Nécessité de justifier pour chaque intervenant d’une formation de 40h
Coordinateur a désigner

Situation clinique couverte | Troubles schizophréniques et schizoaffectif, ALD 30
Touche 1 % de la population, pourvoyeur de handicap

Les objectifs du programme | - Améliorer la qualité de vie des personnes atteintes de schizophrénie et de son

entourage
- Améliorer I'alliance thérapeutique
- Amélioration de I'observance
- Amélioration de l'insight
- Identifier les différents symptomes de la pathologie
- Repérer les signes d’alarmes
- Améliorer la compréhension de son vécu par le patient
- Prendre connaissance des différents traitements, savoir adapter en cas de situation
particuliere
- Connaitre les effets secondaires et la surveillance des traitements
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Population concernée

Indépendance

Données d’efficacité
Mode d’entrée
Format proposé

Etapes de la démarche éducative et
organisation des séances

Financement

Enregistrements nécessaires a la
continuité de la démarche éducative

Modalités d'évaluation individuelle
des acquisitions et des
changements

Modalités de coordination des
activités

Modalités de coordination et de
partage des informations avec les
intervenants dans la prise en
charge du patient au sein du
parcours de soins

Présentation du programme
éducatif et de I'offre d’éducation
thérapeutique au patient

Recueil de consentement

Accord du patient pour le partage
d’'informations le concernant

Charte déontologique
Charte d’engagement et de
confidentialité

- Prévention du risque de rechute par le repérage des facteurs de stress, des signes
d’alarmes et symptémes de rechute, puis la réflexion de conduite a tenir

- Prendre connaissance du dispositif de soins et s’y repérer

- Prendre connaissance de ses droits

- Initiation au travail des habiletés sociales et a la résolution de probléeme

- Réajuster son hygiene de vie (activité physique, diététique, sommeil...)

Patient ayant recu un diagnostic de schizophrénie ou trouble schizo affectif stabilisé.
Patient Adulte

Exclusion des addictions non sevrées, décompensation aigu

Le programme a été élaboré et mis en ceuvre sans influence des opinions ou des
intéréts des industriels du médicament, ou des dispositifs médicaux ou des
technologies de I'information.

Cf introduction

Adressé par psychiatre traitant, mais prise de contact par le patient avec I'équipe
ETP initiale

Programme de 14 séances groupales de 1h30, deux fois par semaine, et deux
séances individuelles pour diagnostic éducatif et synthése de fin de participation
Diagnostic éducatif individuel, détermination des objectifs éducatifs

Participation aux 14 séances groupales

Synthese individuelle

Financement sur budget du CMP

Dossier ETP papier, contenant le diagnostic éducatif les objectifs éducatifs, le
compte rendu de la synthése, le questionnaire de connaissance, la copie de la lettre
adressée au psychiatre.

Echelle : MARS, HAQ, SUMD
Questionnaire de connaissance

Fiche compte rendu de séance, réunions

Courrier type au psychiatre traitant
Dossier ETP au CMP

Flyers (Annexe 1) présentant les modalités pratiques

Premiere explication lors de la prise de contact avec I'équipe

Présentation compléte lors du rendez-vous du diagnostic éducatif

Le patient est informé de la possibilité de quitter le groupe a tout moment et sans
préjudice d’aucune nature

Fiche de consentement écrit a la fin du diagnostic éducatif

Spécifié sur la fiche de consentement

A faire signer a chaque intervenant avant I'animation du groupe
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V. Discussion

a) Construction d’'un groupe d’'ETP

Notre projet répond a la volonté du centre de consultation la Grave d’intégrer un groupe
psychoéducatif structuré au sein de leurs pratiques, dans une démarche d’amélioration de
I'offre de soin. Notre projet compléte la mise en place du groupe GPS, adressé aux familles
dont les retours sont trés positifs. Proposer ces interventions est un moyen de répondre aux
recommandations de I'HAS en termes de psychoéducation.

La construction d’un groupe d’ETP cependant reste complexe du fait du peu d’outils
disponibles adressés aux patients souffrant de schizophrénie et adaptés a leurs difficultés.
Une grande partie de notre travail au-dela de I'écriture d’un cahier des charges a été la
réflexion et la construction d’outils, dont il faudra poursuivre I'adaptation.

Nous l'avons vu, en France, I'accessibilité a des programmes d’ETP reste limitée, ce
défaut pourrait étre expliqué par la difficulté de créer des programmes adaptés aux patients
schizophrénes, au temps nécessaire a la construction de tels programmes, au co(t que cela
représente (financier et temps de personnel), au recrutement des patients mais aussi a des
résultats controversés, avec peu d’'études en France. Une étude (Viard, et al., 2015) a
évalué les représentations des soignants, des patients et des familles quant a I'ETP en
psychiatrie et on retrouve chez les soignants une image de 'ETP stéréotypée a partir de
l'image de représentation de 'ETP en diabétologie, ceci pourrait étre un autre frein a la mise
en place. L’enquéte (Cadiot & Verdoux, 2013) retrouve également un écart entre une forte
implication dans I'éducation thérapeutique quotidienne des soignants qui contraste avec peu
de programme structuré.

Lors des diagnostics éducatifs, il est également ressorti la question de I'annonce du
diagnostic (appris par hasard pour certains, sur un courrier...) ainsi que d’'un manque
d’information. Bien que la question de I'annonce diagnostic ait évolué on ne dispose pas de
donnée récente sur I'annonce du diagnostic en France, une revue de la littérature (Villani &
Kovess-Masféty, 2016) ne retrouve que des études anciennes donnant des taux d’annonces
diagnostics déclarés par les psychiatres de 13.5 & 39%. Il existe une réticence des
professionnels liée a I'incertitude du diagnostic, le pessimisme quant a I'évolution, les
inquiétudes de la stigmatisation ainsi que du manque d’insight des patients. Or cette
question semble essentielle avant d’aborder la question de I'éducation thérapeutique. En
effet le premier temps d’annonce diagnostic aupres du patient et de sa famille est un temps
essentiel, il s'agit du premier temps de I'éducation thérapeutique, permettant de délivrer une
premiére information, et ainsi d’intégrer le patient plus activement dans une dynamique de
soin. La littérature par ailleurs montre de maniere unanime le souhait des patients d’'une
information. (Villani & Kovess-Masféty, 2016)
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b) L’animation du groupe

i) Difficultés d’animations

Quelques particularités liées a la pathologie nous sont apparues. Premiérement, la
présence de discours parfois désorganisés ou d'idées délirantes. La position du soignant est
alors complexe lorsque celui-ci est interpellé par un patient sur des croyances en santé qui
se mélent a des idées délirantes. En effet celui-ci doit au mieux tenter de déconstruire avec
le patient celle-ci, mais ne pas les confronter au risque de les renforcer, ainsi que de gérer le
groupe en paralléle qui peut se trouver en difficulté a entendre des propos aussi décalés.
Nous avons pris le parti de laisser s’exprimer les patients sans trop laisser envahir le groupe
si les propos devenaient trop angoissants, il s'agissait d’interpeller les autres patients pour
permettre un échange. Mais cependant ce temps d’expression est essentiel pour les
patients, qui nous ont tous fait un retour positif a ce sujet, ce sentant libre d'échanger, et
d’exprimer leurs points de vue et parlant pour la premiére fois pour certains avec d’autres
patients de leur vécu.

Deuxiemement les difficultés cognitives des patients étaient parfois trés marquées pour
certains, nécessitant de réexpliquer plusieurs fois, d'étre accompagné par un soignant de
maniéere plus individuelle. Les patients les plus en difficulté étaient souvent accompagnés
également par d’autres participants du groupe. Nous avons appliqué toutes les
recommandations pour limiter 'impact des troubles cognitifs mais cependant ceux-ci restent
trés inégaux selon les patients.

Les outils aident beaucoup a I'animation des séances, la structuration demandée par
'ARS permet de bien accompagner I'animateur, méme si des modifications ont été
apportées la structuration permet une ligne conductrice aidant a se repérer dans la
démarche éducative.

i) Vécus des soignants

Les patients ont été trés réceptifs aux activités proposées durant le groupe, participant
volontairement, partageant sans difficulté dés les premiéres séances, faisant des retours
positifs, visiblement intéressés par le contenu et la forme de nos animations. Un climat de
confiance s’est rapidement instauré et le partage de la part des patients a été extrémement
enrichissant en tant que soignant. L’animation du groupe a été un grand plaisir pour tous les
animateurs.

Le travail lors du groupe permet de nous décaler d’'une position soignante classique pour
permettre un échange et un enrichissement pour les patients comme pour les soignants,
dans une position partenariale. Nous avons essayé de toujours solliciter leurs créativités,
leur entraide, de mettre en avant leurs propres capacités.

Les patients ont pu avoir une parole libérée dés la premiere séance, des liens se sont
tissés entre eux durant le groupe, pouvant permettre que certain s’appuie sur les capacités
des autres.

Le fait d'aborder les difficultés que représentent les troubles schizophréniques au
guotidien, nous avons ressenti une certaine frustration car il existe peu d’offre de soin
psychosociaux sur le secteur (habiletés sociale, remédiation cognitive etc..). Certains
patients ont été dans les suites de ce groupe en demande de soins spécifiques aprés avoir
pu repérer leur propre symptomatologie et ressources, deux des patients vont ainsi participer

57



a un groupe de gestion des hallucinations, certains auraient souhaité travailler leurs déficits
cognitifs. Le groupe semble pouvoir les mobiliser vers des soins spécifiques.

A terme, la poursuite du développement de I'offre de soin a Toulouse permettrait de
pouvoir orienter selon les besoins repérés par les patients sur différentes prises en charge
psychosociales.

Les modifications pour certains patients semblent minimes et peuvent nous donner une
impression d’'échec, mais grace au travail de thése de Sara Faivre nous avons pu avoir un
regard objectif sur certains criteres. Il semble essentiel de poursuivre ce travail d’évaluation
objective.

c) Réflexion sur le programme et les outils

i) Retour des patients

Tous les patients auraient souhaité que le groupe se poursuive au-dela de 12 séances.

Suite & des remarques trois séances semblent étre & mieux structurer pour diminuer
l'impression qui est ressortie qu’elles contenaient trop d’information : réseau de soins,
causes évolutions et rechutes, hygiéne de vie 2.

De plus les questions de satisfaction retrouvent une satisfaction plus faible sur les
séances des médicaments sur lesquelles nous allons retravailler.

Les patients ont tous apprécié I'ambiance, le partage d’expérience, I'identification a
d’autres patients « je me sens moins coupable ».

i) Repenser des séances

Il semble au vu des remarques des patients qu’il soit nécessaire de repenser certaines
séances. La séance sur « les droits des patients », les patients ont trouvé le contenu trop
dense. L'idée étant d'ajouter de nouveaux outils pour permettre une meilleure structuration
de la séance, certains patients ayant décrit des difficultés a maintenir leur attention.

La séance a été basée sur des questions spontanées des patients, il serait possible d’ajouter
un jeu adapté tel qu'un « jeu de lois » dans lesquels nous pourrions intégrer les grandes
guestions autour des droits des patients. Ainsi cela permet de remobiliser I'attention, et de
délivrer un support en fin de séance permettant de revenir sur certaines questions.

La séance sur « causes évolution et rechute » a également été citée par les patients en
effet le contenu semble trop important pour cette séance, qu'il faudra diviser sur deux
séances.

iii) Jeu de Kim

L’outil « le jeu de Kim » inspiré des cartes de Barrows a été ressenti par les animateurs
comme insuffisamment structuré. En effet deux patients présentant des troubles cognitifs
importants ont été en difficulté sur cette activité, les scénarii étaient expliqués a l'oral, il
semble que I'ajout d'un support visuel et d’'un nombre limité de décision avec une
conséquence a chaque décision soit plus approprié pour permettre a tous les participants de
profiter de cet outil. Néanmoins nous n’avons pas eu de retour négatif par les patients. Il
s’agit de structurer pour permettre une meilleure aisance a I'animateur.
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iv) Vidéos

Il 'y a pas eu de retour négatif sur les vidéos, elles n'ont pas suscité d’angoisse ou de
peurs chez les 10 patients, il n'y a pas eu de mauvaise interprétation ni d'incompréhension
du contenu. Les patients ont participé activement en partageant facilement leurs propres
expériences en liens, ou des expériences de personnes qu’ils connaissent. Les vidéos nous
ont permis d’aborder la question de la désorganisation qui est un symptéme difficile a
percevoir pour les patients, la vidéo a permis & certain patient de pouvoir se reconnaitre et
s’identifier.

Un patient les a identifiées comme « son outil préféré » durant le groupe, une autre
patiente a trouvé les vidéos « plus parlant que des explications ».

v) Jeu Compétence (travail des habiletés sociales)

La partie de question semblait abordable pour tous les patients, mais deux patients se
sont trouvés en difficulté sur les jeux de réle que proposait le jeu. Nous avons donc décidé
sur le deuxiéme groupe de proposer le choix aux patients entre des activités Cométe afin de
réfléchir sur les interactions sociales sans obligatoirement mettre en scéne et le jeu
compétence. Les 6 patients du deuxiéme groupe ont préféré ne pas réaliser de jeux de réles.
Méme s’il semblait intéressant de travailler les jeux de roles, en une séance il ne s’agirait
que d’une initiation pouvant motiver le patient sur ce travail spécifique des habiletés sociales.
Or nous avons eu plutdt des réactions négatives et il ne semble pas nécessaire de les mettre
en difficulté durant ce temps mais de présenter le concept cependant.

Nous avons ainsi une proposition sur cette séance qui permet d’adapter en fonction de
leur souhait de réaliser des jeux de réles ou non.

vi) Modifications apportés suite a I’'expérience des groupes
a. Nombre de participants

Au sujet du nombre de patients, les patients nous ont fait remonter leurs inquiétudes lors
du diagnostic éducatif d’étre dans un groupe trop nombreux, inquiétudes que nous avons pu
rassurer et patients qui se sont trés bien intégrés au sein du groupe. lls ont pu dire que le
nombre leur semblait adapté. Pour ce qui est du vécu des animateurs il semble que 6 soit un
nombre maximal idéal, permettant & la fois des interactions riches et la possibilité
d’accompagner et soutenir chaque individu, partager la parole et I'attention. Six patients est
également la limite dans la salle de réunion dans laquelle nous réalisons le groupe.

b. Attitude dans I'animation

L’accent est & mettre sur la surveillance du bien étre des individus dans le groupe. La
répartissions des différents temps de parole également a mieux canaliser par les animateurs
car rapidement certains patients tendent a monopoliser le temps de parole. Cette remarque
étant présente dans les questionnaires de satisfaction.

Sur certain questionnaire de satisfaction la notion de nécessité d'un plus grand message
d’espoir est revenue et semble essentielle a mettre en place. Egalement nous devons
continuer a penser des méthodes pour accompagner la déstigmatisation.
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c. Ajout d’échelle

Nous n'avons pas utilisé d’échelle stricte d’évaluation de la clinique de nos patients, tel
qgue la PANSS, peut-étre un aspect intéressant en termes de possibilité d’amélioration mais
aussi de criteres d’exclusion. En effet une certaine stabilité clinique reste nécessaire pour
aborder ce groupe et pouvoir en tirer le maximum.

d) Modifications du programme en vue d’une demande de

validation

Le programme tel que nous I'avons présenté dans les résultats ne remplit pas tous les
critéres permettant une validation. Voici les modifications en cours.

L’'un des critéres n’étant pas présent est le caractére individualisable du programme. En
effet nous n’avons pas créé des modules d'approfondissement ni des modules pouvant étre
choisis par le patient. Nous avons eu le souci de pouvoir donner acces a tous les patients a
un programme structuré complet et nous semblant difficile de garder une cohésion de
groupe si certains étaient absents. Mais cela en a enlevé le coté individualisable de la
démarche éducative.

Les solutions envisageables seraient de proposer un parcours incluant ou non le groupe
de TCC de gestion des hallucinations, ou avec le groupe GPS (incluant ainsi les familles et
majorant I'efficacité) ainsi les parcours seront modulés en fonction des patients. Et il est
également question d’adapter un module sur l'unité d’admission du CHU de Toulouse.

Il semblerait intéressant d’ajouter aux groupes la possibilité de séances individuelles
avec des obijectifs ciblés avant pour par exemple les patients ayant été absents, pour des
patients nécessitant d'étre plus accompagnés sur certains points. En effet nous avons pu
percevoir la limite des séances en groupe, dans le manque d'individualisation de la
démarche éducative globale. Mais cette mise en place reste a évaluer avec les disponibilités
des membres de I'équipe.

Des modifications ont été débutées sur :

- Latrame du diagnostic éducatif afin de la clarifier, et une synthése en fin de
diagnostic éducatif, résumé dans une fiche avec les objectifs éducatifs, et
compétences a acquérir définies avec le patient.

- Une fiche type de consentement pour la participation du groupe, et le partage
d’information aux partenaires

- Une trame pour la séance de synthése, avec pour objectif de pouvoir identifier ses
propres changements, mesurer son évolution, savoir les exprimer.

- Les grilles d’évaluation annuelles et quadriennales en utilisant les ressources en ligne
de 'UTEP de Montpellier. (Montpellier, 2015).

Les évaluations quadriennales et annuelles permettent aux équipes de s’engager dans
une dynamique d’amélioration des pratiques.

Chaque évaluation va permettre a partir des mémes indicateurs, d’'objectiver les
évolutions et les éléments nécessaires aux prises de décisions sur les changements et les
conditions nécessaires a la poursuite du programme d'ETP.

60



Il reste nécessaire de réfléchir en équipe au moyen d’évaluation de I'acquisition des
compétences par les patients.

e) Limites de I’éducation thérapeutique

Deux patients durant le groupe ont pu exprimer étre génés par des majorations
d’hallucinations auditives, apreés la fin des séances. Leurs « voix » leur exprimant des propos
négatifs envers le groupe, leur pointant leur impossibilité de rétablissement, critiquant leurs
aptitudes. Ces manifestations abordées en groupe ont disparu aprés 3 a 4 séances.

Les tenants de la position réfractaire a la psychoéducation mettent en avant le risque de
stigmatisation et la réaction anxio-dépressive associée a une majoration du risque suicidaire.
En effet, certaines études suggerent une augmentation du taux de dépression chez les
sujets ayant une forte conscience des troubles. (Sauvanauda, et al., 2017) (Aghababian,
Auquier, Baumstarck, & al, 2011) . Une étude sur 114 patients atteints de schizophrénie
suggeére que la stigmatisation percue (ou intériorisée) influence le lien entre insight et trouble
de I'humeur. (Staring, Van der Gaag, & Van den Berge, 2009) Une autre étude s’est
attachée aux liens entre ces données et il semble que la stigmatisation intériorisée pése un
poids plus lourd sur la dépression que l'insight et impacte le lien entre insight et dépression.
(Bouvet & Bouchoux, 2015). Il pourrait étre intéressant de mesurer la stigmatisation
intériorisée des patients au début de la démarche d’'ETP pour évaluer les patients a risque,
grace a des échelles telles que I''SMI (Internalized Stigma of Mental lliness scale).

Le travail autour de la stigmatisation semble essentiel a renforcer dans les objectifs du
groupe. La schizophrénie reste parmi les pathologies physiques et/ou mentales l'une des
plus stigmatisante, et engendre de la discrimination anticipée et vécue. (Daumerie, Vasseur-
Bacle, & Giordana , 2012). De plus la stigmatisation intériorisée a également été associée a
une moins bonne observance médicamenteuse (Kamaradova, et al., 2016).

La démarche psychoéducative reste une démarche volontaire et on observe que les
patients engagés dans le groupe de psychoéducation étaient déja dans une réflexion de
rétablissement et d’acceptation dans laquelle nous les avons accompagnés. Cela pose la
guestion des patients présentant un insight trés faible et un grand déni des troubles.
(Klingberg, Buchkremer, Holle, Schulze Monking, & Hornung, 1999) ont montré que les
patients avec un pronostic favorable et un meilleur fonctionnement social répondent mieux
aux programmes éducationnels. Ces auteurs ont suggéré que les malades les plus
vulnérables ne sont pas capables d’apprendre suffisamment les stratégies de prévention des
rechutes. De plus (Atkinson, Coia, Gilmour, & Harper , 1996) ont observé que seul un quart
de patients schizophrénes sont intéressés pour les programmes éducationnels.
(Sauvanauda, et al., 2017) (Chabannes, et al., 2009).

f) Développement des soins pour les patients souffrant de
schizophrénie

L’équipe du Centre Médico Psychologique La Grave a déja formalisé depuis plusieurs
années un groupe de psychoéducation adressé aux familles de patients présentant une
schizophrénie et suite a notre travail un deuxiéme groupe adressé cette fois directement aux
patients.
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Aujourd’hui le travail de I'équipe permettra de réfléchir a une coordination de ces deux
approches au sein du CMP mais également pour une validation des programmes par I'ARS,
permettant une meilleure visibilité régionale, la possibilité de percevoir des financements.

L'accessibilité reste cependant trés limitée, seule une session par an de 6 a 8 patients
maximum sur le CMP semble envisageable au vu du temps nécessaire. C’est un constat que
faisait également Rummel Kluge (Rummel-Kluge, Pitschel-Walz, Bauml, & Kissling, 2006)
dans une enquéte postale effectuée en Allemagne Suisse et Autriche, 86% des institutions
déclaraient offrir des dispositifs de psychoéducation a leurs usagers et a leurs familles, mais
cela ne représentait que 21 % des usagers et 2% des familles sur une année. Il se posait
donc la question de majorer I'accessibilité afin de majorer I'impact
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V. Conclusion

La schizophrénie est une maladie chronique ubiquitaire, fréquente et qui reste encore
aujourd’hui trés invalidante. C’est la huitieme cause de handicap des sujets agés de 15 a 44
ans dans le monde. Elle présente des manifestations cliniques et des évolutions variées,
impactant la qualité de vie de ces patients.

La prise en charge pharmacologique associée a une prise en charge psychosociale
semble aujourd’hui faire consensus. Ainsi I'éducation thérapeutique ou psychoéducation a
montré son efficacité dans la diminution du nombre de rechute et de réhospitalisation chez
les patients schizophrénes. lls existent des recommandations pour la mise en place de
programme éducationnel visant non pas simplement & une information sur la maladie et les
médicaments mais a un travail sur la gestion de la maladie, I'autonomie et 'amélioration de
la qualité de vie. C’est une démarche centrée sur la personne, sur ses valeurs, besoins,
ressources et stratégies, c’est un processus progressif par lequel le patient acquiére des
connaissances et un savoir-faire (stratégies de « coping », faire face avec).

Pour compléter les soins déja proposés sur le CMP La Grave qui organise un groupe
d’intervention familiale psychoéducatif : « GPS : groupe pour proche de patient
schizophréne », notre projet a consisté en la mise en place d’'un groupe de psychoéducation
adressé aux patients souffrant de troubles schizophréniques, ainsi que I'évaluation de la
satisfaction des patients inclus. Ce projet répond a la fois a une demande du CMP mais
également aux recommandations de propositions de soins dans le cadre de maladies
chroniques et de la schizophrénie.

Notre démarche de mise en place s’est articulée autour de la bibliographie existante, de
recommandations de I'ARS, de formation en éducation thérapeutique, du soutien d'une
équipe spécialisée ainsi que du partage d’expérience avec d'autres équipes.

Ce programme travaille sur différentes compétences (auto soins, psychosociale,
adaptation) de chaque patient afin de pouvoir maintenir et améliorer leur qualité de vie, a
partir de leurs besoins.

Grace a l'intervention d’une équipe pluridisciplinaire ce programme a pu voir le jour en
novembre 2016 et accueillir en une année 10 patients sur deux sessions. L'évaluation de la
satisfaction a été réalisée grace a un questionnaire anonyme, retrouvant une note
d’appréciation globale du groupe de 9.3/10.

Un travail en paralléle visant a la validation du groupe par I'’ARS est toujours en cours et
permettra de donner une meilleure visibilité au groupe, ainsi que potentiellement des
financements.

Il semble nécessaire de poursuivre ces démarches d’autonomisation et d’empowerment
du patient en mettant en ceuvre d’autres actions psychosociales, pour pouvoir proposer des
soins toujours plus complets et personnalisables.
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VI. Annexes

i) Annexe 1: Flyer groupe « Mieux vivre avec sa maladie »

Psychoéducation dans
la schizophrénie

Hiphmax de Towouse
- - -

Mieux vivre avec sa maladie

Pour qui?
Patients souffrant de trouble schizophrénique, stabilisés, ayant un suivi psychiatrique,
informés du diagnostic
ou?
Centre Médico Psychologique La Grave (Métro St Cyprien)

Quand?
2 fois par semaine : lundi et jeudi apres-midi
pendant 6 semaines

2
Groupe de 6 a 8 patients

Par qui?
Sara Faivre et Jeanne Victorin (internes de psychiatrie)
Sylvie Marc (infirmiere), Axel Bourcier (psychiatre)

Comment adresser?
Le patient contacte le Centre Médico Psychologique Adultes
au 05.61.77.79.00
Un RDV de présentation sera convenu avec I'équipe
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ii) Annexe 2 Fiches "mes symptémes"

GROUPE PSYCHOEDUCATION

Mes symptomes

= -

SYMPTOMES THYMIQUES :

Episode dépressif :

Episode maniaque : [ Tristesse de 'humeur
[J Modification du sommeil

[] Diminution de Pappétit
[] Perte d’envie et de plaisir
[] Ralentissement des pensées

[J Euphorie, sensation de toute puissance

[] Diminution du temps sommeil sans fatigue
] Achats inconsidérés

[J Mises en danger (sexuelles, drogues ..) K . L
. 3 [7] Probléme de concentration et mémoire
] Accélération des pensées et de la parole

e [] Idées suicidaires
[ Familiarité
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iii) Annexe 3 "Pass Prévention"

SEANCE 9

PASS PREVENTION

Prévention de la rechute
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iv) Annexe 4 : Questionnaire de satisfaction

Questionnaire de satisfaction Groupe Psychoéducation dans la
schizophrénie

Vous avez participé au groupe « Psychoéducation dans la schizophrénie ». VVotre avis nous
intéresse et nous aidera a ameliorer la qualité de notre travail. Pour cela nous vous demandons
de répondre a ce questionnaire, cela ne prendra que quelques minutes.

Pas Pas Moyennement | Satisfait | Trés
satisfait satisfait | satisfait satisfait
du tout

1. Avez-vous été intéressé par ce
groupe ?

2. Le groupe a-t-il répondu a vos
attentes ?

3. Les explications données étaient elles
claires ?

4. Pensez vous gque ce groupe vavous
aider a mieux vivre avec votre
maladie ?

5. Avez-vous appris des choses sur la
maladie ?

6. Avez-vous appris des choses sur les
médicaments, les effets indésirables ?

7. Avez-vous appris des choses sur la
prévention de larechute ?

8. Les médias utilisés vous ont-ils
convenus (photo-langage, vidéos,
power point...)?

9. Qu’avez-vous pensé des séances sur
les interactions sociales (jeux de
roles) ?

10. Qu’'avez-vous pensé de la présentation
du groupe de gestion des
hallucinations ?

11. Qu’'avez-vous pensé de la présentation
de I'association « Toutes voiles
dehors » ?

12. Concernant I'organisation du groupe,
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a. Que pensez-vous de la
fréquence des séances (deux
fois par semaine) ?

b. Que pensez-vous de ladurée de
chaque séance (1h30) ?

c. Que pensez-vous de la durée
totale du groupe (14 séances) ?

d. Que pensez-vous du nombre de
participants ?

13. Les documents utilisés ou remis
étaient-ils utiles ?

14.Globalement, sur une échelle de 1 (pas satisfait) a 10 (trés satisfait),
guelle est votre appréciation du groupe ?

15.Pensez-vous que d’autres themes devraient étre abordés ? Si oul,
lesquels ?

16.Y a-t-il des choses a modifier pour améliorer notre groupe ? Avez-vous
des suggestions pour répondre mieux a vos attentes ?

17.Recommanderiez-vous ce groupe a quelqu’un ?

Oui o Non o
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18.Avez-vous parlé a vos proches du groupe de psychoéducation pour les
proches de personnes atteintes de schizophrénie ?

Oui o Non o

Merci de votre participation !
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v) Annexe 5: Fiche Séance 1

SEANCE 1 INTRODUCTION

Les troubles schizophréniques

Généralités

N

Fausses idées !
La schizophrénie :

N'est pas un
dédoublement de
la personnalité

N’est pas causée
par des parents

La schizophrénie est une maladie mentale qui touche environ négligents

Généralités :

1 personne sur 100, dans le monde entier.
Ne compte pas plus

Le terme Schizophrénie vient du grec schizo = fendre phrenie = esprit de criminel

ses différentes formes sont décrites depuis plusieurs siecles.
Pas de génie
. sans un grain de
Cette maladie touche autant les hommes que les femmes, et toutes les folie :

catégories socio économique. Elle se déclare entre 15 et 25 ans en moyenne Exemple de
chez ’homme et un peu plus tardivement chez la femme entre 25 et 35 ans. schizophrénes
célébres :

Cette maladie est chronique et évolue sur une vie entiére, mais cette
maladie se stabilise grace aux traitements et de grand hommes ont cultivés
leur génie malgré cette maladie. Chaque patient présente des symptOmes tres
différents.

John Ford Nash prix
Nobel d'économie

Camille Claudel
sculpteur et peintre
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MISE EN PLACE D’UN GROUPE DE PSYCHOEDUCATION POUR
PATIENT ATTEINT D’UN TROUBLE SCHIZOPHRENIQUE AU SEIN
DU CMP LA GRAVE

RESUME EN FRANCAIS :

La schizophrénie est une maladie ubiquitaire, chronique et invalidante. La psychoéducation a
prouvé son efficacité pour améliorer I’observance médicamenteuse et diminuer les
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