Réseau Santé ‘x

REGION LAUSANNE

Se rétablir d’un trouble
psychiatrique

Favoriser la transition vers I’'hébergement
au sortir de I'hopital

éeme

277" édition préfacée par
Dr Philippe Conus, Professeur ordinaire
Département de psychiatrie générale - CHUV

Publication n°10
Décembre 2015 / 2°™® édition Mai 2017




Reseau Sante
REGION LAUSANME

en collaboration avec le
Service de Psychiatrie communautaire
etle

Service de Psychiatrie générale

Avec le soutien du DSAS et de I'HEdS La Source

SE RETABLIR D’'UN TROUBLE PSYCHIATRIQUE

Favoriser la transition vers
I'hébergement au sortir de I’'hopital

Pascale Ferrari
Alexandre Robert
Philippe Golay
Marie McCormick
Gilles Bangerter
Pierre Gobet
Pierre Lequin
Stéphane Morandi
Mathilde Chinet
Jérdme Favrod
Charles Bonsack

Publication N° 10 — Décembre 2015 — 2°™ édition Mai 2017

Réseau Santé T.021 3417250 info@rsrl.ch
Région Lausanne F. 0213417251 www.rsrl.ch






PREFACE A LA DEUXIEME EDITION

L'équipe de rédaction de ce rapport m’a fait I'honneur de me demander d’en préfacer la deuxiéme édition.
Bien que jaie été impliqué dans certains des projets dont il est question dans ce texte, le réle bien plus
déterminant joué dans cette démarche par plusieurs des personnes mentionnées m’autorise a faire un
pas de c6té afin de m’adresser a eux en quelque sorte « de I'extérieur ». C’est ainsi avec plus de liberté
et avec grand plaisir que j'écris ces quelques lignes au sujet du travail extraordinaire que I'ensemble des
partenaires ont réalisé au fil des ans. Travail extraordinaire non seulement en ce qui concerne la quantité
des démarches menées a bien sur un sujet de la plus haute importance en psychiatrie, mais également
remarquable a plusieurs autres égards.

Premierement, ce texte témoigne de la volonté tres vive, chez les personnes impliquées dans ces tra-
vaux, d'améliorer les soins proposés aux patients souffrant de troubles psychiatriques sévéres, et de
répondre toujours mieux a leurs attentes ainsi qu'a celles de leurs proches. En effet, bien que I'on se soit
éloigné de plusieurs des défauts de la psychiatrie asilaire, beaucoup de chemin reste encore a parcourir
pour que les patients aient acces non seulement aux soins dont ils ont besoin et auxquels ils ont droit,
mais également a ceux dont ils ont envie. Une seule révolution ne suffit pas et si le mouvement devait
s'arréter, le systeme risquerait de s’enliser a nouveau et de se figer dans de nouvelles habitudes et de
nouveaux travers. Il faut donc saluer ici I'enthousiasme avec lequel les promoteurs de cette démarche
continuent de questionner les pratiques afin de les faire évoluer.

Mais pour que les choses évoluent, il faut aussi avoir le courage de penser autrement et de sortir des
conventions et c'est la le deuxieme aspect remarquable de I'ensemble de ce travail. En effet, plutét que
de chercher a résoudre les problémes en vase clos, entre « experts » officiels du domaine, les projets
dont il est question ici ont non seulement été construits de concert avec tous les partenaires du réseau de
soins ; ils ont également été congus sur la base de I'avis des patients et de leurs proches auxquels la
parole a été donnée. Méme s'il serait parfois plus facile et moins douloureux d’'ignorer les remarques
faites a I'égard de I'hopital, des consultations ambulatoires ou des lieux d’hébergement, dans lesquels
travaillent des collaborateurs engagés et qui donnent le meilleur d’eux-mémes au quotidien, il est a
I'évidence fondamental de prendre en compte I'avis de ceux auxquels ces services sont destinés.

Il faut aussi savoir prendre du recul a I'égard de questions qui pourraient sinon rapidement devenir polé-
miques, et c’est le troisieme point de force de cette démarche que d’avoir su la soumettre a la rigueur de
la science et d’en avoir fait un travail de recherche. Méme si certains aspects de ces problémes ne
s'adaptent pas facilement aux exigences et aux contraintes de I'approche scientifique, les équipes de
projet ont fait cet effort qui permet d’éviter I'écueil de I'idéologie et d’approcher ces questions avec objec-
tivité.

C’est donc sur une base large et solide que ce rapport s'appuie pour rendre compte de maniére tres
compléte de la question cruciale de la transition entre I'hopital et I'hébergement dans la cadre du proces-
sus de rétablissement. A la lecture de ces pages, on voit que I'hdpital psychiatrique demeure un élément
important de la chaine de soins, qu'il est malheureusement parfois lieu de projections et de contrainte,
mais qu'il est aussi souvent lieu de protection et de répit. On voit aussi qu'il fait I'objet d’attentes qui, si
elles sont toutes justifiées, sont souvent contradictoires. On demande par exemple une réduction du
nombre de lits pour éviter I'hospitalo-centrisme mais on voudrait pouvoir en disposer a chaque fois
gu’'une phase de répit est nécessaire. On vise ainsi une diminution de la durée des séjours afin de pou-
voir accueillir de nouveaux patients mais on reléve aussi qu'il est important de prendre le temps pour
travailler avec la minutie nécessaire I'enjeu crucial que constitue la phase de I'entrée en foyer. Si ce rap-
port ne donne pas réponse a toutes les questions, il propose néanmoins au chapitre 8, sous forme de
recommandations, des pistes concrétes pour améliorer les transitions entre hdpital et hébergement et
pour rendre plus lisibles les trajectoires de soins dans un réseau devenu particuliérement compliqué.
Cette volonté de proposer des solutions tangibles est le quatrieme aspect remarquable de ce travail que
je voudrais relever.

Le fait que plusieurs mois se sont écoulés entre la premiére et la seconde édition de ce texte me permet
de faire le bilan de la mise en application de ces propositions et ce dernier est plutdt réjouissant :

e Alors qu'une meilleure définition du réle de I'hdpital psychiatrique dans la chaine de soins reste un
challenge au quotidien, I'effort est constant de la part de tous les partenaires pour que chacun ne se
referme pas sur son petit périmeétre. Les colloques communs, les échanges et les partenariats sont
maintenant bien établis et sont en tres fort contraste avec les éventuelles projections d’antan.

e Sila régulation des flux reste encore insatisfaisante, la mise en place du CMLH et du CMT ont gran-
dement amélioré bon nombre de situations de transition. Les outils tels quU'ELADEB, la carte réseau



ou le plan de crise conjoint (ce dernier faisant I'objet d'un projet de recherche récemment initié) sont
entrés dans les meoeurs et participent a enrichir le vocabulaire d’un langage commun.

e L'unité «les Roseaux », ouverte a I'été 2016 sur le site de Cery, expérimente I'impact d’'une équipe
qui se focalise sur le renforcement de la capacité a vivre en hébergement individuel ou partagé chez
des patients pour lesquels quitter I'hdpital se révéle particulierement difficile.

e Alors que la «filiere cantonale d’hébergement psychiatrique » est sur le point d’étre mise en place,
diverses démarches de terrain ont déja contribué a augmenter la capacité des lieux d’hébergement a
accueillir des patients présentant des comorbidités d’abus de substance en intensifiant le partenariat
par le biais de rencontres régulieres et par le renforcement des équipes mobiles qui jouent le role de
fil rouge dans les situations particulierement complexes.

e Bien que I'extension du projet « logement d’abord » n’ait pas encore pu étre confirmée, une phase
pilote a été réalisée avec succes et la poursuite du financement du projet est en discussion.

e Enfin, la question du partenariat avec les patients et leurs proches continue d’étre une préoccupation
de premier plan. Diverses démarches d’information et de clarification de I'accés aux professionnels
pour les familles de patients ont été réalisées. L'idée de l'implantation des pairs praticiens dans le
quotidien clinique et de la création d'un « conseil des patients » fait d’autre part son chemin.

Comme on le voit, et méme s'il reste encore beaucoup a faire pour améliorer les soins psychiatriques
dans notre région, ce rapport est la preuve claire de la volonté partagée de se mettre ensemble au travail.
Plusieurs stratégies ayant été clairement définies par les rédacteurs de ce texte, il s’agit maintenant de
poursuivre leur mise en acte concréte tout en encourageant ceux qui sont a l'origine de ces travaux de
continuer de questionner le systéme afin qu’il ne cesse de s’améliorer et de s’adapter a des besoins qui
sont en constante évolution.

Philippe Conus
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Préambule

Ce rapport offre une diversité de regards sur la question de I'hébergement des personnes souffrant de
troubles psychiatriques séveres et tente de répondre aux préoccupations et difficultés cliniques ayant
émergé des terrains pratiques. Il compile en effet non seulement plusieurs travaux réalisés dans le cadre
du projet « Suivi de transition et implantation d'outils de réseau pour 'hébergement des personnes souf-
frant de troubles psychiatriques » soutenu et financé par le réseau RSRL, mais encore une étude qualita-
tive soutenue et financée par I'Institut et Haute Ecole de Santé La Source et le Département de la Santé
et de I'Action Sociale (DSAS). Dans une perspective intégrative visant a améliorer la qualité des soins par
une meilleure coordination entre les milieux de soins aigus et les milieux résidentiels, les recommanda-
tions ont été rédigées conjointement avec les partenaires impliqués.

Le rapport est structuré en huit parties qui peuvent étre lues indépendamment 'une de l'autre. Il com-
mence par un résumé et se poursuit avec une revue de littérature sur la problématique de I'hébergement
des personnes souffrant de troubles psychiatriques séveres. La troisieme partie rend compte d’'une expé-
rience-pilote de case management de liaison entre I'hépital psychiatrique adulte de Cery et les 45 struc-
tures d’hébergement a mission psychiatrique du canton de Vaud entre 2010 et 2013. La quatrieme pré-
sente une analyse descriptive quantitative de la population hospitalisée en 2012 concernée par une pro-
blématique d’hébergement, ainsi que l'impact de lintervention du programme CMLH en 2013. L'étude
qualitative sur la transition entre I'hépital psychiatrique et les structures d’hébergement vient compléter ce
rapport en cinquiéme partie. La sixiéme partie met en discussion et en lien les données récoltées dans
les trois parties précédentes. Le rapport se termine sur des recommandations a l'intention de la filiére
psychiatrique cantonale et des divers acteurs concernés par les questions d’hébergement pour les per-
sonnes souffrant de troubles psychiatriques séveéres.

Il s’agit du compte-rendu d’'un work in progress, avec ses défauts et ses qualités. Les défauts sont qu’il
constitue un assemblage de textes dont les différences de contenus pourraient troubler le lecteur qui va
naviguer entre I'exposeé littéraire de la problématique et ses implications pratiques soulevées par le projet
pilote, ou encore entre la description d'une intervention clinique et l'aridité des résultats quantitatifs de
recherche, mais également entre la description rigoureuse d’'une méthodologie de recherche qualitative
et ses résultats pour finalement arriver a I'élaboration de recommandations communes. Les qualités sont
de montrer le cheminement d'un projet-pilote, puis la richesse et la complémentarité des approches cli-
niques, théoriques et de recherche tant quantitative que qualitative autour d'une méme problématique :
I'hébergement des personnes souffrant de troubles psychiatriques séveres dans le canton de Vaud.

Le lecteur comprendra qu'il n’est pas forcé de suivre les chapitres de fagon linéaire tels qu'ils sont pré-
sentés, ce pour autant qu'il ait pris connaissance de l'introduction et de la revue de la littérature, puisque
ces derniéres sont communes et transverses a I'entier du rapport. Il peut donc ensuite a sa guise errer
dans les parties qui l'intéressent, sans pour autant se perdre. Ainsi, si son intérét porte essentiellement
sur la clinique, il pourra se plonger dans le chapitre 4 décrivant le programme de case management de
liaison hébergement et les spécificités de ce modele d'intervention. S'il souhaite en savoir davantage sur
le profil sociodémographique et clinique de la population cible, il pourra poursuivre avec le chapitre 5
présentant des données épidémiologiques. S'il n'est par contre pas trés familier avec les statistiques, il
pourra aller directement aux synthéses dans la partie des résultats de I'étude quantitative. Si le lecteur
s'intéresse davantage au point de vue et aux attentes des usagers et des proches sur les questions de
transitions interinstitutionnelles, et de facon plus générale de logement, il pourra directement se plonger
dans chapitre 6. Quant a ceux pour qui le temps est compté, il pourra directement accéder aux chapitres
6 de la discussion et 7 des recommandations aprés avoir parcouru les diverses synthéses qui jalonnent
ce rapport et en facilitent la compréhension.

Quel que soit ses intéréts, nous espérons que le lecteur y trouve des pistes pour favoriser le rétablisse-
ment des personnes souffrant de troubles psychiatriques sévéres en y intégrant la dimension fondamen-
tale de I’hébergement.

Remerciements

Un grand nombre de personnes a été impliqué de prés ou de loin dans ces différents travaux et nous ne
pourrons pas toutes les nommer personnellement, en particulier en ce qui concerne I'étude qualitative
afin de respecter et garantir le critere d’anonymat.
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concernés par une problématique d’hébergement, de méme que ceux ayant participé activement dans
les focus groups de I'étude qualitative, se sont montrés engagés, motivés et disponibles. L'ouverture et
I'humilité dont chacun a fait preuve ont sans aucun doute contribué au bon déroulement de ces diverses
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Un remerciement tout particulier s’adresse a I'équipe de case management de liaison, soit Mmes Virginie
Moritz-Zurcher et Zineb Domon ainsi que MM. Frédéric Schmutz, Pierre Lequin, Marco Matrascia et
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projets de recherche dans la section de psychiatrie sociale. De méme nous remercions les membres de
la direction du Département de Psychiatrie, soit MM. Jacques Gasser, Luis Basterrechea et Jean-Michel
Kaision, qui ont soutenu le développement et la pérennisation de ce projet.

Notre reconnaissance s’adresse au sein du réseau RSRL en particulier a Dominique Hude, ainsi qu'a
toutes les personnes impliquées dans la filiere de psychiatrie communautaire, pour leur soutien, leurs
commentaires et leurs encouragements dans la réalisation de ce projet qui n'aurait pu évoluer sans
l'investissement des membres de I'équipe de projet élargie. Celle-ci était composée de Mmes Marga
Cambra (puis Mme Marylaure Garcia), Josiane Noél, Patricia Ineichen, Sylfa Fassassi (remplacée dans
un second temps par Philippe Conus), et MM. Eric Schmitt. Sa composition plurielle a permis de garantir
la « dimension réseau » tout au long du développement du projet CMLH. MM Martin Preissig, Philippe
Conus, Charles Bonsack, Stéphane Morandi et Roland Philippoz ont travaillé de concert, sous la coordi-
nation de Mme Pascale Ferrari afin d’'accompagner l'insertion du projet au sein du DP-CHUV et plus pré-
cisément a I'hépital de Cery. Les dimensions tant cliniques que de recherche ont également pu bénéficier
de la précieuse collaboration et implication de I'ensemble des membres de I'Observatoire Psychiatrique+.

Nous adressons nos remerciements aux organismes faitiers tels que 'AVDEMS, I'AVOP et la FEDE-
REMS, et tout particulierement a Mmes Staub et Clément qui ont facilité la sélection et le recrutement
des structures participantes a I'étude qualitative. Cette derniére a également contribué a la révision de
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en particulier Mme Madeleine Pont qui nous a guidés au départ de cette aventure dans I'élaboration des
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social, soit Gilles Bangertner (ELS), Marie McCormick et Pierre Gobet (EESP), sous la direction de
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a intégrer ces diverses dimensions au profit de la qualité des soins.
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page et révisé ce rapport.
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Abréviations

ACT

Al
APREMADOL
AVDEMS
AVOP

BVA

CER

CMLH

CMT

DMST
DP-CHUV
DSAS

e.t.

EESP
ELADEB
ELS

EMS
FEDEREMS
FSE

FSL
GCMLH

GH

GHOSP
GRAAP

GT

GTH

HEdS La Source
HES-SO

HETS & SA EESP

HNM
HoNOS
HP

HU
IPS

m

n
Obsan
OCDE
OCTP
OFSP
P
PCC
PCO
PGE
PLAISIR
PPP
PSM
RESSORT
RSRL
SASH
SDF
SIM
SPAS
SSP
TIPP
UPM

Assertive Community Treatment

Assurance Invalidité

Association pour la PREvention et le Maintien A Domicile de I'Ouest Lausannois
Association Vaudoise des Etablissements Médico-sociaux
Association Vaudoise des Organisations Privées pour Personnes en difficultés
Bureau Vaudois d’Adresses

Comité d'Ethique de la Recherche

Case Management de Liaison Hébergement

Case Management de Transition

Document Médico-Social de Transmission

Département de Psychiatrie du Centre Hospitalier Universitaire Vaudois
Département de la Santé et de I'Action Sociale

écart type

Ecole d'Etudes Sociales et Pédagogiques

Echelles Lausannoise d'Autoévaluation des Difficultés et des besoins
Ecole de La Source

Etablissement Médico-Social

Fédération Patronale des Etablissements Médico-sociaux vaudois
Foyer Socio- Educatif

Fondation Soins Lausanne

Groupe Case management de Liaison Hébergement

Groupe Hospitalier

Groupe Hospitalier

Groupe Romand d'Accueil et d'Action Psychiatrique

Groupe Témoin

Groupe Témoin Hébergement

Haute Ecole de la Santé La Source

Haute Ecole de la Santé de la Suisse Occidentale

Haute Ecole du Travail Social et de la Santé Ecole d'Etudes Sociales et Pédagogiques
Home Non Médicalisé

Health of nation Outcome Scales

Hépital psychiatrique

Haut Utilisateur ou Heavy User

Individual Placement and Support

moyenne

nombre

Observatoire de la santé

Organisation de Coopération et de Développement Economique
Office des Curatelles et des Tutelles Professionnelles

Office Fédéral de la Santé Publique

p-valeur

Plan de Crise Conjoint

service de Psychiatrie Communautaire

service de Psychiatrie GEnérale

Planification Informatisée des Soins Infirmiers Requis

Pension pour Patients Psychiatriques

Plan de Santé Mentale

RESeau de Soutien et d'Organisation vers le Travalil

Réseau Santé Région Lausanne

Service des Assurances Sociales et de I'Hébergement

Sans Domicile Fixe

Suivi Intensif dans le Milieu

Service de Prévoyance et d'Assurances Sociales

Service de la Santé Publique

Traitement et intervention Précoce dans les troubles Psychotiques
Unité de Psychiatrie Mobile
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1 Résumé

L'accés a un logement pour les personnes souffrant de troubles psychiatriques séveéres, bien que recon-
nu comme essentiel dans leur processus de rétablissement, est aujourd’hui loin d’étre garanti, et ce no-
tamment en raison du stigma accolé a leur diagnostic. L'orientation a la sortie de I'hdpital psychiatrique
est des lors devenue 'un des défis majeurs de la période post-asilaire. Ce rapport a pour but d'édicter
des recommandations sur les moyens cliniques et organisationnels nécessaires pour favoriser
I'accessibilité et le maintien d’'un hébergement ou d’un logement pour les personnes souffrant de troubles
psychiatriques séveres dans une perspective de rétablissement. Ces recommandations se basent sur :

e Une revue de littérature

e Un projet pilote de case management de liaison hébergement a la sortie de I'hdpital

e Une étude quantitative visant a décrire les caractéristiques sociodémographiques et cliniques des
personnes hospitalisées ayant une problématique d’hébergement et leur recours aux soins hospita-
liers, a préciser les critéres d'indication au case management de liaison hébergement et évaluer son
efficacité

e Une étude qualitative portant sur les transitions entre I'hOpital psychiatrique et les structures
d’hébergement a mission psychiatrique adulte

La revue de littérature met en évidence qu’en matiere d’hébergement psychiatrique, I'offre s’est progres-
sivement professionnalisée pour venir remplacer I'accueil en milieu familial. L’accés a un hébergement
institutionnel pour les personnes souffrant de troubles psychiatriques sévéeres reste cependant limité en
raison de nombreux critéres d’exclusion, comme la présence de troubles du comportement, de comorbi-
dités d'abus de substances ou somatiques, d’histoires pénales et de difficultés a s’engager dans un pro-
cessus de soins. Au vu de la sévérité de leurs troubles et faute de mieux, ces personnes se retrouvent
soit hospitalisées au long court, occupant ainsi des ressources de fagon inappropriée, soit & la rue avec
des hospitalisations nombreuses et des réhospitalisations précoces engendrant le phénoméne dit de la
« portes tournante ». Bien que la continuité des soins et des services soit essentielle dans les périodes
de transition, la discontinuité des lieux et des personnes, la fragmentation du systéme socio-sanitaire
ainsi que les exigences et les conditions d’'acces en hébergement la rendent particulierement difficile. La
prise en charge dans cette transition se doit donc d'étre améliorée et mieux ciblée afin de prévenir
I'exclusion des personnes les plus vulnérables. Dans ce sens, la sortie de I'hépital psychiatrique est a
considérer comme une période critique qu'il est nécessaire d’accompagner de fagon soutenue et spéci-
fique. Une évaluation individuelle et compléte pour une décision d’orientation a la sortie de I'hdpital, ac-
compagnée de soins transitionnels pour assister le mouvement du patient d’'un niveau et d’'un lieu de
soins a un autre, s’avére indispensable afin de garantir une continuité. Bien que divers modéles aient fait
leurs preuves, ils ne semblent pas systématiquement déployés en santé mentale. Pour les patients con-
sidérés comme de « Hauts utilisateurs » de soins, le case management de suivi intensif est le modéle
d’intervention et d’'accompagnement le mieux validé pour améliorer la rétention dans les soins, la diminu-
tion des hospitalisations de longue durée, le fonctionnement global et la stabilité résidentielle. Afin de
répondre a la préférence des usagers a ce propos, des offres alternatives au systéeme d’hébergement
traditionnel comme les programmes de « Housing first » ont également récemment vu le jour dans plu-
sieurs pays. En plus d’avoir démontré leur efficacité, ils sont en cohérence avec le modeéle du rétablisse-
ment qui occupe aujourd’hui une place grandissante dans le systéme d’hébergement.

L’intervention clinique des case managers de liaison hébergement en milieu hospitalier, par le recours
systématique a des outils d'évaluation favorisant la participation active des usagers et leur autodétermi-
nation, permet de mieux identifier leurs besoins en amont de la décision d’'orientation. La reconstitution
de la trajectoire d’hébergement et/ou de logement leur permet ensuite de confronter les résultats de leur
évaluation a celle de I'équipe hospitaliére, davantage centrée sur la psychopathologie. Cette maniére de
procéder favorise une lecture intégrative des diverses dimensions en jeu dans le processus décisionnel
de l'orientation a la sortie. Lorsque celle-ci est un hébergement institutionnel, il s'avere que les patients
vivent un véritable processus de deuil qui justifie I'importance d’'un accompagnement soutenu afin de leur
permettre de s’engager dans ce projet et favoriser leur processus de rétablissement. Ainsi, non seule-
ment la sortie de I'hépital est & considérer comme une période critique, mais également l'intégration d’'un
nouveau lieu de vie, et ce, quel qu'il soit.

La préférence absolue des usagers en matiére de lieu de vie demeure néanmoins le logement individuel.
L’étude qualitative a mis en évidence qu'il contribue a entretenir la dimension de I'espoir centrale au pro-
cessus de rétablissement, contrairement a I'entrée en hébergement institutionnel. Par une meilleure inté-
gration dans la communauté, le logement individuel permet aux usagers une forme de normalisation et
favorise le maintien et la connexion des liens sociaux. Cependant, tant les usagers que leurs proches se
sentent peu pris en considération, voir méme exclus des décisions quant a l'orientation a I'issue d'un
séjour en milieu hospitalier. L’'entrée en hébergement professionnel est par ailleurs vécue par tous deux
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comme une rupture traumatique de leur trajectoire de vie qui vient se rajouter a la catastrophe psycholo-
gique de I'annonce du diagnostic psychiatrique. Dans ce contexte, les réhospitalisations peuvent alors
étre comprises comme l'ultime forme de revendication des usagers de leur droit a I'autodétermination,
favorisant ainsi la continuité de leur processus de rétablissement. Les usagers n’ont jamais évoqué la
continuité des soins et des services spontanément, I'essentiel étant a leurs yeux la continuité de leur
histoire de vie dont les seuls garants sont leurs proches. Ces derniers ont témoigné de leur vécu de stig-
matisation de la part des professionnels qui ont reconnu ne pas savoir comment les intégrer en tant que
partenaires.

Les données épidémiologiques issues de I'étude quantitative démontrent que I'offre actuelle en matiére
d’hébergement ne semble plus adaptée aux caractéristiques sociodémographiques et aux profils cli-
nigues des personnes jeunes ayant une problématique d’hébergement. En effet, les problématiques les
plus séveres de ces usagers auxquelles elle est censée répondre, comme une forte prévalence de co-
morbidité d’abus de substances, la présence fréquente de troubles du comportement et de difficultés
d’engagement dans les soins ainsi que I'absence d’activité professionnelle sont aujourd’hui autant de
limitations a son acceés. Pour les patients les plus complexes cependant, I'intervention de case manage-
ment de liaison, qui se prolonge au-dela du séjour hospitalier et permet d’offrir un soutien en héberge-
ment dans la période d’intégration, ou, en cas de nouvelle crise, une alternative a une ré-hospitalisation
précoce, semble favoriser une certaine stabilité résidentielle ainsi qu’une meilleure utilisation des res-
sources du systéme socio-sanitaire.

En conclusion, il est recommandé d'inverser les priorités dans le travail d’orientation a la sortie de
I'hépital et de systématiser le soutien au logement privé tant que faire se peut. L'accessibilité a un héber-
gement institutionnel, s'il s’avére néanmoins nécessaire, doit étre revue en modifiant les conditions
d’entrée, tout en développant ses capacités a accueillir les situations complexes de troubles du compor-
tement et d’'abus de substances. Concrétement, il s’agit de proposer en priorité des formations pour les
professionnels de I'hébergement dans les domaines des addictions, de la gestion de crise et de la vio-
lence. Pour compléter I'offre existante et répondre aux attentes des usagers, des alternatives au systeme
d’hébergement actuel comme les modéles de « Housing first » méritent d'étre développées dans la
communauté.

Ces divers travaux ont permis une prise de conscience quant a l'importance et au sens que revét
I'hnébergement pour les personnes souffrant de troubles psychiatriques séveéres. lls ont démontré
l'indispensable professionnalisation du réle d’évaluation et d’'orientation a la sortie de I'hdpital en y inté-
grant des outils favorisant la continuité du rétablissement et la participation des proches. Outre la néces-
sité de développer des soins transitionnels en santé mentale, I'intervention clinique de liaison a permis de
mettre a jour la forte charge émotionnelle des usagers lors d’'une décision d'orientation vers une structure
résidentielle. La sortie de I'hdpital, tout comme I'entrée en hébergement, sont a considérer comme des
moments critiques nécessitant un accompagnement soutenu, centré non pas uniquement sur la continui-
té des soins et des services, mais également sur la continuité de la trajectoire de vie des usagers et de
leurs proches. Finalement, des solutions sur mesure autre que I'ouverture d’'une unité hospitaliere de lit
B, comme la mise sur pied d'une plateforme de concertation pour cas complexes, gérée par une centrale
de coordination cantonale ayant un pouvoir décisionnel, sont a trouver au sein de la filiere avec I'entier
des acteurs dans le réseau afin de garantir une meilleure accessibilité et utilisation des ressources.
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2 Introduction et problématique

S’inscrivant dans la mouvance de la désinstitutionalisation, le canton de Vaud a diminué de facon dras-
tique le nombre de lits psychiatriques asilaires depuis les années 1950, soit d’environ 80%. L’hépital psy-
chiatrique de Cery, le plus grand du canton, est ainsi passé de 800 lits asilaires a 107 lits de soins aigus
en 2006 destinés a accueillir une population adulte. Se sont alors développées des offres en soins ambu-
latoires et plus tardivement, dans la fin des années 90, des équipes mobiles ceuvrant dans la communau-
té (Conus, dans Guex et Gasser, 2011). En matiere d’hébergement psychiatrique, I'offre s’est progressi-
vement professionnalisée pour venir remplacer I'accueil en milieu familial (Ineichen, 2003) et ainsi com-
pléter celle de I'hopital psychiatrique dont la mission a des lors évolué vers les soins aigus. Ainsi 45 éta-
blissements d’hébergement a vocation psychiatrique adulte ont vu le jour, totalisant 970 lits répartis de
fagon inéquitable sur le territoire vaudois. Ces établissements offrent des prestations variées a des per-
sonnes souffrant de troubles psychiatriqgues séveres ne pouvant vivre de fagon autonome (Antille & Res-
plendino, 2011). Ces structures, foyers socio-éducatifs (FSE), établissements médico-sociaux (EMS),
homes non médicalisés (HNM) ou encore Pensions pour Patients Psychiatriques (PPP) se distinguent
principalement par leur statut juridique, leur mode de financement, leur taille et leurs missions. Ces der-
niéres, selon Grasset et Therianos-Spagnoli (2002), vont de la réhabilitation affirmée, axée principale-
ment vers I'extérieur, avec I'objectif d’'un retour dans la communauté, a une mission bas seuil, en lien
avec la chronicisation des symptémes, en passant par la réhabilitation modérée, axée principalement sur
le recouvrement des habiletés relatives aux actes de la vie quotidienne.

Suite au constat d'iniquité, non seulement en termes d’accessibilité & I’hnébergement institutionnel, mais
également en termes de traitements dans ces mémes institutions, le canton de Vaud caressait depuis
plus de 20 ans le projet de constitution d’'une filiere cantonale dont I'enjeu majeur est de réunir les 45
structures concernées sous une seule et méme appellation, dans un méme cadre légal et administratif,
tout en préservant la richesse offerte par la diversité des institutions.

L’'avancement des travaux dans le cadre de la constitution de cette filiere a révélé certaines difficultés de
coopération sur le terrain, évoquées par les professionnels de I'hébergement :

« Lors des interviews, la plupart des établissements ont exprimé leur désarroi et leur solitude face aux
situations de crise. L'absence de soutien adéquat et de regles communes concernant la gestion de ces
situations (hospitalisation d'urgence, psychiatre de garde, difficultés de transfert des situations dites
« lourdes » dans un autre établissement) est relevée. Les établissements mentionnent également le pro-
bléeme des personnes sous mesures de PLAFA* qui ne peuvent étre mises & la porte d’un établissement
en cas d’abus, contrairement aux autres usagers. [...] Certains partenaires demandent une plus grande
coopération pour que l'offre soit en phase avec leurs besoins et qu'un véritable partenariat, reconnaissant
les compétences complémentaires des uns et des autres, soit établi » (Antille & Resplendino, 2011, p.14-
15).

Les assistants sociaux de I'hdpital ont quant a eux évoqué les difficultés a préparer adéquatement les
patients au transfert dans les établissements d'accueil qui eux exigent davantage d'indépendance que
I'ndpital, en raison des effets conjoints du manque de temps et de la disponibilité restreinte du personnel
soignant surchargé par le rythme élevé des sorties et des admissions (Ineichen, 2003). En conséquence,
comme les patients sortent insuffisamment préparés, ils sont rapidement réhospitalisés, parfois sur un
mode PLAFA, devenu un moyen de pression pour y parvenir dans un contexte chronique de manque de
lits de soins aigus, ne faisant que renforcer le cercle vicieux de la saturation du systéeme de soins.

Ainsi, plutét que de favoriser le partenariat, le contexte socio-sanitaire et économique semblait favoriser
I'’émergence et le maintien de projections croisées stériles entre institutions concernées. D’'une part on
pouvait reprocher a I'hdpital, en I'absence d’indication de soins aigus, d’abandonner sans suivi adéquat
des personnes souffrant de troubles psychiatriques séveres. D’autre part, on pouvait craindre que les
structures résidentielles refusent d’héberger les situations les plus instables et les plus difficiles si I'appui
de I'hépital ne pouvait plus étre garanti dans des périodes de crise. Si ces patients sont au bénéfice d’'une
mesure de PLAFA, ils restent alors hospitalisés faute de lieu de vie adapté, I'hopital étant la seule institu-
tion pour qui I'obligation prévaut de les accueillir. lls contribuent alors a engorger les lits et ne permettent
plus a I'hdpital de remplir sa mission premiere. Dés lors, les modes de collaboration établis dans le can-
ton par le passé comme les hospitalisations facilitées ou dites « de décharge » pour les patients héber-
gés en institution ne sont plus possibles.

4 PLAFA : Privation de Liberté a des Fins d’Assistance, mesure Iégale jusqu’a I'entrée en vigueur de la nouvelle
loi en 2013. Sauf indication contraire, le terme PLAFA utilisé ultérieurement dans ce rapport fera référence a
cette mesure-ci.
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Grasset et Therianos-Spagnoli avaient mis en évidence en 2002 déja que I'équilibre fonctionnel du ré-
seau se caractérisait par trois indices de précarité. Premierement, 84,9% des placements étaient effec-
tués depuis I'népital psychiatrique ; dans un cas sur deux, ils se soldaient par des hospitalisations mul-
tiples et reproduisaient le syndrome de la porte tournante qu’ils étaient eux-mémes sensés éviter. Deu-
xiemement, il persistait une proportion relativement importante de patients dont le placement s’avérait
particulierement difficile (24,3%), multipliant sans succés les démarches et générant souvent des hospita-
lisations de longue durée. Troisiemement, une proportion élevée de placements (52,6%) s’effectuait hors
secteur psychiatrique mettant a mal les relations privilégiées entre partenaires de proximité. Or, selon ces
mémes auteurs, (2003, p.14) « dans le domaine de la psychiatrie adulte, ce phénomene pose un pro-
bléme particulier car il crée des difficultés de collaboration interinstitutionnelle entre les institutions de la
psychiatrie publique et les établissements d’accueil, ce qui altére la qualité du processus de placement et
semble favoriser les hospitalisations itératives sur retour de placement ». La question de I'hébergement
institutionnel doit donc étre abordée a un niveau cantonal en impliquant tous les acteurs concernés afin
de permettre une meilleure utilisation des ressources.
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3 Revue de littérature

3.1 Hébergement des personnes souffrant de troubles psychiques sévéres

Le logement est aujourd’hui reconnu dans la littérature scientifique comme un déterminant social de la
santé et avant tout comme un puissant facteur d’inclusion dans la société civile (Fuller-Thompson, Hul-
chanski, & Hwang, 2000). « Avoir un chez soi favorise l'intégration de la personnalité. C’est le lieu de la
protection physique, psychologique et aussi de la construction du port d’attache identitaire. Il s’agit d’'un
droit reconnu par la Déclaration universelle des droits de I'homme au milieu du siecle dernier » (Dorvil,
2009, p.5). Or, l'accés a un logement pour les personnes vivant avec des troubles mentaux est au-
jourd’hui loin d'étre garanti. En effet, selon Thornicroft (2006), trouver un domicile est un processus tres
difficile, notamment a cause du stigma accolé aux personnes diagnostiquées de troubles mentaux. Cer-
taines études ont montré que la plupart des gens étaient moins motivés a louer un appartement ou vivre
a proximité de personnes souffrant d'une maladie mentale (Page, 1977, 1995). Bien que datant, ces don-
nées ne semblent avoir que trés peu évolué. Rétablie d’'une schizophrénie, Deegan évoque en 2003 que
la discrimination basée sur I'état mental reste d’'actualité et s’avere selon elle aussi dommageable et
inacceptable que la discrimination basée sur la race, I'ethnicité, la religion, le genre ou l'orientation
sexuelle. Corrigan et al. (2003) le confirment dans leur étude sur la perception de la stigmatisation. Le
logement est I'un des trois domaines dans lesquels la discrimination s’avére la plus importante, les deux
autres étant le travail et les interactions avec la police.

Depuis le mouvement de désinstitutionalisation, les fonctions d’hébergement pour les personnes souf-
frant de troubles psychiatriques séveres ne sont plus centralisées dans un asile de grande dimension,
mais réparties dans de nhombreux établissements a taille humaine (Leff et al., 2009). La grande diversité
de missions que couvrent les établissements d’hébergement, bien qu’entrainant un cloisonnement institu-
tionnel et une hétérogénéité des pratiques, est aujourd’hui reconnue, spécifiquement dans le domaine de
I'hébergement psychiatrique adulte, comme une nécessité (Backer, Howard, & Moran, 2007; Nelson,
Sylvestre, Aubry, George, & Trainor, 2007).

Cette évolution, appréciée par les professionnels, les patients et leurs proches, permet une meilleure
intégration des personnes dans la communauté. Néanmoins, cette diffusion des responsabilités rend
nécessaire une meilleure organisation du réseau et de la filiere de soins afin d’éviter notamment les phé-
nomenes de porte tournante ou d'exclusion des patients les plus difficiles (Macpherson, Shephered, &
Edwards, 2004). Sont particulierement a risque d’échec de placement ceux qui présentent des troubles
du comportement et/ou une comorbidité d'abus de substances, des contacts fréquents avec la police et
de la difficulté a s’engager dans les soins (Lelliott, Audini, Knapp, & Chisolm, 1996). Ces derniers, selon
Cowan et Walker (2005) utilisent environ 10% des ressources hospitaliéres. Bonsack, Besse et Hainard
(2011) ont mis en évidence que le probléme n’est plus la passivité et I'absence de pouvoir des usagers
sur eux-mémes comme ce f(t le cas antérieurement, mais plutdét une grande difficulté a s’engager dans
les soins, a contr6ler leurs comportements et leurs consommations. Des lors, paradoxalement, en raison
de la complexification de leur profil mais également de critéres d'exclusion a I'accueil en hébergement
comme les limitations physiques, les histoires pénales et les abus de substances, leurs séjours hospita-
liers se prolongent (Grasset & Therianos-Spagnoli, 2002 ; Priebe, Saidi, Want, Mangalore, & Knapp,
2009).

Par conséquent, 'amélioration de I'cffre de prise en charge ciblée pour les personnes ayant recours a un
hébergement est aujourd’hui un défi important (Obsan, 2010). Il s’agit selon ce méme organisme (2008),
également de s’assurer que les interfaces entre les milieux aigus et les soins dans la communauté fonc-
tionnent adéquatement en mettant I'accent sur la continuité des prises en charge.

3.2 Evolution du systéme socio-sanitaire

L'évolution du systéeme socio-sanitaire implique indéniablement une augmentation du nombre de transi-
tions. Les soins hospitaliers sont en effet devenus plus intensifs et plus spécialisés, augmentant ainsi la
densité de soins sur une période plus limitée dans le temps. Les longs séjours ont été remplacés par des
séjours plus nombreux et de courte durée, avec une augmentation consécutive des interactions entre
I'hépital et la communauté (Bonsack, Basterrechea, Larequi & Mawouasini, 2003). Les recommandations
internationales dans le domaine de la santé mentale soutiennent d’ailleurs la nécessité d'un systéme
sanitaire en alternance entre les milieux aigus, avec des séjours aussi brefs que possibles, et des soins
dans la communauté (Thornicroft & Tansella, 2004). En conséquence directe, les transitions des patients
entre I'hopital et la communauté se sont accrues en nombre, en intensité et en complexité. Or ces transi-
tions hospitalo-ambulatoires présentent des risques de discontinuité et/ou de rupture des soins avec
comme conséquences la rupture du processus de rétablissement, I'aggravation des symptéomes, la perte
d’espoir, le suicide (Qin & Nordentoft, 2005) ou encore des hospitalisations et des institutionnalisations
inappropriées (Bonsack et al., 2009). Selon I'Obsan (2010), « On constate également la crainte, compte-

19



tenu de I'évolution décrite [a savoir que les hospitalisations de longues durées sont remplacées par des
hospitalisations de courte durée a forte intensivité] que des patients insuffisamment stabilisés ne sortent
de I'hépital et ne doivent y étre réadmis peu de temps aprés dans un état de décompensation psy-
chique » (p.1). Ce phénoméne est appelé selon I'Obsan toujours, « porte tournante ». Certains auteurs
comme Bachrach (2001) vont méme, en référence a ce phénomeéne, jusqu’a évoquer une nouvelle forme
de chronicité en cas d'échec des transitions. Sont particulierement concernés par ces risques les per-
sonnes ageées, les personnes souffrant de maladies chroniques, de troubles psychiatriques graves, de
lourds handicaps sociaux ainsi que les jeunes en difficultés (Schaller & Gaspoz, 2008).

3.3 Transitions organisationnelles

Selon la théorie intermédiaire de la transition de Meleis (2010), les transitions auxquelles font face les
individus peuvent étre de plusieurs types, apparaitre de facon simultanée ou non, étre inter-reliées ou
pas. Elles peuvent ainsi étre associées a des événements liés au développement, a une situation particu-
liere, aux expériences de santé et de maladie ou encore étre de type organisationnelles, comme c’est le
cas des transitions hospitalo-ambulatoires. Ainsi, les transitions ne désignent pas uniquement les pas-
sages d'un lieu a un autre ou encore d'un épisode de soin a un autre, mais également les passages d'un
état & un autre dans un espace-temps induit par des changements internes ou externes (Meleis, 2007).
Quelle que soit leur nature, elles provoquent presque toujours, selon Meleis, un sentiment de perte ou
d'aliénation de quelque chose qui était familier. Faire face a la crise gu’induisent les transitions nécessite
le recours a de nouvelles habiletés, relations personnelles et stratégies de coping (Aubin & Dallaire,
2008). Par conséquent, la sortie de I'hépital doit étre considérée comme une période critique nécessitant
un soutien plus intensif (Bonsack et al., 2009 ; Dixon et al., 2009), afin d’offrir un cadre suffisamment
sécure dans lequel la personne pourra acquérir ces nouvelles compétences. En recherchant les risques
associés au processus de transition de fagon proactive, il est possible de contribuer a aider les per-
sonnes a s'y préparer et en faciliter le processus (Meleis, Sawyer, Im, Hilfinger Messias, & Schumacher,
2000). Accompagner et soutenir les patients dans toutes les transitions significatives a leurs yeux devrait
faire partie intégrante des soins, ce d'autant plus que la santé et le bien-étre percus sont considérés
comme le résultat d'une transition réussie (Meleis & Trangenstein, 1994). Dans cette perspective, les
transitions hospitalo-ambulatoires présentent non seulement des risques en termes de continuité, mais
également des opportunités, comme de modifier les comportements qui ont antérieurement conduit a une
hospitalisation, de passer d’'un réle passif a un réle actif dans la gestion de sa propre santé (Ferrari,
2012). D'objet des soins en premiére instance, le patient devient alors sujet de ses propres soins. Par
ailleurs, il semble que l'identification systématique du style d’adaptation des patients soit essentielle afin
d’adapter I'offre en soins car il prédit mieux 'engagement dans les soins que la prise de conscience des
troubles, notamment dans le cadre de la psychose (Tait, Birchwood, & Trower, 2003).

Selon Bowles, les soins transitionnels incluent « [...] une évaluation individuelle et compléte avec une
planification du départ. Cette derniere comprend une prise de décision appropriée, suivie d'une référence
pour assister le mouvement du patient d’un niveau de soins vers un autre » (2000, cité dans Aubin &
Dallaire, 2008, p. 94-120). Alors que la planification de départ est limitée au séjour hospitalier, les soins
transitionnels sont d’'une plus longue durée et comprennent en plus de I'hospitalisation, une période de
soins dans la communauté (Holland & Harris, 2007, cités dans Aubin & Dallaire, 2008, p. 102). De ce fait,
ils contribuent & I'amélioration de la continuité des soins.

3.4 Continuité des soins en santé mentale

Par définition, une continuité des soins et services efficace doit procurer a la population I'assurance de
recevoir tous les soins requis par sa condition de santé, par la bonne personne, a la bonne place et au
bon moment (Aubin & Dallaire, 2008). Il importe cependant que la continuité ne soit pas uniguement con-
ceptualisée en fonction des services, car elle devient alors une caractéristique intrinséque du systéme de
soins ou de sa gestion (Joyce et al., 2004 ; Woodward, Abelson, Tedford, & Hutchinson, 2004). Cette
vision réductrice exclut la possibilité méme qu’'une personne puisse influencer sa trajectoire de soins
(Clément & Aubé, 2002) et ne respecte pas I'évolution sociétale de la perception et du réle des usagers
de services de santé selon une dynamique constructive de partenariat, d’empowerment et
d'autodétermination. Puisqu’elle ne se mesure que dans I'expérience vécue de l'intégration et de la coor-
dination des soins et services dans la durée (Reid, Haggerty, & McKendry, 2002), la continuité devrait
également étre conceptualisée en fonction de la personne et de son processus de rétablissement.

En santé mentale, sachant que les dimensions interdisciplinaire et interinstitutionnelle sont prépondé-
rantes, la continuité des soins se distingue des autres domaines d’'intervention par une coordination né-
cessaire de divers corps professionnels et d’acteurs successifs dans le temps (Haggerty et al., 2003).
Cependant, bien que des mesures organisationnelles simples soient relevées dans la littérature comme
garantes d’'une bonne continuité des soins et services (Bachrach, 1993; Meisler et al., 1997 ; Boyer,
McAlpine, Pottick, & Olfson, 2000), elles semblent ni suffisamment, ni systématiquement utilisées dans le
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domaine de la santé mentale (Dorwart & Hoover, 1994). Or, la discontinuité des soins hospitalo-
ambulatoires et le risque de réhospitalisations semblent plus liés a des caractéristiques du systeme de
soins qu’aux caractéristiques du patient ou a la présence d'un trouble psychiatrique sévere (Bruffaerts,
Sabbe, & Demyttenaere, 2004). Ces mesures sont I'élaboration d’un projet de soins commun entre inter-
venants hospitaliers et ambulatoires, une rencontre entre ceux-ci pendant I'hospitalisation ainsi que
I'élaboration de projets concrets dans la vie quotidienne du patient (Boyer et al., 2000).

35 Modéles d’intervention en santé mentale reconnus pour améliorer les transitions et favo-
riser la continuité des soins

Le case management s’est imposé comme I'un des modéles les mieux reconnus pour accompagner les
patients dans les transitions hospitalo-ambulatoires (Meisler et al., 1997). Différents modéles se sont
développés dans la communauté d’abord aux Etats-Unis dans les années 60, puis plus tardivement dans
la majorité des pays industrialisés, dans le but de pallier au systtme de santé complexe, fragmenté et
non coordonné qui a fait suite au mouvement de désinstitutionalisation (Happell, Hoey, & Gaskin, 2012a).
En conséquence, beaucoup de patients ne recevaient pas les soins dont ils avaient besoin, ceci ayant
notamment comme répercussions des réhospitalisations. La responsabilité des soins et du soutien géné-
ral qui était jusque-la entierement gérée par l'asile, s’est diluée entre les différents organismes de la
communauté (Ibid.)

Dans la littérature scientifique cing ou six modeéles différents coexistent, a savoir le modéle de courtier de
service®, le case management clinique, le modele des forces ou encore celui de réadaptation, le suivi
intensif individuel ou en équipe, appelé « assertive community treatment », ces derniers étant considérés
comme un ou deux modéles différents selon les auteurs (Askey, 2004 ; Corrigan, 2008 ; Petitqueux-
Glaser, Acef, & Gozlan, 2009). Tous par contre partagent les mémes buts, a savoir maintenir le patient
en lien avec les services de santé, réduire la fréquence et la durée des hospitalisations et améliorer son
état de santé, principalement son niveau de fonctionnement social et sa qualité de vie (Askey, 2004).

Le case management clinique s’est spécifiquement développé dans le domaine de la santé mentale en
réaction au modele dit de « courtier de service ». Ce dernier ayant pour unique fonction la gestion du
processus de prise en charge, il est considéré comme non adapté aux spécificités et besoins des per-
sonnes souffrant de troubles psychiatriques sévéres (Happel, Hoey & Gaskin, 2012b). La différence ma-
jeure avec le case management cliniqgue en santé mentale est qu'il impliqgue nécessairement une fonction
duale, a savoir non seulement de gestionnaire, fonction reconnue comme indispensable, mais également
de fournisseur de prestations directes qui présuppose une attitude proactive et d'advocacy6 (Long, 2004,
cité dans Gobet, 2008, p. 10).

En 2004, la méta-analyse publiée dans la revue Cochrane sur le case management dans le cadre des
troubles psychiatriques sévéres a mis en évidence des résultats significatifs sur I'amélioration du maintien
du contact avec les services ressources pour les usagers bénéficiant d’'un accompagnement de type
case management. Quant au recours a I'hépital, le nombre d’admissions est plus important mais en de-
hors du circuit de I'urgence et avec une durée moyenne de séjour diminuée (Marshall, Gray, Lockwood, &
Green, 2004). Selon Petitqueux et al. (2009), le case management en santé mentale facilite I'accés aux
soins et services en améliorant la circulation entre les acteurs. Il permet d’assurer « une continuité pré-
ventive qui limite les décompensations fortuites et les réhospitalisations et réduit la durée moyenne des
séjours a I'népital » (Ibid, p.19). Les modele de case management de suivi intensif, avec un case-load de
moins de 20 patients par intervenant pour lesquels une équipe dédiée opére sur 'ensemble du processus
et ce 24 heures sur 24, s'averent les plus robustes selon la méta-analyse de Dieterich, Irving, Park et
Marshal (2010) pour apporter des résultats significatifs sur la rétention dans les soins, la diminution des
durées d’hospitalisation et ce, en particulier pour la population de patients avec un haut taux d’admission
et/ou de longues durées d’hospitalisation, I'amélioration du fonctionnement global des usagers, la stabilité
professionnelle et résidentielle. Burns et al. (2007), arrivent a la méme conclusion en précisant que le
case management de type intensif doit exclusivement étre réservé aux patients dont les besoins et re-
cours effectif aux soins hospitaliers sont élevés, suggérant par [a-méme qu’il n’est pas nécessaire ni utile
d'appliquer I'entier du modéle de base de I'« assertive community treatment », avides en ressources hu-
maines et financiéres, pour tous les patients. De plus, lorsque le case management intensif est comparé
avec un case management non intensif, a savoir avec les mémes propriétés mais un case-load supérieur

5 Le modeéle de « courtier de service » est I'équivalent du « Broker model » dans la littérature anglophone, fonc-
tion occupée principalement par des professionnels non soignants.

6  Advocacy : terme anglais de plus en plus utilisé dans la littérature francophone dans le domaine de la santé
mentale en raison de I'absence d’un équivalent dans la langue frangaise. Il implique le fait de défendre active-
ment les droits et les intéréts des usagers de services en santé mentale.
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a 20, les seules différences significatives résultent dans la diminution des patients « perdus de vue »
(Dieterich et al., 2010).

Hansen, Young, Hinami, Leung et Williams (2011), dans une revue de littérature sur les interventions qui
diminuent les réadmissions a 30 jours, ont mis en évidence de meilleurs résultats en termes de préven-
tion de réadmissions précoces lorsqu’elles débutaient avant la sortie de I'hdpital. Steffen, Kdsters, Becker
et Puschner (2009) rajoutent que ces interventions améliorent également I'adhésion aux soins pour les
personnes souffrant de troubles psychiatriques sévéres. Dans une revue systématique de la littérature
anglophone portant spécifiguement sur les interventions et modéles de transition, Vigod et al. (2013)
concluent que les ingrédients efficaces et efficients pour réduire les réhospitalisations précoces en psy-
chiatrie adulte sont la psychoéducation avant et apres la sortie de I'hdpital, une évaluation structurée des
besoins, une information sur la médication et un travail sur 'adhérence thérapeutique, une communica-
tion entre intervenants hospitaliers et ambulatoires, ainsi que des case managers dévolus a la transition.
Deux modeles s’avérent particulierement efficaces, le « Transitional discharge model » (Reynolds, Lau-
der, Sharkey, Maciver, & Cameron, 2004 ; Forschuk, Martin, Chan, & Jensen, 2005) et le « Critical time
intervention » (Dixon et al., 2009). Le premier a été mis en place pour accompagner les sorties d’hopital
suite a des séjours de longues durées. Les soignants hospitaliers poursuivent leur suivi aprés la sortie
jusqu’a ce que le relais soit concrétement pris dans la communauté. Un soutien par les pairs y est éga-
lement proposé. Cette intervention a eu pour effet non seulement de diminuer les réadmissions précoces
en les divisant par deux, mais également de diminuer la durée des séjours hospitaliers de 116 jours en
moyenne. Le second est une intervention bréve de trois mois congue pour accompagner les sorties
d’hbpital et de prison. Elle a été adaptée d’'une intervention de neuf mois destinée initialement & diminuer
I'occurrence répétitive de sans-abri parmi les hommes souffrant de troubles mentaux sortant de foyers
pour sans abri. Dans ce modéle, les intervenants se concentrent de fagon systématique sur la coordina-
tion du systéme de soins, I'engagement dans les soins, la compliance médicamenteuse, le soutien et
l'implication de I'entourage, le soutien & I'emploi, le soutien dans les habiletés dans la vie quotidienne, le
soutien dans les liens dans la communauté, le soutien et I'assistance au quotidien, la prévention de re-
chute et la transmission d’information. Cette intervention est efficace pour assurer la continuité des soins,
diminuer l'occurrence de sans abri et améliorer la symptomatologie psychiatrique. En outre, « ...elle
prend acte d'une culture de psychiatrie communautaire, dans laquelle les personnes sont destinées a
vivre dans la communauté quels que soient leurs troubles ou leur parcours de vie » (Bonsack et al.,
2013a, p. 35). Elle signe ainsi une rupture d'avec le modele originel des premiéres équipes mobiles tel
que « l'assertive community treatment (ACT) », clairement issu d’'une culture asilaire assumant I'entier de
I'offre en soins dans la communauté et ce 24 heures sur 24 et 7 jours sur 7 sur le long terme. A contrario,
le modele de case management de transition (CMT) développé depuis 2006 dans le canton de Vaud,
inspiré du « Transitional discharge model » et du « Critical time intervention », offre des interventions
ciblées délimitées dans le temps, dans la période critique de la sortie d’hdpital. Ces derniéres sont articu-
Iées avec le réseau dans la communauté permettant I'utilisation optimale des ressources selon le principe
de subsidiarité. Parce qu'il s'inscrit dans la complémentarité entre les intervenants de premiére ligne et
les spécialistes, ce modeéle s’assure que les ressources soient utilisées au bon moment, au bon endroit et
par les bonnes personnes et garantit ainsi en tout temps son accessibilité (Bonsack et al., 2013a). Le
case management contribue ainsi non seulement a I'efficience du systéme de santé, mais également a
'amélioration de la qualité de soins. Cependant, comme le rappellent Petitqueux-Glaser et al. (2009,
p.19), « Si le case management peut produire des effets positifs sur 'optimisation du parcours de soins
du patient en rationalisant ses différentes phases, sa fonction principale est de garantir une amélioration
de la qualité du suivi clinique et du service rendu a l'usager »

Implanté de fagcon pérenne dans le canton de Vaud depuis 2009 et inscrit dorénavant au budget du DP-
CHUV’, le case management de transition s'adresse & des patients qui rentrent & leur domicile privé,
suivis soit par un médecin généraliste, soit par un médecin psychiatre ou par un psychologue exergant en
pratique privée. Il débute pendant I'hospitalisation et se poursuit pendant un mois a la sortie. Il a pour
objectifs de favoriser la continuité des soins entre le séjour hospitalier et le réseau dans la communauté
dans une perspective de rétablissement, de prévenir la rechute et les réhospitalisations précoces, de
réduire le risque suicidaire et de favoriser la réinsertion dans la communauté (Bonsack et al, 2013a).

L'expérience pilote avait permis de mettre en évidence que les sujets a risque de rechute et de réhospita-
lisations précoces n'étaient pas repérables a priori, car les difficultés n'apparaissaient que lors du retour a
domicile. La sortie de I'hdpital psychiatrique est donc a considérer comme une période critique nécessi-
tant systématiquement des soins transitionnels. De plus, les besoins de la population cible du CMT
étaient sous-estimés et leurs réseaux primaire (proches) et secondaire (professionnels) souvent mal
identifiés, les intervenants hospitaliers étant davantage focalisés sur les symptémes aigus et leur évolu-

7  DP-CHUV : Département de Psychiatrie du Centre Hospitalier Universitaire Vaudois.
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tion (Bonsack et al., 2009). Une étude randomisée a permis de démontrer I'efficacité du CMT en termes
de diminution des réadmissions de 33% a 18% dans les trois mois qui suivaient I'hospitalisation par rap-
port a un suivi standard. Outre les résultats probants quant a la prévention des réhospitalisations, ce pro-
gramme a également rencontré une trés grande satisfaction tant des usagers, que des proches et de
I'ensemble des professionnels concernés (Bonsack et al., 2013a). Il a alors été implanté en 2009 de fa-
con pérenne dans le secteur psychiatrique centre et a ensuite inspiré les autres équipes mobiles du can-
ton. Un bilan des connaissances et expériences a permis de clarifier les éléments essentiels de
I'intervention et la modification de certains aspects pour la rendre plus efficace, tels que le choix et le
recours systématique a certains outils soutenant les valeurs du rétablissement (Bonsack et al., 2013a),
comme I'outil ELADEB® et le plan de crise conjoint (voir pt. 4.6.4.1). Le nombre de réadmissions n'a alors
cessé de diminuer depuis lors pour se stabiliser a environ 10% dans les trois mois et a 20% au terme de
'année qui suit I'hospitalisation (Bonsack et al., 2013a). De plus, I'évaluation de l'implantation des
équipes mobiles dans le canton a conclu a un impact positif de I'évolution de I'intervention du CMT sur
certains problemes courants de santé mentale comme les troubles cognitifs, la médication psychotrope,
les relations sociales, la vie quotidienne et d’autres troubles mentaux, en particulier les symptémes an-
xieux (Bonsack, Gibellini Manetti, Gebel, & Ruggeri, 2011). L'intervention de départ a également été res-
tructurée en étapes successives afin d'étre en conformité avec les modéles de case management.

Le Réseau romand de Case Management (2008) définit le case management comme « un modeéle
d’intervention personnalisé porté par un-e référent-e unique visant a assurer l'efficience, la transparence
et le décloisonnement de la prise en charge par une coopération interinstitutionnelle, interprofessionnelle
et communautaire étroite ». Bien que les définitions scientifiques different, toutes s’accordent pour dire
gue le case management est un modeéle réservé au suivi de situations particulierement complexes, sélec-
tionnées sur la base de critéres prédéfinis. Il vient ainsi compléter les interventions et modéles existants
et ne se substitue en aucun cas a ces derniers (Gobet, Galster, Repetti, Scherer, & Constantin, 2012).
Quel que soit le modele de case management retenu, il est toujours défini par un programme. Pour re-
prendre les termes de Gobet (2008) :

« Par programme, il faut comprendre I'allocation réfléchie de ressources en soutien a une action ou un
ensemble cohérent d’actions auxquels sont associés a la fois des objectifs précis et des résultats es-
comptés, déterminés en fonction de finalités d'intérét général. C'est a ce niveau que s’exprime la volonté
politique de faire quelque chose pour un groupe de personnes précisément circonscrit dans un but défini.
Outre la motivation qui a conduit a sa mise sur pied, le public auquel il s’adresse, et les buts qu'il pour-
suit, le programme est spécifié par la théorie, souvent explicite, qui le sous-tend et par le plan de son
organisation. La théorie du programme précise pourquoi I'action prévue devrait engendrer les change-
ments souhaités qui, eux, devraient conduire aux effets recherchés, tandis que le plan présente les res-
sources (humaines, matérielles, financieres) dont le programme est doté, les méthodes de suivi qu’il met
en ceuvre et les services gqu'il fournit. Pour sa part, le modéle donne I'architecture générale de la méthode
de suivi », (p.9).

Les divers modeles de case management se caractérisent en outre par une structuration méthodique du
suivi qui comprend selon les auteurs entre 4 et 6 étapes systématiques (Woodtly, 2006 ; Gobet et al.,
2012) : 1) l'intake ou I'admission dans le programme, 2) I'assessment ou I'évaluation de la situation et
des besoins du patient, 3) la planification de l'intervention, 4) son monitoring ou sa mise en ceuvre, 5)
I'évaluation de l'intervention et 6) la sortie du programme. Chaque modele se distingue par contre par la
finalité qu'il vise, ainsi que par son ancrage institutionnel dans la chaine de prise en charge. « Si certains
modéles de case management visent prioritairement a I'endiguement des co(ts, d’autres sont, au con-
traire, congus dans le but premier de faciliter I'accés aux services ou d’assurer la continuité de la prise en
charge » (Gobet, 2008, p. 9-10). Le fondement méme des interventions de type case management en
santé mentale vise cependant au niveau individuel a « ...favoriser pour I'usager, son entourage et la
communauté, 'accompagnement vers le rétablissement » (Petitqueux-Glaser et al., 2009, p.18).

3.6 Rétablissement

Le modeéle du rétablissement inspire actuellement incontestablement la conceptualisation des systemes
de santé dans les troubles psychiques de longue durée (Provencher, 2002; Gingerich & Mueser, 2005;
Bullock, Rich, & Wesp 2008; Pelletier, 2009; Fardig, Lewander, Melin, Folke, & Fredriksson, 2011). De
nombreux pays industrialisés tels que la Grande Bretagne, les Etats-Unis, la Nouvelle Zélande et le Ca-
nada l'ont intégré a leurs plans de santé mentale et a I'organisation des services de psychiatrie.

Le modele du rétablissement psychologique a été conceptualisé a partir des nombreux témoignages de
personnes qui se sont rétablies d’un trouble psychiatrique sévere (Andresen, Oades, & Caputi, 2003). A
la différence du modéle médical de guérison qui suppose la disparition compléte des troubles, ce modeéle

8 Echelles LAusannoises des Difficultés Et des Besoins
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se centre sur la capacité des personnes a vivre une vie riche et pleine malgré la persistance de ces der-
niers (Deegan, 2003 ; Favrod & Scheder, 2004 ; Huguelet, 2007 ; Rosset, 2011). Le modele du rétablis-
sement reste silencieux sur le fait que la maladie soit active et présente ou non et n’est pas lié a une
théorie causale de cette derniere (Favrod & Maire, 2012). Il n'est pas spécifique a un seul type de patho-
logie et considére les patients comme des personnes normales, en prise a des troubles psychiatriques
séveres (Favrod, Rexhaj & Bonsack, 2012). Dans ce contexte particulier, les personnes utilisatrices de
services soulignent la subjectivité et la singularité de I'expérience du rétablissement. La personne en voie
de rétablissement se transforme conformément a ses valeurs et a son propre rythme. Bien que ce pro-
cessus ne soit pas linéaire, diverses étapes en sont constitutives (Ferrari & Clément, 2015) :

e Le moratoire : la personne, submergée par les troubles qui I'affectent, vit dans le déni, la confusion, le
désespoir, le repli et la révolte

e La conscience : la personne prend peu a peu conscience des troubles, mais également de la part
saine qui demeure en elle. Elle réalise qu’elle ne se réduit pas a la maladie et I'espoir d'un rétablisse-
ment devient alors possible

e La préparation : la personne fait le bilan de ses forces et de ses faiblesses afin de pouvoir avancer

e La reconstruction : la maladie est clairement différenciée de l'identité de la personne qui peut alors
faire des choix, prendre des décisions et se lancer dans de nouveaux investissements quant a son
avenir

e La croissance : la personne, enrichie par I'expérience de la maladie, a retrouvé son autonomie ainsi
gu’une place dans la société. Elle peut alors étre considérée comme rétablie

Ces diverses étapes mettent en évidence que le rétablissement est davantage un processus qu’un but en
soi. L'intérét de les avoir déclinées permet entre autres d’adapter les interventions professionnelles selon
ou en est la personne (Favrod & Rhexaj, 2012). Le rétablissement étant étroitement lié a I'expérience
personnelle, il est difficile d’en donner une définition unanime. Néanmoins, la New Freedom Commission
on Mental Health (2003) aux Etats-Unis en propose une suffisamment large pour que chacun puisse s'y
reconnaitre :

« Le rétablissement est le processus par lequel les gens sont capables de vivre, de travailler, d’apprendre
et de participer pleinement a la vie de leur communauté. Pour certaines personnes, le rétablissement est
la capacité a vivre une vie pleine et productive malgré un handicap. Pour d’autres, le rétablissement im-
plique la réduction ou la rémission totale des symptomes ».

Par ailleurs, malgré I'hétérogénéité des témoignages recueillis autour de ce concept, quatre composantes

ressortent comme systématiques et essentielles au processus de rétablissement:

e trouver et garder I'espoir (catalyseur central du processus) ;

e redéfinir son identité en deca de la maladie ;

e trouver ou retrouver un sens a sa vie en se donnant de nouveaux projets et buts ;

e prendre la responsabilité de son propre rétablissement en décidant de gérer sa santé, de faire ses
propres choix de vie et de prendre des risques mesurés.

Les valeurs d’espoir et d’autodétermination y occupent une place prépondérante impliquant le respect
absolu et primordial des droits fondamentaux (Andresen et al., 2003; Rosset, 2011). La tache de réap-
propriation et de redéfinition de sa vie ou d'un projet de vie suppose en effet « [...] que soit reconnu et
respecté le droit a 'autodétermination et que soit restauré le pouvoir de choisir, de décider et d’agir. Cette
revendication de I'empowerment comporte donc également une dimension politique intrinséque,
puisqu’elle requiert une reconsidération des rapports de pouvoir, a laquelle il importe d'étre particuliere-
ment attentif dans 'accompagnement du processus » (Pachoud, 2012, p.29). Concrétement, ce modele
émancipateur redonne une place centrale au patient-citoyen et exige des soins personnalisés en fonction
de ses besoins et de ses droits, plutét qu’en fonction des besoins des institutions. Adopter la perspective
du rétablissement, c’est se focaliser non plus sur la réduction des troubles, mais sur I'optimisation du
devenir de la personne. Cela suppose d’admettre la relative indépendance de ces dimensions qui va a
I'encontre des présupposés médicaux car selon Pachoud (2012), le rétablissement est multifactoriel et ne
dépend pas que de I'évolution de la maladie. Selon lui toujours, (Ibid, p.28), certains auteurs « [...] oppo-
sent la stratégie de soins, laquelle doit étre fondée sur des données probantes, et celle visant a optimiser
le devenir de la personne, au plan social par la réinsertion, et au plan existentiel par le rétablissement ».

Facette non négligeable, le modele psychologique du rétablissement posséde également I'avantage
d'offrir une réponse compatible avec les croyances sur la santé. C'est un peu comme si la personne se
rétablissait de la « catastrophe psychologique » de la maladie (Favrod et al., 2012b). Pour Deegan
(2003), il est important de comprendre qu’il s’agit, en plus de cela, de se rétablir des conséquences
d’avoir été étiqueté malade mental. Les intervenants en santé mentale se doivent donc (Pachoud, 2012)
de dépasser la notion de pronostic pessimiste et de chronicité qui en découle pour inscrire le rétablisse-
ment au champ des possibles. Ainsi, en termes d’enjeux liés notamment a I’hébergement, le but est de
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faire évoluer des services orientés sur la maladie vers des services visant 'autonomie dans la commu-
nauté, comme stipulé par Bonsack et al. (2011a) dans le rapport préalable a la constitution de la filiere de
psychiatrie adulte cantonale:

« ...au contraire de I'hébergement de fin de vie, la valeur de I'espoir implique que I’hébergement psychia-
trique ne doit pas rester une impasse, mais donner la possibilité de réver a un ailleurs meilleur, ou plus
autonome. Les établissements doivent donner les conditions et les moyens pour permettre aux per-
sonnes qui y résident d’acquérir le plus d’autonomie possible. Le contrble et la stabilité ne sont pas des
buts en soi, mais des moyens pour parvenir a la gestion autonome de sa propre santé et de sa vie »

(p- 7).
3.7 Rétablissement et hébergement a mission psychiatrique

La littérature ne fournit que peu de références précises pour organiser le systéeme d’hébergement psy-
chiatrique actuel encore dans une phase de construction dans les pays occidentaux (Bonsack, et al.,
2011a). Les publications récentes montrent cependant que le modéle du rétablissement exerce une in-
fluence importante sur la modélisation des filieres et le développement des structures d’hébergement
(Levitt et al., 2009; Laudet & White 2010; O'Connell, Kasprow, & Rosenheck, 2010).

Dans 'accompagnement des personnes désinstitutionnalisées, le logement devrait, selon Dorvil (2009),
faire partie intégrante de la boite a outil dont elles ont besoin dans leur marche vers la citoyenneté. Afin
de répondre de facon individualisée aux besoins des usagers et a leur propre rythme, de récents pro-
grammes tels que « Pathway to housing » ou « Supported housing » ou encore « Housing first » ont
émergé aux Etats-Unis, au Canada (Piat et al., 2008) et plus récemment en France sous I'appellation de
« Logement d’'abord ». En phase avec le modéle du rétablissement, ces programmes sont dits alternatifs
car, contrairement au systeme d’hébergement traditionnel supposant un accés sous condition et évolutif
sur un mode linéaire par pallier, ils ont en commun la particularité de valoriser le choix, la perspective et
le droit des usagers en premiére intention. Concrétement, il s'agit d’avoir acces a un logement indépen-
dant et pouvoir le maintenir sans condition d’acceptation d'une entrée en soin ou d’une abstinence aux
psychotropes, la seule condition étant d’accepter une rencontre par une équipe mobile pluridisciplinaire
au minimum une fois par semaine. Ces programmes s’'adressent spécifiquement aux sans-abris souffrant
de troubles psychiques avec ou sans comorbidité d’abus de substances (Tsemberis & Eisenberg, 2000 ;
Tsemberis, Gulcur, & Nakae, 2004 ; Goering et al., 2011). Les résultats des études randomisées sont
encourageants a double titre. lls attestent d’'une stabilité en matiére d’hébergement plus importante dans
le groupe bénéficiant de ce type de programme que dans le groupe contréle assigné a des structures
d’hébergement traditionnel. Moyennant un accompagnement communautaire intensif, le taux de maintien
en logement individuel s’éléve jusqu’'a 84,2% sur trois ans selon les projets (Tsemberis & Eisenberg,
2000 ; Tsemberis et al., 2004 ; Pearson, Montgomery, & Locke, 2009 ; Goering et al., 2011). De plus, les
résultats attestent de I'absence de péjoration en termes de consommation de psychotropes, de symp-
tdbmes psychiatriques. D’autres effets positifs ont été documentés comme une meilleure intégration com-
munautaire, une facilitation du processus de rétablissement, une diminution des hospitalisations ainsi
gu’une relation colt-bénéfice positive pour la santé publique.

Il ressort de ces expériences que la question de I'hébergement ne devrait pas étre considérée en soi et
pour soi, mais étre abordée en lien avec la question des soins et de la place de I'individu dans la société
afin d'offrir et de développer des solutions sur mesure a des probléemes spécifiques (Bonsack et al.,
2011a).
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4 Programme de Case Management de Liaison avec I'Hébergement (CMLH)

4.1 Contexte, justification et financement du projet pilote

Le projet « Suivi de transition et implantation d’outils de réseau pour I'hébergement des personnes souf-
frant de troubles psychiatriques (liaison avec les structures d’hébergement a mission psychiatrique, a
savoir les EMS et foyers socio-éducatifs) » s’est déroulé de 2010 a 2013. Il a été congcu pour améliorer
I'organisation du réseau et de la filiere de soins ainsi que la collaboration interinstitutionnelle entre
I'hdpital psychiatrique de Cery et les structures d’hébergement a mission psychiatrique adulte du canton
de Vaud afin de diminuer le phénoméne de la porte tournante.

Répondant a une problématique de transition organisationnelle et donc de coordination, ce projet relevait
directement de la mission des réseaux de soins cantonaux relevant de la loi du méme nom, la LRS®. Elle
vise I'amélioration de la coordination des soins, I'orientation des usagers et l'utilisation efficace des res-
sources. Du fait de la problématique prépondérante de la porte tournante a I’hopital psychiatrique de Cery
(62% de placements itératifs avec hospitalisations multiples sur retour de placement), par ailleurs princi-
pal service placeur du canton (Grasset & Therianos-Spagnoli, 2002), ce projet pilote a été congu en par-
tenariat entre le secteur psychiatrique centre du DP-CHUV, les institutions d’hébergement et le réseau de
soins de la région lausannoise, le réseau RSRL. Ce dernier, poursuivant a un niveau régional I'objectif
spécifique de promouvoir la collaboration institutionnelle, en a été le promoteur et le financeur. Cepen-
dant, en raison de l'iniquité de répartition des structures d’hébergement sur le territoire vaudois et de la
trés forte proportion de placements hors secteur (52,6%) (Grasset & Therianos-Spagnoli, 2002), la parti-
cularité de I'orientation vers un hébergement a mission psychiatrique adulte est qu’elle ne peut, et ne doit
étre envisagée qu’'a un niveau cantonal. Pour cette raison, ce projet a également bénéficié d’'un soutien
financier du Service de la Santé Publique avec comme condition de s’adresser en priorité aux patients au
bénéfice d’'une mesure de PLAFA et/ou identifiés comme « Hauts utilisateurs de soins »™°. Cette problé-
matique touche en effet le domaine de la psychiatrie dans son ensemble et évoque la crainte relevée
dans la littérature internationale qu’ «[...] un groupe de patients toujours plus important n’en vienne a
absorber des ressources disproportionnées en sollicitant toujours plus la psychiatrie stationnaire aigué »,
(Obsan, 2010, p. 1).

Pour répondre aux objectifs généraux et aux besoins de cette population cible particuliére, il a été décidé
de développer un programme de case management accompagnant les transitions hopital-hébergement,
puisque ce type de programme a démontré, en plus d’'un impact positif sur la santé des usagers, efficaci-
té et efficience quant a la diminution des réhospitalisations, a la diminution de la durée des séjours et de
I'occurrence de sans-abri (Meisler et al., 1997 ; Reynolds, Lauder, Sharkey, Maciver, & Cameron, 2004 ;
Forschuk, Martin, Chan, & Jensen, 2005 ; Dixon et al., 2009 ; Bonsack et al., 2013a). Ce programme
devait ainsi non pas supplanter I'offre existante mais la compléter comme il est d’'usage lorsque le case
management vise I'amélioration de l'accés aux prestations. Il |égitime alors «[...] I'attribution de res-
sources supplémentaires pour un groupe de population particulier que le mode de prise en charge habi-
tuel peine a soutenir adéquatement » (Gobet, 2008, p. 11). Ce double financement, du réseau de soins et
du canton, est ainsi venu confirmer la volonté politique de développer un programme spécifique afin
d'enrayer le phénoméne de la porte tournante, mais également de prévenir et minimiser le risque
d’exclusion, de marginalisation et de stigmatisation des personnes souffrant de troubles psychiatriques
séveres présentant une problématique d’hébergement. Sans mesure d’accompagnement spécifique a la
sortie de I'hépital psychiatrique, leurs droits fondamentaux a I'accés aux soins et au logement se retrou-
veraient menacés.

Ce projet s'inscrit également dans la continuité des priorités du Plan d’action politique de Santé Mentale
(PSM) du canton de Vaud, 2007-2012 (Novembre 2008) qui stipule la nécessité de renforcer la psychia-
trie de liaison et la coordination par la mise sur pied d’'une liaison pluridisciplinaire avec les EMS et les
CMS. Le PSM insiste également sur I'importance du développement d'équipes mobiles pluridisciplinaires
de fagon équitable sur le territoire vaudois.

L'expérience antérieure de case management de transition pour accompagner les sorties de I'hdpital
psychiatrique de Cery, bien que ciblant une autre population et d’autres partenaires de soins dans le ré-
seau, a permis de mettre en évidence que la réussite de la connexion de I'hdpital psychiatrique a son
environnement nécessitait I'implication active de sa direction (Bonsack et al., 2013a). |l a donc été décidé
gue le projet de case management de liaison avec I'hébergement (CMLH), ainsi nommé pour le distin-

9 LRS: loi sur les réseaux de soins datant de 2007, entrée en vigueur en 2008

10 HU : « Hauts utilisateurs » ou « Heavy users » appellation correspondant aux personnes qui consomment les
soins de fagon importante. Les critéres retenus pour définir cette catégorie différent sensiblement dans la littéra-
ture. Dans le canton de Vaud, sont le fait d’avoir recours a des hospitalisations fréquentes et répétées (plus de
4x/ an) et dont la durée de séjour cumulée dépasse 90 jours.
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guer du premier, serait porté par un cadre hospitalier du service de psychiatrie générale, mais que la
coordination et la supervision clinique seraient assurées par le service de psychiatrie communautaire. Cet
aspect était important afin de s’inscrire dans la continuité des équipes mobiles existantes, non seulement
parce qu’'elles ont fait leurs preuves a un niveau local et cantonal (Bonsack, Adam, Haefliger, Besson, &
Conus, 2005 ; Bonsack et al., 2011b ; Bonsack et al., 2013a), mais également parce que la convergence
des modeéles est importante « ...a un stade ou la multiplication des équipes spécialisées demande une
vision et un message communs pour rester intelligible aux partenaires du réseau » (Bonsack et al.,
2013a, p. 51).

L’encadrement clinique externe au service de psychiatrie générale est quant a lui essentiel parce qu’un
role de liaison se décline systématiguement a deux niveaux, I'un institutionnel et I'autre individuel. De ce
fait, il nécessite en permanence une prise de distance afin de ne pas étre aspiré par les exigences institu-
tionnelles, dans le cas présent, en particulier par celles de I'h6pital, au vu du rattachement des case ma-
nagers a ce dernier. Cette précaution visait également a éviter d’agir les projections mutuelles des institu-
tions en présence (tant celles de I'n6pital que celles des institutions) afin de préserver et défendre les
intéréts et besoins du patient.

Il 'y a pas de régles préétablies quant a I'ancrage institutionnel dans la chaine de prise en charge des
case managers (Gobet et al., 2012), mais celui-ci conditionne d’'une maniere ou d’une autre son déploie-
ment. Il importe d'y rester attentif afin de défendre et préserver les droits et intéréts des diverses parties,
notamment des institutions d’hébergement au vu d'un risque important d’hospitalo-centrisme. Or, depuis
la transition épidémiologique avec I'augmentation de la prévalence des maladies chroniques, I'hdpital doit
étre au service des soins dans la communauté et non l'inverse (Rossi, 2003). C’est une des raisons prin-
cipales pour laguelle deux responsables de structures d’hébergement et une cheffe de projet du réseau
de soins ont intégré I'équipe de projet. Une autre était que le nouveau dispositif devait étre pensé en cor-
rélation avec la méthode de suivi standard et dans I'éventail des services offerts par une organisation
(Gobet et al., 2012).

4.2 Objectifs généraux

Améliorer I'organisation du réseau et de la filiere de soins ;

Diminuer le phénoméne de porte tournante ;

Améliorer la collaboration entre structures résidentielles et institutions psychiatriques ;
Formuler des recommandations pour la coordination de la chaine de soins.

4.3 Population cible

e Les patients concernés par une transition entre I'H6pital de Cery et une structure d’hébergement a
mission psychiatrique dits « Hauts Utilisateurs de soins » (HU) et/ou sous mesure de Privation des Li-
bertés A des Fins d’Assistance (PLAFA) ;

e Les 6 unités de soins aigus du service de psychiatrie générale dans lesquelles ces patients sont hos-
pitalisés, a savoir Aster, Azur et Dahlia pour la section E. Minkowski spécialisée dans les troubles du
spectre de la schizophrénie, et Erable, Dauphin et Fougere pour la section Jaspers, spécialisée dans
les troubles anxieux, de I'humeur et de la personnalité ;

e Les 45 structures d’hébergement a mission psychiatrique adulte du canton de Vaud.

4.4 Equipe clinique

Gobet précise que « Méme s'il est une préoccupation constante du case manager de favoriser la coopé-
ration interinstitutionnelle, interprofessionnelle et interdisciplinaire, certains modeles se distinguent par le
lien privilégié gu'ils entretiennent avec une profession ou une discipline particuliére » (2008, p. 10). Histo-
riquement, les assistants sociaux étaient en charge des liens avec les ressources extérieures, et en parti-
culier dans les décisions de placement. On aurait donc pu imaginer que les case managers engages pour
la durée du projet seraient des travailleurs sociaux. La littérature scientifique dans le domaine de la santé
mentale met en évidence I'absence de recommandations quant aux profils professionnels des case ma-
nagers qui varient selon les pays (Happel et al., 2012b). Les infirmiers ou travailleurs sociaux y sont ce-
pendant les plus représentés. Dans le canton de Vaud, ils sont le plus souvent infirmiers, plus rarement
assistants sociaux parce que « L'investissement majeur que nécessite cette fonction est rendu possible
par leurs compétences et la continuité de leur poste, contrairement aux médecins-assistants qui chan-
gent fréquemment de service pour le besoin de leur formation » (Marion-Veyron et al., 2012, p. 45). Il
s’agit donc pour ces mémes auteurs d’'une décision délibérée de confier cette fonction a des corps de
métiers paramédicaux. lls insistent cependant pour dire que cela fait également partie d'un changement
de paradigme institutionnel qui modifie certaines habitudes et qu'il y a lieu de clarifier les responsabilités
et la marge de manceuvre de chacun. Pour ce faire et afin d’asseoir leur légitimité a I'interne de 'hdpital,
une sous-équipe de projet réunissant des cadres médicaux, infirmiers et sociaux a été constituée. Il im-
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porte de rappeler que le case management « n'est pas une profession, mais une fonction, dont I'exercice
exige des compétences et des capacités définies, permettant de remplir cette fonction dans différents
domaines d’application, avec compétence [...] » (Woodtly, 2006, p. 6). A ce sujet, dans le cadre d’'une
commission mandatée par la direction hospitaliére lors des prémisses de la construction de ce projet, les
assistants sociaux avaient exprimé le besoin de pouvoir davantage travailler en interdisciplinarité dans la
liaison avec les structures résidentielles et les centres de soins a domicile, se sentant parfois démunis en
termes de connaissances et compétences psychiatriques pour argumenter et/ou soutenir et accompa-
gner la nécessité d’'un placement institutionnel et/ou de prestations de soins a domicile. En considérant
ces différentes dimensions, I'équipe clinique engagée pour assurer les transitions hopital-hébergement
durant I'expérience pilote a au final été composée de deux infirmiers a 30% et deux assistants sociaux a
60%.

Afin de garantir une équité d’'accés au programme et de traitement pour les patients hospitalisés, ils ont
été répartis par bindbme socio-infirmier dans les deux sections spécialisées de I'hépital de Cery. Bien que
ceci devait leur permettre de mutualiser leurs compétences et de faciliter la transmission d'informations
en raison d’'un langage commun propre aux disciplines professionnelles rencontrées dans les structures
d’hébergement, le suivi du patient était quant a lui individuel, comme il est d'usage dans la grande majori-
té des modéles de case management. Afin d’acquérir les mémes connaissances de I'offre existante en
matiére d’hébergement, les case managers se sont répartis les visites des structures du canton afin, non
seulement de se faire connaitre et faire connaitre le projet, mais également d’identifier les missions, les
plus-values, mais aussi les limites de ces derniéres en termes d’'accessibilité ou encore de ressources
humaines par exemple.

45 Financement de I'intervention CMLH

Aucune régle ne prévaut en ce qui concerne le mode de financement des case managers (Gobet et al.,
2012). Dans le cas présent, leurs prestations sont payantes au méme tarif que toute prestation ambula-
toire selon la tarification TARMED en vigueur pour les patients, dés lors qu'ils sont sortis de I'hopital. Les
patients doivent évidemment en avoir été informés au préalable. Leur activité durant le séjour hospitalier
est par contre intégrée au forfait journalier.

4.6 Modéle d’intervention et outils spécifiques

Le modéle d'intervention s’inspire des concepts théoriques généraux du case management et des mo-
deles cliniques spécifiques ayant démontré leur efficacité, voir leur efficience dans I'accompagnement
des transitions organisationnelles d’'un lieu de soins a un autre, soit le « Transitional discharge model »,
le modéle du « Critical time intervention » et encore du « Case management de transition » (voir le cha-
pitre 3, revue de littérature). Bien que ces modéles soient relativement bien décrits dans la littérature,
Happel et al. nous rappellent que « Les éléments considérés comme essentiels dans chaque modéle
sont différents selon le contexte d'implantation et les contraintes budgétaires » (2012b, p. 132). Dans ce
chapitre, chacune de ces étapes sera donc décrite et les choix argumentés, qu’ils découlent de la littéra-
ture et/ou des réalités
contextuelles. Comme le
précisent Gobet et al.
(2012), il importe de gar-
der a [lesprit que les
étapes systématiques du
« circuit d’intervention » a
savoir l'intake, l'assess-

Modéle d’intervention CMLH

F-ﬁncluslon
Screening systématique pb hébergement

Identification patients CMLH

Collogue section 1x/sem

Gestion des flux hosp. 1x/sem.

Discussion cas difficiles 1x/mois cadres hosp.

4) Monitoring

Soutien dans la transition
Renforcement des ressources
Prevention de la rechute

5) Evaluation et
6) Sortie ou Réevaluation

_ Bilan final . .
Elaboration d'un projet thérapeutique Gestion de la crise en héb/Alternative a ~ Ment, la planification, la
l'hosp mise en ceuvre ou le mo-

Appui si hosp. Néc pour patient connu

nitoring, I'évaluation et la

= > sortie ou le ré-assess-

Temps Case Management de Liaison Hébergement ‘/ ment, structurent et cali-
\ brent non seulement la

relation du case manager

3) Planification et

y

ébergement:
, besoins, difficultés,

orique de 'hébergement
ADEB

Carte réseau

Confrontation des données
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4) Mise en ceuvre du processus d’hébergement
Orientation

Visites de structures, Journées d'essai

Soutien emotionnel (deuil)

Réactivation du processus de rétablissement (espoir)
Coordination et liaison, entretiens de réseau

Plan de crise conjoint (PCC)

a l'usager-ere, mais éga-
lement celle entre parte-
naires du réseau d'inter-
vention.

Schéma d’intervention
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4.6.1 Etape 1: L’intake ou l'inclusion

L’intake consiste a examiner si le patient répond aux criteres d’admission du programme. Pour ce faire, il
s'agissait en premier lieu d’'identifier et de quantifier le nombre réel de situations répondants aux critéres
d’inclusion, mais également de parvenir a les affiner, afin que seuls les cas les plus complexes puissent y
accéder. La sélection s’est d'abord faite par I'équipe hospitaliere en présence des case managers qui se
rendaient ainsi visibles, lors des colloques hebdomadaires des sections, dans lesquels tous les patients
sont rapidement passés en revue. Bien que le projet et les critéres d’admission aient été présentés dans
chaque unité, il s’est avéré que les soignants hospitaliers n’étaient pas toujours en mesure de les identi-
fier, en particulier pour celui de « Haut utilisateur ». Ainsi, plusieurs patients répondant a la cible du pro-
gramme sont parfois passés entre les mailles du filet. De plus, comme souvent en santé mentale, le pro-
gramme a été congu pour des patients qui ne se sentent pas forcément malades et donc pas concernés.
Ce n’étaient donc pas eux qui allaient demander leur inclusion. Sachant la difficulté d’identifier les risques
a la sortie dans le milieu protégé de I'hépital (Ferrari, 2012), il s'avérait indispensable de les anticiper
avec l'aide des professionnels des structures d’hébergement qui eux les connaissent mieux.

Pour ce faire, une évaluation téléphonique systématique a été menée pendant trois mois par les case
managers pour échanger a ce sujet a un niveau institutionnel. Au niveau clinique, I'objectif était égale-
ment de clarifier leurs besoins et leurs attentes pour la planification de départ et 'accompagnement a la
sortie de tout patient hospitalisé connu de leurs services. Son profil, les difficultés rencontrées dans la
structure d’hébergement et ses antécédents de trajectoire en la matiére devant contribuer a clarifier
l'indication a une inclusion ou non. Les référents hospitaliers devaient ensuite répondre aux mémes ques-
tionnements pour chacun de ces patients. Cette tentative de clarification des critéres d’inclusion a échoué
dans le sens que, pour un patient donné, il y avait autant de réponses différentes que de soignants. Cette
étape a donc tres rapidement permis de mettre en évidence les écarts d’appréciations qu’il pouvait y
avoir, non seulement selon les contextes de soins différents, comme cela avait déja été relevé dans le
projet du CMT, mais également selon le rattachement disciplinaire des soignants. Dans le projet précé-
dent, il avait alors été recommandé « [...] de prendre acte des différences d’appréciations entre les inter-
venants et de s’accorder sur la primauté de la parole du patient et de son rétablissement pour organiser
des interventions spécifiques adaptées a cette période critique [la sortie de I'hopital] » (Bonsack et al.,
2013a, p. 9). Ces divergences d’'appréciation, propices a I'émergence de projections mutuelles stériles
entre institutions, pouvaient entrainer un risque accru de discontinuité des soins, d'ou l'intérét et la né-
cessité de recourir a des outils validés soutenant les valeurs du modeéle du rétablissement dans la deu-
xieme étape du schéma d'intervention.

Les case managers sont alors entrés dans une phase proactive de recrutement identifiant tout patient
hospitalisé qui présentait une problématique en lien avec I'hébergement, qu’il soit déja dans une institu-
tion ou non, afin ensuite de repérer ceux qui répondaient aux critéres plus précis d’admission au pro-
gramme. Ces situations étaient discutées en équipe et parfois en supervision pour déterminer les situa-
tions prioritaires a suivre. Les précieuses données récoltées par les case managers a cette étape du
projet ont également permis de quantifier la problématique d’hébergement parmi les patients hospitalisés
en milieu aigu et de mettre en évidence son ampleur de fagon objective (voir chapitre 5) ; cette probléma-
tique concernant en effet un tiers des admissions hospitaliéres

Bien gu’essentielle, I'étape de l'intake est particulierement difficile. En effet, « Pris entre le triage et le
recrutement, I'intake est une entreprise délicate. Lorsque le case management est refusé a une personne
parce gu’il ne laisse espérer que des économies modestes, alors que, par ailleurs, il est indiscutablement
indiqué pour elle, c’est le sentiment général de justice qui est mis a mal. Et lorsqu'il lui est imposé contre
son gré, c'est la liberté individuelle qui est atteinte » (Gobet et al., 2012, p. 27). Pour les case managers,
dans le cadre d’'un programme d’appoint, la tdche est encore plus complexe, car ils peuvent d’'une cer-
taine maniére étre percus comme venant menacer le réle des intervenants en charge de ces situations,
en particulier les assistants sociaux de I'hdpital qui craignent d’étre évincés, a juste titre dailleurs,
puisque ceci a été le cas au CHUV lors du développement des postes de liaison en milieu somatique, ces
derniers étant infirmiers. A l'inverse, le risque était également grand que toutes les situations les plus
complexes et les plus difficiles leur soient non seulement référées dans une optique de partenariat, mais
surtout entierement déléguées avec une sorte de défi : montrez-nous ce dont vous étes capables...et de
les attendre au tournant quant aux résultats. Dans un projet pilote, les cliniciens doivent étre particuliere-
ment au clair sur ces mouvements conscients ou non et étre capables d'y répondre dans une perspective
intégrative plutdt gu’exclusive, d’ou I'importance de la supervision externe.

Etant dans une phase pilote il était entendu qu'au vu des ressources allouées, les case managers étant
tous a temps partiel, I'entier des patients concernés ne pourrait étre absorbé. A I'origine des équipes de
case management de suivi intensif, qui pour rappel ne devaient s’adresser qu'aux «[...] 10 a 20% des
utilisateurs les plus réguliers des services de santé mentale du fait d'une mauvaise compliance entrainant
des hospitalisations a répétition, un nomadisme médical corrélés a des difficultés sociales importantes et

29



des comorbidités telles que lI'usage de drogue ou d'alcool » (Petitqueux-Glaser et al., 2009, p. 20), un
case-load™ de 10 patients pour un 100% de travail avait été préconisé. Dans la réalité clinique, ce
nombre n'a cessé d’augmenter avec les années pour se stabiliser autour de 20, aucune évidence en
termes d'efficacité n'ayant été démontrée en faveur d'effectifs plus faibles (Happel et al., 2012b). Selon
ces mémes auteurs, il semblerait que le case-load idéal soit associé a la perception du sentiment
d’efficacité des case managers. Cette derniére est évidemment tributaire de I'expérience et de I'expertise
professionnelle, mais peut également varier dans le temps selon le type de situations cliniques rencon-
trées. Outre ces dimensions, Happel et al. (2012b) suggérent que la charge de travail soit également
pensée en fonction de la fréquence des contacts avec les patients, de leur réponse aux difficultés rencon-
trées, de leur localisation et du réle du case manager en fonction du programme qu'il sert. Dans notre
cas, le périmétre d'intervention est grand en raison d’'une part de la répartition géographique des struc-
tures d’hébergement sur I'ensemble du territoire vaudois et, d'autre part, parce que le soutien dans la
période de sortie reconnue pour étre une peériode critique doit étre relativement intensif. De plus, les pro-
fessionnels engagés pour le projet, bien qu’ayant pour certains une longue expérience professionnelle,
n'avaient jamais occupé une fonction de case management qui nécessite un temps d’appropriation pour
pouvoir I'exercer pleinement. En effet, la plupart des professionnels estiment souvent déja faire du case
management sans le savoir et ne rien y voir de nouveau car « Un tel agencement [étapes d’intervention]
est connu de la/du travailleur social au travers du casework et de l'infirmiére sous le nom de plan de
soin.» (Gobet, 2008, p. 9). Cela peut sembler étre le cas au niveau des suivis individuels, mais pas pour
la mission générale du programme, en général absent du travail de référent au quotidien. De plus, trés
souvent les case managers portent davantage de responsabilités professionnelles et sont amenés a né-
gocier au quotidien avec des cadres pour mener a bien leur réle. lls se confrontent aux institutions et y
proposent souvent des réaménagements (Gobet, 2008). Outre ce changement de posture, ils avaient
également pour rdle de relever des données pertinentes pour évaluer le projet et établir des recomman-
dations. Un case-load de 10 patients pour un 100% a donc été retenu pour la durée du projet.

4.6.2 Etape 2 : L’assessment ou I'évaluation

Cette étape est cruciale car elle va permettre I'élaboration d’un projet thérapeutique en partenariat avec
le patient et déterminer l'intervention des case managers en termes de rythme, d'intensivité et de durée
apres la sortie de I'hépital. Afin d’ancrer les valeurs défendues dans le modele du rétablissement dans la
pratique, a savoir I'espoir, l'autodétermination et la connexion avec le réseau, il est recommandé de faire
appel a un set minimal d'outils d'évaluation validés quant a leur utilité et leur adéquation dans les transi-
tions de soins, a savoir I'outil ELADEB et la carte réseau (Bonsack et al., 2013a). Ces derniers, présentés
succinctement, seront mis en lien avec la spécificité du programme puisqu’il ne prend sens que « [...]
lorsque des valeurs concrétes sont données aux variables qui la compose. » (Gobet, 2008, p. 9).

L'évaluation a pour but de clarifier la situation des bénéficiaires de soins. Selon Gobet et al. (2012), « I
permet de cerner leurs probléemes et leurs besoins, d’identifier leurs potentiels et de mettre en évidence
aussi bien les relations porteuses que les liens de dépendance qui forment leur réseau social. Dans cette
phase, le case manager géneére toute information utile au suivi et formule les hypothéses sur les causes
possibles des difficultés auxquelles I'usager-ére est confronté-e » (p. 27). Cette donnée est essentielle. |l
s’agit en effet de transcender la dimension descriptive pour favoriser la dimension intégrative des don-
nées comme le sous-tendent non seulement la théorie du case management, mais encore celle de la
continuité des soins qui, pour rappel, ne se mesure que dans I'expérience de l'intégration et de la coordi-
nation des soins et services dans la durée (Reid et al., 2002).

4.6.2.1 L’outil ELADEB

ELADEB est un acronyme signifiant Echelles Lausannoises d’Autoévaluation des Difficultés et des Be-
soins. Elaboré par les collaborateurs de l'unité de réhabilitation de la section de psychiatrie sociale du
DP-CHUV avec la participation active des patients qui en ont concu le support, cet outil a fait I'objet d’'une
validation psychométrigue en 2008 (Pomini, Golay & Reymond), puis d'une révision en 2011 a l'issue
d’une réunion d'experts aprés 3 années d’expériences d’utilisation.

Cet outil est aujourd’hui constitué de 21 cartes graphigues symbolisant la sphére des conditions de vie
(lieu de vie, finances, travail, droit et justice), celle de la pragmatique du quotidien (temps libre, taches
administratives, ménage, déplacements, fréquentations des lieux publics), la spheére relationnelle (con-
naissances/ amitiés, famille, enfants, relation sentimentale, sexualité) et enfin celle de la santé (alimenta-
tion, hygiéne, santé physique, santé psychique, addictions, traitement). Le patient est invité & faire le tri
des cartes selon ce qu'il percoit étre difficile et problématique pour lui, puis d’en estimer le degré
d'importance a ses yeux. ldem ensuite pour I'évaluation des besoins, mais dans ce second tri, il sera
amené a les mettre par priorité en termes de degré d’'urgence a ses yeux, puis de réfléchir a la meilleure

11 Case-load : littéralement « charge de travail »
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personne pour y répondre (Ferrari, 2012). Ce dernier point mérite attention. Il permet en effet de sortir de
la monopolisation professionnelle et découvrir d’autres ressources disponibles.

Spécialement adapté pour des personnes souffrant de troubles psychiatriques et cognitifs séveres, cet
outil allie utilité clinique, qualité psychométrique et simplicité d’utilisation (Pomini, Ferrari & Hayoz, 2012).
Il permet de dresser un profil psychosocial tant quantitatif que qualitatif des patients en expurgeant le plus
possible I'interférence des professionnels (Favrod et al., 2014). Cet outil offre I'avantage de structurer et
systématiser I'évaluation des besoins dans une perspective beaucoup plus large que celle habituelle du
milieu hospitalier, centrée davantage sur la gestion immédiate des comportements et des symptomes
(Bonsack et al., 2013a). Cet aspect est primordial puisque des objectif ancrés dans le quotidien du pa-
tient sont beaucoup plus efficaces (Meisler et al., 1997). De plus, il permet de faire émerger I'urgence et
'importance des besoins dans la perspective propre du patient plutdét que dans celle des professionnels.
Cette dimension est d’autant plus importante qu’elle permet de « [...] réhabiliter la parole du patient dans
un environnement ou trop souvent encore I'expertise professionnelle domine », (Ferrari, 2012, p. 61) a
fortiori en milieu hospitalier. En effet, en raison d’un pouvoir décisionnel et/ou d’une capacité de discer-
nement affaiblis par I'état de crise, en particulier lors d’'une hospitalisation, il s’avére que la parole du pa-
tient ne peut étre clairement entendue sans un outil qui, non seulement la favorise, mais en plus la struc-
ture sans la déformer (Bonsack et al., 2013a). L’évaluation structurée des besoins fait d’'ailleurs partie des
ingrédients efficaces et efficients des modeles de transition (Vigod et al., 2013).

De plus, en soi, 'autoévaluation permet également de réattribuer des compétences au patient et de valo-
riser son point de vue en le plagant d’'emblée dans une position d’expert, favorisant ainsi son autodéter-
mination et son empowerment. Elle permet ensuite une possible confrontation entre I'expertise du patient,
des soignants hospitaliers, des case managers de liaison hébergement et des professionnels des struc-
tures d’hébergement. La confrontation des différents points de vue offre I'avantage d’'établir un projet
thérapeutique et des priorités de soins de fagcon concertée entre patients et soignants en y incluant ses
préférences et d'étre en accord avec les valeurs du rétablissement et I'évolution des soins. Cette derniére
a en effet « [...] évolué de la prééminence du principe de bienfaisance qui autorisait une interprétation
large des soins sous contrainte, a la prééminence du principe d’autonomie qui met au premier plan le
choix et la liberté individuelle du sujet » (Bonsack et al., 2013a, p.10). Quant un projet est bati en partena-
riat, la responsabilité est partagée, tant dans la réussite que dans I'échec. Un patient, comme tout indivi-
du d'ailleurs, est motivé pour atteindre ses objectifs, il ne I'est pas, ou du moins pas autant, pour atteindre
ceux d'un autre. Il est tres difficile de changer une habitude et impossible d’amener quelqu’'un a le faire
s'il n'a pas la motivation suffisante (Beauzée, Cabié, Lelevrier-Vasseur, & Ryback, 2003). « C’est donc un
instrument qui facilite 'appropriation du pouvoir par le patient. Par ce biais, ce pouvoir et cette parole sont
mieux reconnus par les soignants. Partir des besoins prioritaires exprimés par les patients facilite gran-
dement l'alliance thérapeutique et permet de définir un plan de soin sur la durée. Le case manager peut
alors se faire le porte-parole du patient, dans un réle d’avocat, si nécessaire » (Bonsack et al., 2013a,
p.47).

4.6.2.2 Lacarte réseau

La carte réseau est un outil permettant d'identifier et de visualiser a un moment donné les réseaux pri-
maire (les proches, I'entourage), secondaire (les professionnels) et tertiaire (qui reléve de la justice) des
patients. Le réseau tertiaire occupe une place toute particuliére dans les situations de personnes souf-
frant de troubles psychiatriques séveres présentant une problématique d’hébergement, dans le sens qu'il
joue souvent un role contraignant et décisif. En effet, la majorité de ces personnes sont soit sous mesure
de protection de I'adulte, soit encore au bénéfice d’'une mesure de PLAFA, voir méme les deux.

Offrant une évaluation quantitative et qualitative du réseau existant, elle integre d’emblée les différents
niveaux de soins et permet d’appréhender une situation selon le cadre de référence du rétablissement
puisqu’elle prend en compte les connexions avec I'environnement et en permet le bilan. La question de la
circulation des informations y est centrale, puisqu’ elle oblige « [...] a travailler dans les limites du secret
professionnel, selon la décision du patient » (Bonsack et al., 2013a, p. 48). Au moyen de la carte réseau,
les case managers garantissent, par la visualisation exhaustive des partenaires de proximité susceptibles
d’intervenir, le bon positionnement du curseur de lintensité du suivi requis en faisant spécifier « [...] les
apports respectifs des usager-ere-s, de leur entourage et des professionnel-le-s au sein du réseau de
soutien qu'ils-elles coordonneront » (Gobet et al., 2012, p. 28). Elaborée dans la continuité de
l'autoévaluation des besoins, elle permet de compléter le réseau si nécessaire ou encore d’attribuer des
taches spécifiques aux partenaires existants afin d'y répondre. Ce role de coordination est central car il
participe au décloisonnement du systéme mais surtout a une action proactive/préventive plutét que réac-
tive » (Petitqueux-Glaser et al., 2009, p. 21). Le recours a la carte réseau protége ainsi le case manager
du risque de se substituer au réseau existant et permet, aprés discussion entre partenaires concernés,
de définir le pilote du réseau a moyen et long terme, lui permettant ainsi de se retirer dés que possible
afin de rester disponible pour de nouvelles situations garantissant ainsi son role dans la transition.
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4.6.2.3 L’historique de I’'hébergement

Un tableau retragant I'historique de I'hébergement est venu compléter ces différents outils dans la phase
d’évaluation afin de pouvoir non seulement décrire la trajectoire en matiére d’hébergement, mais encore
élaborer des hypothéses de compréhension quant aux expériences positives et/ou négatives passées et
présentes du patient. Ceci permet non seulement d’éviter de répéter les mémes erreurs, mais également
de s’appuyer sur les ressources existantes et de restaurer l'identité narrative du patient, souvent mise a
mal lors des transitions organisationnelles, et ce tout particulierement en cas de psychose comme le spé-
cifie Conus (cité dans Guex et Gasser, 2011, p. 22) : « Dans un tel contexte, I'« historicisation » de sa
problématique -autrement dit le fait de reconstituer avec lui sa trajectoire existentielle et de redonner une
cohérence a son histoire- a une vertu thérapeutique primordiale. Cette restauration d’une identité « narra-
tive » implique une excellente coordination entre les divers intervenants et la transmission d’éléments
anamnestiques suffisamment clairs au moment des articulations entre lieux de soins ; comme élément
essentiel et fondamental du traitement, elle s’'inscrit dans le cadre d’'une relation thérapeutique, et néces-
site donc lidentification d’'une personne centrale au traitement qui puisse étre porteuse de cette his-
toire », réle du case manager dans les soins transitionnels.

En définitive, ces trois outils, ELADEB, la carte réseau et historique de I'hébergement, garantissent une
certaine uniformité d’intervention entre case managers, tout en laissant une importante marge de ma-
nceuvre en termes de contenu qui, lui, dépendra de chaque situation. En effet, par définition, le case ma-
nagement est, outre un dispositif intégratif de prise en charge orienté sur un objectif d'intérét général, un
dispositif « [...] recourant a un accompagnement personnalisé, cohérent et continu, coordonné par une
personne unique, appelée a renforcer 'autonomie de la personne usagére par une participation active de
celle-ci ainsi que par la mobilisation de ses ressources » (Gobet et al., 2012, p. 21). Le recours systéma-
tique a ces outils permet d’étre au courant « [...] des besoins des usagers et d’avoir une vue d’ensemble
des services qu'ils recoivent ou pourraient recevoir » (Petitqueux-Glaser et al., 2009, p.28) afin d'établir
un plan de soins et un projet de sortie partagé par I'ensemble des partenaires. Cette étape permet ainsi
d’ajuster les objectifs thérapeutiques hospitaliers a I'insertion future dans la communauté, que ce soit en
institution ou non. Les phases de planification puis de monitoring peuvent alors débuter.

4.6.3 Etape 3: La planification

Comme dans tout modeéle de référence, la phase de planification d’'une intervention de case management
vise a convenir, outre la mission centrale du programme, des objectifs individuels de suivi, a définir les
mesures susceptibles d'y conduire et a établir le lien avec les fournisseurs des prestations retenues.
C’est donc le moment de l'intégration entre la confrontation des diverses évaluations faites précédem-
ment et I'ensemble des acteurs susceptibles d'y répondre. Selon Gobet et al. (2012) « Le suivi ambi-
tionne rarement de répondre a I'ensemble des problémes et des besoins dégagés dans la phase anté-
rieure. Les case managers et les usager-ere-s déterminent conjointement les besoins qu’ils-elles aspirent
a satisfaire en priorité et assignent les objectifs correspondant au suivi » (p.28). L'outil ELADEB, de par la
priorisation des problémes et le degré d'urgence assigné aux besoins d’aide supplémentaires facilite
cette planification. Il permet en effet une déclinaison des interventions a court, moyen et long terme en
prenant en compte les préférences du patient. Dans un rdle de liaison et de gestion, le case manager se
met alors en contact avec les membres du réseau existant et/ou potentiel et organise une rencontre de
réseau, parfois aussi appelée conférence d'intervention ou de concertation dans la littérature, a laquelle
devrait également participer le patient ainsi qu'idéalement ses proches significatifs. « A cette occasion, il
[le case manager] convient avec chaque partenaire des formes de leur collaboration et de leurs respon-
sabilités respectives » (Ibid., p.28). Cette derniére doit étre concue de sorte a optimiser la collaboration
interdisciplinaire (Woodtly, 2006). Bien que difficile a organiser dans de bonnes conditions et dans un
délai bref en raison des agendas des uns et des autres, cette étape est essentielle car il a été démontré
gu’une communication entre les cliniciens intra et extra hospitaliers sur le projet de sortie augmentaient la
probabilité d’engagement et de rétention dans les soins ambulatoires (Boyer et al., 2000) et que les
risques de réhospitalisations étaient doublés si aucun rendez-vous ne se concrétisait a la sortie de
I'hdpital (Nelson, Maruish, & Axler, 2000). Il s’agit donc non seulement de faciliter la communication avec
les intervenants des structures d’hébergement s'ils font partie du réseau, mais également avec le ou les
responsables du suivi ambulatoire. Rappelons d’'une part que « L'objectif ultime du case management est
de favoriser la globalité et la continuité des soins et de permettre que les différents opérateurs du sys-
téeme soient accessibles, en renforgant leurs responsabilités et leurs actions » (Petitqueux-Glaser et al.,
2009, p. 18-19). D’autre part, dans le cadre du CMLH, comme il s’agit d’'un programme d’appoint limité
dans le temps, identifier un relai ambulatoire et définir le pilote du réseau le plus t6t possible est donc
indispensable. Il est fortement recommandé de laisser une trace écrite de cet entretien de réseau dans le
dossier du patient et de la transmettre a chacun des partenaires. Pour ce faire il y a lieu d'utiliser les ou-
tils existants au sein du CHUV, a savoir le « compte-rendu d'un colloque de réseau ». Apres répartition
des réles de chacun diment négociée, la carte réseau peut alors étre ajustée ou complétée, le case ma-
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nager endossant dorénavant davantage un rble de coordination, reconnu comme indispensable pour
I'accompagnement des périodes critiques (Dixon et al., 2009).

4.6.4 Etape 4: Le monitoring ou la mise en ceuvre

La quatrieme étape est trés étroitement reliée a la précédente puisqu’elle en est I'application pratique.
Cette phase du circuit d’intervention renvoie a la mise en ceuvre contrélée du plan d’intervention, a son
monitoring et donc a son observation continue. Le réle du case manager de liaison hébergement, qui est
a la fois dans et en dehors de la prise en charge de par la position méta qu'il peut occuper, est trés sou-
vent, comme dans toute forme de case management d'ailleurs, « [...] 'unique membre du réseau a dis-
poser d’'une vue d’ensemble du processus en cours » (Gobet et al., 2012, p. 28). Son r6le est alors de
s’assurer régulierement que les prestations sont fournies conformément aux accords et que les mesures
répondent effectivement aux besoins de I'usager-ére (lbid.). Etant dans le cadre du CMLH dans une fonc-
tion duale, le case manager va également offrir certaines prestations directes, - comme effectuer des
recherches et visites d’appartements et/ou d'institutions par exemple, mais ce, toujours en collaboration
avec le patient et les partenaires. Si I'orientation a la sortie est institutionnelle, le patient peut, voire doit
selon les établissements, aller y passer des journées a I'essai avant de pouvoir intégrer les lieux. Grace a
sa mobilité et a son faible ratio patient-soignant, le case manager peut offrir une importante disponibilité
et une grande souplesse afin de mener a bien les soins transitionnels qui se poursuivent par définition
au-dela du temps hospitalier. Le case management de liaison hébergement, tout comme le case mana-
gement de transition, n'est pas un suivi au long cours. |l différencie clairement un projet
d’accompagnement dans la période critique de la réalisation d'un projet de vie autonome (Bonsack et al.,
2013a). D'une durée limitée dans le temps de 3 & 6 mois selon les besoins, son intervention s’inscrit dans
une vision de santé publique d'utilisation efficiente des ressources spécialisées, car, comme le rappellent
trés justement Marion-Veyron et al. (2012), « Ce n’est pas son role de tout faire mais de faire en sorte
gue tout soit fait » (p. 45).

Un suivi prolongé et intensif dans la période de transition, soit de la sortie d’hdpital a 'intégration d’'une
institution ou encore d'un logement individuel, est cependant recommandé (Dixon et al., 2009). Cela
permet de conserver le lien avec le patient aprés son séjour en milieu aigu et favorise l'intégration et le
maintien dans son nouveau cadre de vie, quel qu'il soit. La persistance du lien au-dela des institutions
facilite les échanges et l'identification des obstacles a la mise en place et/ou a la poursuite d’'un projet
d’hébergement. Le case manager s’appuie sur le « renforcement des compétences professionnelles afin
d’apprécier le niveau d’intervention requis pour chaque usager et de partager avec I'ensemble des parte-
naires le fardeau commun de la maladie » (Petitqueux-Glaser et al., 2009, p. 18). Ses stratégies de prise
en charge sont donc intégratives et flexibles en fonction du niveau de soutien nécessaire. « Elles contri-
buent au processus de rétablissement et a la reprise d'un contréle progressif de l'usager sur sa propre
prise de décision [...] » (Petitqueux-Glaser et al., 2009, p. 21). Le case manager doit faire preuve de
« beaucoup de souplesse et de rigueur a la fois pour trouver I'ajustement nécessaire aux besoins et aux
attentes de son patient » (Marion-Veyron et al., 2012, p.47), sans pour autant prendre la place des inter-
venants au long court. Cette question mérite d'étre abordée au cas par cas en supervision car le risque
est grand, pris dans les pouvoirs, enjeux et pressions institutionnels, d'étre instrumentalisé et de se dé-
centrer de I'objectif principal du programme en portant I'entier de la responsabilité de la résolution d'une
problématique de santé et de ses conséquences. Un colloque mensuel d’équipe permettant de faire le
bilan de toutes les situations suivies a trois mois, oblige également a identifier sans cesse I'atteinte des
objectifs et la nécessité ou la plus-value de la poursuite du CMLH, afin d’éviter d’entrer dans une certaine
routine et permettre le renouvellement de la file active. Cette systématique permet en effet selon Bonsack
et al. (2011b), de garder en perspective la connexion avec le réseau et la fin du suivi pour assurer un
acces aux soins aux nouvelles situations. La synthése de ces échanges est consignée dans le dossier du
patient sur une fiche, « la fiche bilan », spécifiquement élaborée a cet effet pour les équipes mobiles. Le
réle de liaison du case manager se situe donc au carrefour des réalités hospitalieres et résidentielles, ce
qui lui permet, grace & une meilleure connaissance des uns et des autres, d’intégrer et de témoigner des
contextes si particuliers de chacun. Il est alors idéalement placé pour incarner le réle de médiateur afin
d’aider a I'élaboration d’'un plan de crise conjoint & la sortie de I'hdpital afin que le patient et son réseau
de proximité puissent en reprendre le contrble et que lui-méme puisse se retirer.

4.6.4.1 Le plan de crise conjoint

Le plan de crise conjoint (PCC) est la forme la plus aboutie et la mieux étudiée des déclarations antici-
pées (Henderson, Swanson, Szmuckler, Thornicroft, & Zinkler, 2008; Bartolomei et al., 2012). Contraire-
ment a ces derniéres, il n'y a aucune obligation Iégale pour les professionnels du corps médical a
I'appliquer. Il est destiné aux professionnels et aux proches pour leur indiquer de fagon anticipée les con-
tacts, les mesures pratiques ainsi que les soins préférés ou a éviter en cas de situation critique de santé
mentale ou d'un épisode aigu (Bonsack et al., 2013a). Son contenu varie selon les sources, mais com-
porte en régle générale des données sur les personnes qui I'établissent, une définition de la crise par le
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demandeur de l'intervention et par le patient, I'identification des signes précoces en partant de la crise
actuelle et en remontant dans le temps jusqu'a I'état d’équilibre, I'identification des besoins relatifs a la
crise, les soins et le traitement, les mesures concrétes de préservation de I'environnement, la ou les per-
sonnes informées de I'existence du plan de crise et la ou les personnes qui doivent étre informées en
situation de crise. Il est élaboré dans l'idéal avant la sortie définitive de I'hdpital, puisque c’est une pé-
riode critique, mais peut, voire doit également étre complété dans la communauté, car il est évolutif.

Dans le cadre des transitions entre I'hépital et les structures d’hébergement, cet outil s'est révélé fort
intéressant car la définition de la crise différe selon les contextes et les intervenants, générant un certain
nombre de malentendus menacant le bon fonctionnement du réseau. Tout I'intérét de cet outil est qu'il
permet d'inscrire I'appropriation de la santé par le patient dans une perspective temporelle, méme si,
contrairement aux directives anticipées, ce dernier n’est pas encore dans une phase d’acceptation de sa
maladie, en anticipant la survenue d’une crise ultérieure tout en négociant de facon anticipée le réle de
chacun des partenaires impliqués, gu'ils soient proches et/ou professionnels (Bonsack et al., 2013a). La
démarche se fait dans l'idéal avec l'intervention d'un médiateur, rble joué dans ce projet par les case
managers, afin de préserver les droits et les intéréts des patients. Le recours a cet outil est 'une des
réponses possibles pour contrer le désarroi et le sentiment de solitude exprimés par les professionnels
de I'hébergement face aux situations de crise et I'absence de régles quant a leur gestion (Antille & Res-
plendino, 2011).

Une premiére étude pilote menée en Grande Bretagne a montré que les PCC réduisaient les hospitalisa-
tions et les traitements sous contrainte pour les personnes souffrant de troubles psychotiques ou de
troubles bipolaires en phase de rechute (Thornicroft et al., 2010). De plus, les patients au bénéfice d’'un
PCC se sentaient plus investis dans leur prise en charge, avaient un regard plus positif sur leur situation
et percevaient un plus grand contrble sur leur santé mentale. Le recours au PCC semblait également
indiquer une tendance a la diminution des codts (Ibid.). Malgré ces résultats prometteurs, I'étude rando-
misée multi-sites qui a suivi n'a pas permis de confirmer ces résultats, le seul impact positif étant la per-
ception de la part des patients d’'une meilleure alliance thérapeutique (Thornicroft et al., 2013). Malgré
ces résultats mitigés, les auteurs ne remettent pas en question I'outil en lui-méme. Il est en effet fort pro-
bable que certains biais aient influencés les résultats. Ceux identifiés vont de la résistance des soignants
a travailler avec le PCC (ils n'ont pas eu le choix de participer a I'étude), percu comme bureaucratique,
contraignant et menagant leur expertise, au non-respect des préférences des patients et a la non applica-
tion du PCC, en passant par une sensibilisation a I'outil dans le groupe contréle. Tous ces biais sont sus-
ceptibles d’avoir réduit I'écart entre les deux groupes.

Une autre étude randomisée a été conduite avec une population de personnes souffrant de troubles de la
personnalité de type borderline (Borschmann et al., 2013). La également, il n'y a aucune différence entre
les deux groupes quant au recours a des automutilations, au recours a des consommations d’alcool, ni
au niveau des symptémes dépressifs. C’est a nouveau la perception des usagers au bénéfice d'un PCC
qui a été positive, avec notamment un plus grand sentiment de contréle sur leur propre vie, ainsi qu’une
meilleure relation avec leur soignant de référence. De plus, tous les patients inclus dans le groupe expé-
rimental recommanderaient le PCC a d’autres.

Dans une étude pilote de faisabilité et de satisfaction du PCC a Geneve, Bartolomei et al. (2012) ont mis
en évidence le role essentiel que pouvait jouer le PCC pour les soignants : « Intégrée dans notre pratique
clinique quotidienne et suscitant des réactions trés contrastées chez les patients, la contrainte demeure
toujours a risque d'étre banalisée et oubliée. Le PCC peut en ce sens nous prévenir de cet oubli en nous
obligeant a repenser constamment a la contrainte [...] » (Ibid., p. 59). Méme si le PCC a permis de mieux
savoir comment réagir en cas de crise, il n'a pas contribué pour autant dans cette étude a éviter sa sur-
venue pour les patients ayant fait une décompensation pendant la durée de I'étude. Il n’en demeure pas
moins que la satisfaction des patients était la aussi a nouveau trés importante. Le PCC a contribué a
renforcer leur sentiment de sécurité et de soutien du fait de la mobilisation de I'entourage et des soi-
gnants, & améliorer la connaissance de leurs troubles psychiques et & favoriser la motivation dans la
poursuite des soins et du traitement (Bartolomei et al., 2012). Ruchlewska et al. (2014) ont récemment
mis en évidence en Australie des résultats intéressants quant a I'effet positif du PCC sur la diminution
des admissions ordonnées par un juge s'il était élaboré avec l'aide d’'un médiateur formé a défendre les
intéréts du patient, contrairement & ceux élaborés avec le clinicien de référence du soignant. Ces diffé-
rents résultats refleétent probablement le nécessaire changement de paradigme de la chronicité au réta-
blissement, mais également la difficulté a le faire dans la pratique quotidienne signant « [...] la persis-
tance de la référence aux valeurs de la chronicité qui continue a provoquer de nombreux malentendus et
difficultés [...] » (Bonsack et al., 2013a, p. 11).

Tout comme Bartolomei et al. (2012), nous estimons que le PCC représente une source d'étayage et une
opportunité de mieux prendre en compte le trouble psychique en modifiant les rapports de force patients-
soignants dans une perspective de rétablissement, pour autant qu'il ait été élaboré par et avec le patient,
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sans quoi il n'est qu'un alibi. En effet, ces résultats, plutdt positifs au regard des patients, vont dans le
sens d’augmenter leur autodétermination et leur reconnait la capacité a faire des choix.

Le PCC n’est cependant pas un outil statique et mérite d'étre réévalué et modifié en prenant en compte
I'évolution de la situation du patient, en particulier lors du bilan de suivi CMLH, et de la perspective de sa
sortie du programme.

4.6.5 Etape 5: L’évaluation

Alors que le monitoring accompagne la mise en ceuvre du plan d’intervention, I'évaluation intervient aprés
son exécution. « Il s'agit d'une appréciation fondée empiriguement de la conception du plan
d’intervention, de sa réalisation et de son efficacité. L'évaluation sera I'occasion de comparer les objectifs
du plan avec les résultats réellement obtenus, de juger de la qualité de la coopération entre partenaires
et encore de mettre en évidence les moments critiques de la prise en charge. Deux objectifs sont mis a
I'examen dans cette phase, a savoir, d'une part, les objectifs individuels fixés lors de I'assessment, et,
d’autre part, I'objectif d’'intérét général posé par le programme ». (Gobet et al., 2012, p. 29)

Un bilan systématique du suivi CMLH doit idéalement se faire dans un entretien réunissant le réseau du
patient, soit tant ses proches que les divers professionnels impliqués. Si cela s’avérait impossible, les
résultats du bilan devraient au minimum étre consignés par écrit et communiqués aux personnes concer-
nées. Il s’agit de reprendre les objectifs dans le plan d’intervention élaborés suite a I'évaluation globale de
départ pendant la phase de planification. Il peut en outre étre utile de reprendre les résultats de 'ELADEB
afin de mesurer au niveau individuel I'écart entre les besoins exprimés et leur degré de satisfaction et
observer les effets sur le recours a I'hdpital et le maintien en hébergement au niveau du programme. Il y
a également lieu de repérer les ingrédients facilitant un processus de transition réussi, mais également
les obstacles a celui-ci afin d’en permettre la continuité et en éviter la répétition.

4.6.6 Etape 6 : La sortie ou le ré-assessment

Le patient sera sorti du programme si les objectifs individuels sont atteints. Si toutefois ils étaient atteints
sans que l'objectif d'intérét général ne le soit aussi, un second passage dans le circuit d’intervention peut
étre envisagé et doit étre discuté entre les parties. On parlera alors de ré-assessment.

Une des spécificités du CMLH est, qu’'une fois le suivi terminé, il permet aux patients connus, si néces-
saire, de refaire une boucle dans le programme sans passer par la case hépital. Les case managers
peuvent en effet étre directement appelés en renfort dans une structure d’hébergement en cas de crise
offrant ainsi une alternative a I'hospitalisation. Cette possibilité n'est cependant offerte qu’aux situations
déja connues, en raison de ressources limitées. Pour les nouvelles demandes en amont d’'une hospitali-
sation, les équipes mobiles des divers secteurs peuvent étre contactées selon le lieu de résidence du
patient.

4.7 CMLH et continuité des soins

Lorsqu’un modele d'intervention se centre spécifiquement sur les transitions organisationnelles, il se doit
d’étre cohérent avec le concept de la continuité des soins. Ce dernier comporte trois dimensions essen-
tielles qui se compléetent pour former un tout cohérent et permettent ainsi d’en assurer l'efficacité et la
durabilité: la continuité informationnelle, la continuité relationnelle et la continuité managériale ou dite
d'approche (Reid et al., 2002).

Un programme de case management, de par sa définition méme, s’inscrit dans la continuité managériale
puisqu’il agit sur deux niveaux. En effet, au-dela des connexions développées sur le terrain autour de
situations individuelles communes, des contacts et des décisions entre institutions concernées doivent
étre prises afin que ces derniers perdurent. Cela a été réalisé a plusieurs reprises lors du projet pilote.
L'intégration des directeurs d'institution d’hébergement dans I'équipe projet en est un exemple. Divers
groupes de travail réunissant les membres de I'équipe projet et les case managers ont également été
conduits autour des thématiques et/ou des outils centraux du projet comme le case management, le réta-
blissement, la continuité des soins, la transition et la crise. Ceci a permis de prendre en compte les réali-
tés contextuelles de chacun et attentes qui y sont liées afin d’en arriver au modele tel qu'il est aujourd’hui
pour tenter de répondre au plus prés des besoins pratiques des terrains a la problématique de départ.
Dans le modéle d’intervention du CMLH, la phase d’évaluation par exemple, permet de juger de la qualité
de la coopération interinstitutionnelle et d’y remédier si nécessaire. Ce type de continuité fait également
référence a une cohérence dans les soins qui peut par exemple étre mise en ceuvre dans un plan de
soins partagé et clair, comme c’est le cas dans la troisieme phase d'intervention. Pour étre efficace, ce
dernier doit étre personnalisé et adapté aux besoins, valeurs et contexte du patient (Reid et al., 2002). Le
recours systématique aux outils comme ELADEB, la carte réseau et I'historique de I'hébergement y con-
tribuent fortement. Idem lors de I'élaboration du plan de crise conjoint a la sortie de I'hépital qui, par défi-
nition, devrait inclure dans son élaboration tous les partenaires concernés. Ces outils permettent
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d’atteindre une prise en charge commune tout en dépassant les frontieres professionnelles et institution-
nelles. Le CMLH, conformément aux exigences d'un modeéle de case management, «[...] respecte
I'autonomie des clientes et clients, utilise et ménage les ressources du c6té du client comme du c6té du
systéme de prise en charge » (Woodtly, 2006, p. 5).

Professionnaliser le rle de case manager de liaison hébergement s’avére important afin de garantir co-
hérence, efficacité et équité dans le cadre de la constitution de la filiere d’hébergement. En effet, trois
éléments, sur les quatre identifiés comme clés dans la littérature, permettant d’assurer une continuité des
soins se retrouvent dans notre programme (Meisler et al., 1997) : 1) le fait d’avoir des intervenants res-
ponsables d’'un role de liaison entre les programmes de soins hospitalier et ambulatoire qui prennent la
responsabilité de coordonner l'organisation des soins post-hospitaliers, 2) gu’'un case manager entre
activement en contact pendant et aprés I'hospitalisation et finalement 3) que durant la période
d’adaptation & la sortie, les clients soient soutenus de maniére plus intensive qu’habituellement.

Selon Reid et al. (2002) toujours, une autre dimension de la continuité est la continuité informationnelle.
C’est peut-étre la plus évidente et certainement la plus répandue, le DMST (Document Médico-social de
Transmission) étant devenu un outil incontournable de coopération sanitaire cantonale. Son utilisation
mérite cependant d’étre élargie aux foyers socio-éducatifs (FSE), aux Homes non médicalisés (HNM) et
aux pensions pour patients psychiatriques (PPP) puisque le systéeme d’hébergement en compte un cer-
tain nombre. Les informations qui devraient y figurer de fagon systématique sont, selon ces mémes au-
teurs, relatives a I'état de santé de l'individu ainsi qu’'a ses données personnelles, telles que ses valeurs,
ses préférences, son contexte social et ses moyens de soutien. Bien gu’en santé mentale ces données
personnelles jouent un rdle central pour permettre une prise en charge individualisée, elles sont encore le
plus souvent orales ou dans la mémoire des intervenants, au contraire des données concernant les dia-
gnostics, les soins et les traitements. Pour y remédier, une adaptation du contenu du DMST a été avali-
sée au niveau cantonal pour étre plus opérationnelle en santé mentale. Malgré cela, la derniére version
n'a toujours pas été mise en circulation. Ces données sont entre autres récoltées par le case manager au
travers d’ELADEB, de la carte réseau et du PCC et sont de ce fait écrites. De plus, le case manager, de
par son role de liaison et de coordination, est le garant de ces transmissions et le défenseur des intéréts
du patient. L'importance d’'une personne unique identifiée et identifiable sur la durée comme contact pour
les intervenants des institutions d’hébergement a été reconnue comme essentielle pour faciliter la conti-
nuité. Ces derniers déplorent régulierement la perte d'informations essentielles en raison de la disconti-
nuité des référents hospitaliers assurant les soins 24 heures sur 24 et 7 jours sur 7, ainsi que de
l'important tournus qui y régne. Il ne faut cependant pas perdre de vue que la continuité informationnelle
ne consiste pas seulement en la transmission de I'information, mais également en son utilisation (Reid et
al. 2002). Ce niveau d'intégration des données est trés, voire trop souvent négligé et rendu particuliére-
ment difficile par les mouvements des intervenants hospitaliers et les hospitalisations de courte durée. De
par sa mission méme, le case manager est appelé a récolter et générer toute information utile, dont
I'historique de I'hébergement, pour ensuite pouvoir formuler des hypothéses sur les causes possibles des
difficultés auxquelles les patients présentant une problématique d’hébergement sont confrontés. En
outre, ce travalil est facilité par le fait d'étre plus a distance des prises en charge que ne le sont les réfé-
rents hospitaliers ou en hébergement. lls peuvent ainsi contribuer a relier les événements de soins pas-
sés, présents et futurs et restaurer I'identité narrative mise a mal dans les transitions. De ce fait, le CMLH
favorise la continuité relationnelle qui fait référence a la relation thérapeutique suivie entre un patient et
un ou plusieurs intervenants. Le case manager, de par son réle central dans les transitions organisation-
nelles, devient ainsi le support qui relie les soins dans le temps. Il doit par contre veiller lors des ren-
contres de réseau a faire circuler les informations pertinentes et, lors du bilan final, a transmettre aux
intervenants qui vont rester sur le moyen et long terme les ingrédients qui ont facilité, ou au contraire
inhibé le contact avec le patient. De par sa mobilité et son intensivité possible, le case manager pourra au
besoin également intervenir de fagcon proactive auprés du patient afin d’éviter une rupture prématurée
d’'avec le systeme de soins.

4.8 Expérience clinique

L'expérience clinigue a permis de mieux cerner les réalités contextuelles des institutions concernées.
L’hopital offre une prise en charge individualisée, une présence médicale et paramédicale permanente
(7jours/7, 24h/24) et étoffée, des prestations d’intendance, ainsi qu’'un service de sécurité. Le patient peut
donc s’appuyer sur plusieurs partenaires pour étayer son quotidien. En régle générale, les institutions
d’hébergement ont une dotation en personnel qui ne permet pas le méme étayage que celui proposé par
I'hopital, ni le méme degré de sécurité, et ce, tout particulierement la nuit. Le PCC et le soutien du case
manager permet donc de poser un cadre sécurisant pour y pallier.

Ce programme a é€galement permis de sensibiliser les professionnels, surtout de I'hdpital, a la probléma-
tique de I'hébergement des jeunes patients et aux transitions organisationnelles. Diverses présentations
ont d'ailleurs été faites dans ce sens dans les unités de soins.
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A l'entrée en hébergement, le patient doit beaucoup plus s’'impliquer dans la vie communautaire et
s’engager dans son processus de réadaptation, souvent d'ailleurs encore précondition a son accueil. La
période d'intégration au foyer est peu souvent progressive et ne tient pas forcément compte du fait que
c'est une période critique, dans laquelle il est normal d’avoir une symptomatologie plus floride souvent
liée a l'anxiété face a I'inconnu, mais aussi a la tristesse face a un sentiment de perte et de deuil d'une
vie meilleure en logement privé. Cette période de stress majeur, mal comprise, et souvent interprétée
comme une difficulté d’engagement a un projet, peut alors venir entraver les capacités d’adaptation du
patient, tout apprentissage dans un tel contexte étant compromis. Des comportements inadéquats peu-
vent alors apparaitre dans un contexte ou le patient, devenu d'un jour a l'autre résident, doit faire ses
preuves. Ces dimensions a fort potentiel @motionnel semblent peu connues ou plutdt, peu reconnues. En
effet, un échec d'intégration en institution viendra plutét conforter la certitude des soignants de I'absence
d’engagement et de motivation du patient dans le projet d’hébergement ou pire encore, son incapacité a
intégrer un logement individuel. Les case managers jouent donc un rdle trés important d’information et de
psychoéducation, tant auprés des patients-résidents que des professionnels.

Ceci est d’autant plus important qu’en hébergement, toute fluctuation du comportement peut poser rapi-
dement probleme pour le bon fonctionnement, I'équilibre et la sécurité du groupe des autres résidents,
ainsi que du personnel. Une demande d’hospitalisation intervient souvent dans un tel contexte. N'étant
pas toujours considérée comme une urgence psychiatrique, et au vu du manque de places chroniques a
I'hépital, cette derniére est souvent refusée dans un premier temps. Or, peu d'options s’offrent au per-
sonnel des structures d’hébergement: faire appel a une équipe mobile pour un soutien intensif dans la
période de crise, mais cela n’'est pas possible dans 'urgence, ou - si le patient est déja connu - mobiliser
le case manager de liaison hébergement ; en raison de la faible dotation du CMLH, pour permettre un
soutien supplémentaire dans cette période, que ce soit en direct auprés du patient ou indirectement au-
prés de I'équipe. Il ne s’agit donc pas non plus d’une intervention d’urgence.

Reste le médecin de garde et/ou la police, ce qui n'est pas sans conséquence sur la vie résidentielle. A
noter que les case managers n'ont été que peu appelés pour ce type d’intervention et souvent trop tardi-
vement, ne pouvant alors qu'appuyer la demande d’hospitalisation et en faciliter I'exécution afin de per-
mettre la poursuite du projet, une des formes de pouvoirs qu'ont pu obtenir les case managers dans
I'hopital, bien qu’ils n'exercent pas de responsabilités hiérarchiques. Cette latitude doit selon Gobet
(2008) étre présente pour favoriser une bonne introduction des case managers qui sont aussi de puis-
sants vecteurs institutionnels d’'innovation. Si la situation de crise devait perdurer, un passage a l'acte
n'est pas exclu, qu’il soit auto et/ou hétéro-agressif, parfois méme favorisé par I'absence d’'espace privatif
en hébergement. Or, les écarts de comportement en foyer sont beaucoup moins bien tolérés par les
autres résidents s'agissant de leur lieu de vie, qu'a I'hépital. Le résident doit alors étre hospitalisé sur un
mode non volontaire, épisode souvent traumatique pour tous. Selon ce qui s’est passé et comment cela
s’est passé, les autres résidents, voire parfois le personnel, refusent une réintégration au foyer. Le patient
se retrouve a nouveau a la case départ, sans lieu de vie et a I'hopital.

Le soutien plus intensif de la part des case managers dans la période de transition est utile, d’'une part
pour préparer le patient, en normalisant cette crise du retour et pour faciliter I'intégration d’une nouvelle
structure, d'autre part pour aider le personnel de I'hébergement a trouver des stratégies constructives
pour y faire face, et non se substituer a eux. Les case managers n’ont cependant pas toujours été bien
accueillis, les professionnels des hébergements se sentant parfois aussi menacés dans leurs roles.
Comme dans toute nouvelle intervention, il leur a fallu du temps pour pouvoir y occuper une place...et
une fois accepté, du temps pour gqu'ils se retirent.

D’autre part, la décision d’'intégrer une structure est rarement le fruit d’'une volonté délibérée, quel que
soit 'age d’ailleurs. Cependant, contrairement a un placement en gériatrie ou en psychogériatrie qui vient
signer une perte d’autonomie progressive, les placements institutionnels dont s’occupent les case mana-
gers surviennent chez des jeunes, alors méme qu'ils présentent, a priori encore, un fort potentiel de réta-
blissement. Le CMLH a permis de conscientiser le processus de deuil auquel font face les patients lors
d’'une telle démarche et de donner du sens a leur intervention pendant le séjour hospitalier au-dela du
réle d'évaluation et d’orientation a la sortie. Il ne s’agit en effet pas « juste de trouver un lit », mais bien
plus d’accompagner un moment émotionnellement intense afin de favoriser 'engagement du patient dans
un tel projet. Cette dimension est d’ailleurs souvent mal comprise de la part du personnel hospitalier qui
met une pression constante sur les case managers et/ou le personnel social en charge des placements,
leur reprochant régulierement de ne pas encore avoir trouvé de place. Pour ramener la problématique a
un niveau institutionnel et éviter de culpabiliser inutilement les case managers, des rencontres men-
suelles avec les cadres hospitaliers ont été organisées, animées par le médecin chef de I'hépital afin
d’échanger autour des situations problématiques et essayer de trouver des solutions a un niveau « ré-
seau ». Des rencontres réguliéres ont ensuite été instaurées avec les membres de « I'Observatoire psy-
chiatrique+ », réunissant AVDEMS et AVOP. Une rencontre avec les membres de I'OCTP (Office des
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curatelles et tutelles professionnels), partenaire important au vu des nombreux patients suivis par eux, a
eu lieu afin de les sensibiliser a la surcharge hospitaliere permanente et a la problématique de
I'hébergement. Probables prémisses a la filiere cantonale.

Bien plus qu’'un simple processus de placement dans lequel il suffit de trouver un lit pour un patient a un
moment donné, la décision de placement en hébergement est plutdt le résultat d’'une rupture d’avec la vie
« d’avant », considérée comme une vie autonome et libre, une rupture qui s’apparente a un réel proces-
sus de deuil. Les phases de deuils successifs (perte de la santé, perte d'un lieu de vie, perte d’espoir
quant a un avenir possible, souvent perte de liens affectifs, toutes en lien avec le cataclysme de la mala-
die psychique et de ses conséquences), les prises de conscience dans le meilleur des cas, sont autant
d’'obstacles que le patient doit franchir lorsque le placement est une décision judiciaire. La nécessité
d’'intégrer un lieu sécurisé et encadré par des professionnels est rarement comprise par les patients qui
doivent alors composer avec un sentiment d’enfermement et d’absence de choix. Bien que les structures
ne soient plus fermées aujourd’hui, les contraintes liées a la vie en communauté et a I'encadrement pro-
posé plongent certains patients dans un climat qu’ils décrivent parfois comme « carcéral ». Plus I'espoir
guant a un avenir satisfaisant a leurs yeux disparait, plus le réle du case manager doit alors s’intensifier a
I'hépital pour réinjecter des perspectives, redonner de I'espoir et ce, alors méme que les soins dits aigus
tendent a diminuer. Il ne s’agit pas uniquement d’accompagner les transitions institutionnelles, mais éga-
lement une transition identitaire secondaire a la maladie. La reconstruction d'un projet de vie dans lequel
s'imbriquera le projet thérapeutique nécessite beaucoup de temps, dans un espace-temps qui, lui, sous
les pressions économiques actuelles, tend a se réduire. Une connaissance approfondie des phases du
rétablissement et des divers hébergements donne une idée plus précise des possibilités qui s’offrent et
permettent d'affiner I'accompagnement et I'orientation.

Fait intéressant, les case managers ont vécu a plusieurs reprises le méme sentiment d’absence de choix
quant a la possibilité de pouvoir proposer et envisager une alternative a un hébergement institutionnel
dans la décision d'orientation a la sortie de I'hépital, avec parfois de difficiles confrontations de points de
vue. Or, dans certains cas, en fonction de leur historique d’hébergement, I'expérience et la détermination
des case managers a permis de montrer que d’engager le patient dans un projet de logement individuel
permettait de le responsabiliser davantage.

Ainsi, si dans I'ensemble, le CMLH a rempli sa mission d’améliorer la collaboration institutionnelle en
soignant les relations entre le dedans et le dehors, en faisant du lien, en facilitant la communication et
ameéliorant la connaissance réciproque des partenaires, il a surtout permis, par I'accompagnement indivi-
dualisé dans la transition, de sensibiliser le réseau & la problématique spécifique de I'hébergement en
psychiatrie adulte et de questionner son fonctionnement en proposant d’en inverser les tendances. Con-
cretement, il s’agit & I'avenir de repérer le plus tét possible les situations de patients dont 'hébergement
en logement privé risque d’étre menacé, plutdt que d’'attendre que les situations soient trés avancées en
termes de dégradation psychosociale, comme celles qui leur ont été adressées. L'orientation vers un
logement privé devrait étre une alternative systématiquement envisagée et envisageable. Selon Gobet
(2008), la fonction du case manager exige qu'il ait « [...] une intelligence claire du modele dans lequel se
déploie son intervention de fagon a pouvoir juger par elle/lui-méme de la pertinence de celui-ci en regard
a la fois de la mission qui, au travers du programme, lui est confiée et des normes de bonne pratique
développées par la communauté professionnelle. » (p. 10). Or les normes de bonne pratique qui permet-
tent de répondre a ce nouvel horizon a partir des exigences de terrain sont celles préconisées par les
programmes de « Housing first » ou de « Logement d’abord ».
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5 Etude quantitative : « Caractéristigues sociodémographiques, profils cliniques et
psycho-sociaux des patients hospitalisés, concernés par une problématique
d’hébergement »

5.1 Contexte et justification

Bien que I'évolution du profil de la population hébergée ces dix derniéres années soit indéniable, le pro-
jet-pilote du « Suivi de transition et implantation d’outils de réseau pour I'hébergement des personnes
souffrant de troubles psychiatriques » a mis en évidence I'absence de données récentes, systématiques
et fiables pour quantifier et qualifier cette population, que ce soit au niveau hospitalier, du réseau de soins
ou du canton. Il s'agissait donc d'y remédier, mais également de permettre de préciser les critéres
d’indication au programme CMLH, car 'amélioration de I'offre de prise en charge ciblée est aujourd’hui
considérée comme un défi important afin d’optimiser l'utilisation des ressources (Obsan, 2010). Or, la
tentative d’évaluer de facon plus fine cette indication au moyen de questionnaires qualitatifs par télé-
phone a mis en lumiére une absence de consensus a ce sujet. L’expérience clinique a quant a elle révélé
des perceptions diverses de la notion de complexité des situations et des réalités fort différentes selon les
contextes et les disciplines professionnelles. Ces constats justifiaient donc la réalisation d'une étude
guantitative a visée descriptive.

5.2 Equipe de recherche

e Pascale Ferrari, Infirmiére spécialiste clinique, section de Psychiatrie Communautaire (PCO), DP-
CHUV & Maitre d’enseignement, HEdS La Source

e Alexandre Robert, Infirmier avec spécialisation, section de Psychiatrie Générale (PGE), DP-CHUV

¢ Mehdi Gholam, Statisticien & Philippe Golay, Chef de projets de recherche, DP-CHUV

5.3 Financement
Cette étude a bénéficié d’'un financement complémentaire au projet-pilote par le réseau de soins RSRL.

54 Questions de recherche

1. Profil sociodémographique :

Quelles sont les caractéristiques sociodémographiques des individus concernés par une probléma-
tique liée a I'hnébergement et/ou pris en charge par I'équipe du CMLH ?

2. Profil clinique :

Quelles sont les caractéristiques cliniques des individus concernés par une problématique liée a
I'hébergement et/ou pris en charge par I'équipe du CMLH ?

3. Recours aux soins hospitaliers :

Qu’est-ce qui caractérise le recours aux soins hospitaliers des patients concernés par une probléma-
tique liée a I'nébergement et/ou pris en charge par I'’équipe du CMLH ? Quelle part de la mission hos-
pitaliere de soins aigus est-elle utilisée par les personnes nécessitant un hébergement thérapeutique
(Lits « réhabilitation » ou « en attente de placement ») ?

Comment le recours au programme CMLH influence-t-il ces données ?

4. Trajectoire logement et hébergement :

Qu'est-ce qui caractérise la trajectoire des patients concernés par une problématique liée a
I'hébergement et/ou pris en charge par I'équipe du CMLH en termes de logement et d’hébergement a
mission psychiatrique ?

5.5 Objectifs

5.5.1 Buts généraux de I'étude

1) Emettre des recommandations concernant les modalités d'interventions cliniques et les options stra-
tégiques pour la suite du projet.
2) Emettre des recommandations pour la filiere psychiatrique cantonale.

5.5.2 Objectifs primaires

1) Décrire les caractéristiques sociodémographiques et cliniques des personnes concernées par une
problématique d’hébergement.
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2) Décrire le recours aux structures hospitalieres et d’hébergement des personnes concernées par une
problématique d’hébergement.
3) Décrire I'intervention des Case Manager de Liaison Hébergement.

5.5.3 Objectifs secondaires

1) Analyser les différences entre le groupe des personnes hospitalisées concernées par une probléma-
tique d’hébergement (appelé « Groupe Hébergement ou GH ») et celui des personnes hospitalisées
non concernées (appelé « Groupe Témoin ou GT »)

2) Analyser les différences entre les personnes inclues dans le programme pilote de CMLH (appelées
« Groupe CMLH ou GCMLH ») et le reste des personnes du groupe hébergement (appelé « Groupe
Témoin Hébergement ou GTH »)

5.6 Méthodologie

Cette étude quantitative a permis d’obtenir des statistiques descriptives et comparatives a plusieurs ni-
veaux, soit du groupe des patients hospitalisés (GHOSP), du sous-groupe des patients hospitalisés avec
une problématique d’hébergement (GH) et du « sous-sous-groupe » des patients hospitalisés avec une
problématique d’hébergement inclus dans le programme (GCMLH).

Les variables utilisées pour les analyses sont issues de la compilation de données encodées systémati-
guement lors des séjours hospitaliers, de données recueillies par les cliniciens impliqués dans le projet-
pilote, puis complétées au besoin par extraction du fichier d’archives médicales (Archiméde) par les clini-
ciens chercheurs. Bien que les patients n'aient pas directement été impliqués, le projet a été soumis a la
Commission cantonale d'Ethique de la Recherche sur I'étre humain (CER)™ et a obtenu un avis présiden-
tiel favorable. Les données, saisies de maniére anonyme a l'aide d'un numéro d’identification, ont été
regroupées dans une base de données construite sur le logiciel SPSS, accessible uniquement aux cher-
cheurs.

Les analyses statistiques ont été effectuées au moyen de t-test ou d’ANOVA a mesures répétées pour
les comparaisons de moyennes sur variables continues dans le cadre d'échantillons indépendants, du
Mann Whitney pour les comparaisons de variables non paramétriques ou encore du Chi carré de Pear-
son ou du test exact de Fisher lorsqu’approprié dans le cadre de comparaisons de variables nominales.

Les résultats ont été mis en perspective a partir de données nationales et/ou cantonales puis discutés au
sein d'un groupe réunissant des cadres du service de psychiatrie générale, de psychiatrie communau-
taire et des structures d’hébergement & mission psychiatrique du canton pour en extraire les points sail-
lants devant faire I'objet de recommandations.

5.6.1 Critéres de sélection

La population cible de I'étude est I'ensemble des patients adultes ayant séjourné dans le service de Psy-
chiatrie Générale (PGE = 7 unités de soins aigus) a I'hdpital psychiatrique adulte de Cery en 2012, soit
les patients présents au 1% janvier 2012, hospitalisés dans I'année et sortis avant le 31 décembre 2012
inclus. Cette période concerne 794 patients pour un total de 1’059 séjours.

5.6.2 Critéeres d’inclusion et d’exclusion

Les patients agés de moins de 18 ans ou de plus de 65 ans (10 individus pour 13 séjours) ont été exclus
car ils ne répondent pas a la population adulte, ni de I'hdpital, ni des structures d’hébergement a mission
psychiatrique du canton. Les séjours inférieurs a 24 heures (33 individus pour 40 séjours) ont également
été exclus d'une part car ils ne sont nullement représentatifs de la population concernée par un héber-
gement institutionnel et, d’autre part, en raison de nombreuses données manquantes a leur sujet.

Au final 751 patients pour 1’006 séjours hospitaliers constituent donc le Groupe Hospitalier (GHOSP) de
I'étude. Cet ensemble a ensuite été divisé en quatre sous-groupes pour répondre aux exigences de
I'étude, voir schéma ci-dessous.

12  http://www.unil.ch/fom/page36053.html
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5.6.3

Type d’'informations récoltées et modalités d’acces

Les instruments choisis permettent d’'observer les résultats attendus en termes : sociodémographique,
clinique, de recours aux soins (hospitaliers et d’hébergement) et de prestations.

Instruments Description

1) Sociodémographiques

Fichier Axya (Logiciel de gestion des flux
de patients)

Nom, prénom, Identifiant Permanent du Patient (IPP),
sexe, age

Relevé médical de fermeture

Occupation, mode de vie, représentant légal. mesures
légales,

2) Cliniques

Relevé médical de fermeture

Diagnostics.

Health of Nation Outcome Scales (HONOS)
(Wing, Curtis, & Beevor, 1996).

Evaluation de routine a I'entrée et a la sor-
tie de I'hdpital de Cery depuis 2010 (Koch,
Wasserfallen, Camus, Gebel, & Bonsack,
2013)

Evaluation de la sévérité des problémes en santé men-
tale. 12 problemes fréquents, répertoriés en 4 dimen-
sions: comportement, handicap, symptémes, social.

Introduction d’'un 13°™ probléme : gestion médication
psychique.

3) Recours aux soins

Fichier Axya (Logiciel de gestion des flux
de patients), Archiméde (Equipe re-
cherche)

Date d’entrée, date de sortie, durée de séjour, statut mé-
dico-légal, type de lit (aigu, réhabilitation ou attente de
placement).

Tableau Excel (Equipe cliniciens)
Archimede (Equipe recherche)

Mode de vie a I'admission hospitaliere, nom de la struc-
ture d’hébergement, projet d’hébergement et trajectoire,
prise en charge CMLH.

4) Interventions

Fichier AXYA (Logiciel de relevé de presta-
tion et de facturation) (Equipe cliniciens)

Déplacements, traitements ambulatoires non médicaux,
consultations téléphoniques, prestations en I'absence,
nombre de cas, nombre de séances et d’heures de con-
sultation
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5.6.4 Schéma d’inclusion a I’étude et de constitution des sous-groupes

N= 794 Séj.= 1059

Sélection : Hospitalisation du 1% janvier-31 décembre 2012 au PGE

Exclusion
= Durée de séjour < 24h : N = 33 Séj.= 40
= Age<l8anset>65ans:N=10 Séj.=13

Inclusion étude : GHOSP
N = 751 Séi. = 1006

Problématique hébergement ?
= Entrée ou sortie en institution
= Entrée ou sortie a la rue
= Patients présentés au CMLH lors du recrutement hebdomadaire au colloque hospitalier

Non

Oui

GT
= Retour a domicile
N =510 Séj. =625

= |nstitution,
= SDF,

= Probléme d’hébergement
N =241 Séj.= 381

GH

5.7 Résultats

Ce chapitre est constitué de quatre parties distinctes et permet une description et des comparaisons a
deux niveaux de populations différentes, ainsi qu’une description de l'intervention des case managers de

Inclusion programme CMLH ?GH

Non

GTH

=  Suivi standard
N =174 Séj.= 242

liaison hébergement et de son impact.

La premiére permet de décrire 'ensemble de la population hospitalisée qui présente une problématique
d’hébergement et de la comparer avec le reste des patients hospitalisés qui ne présentent pas de pro-
blématique d’hébergement. Il en va de méme pour la seconde partie, mais pour la population hospitalisée
qui présente une problématique d’hébergement incluse dans le programme CMLH versus pour la popula-
tion hospitalisée qui présente une problématique d’hébergement non incluse dans le programme CMLH.
La troisieme partie permet de quantifier I'activité des CMLH et la derniére de mesurer son impact en par-

ticulier sur le recours aux soins hospitaliers.

C'est la variable « mode de vie a la sortie de I'hdpital » pour chaque séjour hospitalier qui a permis la
constitution des sous-groupes GH et GT. Ainsi 67% des sorties hospitalieres se font au domicile privé,
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gue ce soit un domicile individuel ou un ménage a plusieurs. Presqu’un tiers d’entre elles (31%) présen-
tent une problématique d’hébergement telle qu’elle a été définie dans cette étude, c’est-a-dire, que les
sorties d’hépital se font soit « a la rue » (7%) ou en « institution » (24%). La catégorie « autres » regroupe
les transferts dans un autre hépital, les rapatriements dans le pays d’origine, les fugues ou encore un
décés.

Mode de vie a la sortie par séjour

1%_ 1%
1

m Domicile
Institution

m Sans domicile fixe
Autres

m Sans information

Figure 1 : Répartition des modes de vie a la sortie par séjour pour le Groupe HOSPitalier (GHOSP)
5.7.1 Analyses comparatives du « Groupe Hébergement » (GH) et du « Groupe Témoin » (GT)

Pour la suite des analyses, les variables exprimées en séjour ont été agrégées par individu pour
s’exprimer en individu afin d’étre plus utiles au projet. Ainsi les 31% de sorties avec une problématique
d’hébergement représentent 241 patients différents qui comptabilisent 381 séjours et constituent le
Groupe Hébergement (GH). Le Groupe Témoin (GT) regroupe quant a lui 510 patients qui sont rentrés a
leur domicile privé, que ce soit en ménage individuel ou a plusieurs pour un total de 625 séjours, soit le
69% des séjours. Analyses comparatives des Groupe Hébergement (GH) et Groupe Témoin (GT)

5.7.1.1 Profil sociodémographique

Les hommes sont surreprésentés dans le GH avec 61,3% contre 47,4% dans le GT. Cette différence est
statistiquement significative entre les groupes (p<.001).

La moyenne d'age observée pour le GH (m=37,72, e.t.=11.26) n’est pas statistiguement différente de
celle observée dans le GT (m=39,38, e.t.=11.98). Dans le GH, presqu’un individu sur deux a moins de 35
ans (48,1%). Le GH présente une proportion de personnes sans activité professionnelle® (85,6%) supé-
rieure au GT (63%). Il en va de méme pour la proportion de rentiers Al (51,9% contre 30,3%). En outre,
seul 10,7% des individus du GH ont une activité professionnelle’®, soit moins du tiers de la proportion du
GT (34,4%). Cette différence se révele statistiquement significative (p<.001).

Le GH montre des proportions 4 a 5 fois plus élevée de tutelles’® (46,5%) et 3 fois plus élevée de cura-
telles (6,2%) que dans le GT (9,3% ; 2,4%). Cette différence est statistiquement significative (p<.001).

Le GH présente une proportion de 18,1% de PLAFA, soit environ quatre fois plus que dans le GT (4,2%).
Cette différence s’avere statistiquement significative (p<.001). Les mesures de PLAFA prononcées con-
cernent majoritairement les individus du GH, mais pas exclusivement.

5.7.1.2 Synthése du profil sociodémographique du GH :

Les personnes concernées par une problématique d’hébergement sont jeunes, sans emploi et majoritai-
rement de sexe masculin. Presque la moitié de cette population a moins de 35 ans, 8 personnes sur 10
sont sans emploi, mais seul 1 sur 2 au bénéfice d'une rente Al. Un peu moins de la moitié des personnes
concernées est au bénéfice d'une mesure tutélaire et une personne sur 5 est au bénéfice d'une mesure
de PLAFA.

13 Le statut « sans activité professionnelle » regroupe les items absence d’activité professionnelle, sans emploi ou
chémeur et rentier Al du relevé médical de fermeture.

14 Le statut « activité professionnelle » regroupe les items activité professionnelle, en formation et autre du relevé
médical de fermeture.

15 Les dénominations de tutelles et curatelles sont antérieures au nouveau droit en matiere de protection de
I'adulte mis en application au 1" janvier 2013.
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5.7.1.3 Profil clinique

Il y a une majorité de diagnostics de troubles psychotiques (F2) dans le GH (48,6%) alors que les dia-
gnostics de troubles de 'humeur (F3) sont majoritaires dans le GT (40,4%). La proportion de troubles
psychotiques dans le GH est supérieure d’environ 16% au GT (32,7%). La proportion est inversée lors-
que I'on évoque les troubles de 'humeur qui ne sont que de 22% dans le GH. Les diagnostics de troubles
de la personnalité et du comportement (F6) arrivent en 3°™ position dans le GH (14,6%) et leur propor-
tion est presque la méme que dans le GT (13,2%). Les diagnostics de troubles anxieux et autres dia-
gnostics sont minoritaires dans les deux groupes. On note que le GH présente une proportion inférieure
de troubles anxieux (GH: 6,2% ; GT : 8,9%) et une proportion supérieure d'autres diagnostics (GH :
8,6% ; GT : 4,9%). Ces différences observées sont significatives statistiqguement (p<.001).

Les différences entre le GH et le GT restent significatives lorsque les diagnostics CIM-10 sont croisés
avec le genre, (p<0,05 pour les hommes ; p<.01 pour les femmes). Dans le GH, le diagnostic de troubles
psychotiques est majoritairement posé pour les deux sexes mais dans une proportion plus importante
chez les hommes : 51,7% contre 44,7% chez les femmes. De plus, la proportion d’hommes avec un dia-
gnostic de troubles de la personnalité ou du comportement est plus importante dans le GH (11,4%) que
dans le GT (7,5%), alors que ces proportions sont similaires chez les femmes ou sans distinction de
sexe. Les autres résultats suivent les tendances observées sans distinction de sexe.

Les différences de distribution des diagnostics CIM-10 par classes d’ages sont statistiquement significa-
tives pour les personnes agées de 35 a 45 ans (p<.01) et de 45 a 55 ans (p<.001), mais pas pour les
autres classes. Pour ces deux classes d'age, il y a également environ 6 fois plus de diagnostics
« autres » dans le GH. Dans la classe des 35 & 45 ans, 10,1% dans le GH contre 1,7% dans le GT et
dans l'autre classe, respectivement 18,6% contre 3,2%.

Diagnostic principal (psychiatrique)

50.0% -
45.0% -
40.0% |
35.0% -
30.0%
25.0% 1
20.0% |
15.0% -
10.0% -
5.0% -
0.0%

m 2 Troubles psychotiques

F3 Troubles de I'humeur

mF6 Troubles de la personnalité

H F4 Troubles R/A anxiété...

m Autres diagnostics

AN

GH N=241 GT N=510

Figure 2 : Proportions de diagnostics psychiatriques principaux respectives du GH et du GT

En termes de comorbidités, la proportion d’individus avec un diagnostic d’abus de substances a la sortie
de I'népital est de 49,4% dans le GH, soit presque un individu sur deux, contre environ un tiers dans le
GT (34,4%). C'est au niveau des consommations de substances autres ou multiples que la différence
entre les deux groupes est la plus importante. Le GH présente une proportion de 28,8% de tels abus, soit
plus du double que dans le GT (12,2%). Ces constats se révelent statistiquement significatifs (p<.001).

En fonction du genre, les différences restent statistiquement significatives pour les hommes (p<.001) et
pour les femmes (p<.01). Les tendances observées restent les mémes que sans distinction de genre. Les
hommes du GH présentent la plus faible proportion d’absence de consommation abusive avec 44,3%,
ainsi que les plus hautes proportions de diagnostics d’abus d’alcool en consommation unique (18,8%) et
de substances autres ou multiples (32,2%) qui concernent environ un homme sur trois. A noter que parmi
les 39,6% de femmes du GH présentant une comorbidité d’abus de substances, plus de la moitié con-
somment des substances autres ou multiples (23,4%). La plus haute proportion de consommation exces-
sive de cannabis en consommation unique se retrouve par contre chez les hommes du GT avec 7,4%.
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Abus de substances
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Figure 3 : Proportions de diagnostics d’abus de substances respectives du GH et du GT

De plus, concernant la répartition des comorbidités d’abus de substances par classes d'ages, les diffé-
rences restent statistiquement significatives pour les individus agés de 26 a 35 ans (p<.05), de 35 a 45
ans (p<.01), et de 55 a 65 ans (p<.05). Pour les deux classes les plus jeunes, le GH présente environ la
moitié des personnes souffrant de comorbidités d’abus de substances avec respectivement 47,4% et
48,3%. Environ un individu sur trois y consomme des substances autres ou multiples, respectivement
32,1% et 33,3%, soit plus du double que dans le GT (15,7% ; 13%). En outre, les proportions de per-
sonnes sans diagnostics d’abus de substances ou consommant de l'alcool ou du cannabis seuls sont
plus importantes dans le GT. Pour les personnes agées de 55 a 65 ans, plus de la moitié des individus
du GH (56,5%) présentent une comorbidité d’abus de substances contre environ un quart dans le GT
(25,4%). Plus spécifiqguement, c’est I'abus d’alcool seul qui y est majoritaire avec une proportion de
47,8% contre 20,3%.

Enfin, l'utilisation des diagnostics CIM-10 comme variable de contréle dans la comparaison des comorbi-
dités d'abus de substances entre les deux groupes indique des différences statistiquement significatives
pour les troubles psychotiques (F2), (p<.001) et pour les troubles de I'humeur (p<.05). Chez les per-
sonnes atteintes de troubles psychotiques, environ une sur trois dans le GH (33,9%) souffre d’abus de
substances autres ou multiples contre approximativement une sur cing dans le GT (20,8%). La proportion
d'individus présentant un abus de cannabis seul est 2,5 fois supérieur dans le GT (12,7%) que dans le
GH (5,1%). L'abus d'alcool est réparti approximativement selon les mémes proportions dans les deux
groupes. Parmi les individus présentant un trouble de I'humeur, plus d’'un tiers des personnes du GT
(71,2%) n'abuse pas de toxiques contre un peu plus de la moitié du GH (53,7%). La principale différence
s'exprime cependant en termes d’abus d’alcool seul, car un individu sur trois dans le GH est concerné
(31,5%), soit environ le double de la proportion du GT (16,1%).

De facon générale, les problémes en santé mentale sont proportionnellement plus sévéres pour le GH
gue pour le GT que ce soit a I'entrée (figure 4) ou a la sortie (figure 5) de I'hdpital. De plus, les individus
du GH présentent plus d’items ou une proportion significative de problemes sévéres est plus élevée que
ceux du GT, que ce soit & I'entrée ou a la sortie de I'h6pital.
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Figure 4 : Problemes de gravité modérée a trés grave respectives du GH et du GT au HONOS d'entrée a I’hdpital.
Les résultats statistiquement significatifs sont encadrés en couleur selon le groupe que cela concerne.

La comparaison des scores totaux moyens va dans le méme sens. Ainsi, a I'évaluation d’entrée, le GH
présente une moyenne (m=21,15, e.t.=6,37) supérieure a celle du GT (m=18,26, e.t.=6,89), (p<.001).
Idem pour les scores a la sortie, ou I'écart entre la moyenne du GH (m=17,25, e.t.=7,05) et du GT
(m=13,05, e.t.=6,82) est plus important, (p<.001). La comparaison du nombre moyen de problémes
graves par individus révele aussi des différences statistiquement significatives confirmant la sévérité su-
périeure des probléemes de santé mentale dans le GH. A l'entrée, les usagers du GH présentent une
moyenne (m=4,47, e.t.=2,32) supérieure a celle du GT (m=3,71, e.t.=2,01), (p<.001). A la sortie (GH :
m=2,95, e.t.=2,27; GT : m=2,00, e.t. = 1,98), (p<.001). Au HONOS d’entrée, les trois items ou le GH pré-
sente une proportion significative plus faible que le GT sont les « Iésions auto-infligées non acciden-
telles », les « autres troubles mentaux et comportementaux » et les « troubles liés & 'humeur dépres-

sive ». Le constat est le méme a I'évaluation de sortie, mais seulement pour ce dernier item.

Comportement hyperactif, agressif, perturbateur ou agité

509

Problemes dans la prise
de médication psychique 409

I
0,
Problémes liés a 30

I'occupation et aux activités o
| 7 3

Problémes liés aux
conditions de vie

| \

Problémes liés aux
activités de la vie
auotidienne

Problémes pour établir des
relations sociales significatives \

Lésions auto-infligées
n accidentelles

Consommation de drogues
ou d’alcool (yc médicaments
hors prescription)

\

Troubles cognitifs

Problemes liés a une maladie
hysique ou a un handicap

Troubles liés aux hallucinations et délires

Troubles liés a
I'humeur dépressive

Autres troubles mentaux ou comportementaux

e GH N=241
e GT N=510

Figure 5 : Problemes de gravité modérée a tres grave respectives du GH et du GT au HONOS de sortie de
I'hépital. Les résultats statistiquement significatifs sont encadrés en couleur selon le groupe que cela concerne.
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Afin de pondérer I'importance relative des différences observées, des comparaisons de moyennes par
item ont été calculées et sont présentées sous forme de ratio GH/GT et présentés dans I'ordre décrois-
sant dans les tableaux 1 et 2 ci-dessous.

A l'entrée, ces ratios permettent de voir que les items concernés par les différences les plus importantes
(ou les proportions du GH sont supérieures) sont ceux cités dans I'hypothése a I'exception des « pro-
blémes liés a une maladie physique ou a un handicap » ou la proportion indiquée est faiblement supé-
rieur dans le GH, mais de maniere non significative. La différence la plus importante se situe au niveau
des « problémes liés aux conditions de vie », item relatif principalement au logement (dimension sociale),
puis, dans une moindre mesure, l'item des « troubles cognitifs ». Viennent ensuite les items « comporte-
ment hyperactif, agressif, perturbateur ou agité » et « consommation de drogues ou d’'alcool » avec des
ratios de respectivement 1,36 et de 1,27. En dernier viennent les autres items de la dimension sociale
(« problémes pour établir des relations sociales significatives », « problemes liés aux activités de la vie
guotidienne », « problémes liés a I'occupation et aux activités ») et les « troubles liés aux hallucinations et
délires ».

HoNOS d’entrée Ratio GH/GT

Problemes liés aux conditions de vie 3,86*
Troubles cognitifs 2,46*
Comportement hyperactif, agressif, perturbateur ou agité 1,36*
Consommation de drogues ou d’alcool (y.c. médicaments hors prescription) 1,27*
Problemes pour établir des relations sociales significatives 1,26*
Troubles liés aux hallucinations et délires 1,24*
Problémes liés a 'occupation et aux activités 1,23*
Problemes liés aux activités de la vie quotidienne 1,23*
Problémes liés a une maladie physique ou a un handicap 1,07
Problemes dans la prise de médication psychique 1,06
Autres troubles mentaux et comportementaux 0,79*
Troubles liés a 'humeur dépressive 0,70*
Lésions auto-infligées non accidentelles 0,59*

Tableau 1 : Items de I’évaluation HONOS d’entrée classés dans I'ordre décroissant
en fonction des ratios GH/GT des proportions de problémes sévéres (* : p<.05)

A la sortie, les constats sont les mémes en termes d’'items, mais les ratios GH/GT sont globalement plus
élevés. L'item « problémes liés a une maladie physique ou a un handicap » ne montre pas de différences
significatives. Les « troubles liés aux hallucinations et délires » ne montrent plus de différences statisti-
quement significatives au profit des « problémes dans la prise de médication psychique ».

HoNOS de sortie Ratio GH/GT

Problémes liés aux conditions de vie 3,72*
Troubles cognitifs 3,65*
Consommation de drogues ou d’alcool (y.c. médicaments hors prescription) 1,85*
Comportement hyperactif, agressif, perturbateur ou agité 1,85*
Problémes pour établir des relations sociales significatives 1,55*
Problemes liés aux activités de la vie quotidienne 1,45*
Problémes liés a 'occupation et aux activités 1,42*
Troubles liés aux hallucinations et délires 1,41
Problémes dans la prise de médication psychique 1,37*
Problemes liés a une maladie physique ou a un handicap 1,36
Autres troubles mentaux et comportementaux 0,89
Lésions auto-infligées non accidentelles 0,68
Troubles liés a I'humeur dépressive 0,47*

Tableau 2 : Items de I'évaluation HONOS de sortie classés dans I'ordre décroissant
en fonction des ratios GH/GT des proportions de problémes séveéres (* : p <0,05)
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5.7.1.4 Synthése du profil clinique du GH

La moitié des personnes concernées par une problématique d’hébergement souffre de troubles psycho-
tiques, environ un quart d’entre elles de troubles de I'humeur et 14,4% de troubles de la personnalité et
du comportement. Les comorbidités d’abus de substances y sont tres fréquentes, puisqu’une personne
sur 2 en souffre, dont 3 sur 5 sous forme de poly-consommations. Cette population présente des pro-
blémes de santé mentale séveres. Outre les difficultés liées a la consommation de drogues ou d’alcool,
cette population se caractérise par des troubles liés a la présence d’hallucinations et/ou de délires en
phase aigué, des troubles du comportement majeurs comme de I'agressivité et/ou de I'agitation ainsi que
la présence de troubles cognitifs et ce de fagon permanente. Au niveau social, outre les difficultés liées
aux conditions de vie, cette population éprouve de fagcon continue des difficultés a établir des relations,
des difficultés liées aux activités de la vie quotidienne ainsi qu’en termes d’occupation. A cela s’ajoute au
moment de la sortie de I'hopital des difficultés dans la prise de la médication psychique.

5.7.1.5 Recours aux soins hospitaliers

Les modes d’hospitalisation sont différents et de facon statistiquement significative entre les groupes
(p<.001). Plus précisément, la proportion d’individus hospitalisés sous contraintes (hospitalisation d'office
ou a des fins d'assistance) est trés Iégérement inférieure dans le GH (46,5%) par rapport au GT (47,5%).
En revanche, les patients inclus dans le GH sont moins souvent hospitalisés d’office (GH : 35,4% ; GT :
44,5%), mais plus souvent admis a des fins d'assistance (GH : 11% ; GT : 3%) que dans le GT. Concer-
nant les admissions volontaires, la proportion du GH (52,8%) est du méme ordre que celle du GT
(51,7%). Ainsi la proportion d’individus hospitalisés sous contraintes est du méme ordre dans les deux
groupes, avec des proportions plus importantes d’admission d’office dans le GT et d’hospitalisation a des
fins d’assistance dans le GH.

Les données concernant I'occupation des lits hospitaliers se trouvent dans le Tableau 3 (ci-dessous).

GH N=241 GT N=510 Test p
Haut n % n % | Chicarré
Utilisateur Nombre de patients 73 30,0% 30 5,9% 80.912 <.001
m e.t. m e.t. t-test
NB de séjours par patient 1.57 117 1.23 0.61 4221 <.001
Durée des séjours par patient 76.41 86.43| 31.15 38.66 7.799 <.001
(nb de journées de soins)
Type de lit n % n % | Chicarré
Soins aigus 206 84.8% 501 98.6%
Réhabilitation (B) ou attente de 37 15.2% 7 1.4% 57.153 <.001
placement(C)
m e.t. m e.t. t-test
Nombre de journées de soins B 13.90 50.87| 1.08 12.29 3.875 <.001
ou C par patient

Tableau 3 : Recours aux soins hospitaliers du GH et du GT

Il'y a 73 individus Haut Utilisateurs (HU) dans le GH (30%) contre 30 dans le GT (5,9%). Ainsi, le nombre
de HU dans le GH est 2,5 fois plus élevé que dans le GT. Proportionnellement aux effectifs des groupes,
le GH présente cinq fois plus de HU, résultat statistiquement significatif (p<.001).

Des analyses plus poussées ont permis de qualifier le type de HU, a savoir HU par le nombre de séjours
et/ou par la durée des séjours. Le nombre moyen de séjours par individus du GH est plus élevé (m=1,57,
e.t.=1,17) que pour le GT (m=1,23, e.t.=0,61). Cet effet se révele statistiquement significatif (p<.001). La
moyenne des durées cumulées de séjours par individus de chaque groupe du GH est de 76,41 journées
de soins par individus (e.t.=86,43), soit plus du double de celle du GT qui est de 31,15 (e.t.=38,66). La
différence constatée est statistiquement significative (p<.001).Le nombre d'individus ayant occupé un
type de lit autre que « soins aigus » (a savoir « en réhabilitation, lit B » ou « en attente de placement, lit
C ») sur une période de leur(s) séjour(s) hospitalier(s) est de 37 dans le GH contre 7 dans le GT. Ceci
représente 15,7% du GH. Une tres faible proportion du GT (1,4%) mobilise cependant aussi de maniére
inappropriée les ressources hospitalieres, mais la proportion du GH représente onze fois celle du GT et
cette différence est statistiquement significative (p<.001).

5.7.1.6 Synthése du recours aux soins hospitaliers du GH

Les 241 personnes concernées par une problématique d’hébergement sont hospitalisées sous contrainte
a la méme fréquence que les personnes ne I'étant pas. Elles le sont par contre plus souvent a des fins
d’'assistance. Presqu’un tiers d’entre elles répond aux critéres de haut utilisateur de soins (HU), soit 73

48



Filiere psychiatrie adulte RSRL

individus au total, et ce, tant par le nombre que par la durée de leurs séjours. 15,2% d’entre elles, soit 37
personnes, voient leur séjour hospitalier se prolonger jusqu’'a occuper des lits de maniére inappropriée
car n'étant plus considérées comme nécessitant des soins aigus.

5.7.1.7 Trajectoire logement et hébergement

En termes de séjours, le GT présente essentiellement des sorties a domicile a hauteur de 98,4%, le reste
représentant des modes de vie sans information. Quant a lui, le GH expose 15,2% de sorties a domicile,
62,7% en institution, 18,1% en tant que SDF et 3,9% de modes de sortie autres (transferts dans un autre
hdpital ; rapatriements dans le pays d'origine, fugue ou encore déces). La différence entre les groupes
est statistiquement significative (p<.001).

GH NbS=381 GT NbS=625 Test
Mode de vie a la sortie n % n % | Chicarré
Sans information 0 0,0% 10 1,6%
Domicile 58 152% | 615 98,4%
Institution | 239  62,7% 0 0,0%
Sans domicile fixe 69 18,1% 0 0,0%
Autres 15 3,9% 0 0,0% 780,743 | <.001

Tableau 4 : Nombres et proportions des modes de vie a la sortie en nombre de séjours dans le GH et le GT

Cette variable a été transformée afin de visualiser ces modes de sorties non plus en séjours, mais en
trajectoires individuelles appelées « trajectoire mode de vie logement ». Ainsi, 7 catégories différentes
sont réparties en 3 types de trajectoires :

mode de vie unique au cours d’'un ou plusieurs séjours, individus seule-
ment sortis « & domicile », « en institution » ou « SDF ».

Trajectoires « sans rupture » :

diverses modes de vie au cours de plusieurs séjours, individus sortis « a
domicile et en institution », « a domicile et SDF » ou « en institution et
SDF ».

pour les individus dont le mode de vie était « autres » pour le(s) sé-
jours(s) effectué(s) ne permettant pas de présumer de I'existence de rup-
tures ou non.

Trajectoires « avec rupture » :

Trajectoires autres :

Les résultats sont exposés dans le tableau 4 (ci-dessus). Dans le GT, 98,6% des individus, soit la quasi-
totalité du groupe, présentent des trajectoires de logement considérées « sans rupture » en étant sortis
seulement a domicile. Sept individus, soit 1,4%, sortant dans d’autres modes de vie (transferts, rapatrie-
ment, fugue ou déces).

Dans le GH, 84,4% des individus présentent des trajectoires de logement « sans rupture », la majorité
d’entre eux (61,3%) étant sortis en institution. Les personnes étant seulement sorties en tant que SDF ou
seulement & domicile représentent respectivement 15,6% et 7,4% de ce groupe. Une minorité présente
des trajectoires considérées « avec ruptures », soit 5,3% des individus sortis et a domicile et en institu-
tion, 2,9% sortis et en institution et en tant que SDF et 2,1% sortis et a domicile et en tant que SDF. Les
différences entre le GH et le GT sont statistiquement significatives (p<.001).

GH N=241 GT N=510 Tests p
Trajectoires mode de vie logement n % n % Fisher

Seulement sortis a domicile 18 7,4% | 501 98,6%
Seulement sortis en institution 149 61,3% 0 0,0%
Seulement sortis en tant que SDF 38 15,6% 0 0,0%
Sortis a domicile et en institution 13 5,3% 0 0,0%
Sortis a domicile et SDF 5 2,1% 0 0,0%
Sortis en institution et SDF 7 2,9% 0 0,0%

Autres modes de vie 13 5,3% 7 1,4% | 745,116 | <.001

Tableau 5 : Nombres et proportions des catégories de trajectoires mode de vie logement dans le GH et le GT
5.7.1.8 Synthése des trajectoires logement et hébergement du GH

Les personnes concernées par une problématique d’hébergement présentent davantage de ruptures
dans les trajectoires de logement et d’hébergement que le reste des patients hospitalisés. Ce d’autant
plus que pour les 149 uniqguement concernés par une sortie en institution, soit le 60% du GH, il peut y
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avoir eu changement d'institution entre I'admission hospitaliére et la sortie. A noter également que 38
patients différents, soit 15,6 % du GH, se retrouvent sans domicile fixe.

La population cible du programme CMLH identifiée au début du projet était les individus concernés par
une transition hopital-hébergement et répondant soit au critére de Haut Utilisateur (HU), soit d'étre sous
une mesure de PLAFA, ou encore les deux, avec pour mission entre autres, de diminuer le phénomeéne
de la porte tournante. Il s’avére donc particulierement intéressant de comparer les caractéristiques de ces
derniers a celles des individus non inclus dans le programme, mais ayant une problématique
d’hébergement. Ce sera I'objet de la partie suivante.

5.7.2 Analyses comparatives du « Groupe CMLH » (GCMLH) et du « Groupe Témoin Héberge-
ment » (GTH)

5.7.2.1 Profil sociodémographique

Le GCMLH présente une proportion d’hommes de 47,8% soit environ 19% de moins que dans le GTH
(66,5%). De fait, le ratio H/F est de 0,91, soit approximativement la moitié de celui du GTH (1,98). Il y a
donc proportionnellement moins d’hommes et plus de femmes dans le GCMLH. Ces différences se réve-
lent étre statistiquement significatives (p<.01).

Le GCMLH présente un dge moyen d’environ deux ans supérieur (m=39,41; e.t.=11,2) a celui du GTH
(m=37,07; e.t.=11,25). Ces différences n’étant toutefois pas statistiquement significatives.

Le GCMLH présente une proportion de 6% de personnes en activité, soit trois fois inférieure a celle du
GTH qui est de 17,6%. De fait, la proportion de personnes sans activité est supérieure dans le GCMLH
(GCMLH: 94% ; GTH : 83,4%). La différence la plus importante se situe au niveau des proportions de
rentiers Al, puisque 74,6% des patients du GCMLH le sont, contre 43,2% dans le GTH. Ces constats sont
statistiquement significatifs (p<.001).

La proportion de tutelles s’éléve a 64,1% dans le GCMLH, alors qu’elle n’est que de 39,8% dans le GTH.
De plus, presque 3 individus sur 10 (29,9%) n’ont pas de représentant Iégal, contre environ la moitié des
individus du GTH (48,3%). Ces distinctions s’avérent significatives (p<.01).

La proportion de PLAFA (en cours et levé dans I'année) dans le GCMLH est de 23,9% contre 15,9%
dans le GTH, différence cependant non statistiquement significative.

5.7.2.2 Synthése du profil sociodémographique du GCMLH

Les personnes qui ont bénéficié du programme CMLH en 2012 étaient au nombre de 67, réparties de
fagon égale entre les deux sexes, soit 35 femmes et 32 hommes et présentaient un 4ge moyen de 39
ans. Quasi la totalité d’entre elles (94%) sont sans activité professionnelle et les deux tiers au bénéfice
d’'une rente Al. Alors que c’était I'une des indications au programme, seul un quart des personnes suivies
par le CMLH bénéficiait d'une mesure de PLAFA en 2012 quasiment deux tiers d’entre elles étaient sous
tutelle, dépendant essentiellement de I'Office du Tuteur Général.

5.7.2.3 Profil clinique

Comme le montre la figure 5, la proportion de troubles de I'humeur est presque la méme dans les deux
groupes (GCMLH : 22,4% ; GTH ; 22,2%). La proportion de troubles de la personnalité et du comporte-
ment est quant a elle supérieure dans le GCMLH (GCMLH : 20,9% ; GTH : 11,9%). Du c6té des diagnos-
tics de troubles psychotiques (F2), la proportion est sensiblement supérieure dans le GCMLH (GCMLH :
50,7% ; GTH : 47,7%). Ces différences ne sont pas statistiquement significatives.

Diagnostics psychiatriques principaux

60.0%
40.0%
o
20.0% )
0.0% < - - :
GCMLH N=67 GTH N=174
m 2 Troubles psychotiques F3 Troubles de I'humeur ®m 6 Troubles de la personnalité ...

B F4 Troubles R/A anxiété... Autres diagnostics

Figure 6 : Proportions de diagnostics psychiatriques principaux respectives du GCMLH et du GTH
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La répartition des diagnostics en fonction du genre ne montre pas de différence statistiquement significa-
tive. Les troubles psychotiques restent quant a eux majoritaires, quel que soit le sexe ou le groupe.

Par contre, la répartition des diagnostics en fonction des classes d’ages montre des différences statisti-
quement significatives pour les personnes agées de 35 a 45 ans (p<.05). En effet, la proportion de
troubles psychotiques est de 38,1% dans le GCMLH soit presque 21% de moins que dans le GTH (59%).
Quant aux troubles de I'humeur, ils sont proportionnellement plus présents dans le GCMLH (23,8%) que
dans le GTH (17,9%). C’est pour les troubles de la personnalité et du comportement que la différence la
plus importante s’exprime, la proportion de ces troubles dans le GCMLH étant presque quatre fois plus
élevée dans le GCMLH (28,9%) que dans le GTH (7,7%).

En référence a la figure 6 ci-dessous, la proportion de personnes diagnostiquées comme présentant un
abus de substances est de 67,2% dans le GCMLH contre 42,6% dans le GTH. De plus, le GCMLH pré-
sente une proportion d’abus de substances autres ou multiples de 37,3%, soit environ 1,5 fois celle du
GTH (25,6%). Enfin, le GCMLH présente une proportion d’abus d’alcool seul de 25,4% soit presque deux
fois celle du GTH (13,6%). Ces différences sont statistiquement significatives (p<.01).

Aprés répartition en fonction du genre, les différences restent statistiquement significatives, que ce soit
pour les femmes (p<.01) ou pour les hommes (p<.05). Parmi ces premiéres, six personnes sur dix pré-
sentent une comorbidité d’abus de substances dans le GCMLH (60%) contre un peu moins de trois sur
dix (27,1%) dans le GTH. Concernant les abus de substances autres ou multiples, les femmes du
GCMLH représentent 37,1%, soit plus du double de cette proportion dans le GTH (15,3%). Chez les
hommes, trois individus sur quatre présentent un abus de toxiques dans le GCMLH, contre un peu plus
d'un sur deux dans le GTH. Les hommes du GCMLH présentent une proportion d’abus de substances
autres ou multiples comparable a celle des femmes du méme groupe avec 37,5%. Cette proportion est
supérieure a celle du GTH (30,8%). La proportion d'abus d'alcool seul chez les hommes du GCMLH
(34,4%) représente quant a elle plus du double de celle exposée dans le GTH (30,8%).

Comorbidités d'abus de substances

60.0% -

40.0% -
20.0% i
7

0.0%

GCMLH N=67 GTH N=174
mNon Alcool mTHC m Substances autres ou multiples

Figure 7 : Proportions de diagnostics d’abus de substances respectives du GCMLH et du GTH

En fonction de la classe d'age, la répartition des comorbidités d’abus de substances montre des diffé-
rences significatives pour la méme classe d’age que pour les diagnostics principaux, c'est a dire pour les
personnes agées de 35 a 45 ans (p<.001). La proportion de personnes présentant une comorbidité
d’abus de substances est de 81% dans le GCMLH chez les individus de cet age, soit plus du double de
cette proportion dans le GTH (30,8%). Dans le GCMLH, les proportions d’abus d’alcool (28,6%) et de
substances autres (52,4%) représentent respectivement presque quatre fois plus, et plus du double de
celle du GTH (7,7% et 23,1%). A noter que plus de la moitié des individus de 26 a 45 ans dans le
GCMLH présentent des comorbidités d’abus de substances autres ou multiples.

La proportion de problemes sévéeres (coté 3 et 4 sur I'échelle HONOS) des individus de chacun des
groupes est tres similaire que ce soit & I'entrée ou a la sortie de I'hdpital.

5.7.2.4 Synthése du profil clinigue du GCMLH

En raison de I'égale répartition des case managers dans les sections spécialisées, il y a une surreprésen-
tation des troubles de 'humeur (22,4%) et de la personnalité (24, 9%) par rapport & la population concer-
née par une problématique d’hébergement en général. Les troubles psychotiques restent cependant ma-
joritaires et représentent la moitié d’entre elles. Le profil des personnes bénéficiant du programme CMLH
se caractérise cependant essentiellement par une surreprésentation de comorbidité d’abus de substance,
présente dans plus des 2/3 des cas. La sévérité des problémes de santé mentale par contre ne differe
pas des autres personnes présentant une problématique d’hébergement.
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5.7.2.5 Recours aux soins hospitaliers

Le GCMLH présente une part inférieure d’admission sous contraintes (hospitalisation d’office et a des fins
d’'assistance) que le GTH avec des proportions respectives de 43,2% et 48,3%. De plus, 56,8% des ad-
missions se font sur un statut volontaire dans le GCMLH contre 50,4% dans le GTH. Ces différences de
proportions ne sont toutefois pas statistiquement significatives.

Dans le groupe des patients inclus dans le programme CMLH, 53,7% peuvent étre considérés comme
HU, soit une proportion deux fois plus élevée que dans le GTH qui n’en compte que 21%. Cette diffé-
rence est statistiquement significative (p<.001). Le nombre moyen de séjours par individus du GCMLH
(m=2,07, e.t.=1,55) est supérieur a celui du GTH (m=1,38, e.t.=.93) également de maniere statistique-
ment significative, (p<.001). Le GCMLH expose une durée cumulée de séjours moyenne par individu
(m=114,45, e.t.=97,63) représentant presque le double de celle du GTH (m=61,93, e.t.=77,27). L'effet
observé est significatif (p<.001).

Un quart des individus du GCMLH (25,4%) ont occupé un lit hospitalier de statut « en réhabilitation, lit B »
ou « en attente de placement, lit C », soit plus du double que dans le GTH (11,4%). Cette différence est
statistiquement significative (p<.01).

5.7.2.6 Synthése du recours aux soins hospitaliers du GCMLH

Une forte prévalence de HU, plus de la moitié des cas, caractérise les personnes inclues dans le pro-
gramme CMLH et ce, tant par le nombre de séjours que par la durée des séjours. Ceci permet de mettre
en évidence que le programme prend bien en charge les personnes qu'il était censé inclure. En effet,
chaque individu comptabilise plus de 2 séjours en moyenne sur I'année avec une durée moyenne de
séjour de 114 jours, soit presque le double des autres personnes présentant une problématique
d’hébergement. L'utilisation inappropriée des ressources hospitalieres concerne 17 usagers, soit environ
un quart des personnes incluses dans le programme CMLH contre un dixiéme de I'autre groupe.

5.7.2.7 Trajectoires de logement et d’hébergement
Le tableau 7 (ci-dessous) présente les résultats pour les deux groupes comparés en nombre de séjours

(NbS) et proportions respectives.

GCMLH
NbS=139

Mode de vie a la sortie n % n % | Chi carré
Domicile 30 21,6% 28 11,6%
Institution 90 64,7% | 149 61,6%
Sans domicile fixe 16 11,5% 53 21,9%
Autres 3 2,2% 12 5,0% 12,978 | .005

Tableau 6 : Nombres et proportions des modes de vie a la sortie
(en nb de séjours) dans le GCMLH et le GTH

GTH NbS=242

Les proportions des modes de vie a la sortie de I'hdpital des deux groupes montrent des différences sta-
tistiguement significatives (p<.01). Ainsi, 64,7% des sorties du GCMLH se font vers une institution, soit
une proportion légerement supérieure a celle du GTH (61,6%). Il y a une part plus importante de sorties
vers un domicile privé et moins importante en tant que SDF dans le GCMLH que dans le GTH avec des
proportions relatives de 21,6% contre 11,6% et 11,5% contre 21,9%. En outre, il existe une part de 2,2%
de sorties vers un mode de vie « autre » dans le GCMLH et de 5,5% dans le GTH.

Comme expliqué pour les analyses comparatives du niveau GH-GT, cette variable a été transformée afin
de visualiser ces modes de sorties non plus en termes de séjours mais en termes de « trajectoires indivi-
duelles mode de vie logement ». Les résultats sont exposés dans le tableau 8.

Le GCMLH présente 79,1% de trajectoires de logement « sans rupture », soit une proportion inférieure a
celle du GTH qui est de 85,4%. Ainsi, 55,2% des individus sont sortis seulement en institution contre
63,6% dans le GTH et 7,5% sont seulement sortis en tant que SDF, soit proportionnellement environ 2,5
fois moins que dans le GTH (18,8%). Pour les individus seulement sortis & domicile, le GCMLH est majo-
ritaire avec 11 individus (16,4%) contre seulement 7 dans le GTH (4%). A l'inverse, le GCMLH regroupe
une proportion supérieure de trajectoire « avec ruptures » avec 16,4% des individus, soit environ le
double de celle du GTH (8%). Aussi, 6% des usagers du GCMLH sont sortis et a domicile et en institution
durant plusieurs séjours hospitaliers contre 5,1% du GTH. La proportion de personnes du GCMLH sorties
et en institution et SDF est de 9%, soit plus de 10 fois celle du GTH (0,6%). Le GCMLH présente cepen-
dant une part d'individus sortis et a domicile et SDF (1,5%) sensiblement inférieure a celle du GTH qui
est de 2,3%. Enfin, 4,5% des patients du GCMLH et 5,7% du GTH présentent d’autres modes de vie. Les
différences observées ci-dessous sont statiguement significatives (p<.001).
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O 4 e D
Trajectoire mode de vie logement n % n % | Fisher
Seulement sortis a domicile 11  16,4% 7 4,0%

Seulement sortis en institution 37 55,2% 110 63,6%

Seulement sortis en tant que SDF 5 7,5% 33 18,8%

Sortis a domicile et en institution 4 6,0% 9 5,1%

Sortis a domicile et SDF 1 1,5% 4 2,3%

Sortis en institution et SDF 6 9,0% 1 0,6%
Autres modes de vie 3 4,4% 10 5,6% | 23,968 | <.001

Tableau 7 : Nombres et proportions des catégories de trajectoires
mode de vie logement dans le GCML et le GTH

5.7.2.8 Synthése des trajectoires logement et hébergement du GCMLH

Les personnes inclues dans le programme CMLH présentaient une proportion deux fois plus élevée de
ruptures dans leurs trajectoires de logement et d’hébergement. De plus, bien que 37 d’entre elles ne
soient sorties qu’en institution ne signifie pas qu’il N’y ait pas eu de ruptures. En effet, parmi elles, 32
personnes étaient concernées par un changement de structure. Globalement cependant, les individus
pris en charge dans le projet-pilote se sont maintenus plus souvent dans un logement autonome et sont
sortis moins souvent de I'hdpital en tant que SDF. Ainsi, paradoxalement, ils ont été moins nombreux que
les autres concernés par une problématique d’hébergement a vivre en hébergement institutionnel.

Ces données mises en perspective avec les résultats présentés dans la troisieme et derniére partie de ce
chapitre devraient permettre d'évaluer I'adéquation de la mission du programme CMLH, son implantation
effective et son impact sur le terrain ainsi que de préciser les critéres d’'indication.

5.7.3 Description de I'intervention des Case Managers de Liaison Hébergement
5.7.3.1 Activités des CMLH

La présentation de la figure 9 ci-dessous permet de visualiser les types d’activités et leurs importances
relatives auprés des usagers suivis par un CMLH.

Nombre d'heures d'activité par suivi CMLH

1% 1%

B Temps hospitalier
B Déplacement

O Traitement ambulatoire,
séance individuelle

B Prestations en l'absence
du patient

m Consultation téléphonique

O Autre

Figure 8 : Proportions de temps passé par les CMLH dans leurs diverses activités par séjour hospitalier

Les Case managers interviennent autant en intra-hospitalier qu’en extrahospitalier dans les héberge-
ments institutionnels. Le temps hospitalier représente presque la moitié du temps consacré a un individu
pour sa prise en charge. Au niveau du suivi en extrahospitalier, les séances en présence physique repré-
sentent moins d’'un cinquiéme du temps consacré soit 17%. Environ la moitié du temps ambulatoire, du
fait du périmétre cantonal du projet, est passé sur les routes entre la structure d’hébergement et I'hdpital
(27%). A ce temps de prestations indirectes s’ajoutent les prestations ambulatoires en I'absence du pa-
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tient, les consultations téléphoniques et les prestations autres qui additionnées représentent 8% du
temps consacré a un suivi.

5.7.4 Impact du programme CMLH sur le recours aux soins hospitaliers

Ces résultats ont été rendus possibles en croisant les données recueillies en 2013 avec celles de 2012
pour tous les individus du Groupe Hébergement. lls seront présentés de facon comparative entre les
sous-groupes GCMLH et GTH.

Les deux groupes ont vu leur nombre de patients réhospitalisés en 2013 diminuer de facon significative.
Dans le GCMLH, seul 42 patients sur les 67 de 2012 ont été réhospitalisés en 2013 (p<.024) et dans le
GTH seul 56 patients sur 174 de 2012 ont été réhospitalisés (p<.002).

Le nombre de séjours moyen par patient a également diminué de fagon significative dans les deux
groupes entre 2012 et 2013 (GCMLH 2012 : m=2.075, e.t.=0.139 / 2013 : m=1.62, e.t. 0.187, p<.031;
GTH 2012 : m=1.374, e.t.=0.86 / 2013 : m=0.603, e.t. 0.116, p<.001). L'effet du temps est significatif
(F(1,239)=24.021, p<.001), de méme que celui du groupe (F(1,239)=33.443, p<.001). Le nombre de sé-
jour moyen est cependant resté plus élevé dans le GCMLH que dans le GTH. Les deux groupes ont ce-
pendant évolué de facon semblable dans le temps, aucun effet d’interaction n’ayant pu étre relevé (F
(1,239)=1.494, p<223).

La durée cumulée de séjours moyen par patient a également diminué de fagon significative dans les deux
groupes entre 2012 et 2013 (GCMLH 2012: m=114.448, e.t.=97.6286 / 2013: m=72.6812,
€.t.=101.77984, p<.003; GTH 2012: m=61.373, e.t.=77.4049; 2013: m=30.2357, e.t.=86.18927,
p<.000). L'effet du temps est significatif (F(1,239)=61.373, p<.001), de méme que celui du groupe
(F(1,239)=24.84, p<.001). La durée moyenne de séjours par patient est cependant restée plus élevée
dans le GCMLH que dans le GTH. Les deux groupes ont cependant évolué de facon semblable dans le
temps, la encore, aucun effet d’interaction n’ayant pu étre relevé (F (1,239)=.432, p<.512).

Concernant I'évolution du statut de HU les rapports de cote (OR=2,22) ont permis de mettre en évidence
que les patients du GCMLH ont 2,22 fois moins de probabilité d’étre HU en 2013 qu’en 2012, alors que
les patients du GTH (OR=2,66) ont quant a eux encore moins de probabilité (2,66 fois) d'étre HU en 2013
gu’'en 2012. Par contre, le pourcentage de HU par le nombre de séjours en 2013 augmente dans le
GCMLH passant de 11,9% a 16,4%, et diminue dans le GTH passant de 3,4% a 1,7%. Ces différences
ne sont cependant pas significatives.

Quant au pourcentage de HU par la durée, il diminue dans les deux groupes et ce, de facon significative.
Pour le GCMLH, le nombre du HU a chuté de 50,7% a 29,9% (p<.002). Pour le GTH, leur nombre est
passé de 20,1% a 8,6% (p<.002). Les rapports de cote étant respectivement de 2,42 et 2,67, ils mettent
en évidence que la diminution de probabilité d’étre HU par la durée en 2013 par rapport & 2012 est prati-
guement identique dans les deux groupes.

5.7.4.1 Synthése de I'impact du CMLH sur le recours aux soins hospitaliers

L'intervention du CMLH est efficace pour diminuer le nombre de séjours et leurs durées. De plus 37%
des patients inclus dans le programme n’ont pas du tout été réhospitalisés en 2013. La probabilité de
maintenir un statut de HU est en baisse. Etre HU par le nombre de séjours augmente avec le temps alors
gu'étre HU par la durée des séjours diminue.
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6 Etude qualitative « La transition entre I’hdpital psychiatrique et les struc-
tures d’hébergement »

6.1 Contexte et justification

Lors des travaux préalables a la constitution d’'une filiere cantonale de psychiatrie adulte, certaines diffi-
cultés de coopération ont émergé des terrains pratiques (Antille & Resplendino, 2011). Or la coopération
est indispensable a la création d’'une appartenance a une nouvelle filiere, et chacun des acteurs est con-
cerné. Pour ses membres, cela implique le déplacement d’une identité locale initiale a une identité nou-
velle (Grémy, 1997). Celle-ci met en tension les intéréts corporatistes et institutionnels au profit d’'une
intégration en réseau (Fleury & Ouadahi, 2002) visant un meilleur résultat collectif au service de la popu-
lation (selon P. Huard, support de cours, [Polycopié], 2001). L’enjeu est donc de préserver la diversité
des services offerts tout en accroissant la capacité a répondre aux besoins des personnes souffrant de
troubles mentaux graves. Pour Fleury et Ouadahi (2002), « [...] il s’agit d'implanter des stratégies (méca-
nismes ou incitatifs formels), structures et processus encourageant la mise en réseau des services, sans
accroitre la rigidité du systéme et sans trop diminuer le temps alloué a la dispensation directe des ser-
vices » (p.30). Ce processus de changement implique inévitablement un partage des valeurs et des re-
présentations qui guident les logiques d’action afin d’introduire une certaine dimension de communauté. I
ne signifie pas pour autant effacer les cultures professionnelles et institutionnelles présentes (selon
P. Huard, support de cours, [Polycopié], 2001).

Quelles sont les valeurs et les représentations des professionnels et des autres acteurs concernés par
cette filiere ? Quelles sont les interactions entre eux ? Quels sont les outils/référentiels a disposition pour
faciliter son fonctionnement ?

Le constat est qu’il N’y a au niveau cantonal aucune visibilité, ni coordination quant a ces outils favorisant
la coopération entre professionnels de disciplines diverses et institutions a missions différentes (Antille &
Resplendino, 2011).

La littérature internationale préconise une approche intégrée des divers services dans laquelle chaque
entité de soins est inter-reliée en un systéme plus global, car plus efficiente (Thornicroft & Tansella,
2004). Ces mémes auteurs spécifient également que I'évidence en termes de choix de services ne peut
étre dissociée d’'informations telles que la connaissance, I'expérience et les ressources locales. D’autres
comme Contandriopoulos, Denis, Touati et Rodriguez (2001) insistent sur le potentiel des dynamiques
locales comme contexte favorable a I'innovation et au changement.

En termes de santé publique, il s’agit dés lors non seulement de garantir une équité d'accés aux soins
tout en maintenant une diversité de I'offre, mais encore d’inventer de nouveaux modeles d'organisation
dans lesquels l'intervention interdisciplinaire s'impose (Schaller & Gaspoz, 2008). Le role d'une filiere de
soins coordonnée pour optimaliser les prises en charge psychiatriques ambulatoires et pour soutenir les
utilisateurs de soins psychiatriques au sein d’un hébergement s’'avere capital et central (McHugo et al.,
2004), que ce soit au sortir d'un séjour hospitalier ou dans une situation de stabilité relative (Backer, Ho-
ward, & Moran, 2007).

L'un des défis majeurs de cette restructuration est de trouver les éléments pour entrainer les acteurs et
les organisations dans de nouvelles relations stables et durables de coopération au sein du systéme so-
cio-sanitaire plus large. Une telle réforme doit s’appuyer sur des stratégies ou mécanismes permettant
son opérationnalisation. Les éléments intéressants suggérés dans la littérature sont la collaboration inter-
organisationnelle, la clarté des objectifs poursuivis, un soutien adéquat aux processus de réforme par des
acteurs compétents et convaincus, la reconnaissance d’'une interdépendance des partenaires en termes
de Iégitimité et d’expertise et 'identification des problémes communs et compatibles (Fleury & Ouadahi,
2002). L'appropriation des acteurs dans la mise en ceuvre d'une réforme a différents niveaux
d’intervention de méme que le leadership des acteurs dans ce processus sont aussi mentionnés comme
étant d’autres exemples de condition de succées de l'implantation d’'une réforme. Enfin, pour ces mémes
auteurs, la transformation du systéme de santé ne devrait s'inscrire plus que dans une logique mixte, a
savoir « top-down », technocratique, et « bottom-up », élaborée par la base, c’'est-a-dire par les commu-
nautés locales qui alimentent la prise de décision et I'articulation des réseaux locaux.

Dans cette perspective, prendre en considération I'évolution de la perception et du réle des usagers '® des
services de santé et de leurs proches au cours des dernieres décennies devient indispensable. Le patient

16 Le terme d'usager,-éres a été préféré dans cette étude a celui de patients, résidents ou personnes souffrant de
troubles psychiatriques en raison de sa définition plus globale et des rapports qu'il suppose pour chacun des ac-
teurs concernés au sein de la filiere. De facon générale, le langage épicene est retenu dans le texte a
I'exception des citations issues la documentation existante.
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passif ne sachant ce qui est bon pour lui, entierement dépendant du savoir et des décisions du profes-
sionnel de santé, est devenu un usager actif de plus en plus impliqué dans ses soins, sa guérison et son
rétablissement (Daumerie, 2012). Or, bien que I'expérience et I'expertise des patients et des aidants ait
été définie comme une priorité pour inspirer la planification et I'élaboration des services de santé mentale
(Organisation mondiale de la santé [OMS], 2006), force est de constater que les bénéficiaires et usagers
directs de la filiere cantonale n’'ont été que peu pris en compte dans les divers travaux menés pour son
élaboration. La présente étude vient ainsi les compléter.

En effet, cette étude qualitative exploratoire accorde une place prépondérante a la perspective des ac-
teurs en jeu, soit celle des usagers, de leurs proches et des professionnels de la santé et du social. Elle
s’est par contre intentionnellement et exclusivement focalisée sur le phénoméne de la transition entre
I'hépital et les structures d’hébergement a mission psychiatrique adulte a un niveau cantonal en raison de
la trés forte proportion de placements effectuée depuis les hbpitaux vers tous les secteurs sanitaires.

Afin de couvrir au mieux le champ de I'étude, une équipe de recherche interdisciplinaire réunissant des
compétences du domaine de la santé et du social a été constituée dans le cadre d'un partenariat entre
deux Hautes Ecoles de Suisse Occidentale (HES-SO) du domaine Santé (ELS) et Social (EESP).

6.2 Equipe de recherche

Marie McCormick, collaboratrice scientifique et Pierre Gobet, Professeur de la Haute Ecole de Travail
Social et de la Santé (EESP) ainsi que Gilles Bangerter, Professeur de la Haute Ecole de la Santé La
Source (ELS) ont évolué sous la responsabilité de Pascale Ferrari, Maitre d’enseignement a la Haute
Ecole de la Santé La Source (ELS).

Afin d’allier rigueur scientifique et ancrage terrain, un comité scientifique et comité de pilotage ont été
constitués.

6.2.1 Comité scientifique
Michel Fontaine (ELS); Dr Charles Bonsack (DP-CHUV); Jéréme Favrod (DP-CHUV et ELS).
6.2.2 Comité de pilotage

Nataly Viens-Python (ELS); Josiane Antille (SSP, filiére psychiatrie adulte: hébergement); Sonia Kursner
(SPAS); Anne-Dominique Michelli (SASH).

6.3 Financement

L'étude a été financée par I'Institut et Haute Ecole de Santé La Source avec le soutien des trois services
de I'Etat de Vaud du Département de la Santé et de I'Action Sociale (DSAS), soit le Service de la Santé
Publique (SSP), le Service des Assurances Sociales (SASH) et le Service de Prévoyance et d'Aide So-
ciale (SPAS).

6.4 Questions de recherche

Comme souvent dans un devis qualitatif, les étapes de la recherche ne sont pas linéaires (Johnson &
Christensen, 2007). La question de recherche principale a ainsi évolué au cours de I'avancement de
I'étude en fonction du cadre théorique, de la collecte et de I'analyse des données, devenant plus perti-
nente en regard du phénomene étudié :

L'offre actuelle de I'hébergement a mission psychiatrique adulte répond-elle aux attentes des
usagers, de leurs proches et des prestataires de soins ?

Six questions de recherche préliminaires avaient cependant été formulées afin de délimiter la portée du

phénoméne a étudier :

e Quelles ruptures et quelles continuités caractérisent les trajectoires de vie des usagers faisant appel
aux institutions d’hébergement ?

e Comment ces moments (de rupture et de continuité) sont-ils vécus par les usagers, leurs proches et
les prestataires de soins et quel sens leur donnent-ils ?

e Dans quelle mesure rupture et continuité soutiennent et respectivement rendent plus difficile le pro-
cessus de rétablissement ?

¢ Quels sont les attentes et les besoins qu’expriment les divers acteurs concernés par la constitution de
la filiere cantonale en matiere d’hébergement pour favoriser une meilleure coopération dans une
perspective de rétablissement ?
Quelles valeurs et quel type de relations privilégient les acteurs concernés ?
Quels outils de réseau peuvent étre proposés pour améliorer le degré d’'intégration des suivis ?
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6.5 Objectifs
Cette étude qualitative vise a :

e Explorer les points de vue des différents acteurs (usagers, proches et professionnels) concernés par
les transitions entre I'hOpital psychiatrique et les structures d’hébergement a mission psychiatrique
adulte ;

e Améliorer la compréhension des transitions entre I'hdpital psychiatrique et les structures d’héberge-
ment a mission psychiatrique adulte ;

e Favoriser la rencontre entre les besoins exprimés par les acteurs concernés (usagers, proches et
professionnels) et les exigences de santé publique pour constituer la filiere cantonale de psychiatrie
adulte en matiére d’hébergement ;

e Proposer des modes de coopération entre les acteurs concernés dans une perspective de rétablisse-
ment.

6.6 Cadre théorique

En cohérence avec une approche phénoménologique de la recherche qui vise la compréhension, la signi-
fication et la description de I'expérience humaine telle que vécue par une personne ou un groupe de per-
sonnes (Fortin, 2010), une premiére recension des écrits a été conduite permettant le choix d’'un cadre
théorique orientant la collecte des données a I'intérieur du contexte social donné.

Le modéle du rétablissement a constitué le cadre théorique principal de I'étude. Cependant, coupler la
perspective singuliére du rétablissement a celle d'un fonctionnement plus global et collectif de filiere
s'avérait indispensable, raison pour laquelle le cadre conceptuel de la continuité des soins est venu le
compléter. (Voir revue de littérature, chapitre 3)

6.7 Design de I'étude

Considérant les objectifs de I'étude et le cadre théorique privilégié, un design qualitatif exploratoire a été
retenu car plus pertinent. Il permet en effet, en référence a Johnson et Christensen (2007), d’'atteindre
une meilleure compréhension d’'un phénoméne particulier par les personnes qui le vivent, ainsi que le
sens donné par elles-mémes. Le sujet y est considéré comme producteur de connaissances de par le
savoir issu de son expérience. Des modes de collecte de données favorisant I'exploration dans
I'interrelation ont été retenus, mais adaptés a la population cible de facon différenciée : ainsi, des entre-
tiens individuels ont été conduits avec les usagers et leurs proches et des focus groups avec les profes-
sionnels des diverses institutions.

6.8 Méthodologie
6.8.1 Collecte des données
6.8.1.1 Les entretiens

21 entretiens ont été conduits aupres d’'usagers et de leurs proches afin d’explorer leurs points de vue et
leurs attentes a partir de leurs expériences et trajectoires dans la transition interinstitutionnelle.

Cette technique d’investigation a été retenue car elle permet non seulement d'appréhender les réalités
multiples de la population cible de fagon nuancée (Lincoln & Guba, 1985), mais aussi d’obtenir des infor-
mations et une compréhension du phénomeéne selon leur point de vue (Fortin, 2010). En adéquation avec
ce cadre de référence, les données ont été recueillies dans I'environnement naturel des personnes, soit
dans les structures d’hébergement ou a I'hépital pour les usagers, et au domicile pour les proches.

6.8.1.2 Le guide d’entretien

Au vu de la sévérité des troubles que peuvent présenter les usagers concernés par I'hébergement,
I'entretien semi-directif est apparu plus approprié : il permet souplesse et flexibilité tout en abordant un
certain nombre de themes spécifiques dans un cadre donné. Un guide d’'entretien a été élaboré afin
d’'assurer, selon Byrman (2004), une cohérence et une certaine homogénéité dans le recueil de données
effectué par différents membres de I'équipe de recherche et d’en permettre une comparaison. Ce dernier
a été co-construit au préalable et discuté avec le représentant d’une association de personnes concer-
nées par la maladie psychique ainsi qu'avec divers experts de terrain afin de respecter les principes et la
rigueur préconisés par Blanchet et Gotman (2010). Le guide d'entretien a ensuite été testé a deux re-
prises avec deux patients volontaires, I'un hospitalisé, I'autre en hébergement par deux bindbmes de cher-
cheurs santé-social différents. Il a en outre fait I'objet de réajustements suite & une discussion en équipe
et & une soumission au 4°™° chercheur de I'équipe, considéré comme tiers expert. Afin d’obtenir des des-
criptions ciblées sur le phénomene étudié, un texte introductif (différencié selon qu'il s'adressait a un
usager ou a son proche) permettait de replacer les expériences dans leur contexte (Fortin, 2010) :
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En tant qu'usagers-éres de services psychiatriques et résident-e-s d’'une structure d’hébergement, vous
étes directement concerné-e-s par la constitution de cette filiere. Vous avez déja vécu un ou des pas-
sages entre I'hdpital psychiatrique et une structure d’hébergement comme celle ol vous vivez actuelle-
ment. Nous souhaitons vous donner la parole afin de vous permettre de partager votre expérience a ce
sujet et d’exprimer vos attentes et vos besoins.

L’entretien débutait alors avec une question trés ouverte : Pourriez-vous nous raconter votre histoire ?

Le choix d’'une question trés ouverte au départ a été fait car cela comporte I'avantage de favoriser le con-
tact direct avec I'expérience individuelle du participant, la libre expression de sa pensée et de permettre
un examen approfondi de sa réponse (Laperriere, 2009).

Diverses questions de relance plus précises ont été formulées afin de recentrer la discussion au besoin.
Ces thémes, inspirés du cadre théorique de I'étude étaient : Espoir, Autodétermination, Sens a la vie,
Responsabilité du rétablissement, Redéfinition de I'identité, Continuité, Rupture, Attentes et Besoins.

La majorité des entretiens ont été enregistrés en accord avec les participants®’. s ont également fait
I'objet de prises de note par les interviewers.

6.8.1.3 Les focus groups

La méthode des focus groups compléte la collecte de données auprés des professionnels prestataires de
soins concernés par le phénomene étudié. Les focus groups ont été en effet reconnus comme pertinents
pour générer des données en santé communautaire particulierement significatives et utiles a un niveau
local, ou encore pour étudier un phénomeéne d'une grande complexité (Stevens, 1996). Par ailleurs, ils
sont également un important outil d’évaluation d’'implantation de programme, d’évaluation des besoins et
de planification stratégique dans le domaine de la santé publique, particulierement lorsque cela concerne
des populations marginalisées ou dans le cas d'une démarche participative, car ils favorisent
I'appropriation d’'un certain contréle dans les actions et interactions (Kitzinger, 1995). Comme cette tech-
nigue permet a la fois une analyse des significations partagées et du désaccord, elle favorise l'accés au
sens commun, aux modéles culturels et aux normes (Duschene & Hegel, 2009).

De plus, non négligeable dans une période ou les professionnels des soins (santé et social) ont peu de
temps & consacrer a la recherche'®, cette méthode permet de récolter un maximum de données en un
temps limité. Par ailleurs, elle reconnait également une expertise aux participants et en révéle différentes
facettes (croyances, attitudes, perceptions, valeurs, comportements, sens, etc.) moins directement ac-
cessibles par d'autres techniques. Or ces dimensions, bien qu’elles soient inhérentes a I'organisation des
systémes de santé, semblent trop souvent négligées (Sicotte et al, 1998).

Ainsi, dans un second temps, deux séries de 3 focus groups en parallele ont été conduites auprés des
divers professionnels prestataires de soins. La premiére série était constituée de 13 personnes occupant
un poste de direction dans les institutions concernées. La deuxiéme réunissait 12 professionnels de ter-
rain issus de ces mémes institutions. Cette option a été prise en raison des différents niveaux décision-
nels (direction/terrain) engagés dans la constitution d’une filiére qui ne présentent pas un certain consen-
sus a priori. Distinguer ces divers niveaux a permis I'exploration de points de vue et besoins prioritaires
complémentaires. Par ailleurs, des espaces différenciés favorisent I'expression libre, ce qui n'est pas
toujours évident en présence de liens hiérarchiques entre participants. De plus, la littérature scientifique
met en évidence que les processus de changement sont généralement plus durables lorsqu'ils sont an-
crés dans des projets liés directement aux préoccupations des équipes cliniques (Touati et al., 2002).

6.8.1.4 Le guide d’entretien collectif ou focus group

Pour les focus groups, un pré-guide d’entretien a été concu afin de recentrer de temps a autre les propos
sur les thémes de I'étude. En effet, dans ce genre de technique, la discussion peut prendre la forme
d’'une succession de prises de parole et risque toujours de livrer des points de vue éclatés. Le guide vise
aussi a introduire une dynamique et une progression dans la discussion (3 focus groups successifs avec
les mémes participants) avec pour objectif de saisir la maniére dont un théme est traité, discuté. Notre
guide d’entretien collectif, inspiré principalement de Duschene et Haegel (2009) et de Morgan (1997),
incluait la détermination des thémes et des objectifs poursuivis, mais aussi le type d’animation.

Ainsi, lors du premier focus group pour les deux séries (focus groups des membres de direction et focus
groups des praticiens de terrain), le procédé du stimulus a été utilisé afin de déclencher une réaction des
participants centrée sur les premieres analyses issues des points de vue et attentes des patients et des

17 7 entretiens sur 21 n'ont pas été enregistrés en raison du refus des participants : 3 refus de proches et 4
d’'usagers.

18 Une bonne partie d’entre eux est en plus déja engagée dans des groupes de travail pour la construction de la
filiéere cantonale.
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proches recueillis lors des entretiens préalables. Les themes émergeant étaient : la rupture dans la trajec-
toire de vie, I'hébergement comme une contrainte et les proches comme garants de la continuité.

Lors du second focus group, un mode de formulation plus classique sous forme de questions a été mobi-
lisé pour faire émerger les points de vue et attentes des intervenants dans la construction de la filiere a
partir de la définition de la continuité des soins selon Aubin et Dallaire (2008). Les questions étaient :
Quelle est la bonne personne pour assurer la continuité ? En termes de choix de services, quelle est la
bonne place ? En termes de timing, quel est le bon moment ?

Dans le troisieme et dernier focus group, les participants ont été invités a assumer une tache : recenser
les outils de réseau existant, les discuter et sélectionner les plus pertinents, le cas échéant, en proposer
de nouveaux afin de répondre au mieux au besoin de coopération de chacun des acteurs du réseau en
intégrant les données précédentes et de permettre I'élaboration de recommandations pour la santé pu-
blique.

Les focus groups ont été enregistrés en accord avec les participants, les observateurs ont également pris
des notes tout au long des séances.

6.8.1.5 Larépartition des rdles de I'’équipe de recherche pour les focus groups

Comme il y avait lieu de favoriser 'hnomogénéité de la conduite des focus groups en limitant le nombre
d’intervieweurs, il a été décidé qu'il n'y aurait qu’un seul animateur pour chacune des deux séries de trois
focus groups. Le choix de I'animateur a été discuté en équipe en considérant 'ensemble des effets « en-
quéteur » qu’'on ne neutralise jamais totalement, la division sociale du travail d'interrogation étant ce
gu’elle est (Kitzinger, 1995). Nous nous sommes efforcés d'atténuer les décalages et surtout de prendre
en compte, lors de l'interprétation, cet effet du profil social de I'animateur sur la constitution du groupe et
la production des données. Considéré comme « neutre » car non impliqué sur le terrain, le choix de
I'animateur s’est porté sur Gilles Bangerter, professeur HES. Il a assuré un type d’animation mixte afin,
non pas de se contenter que les participants fassent connaitre successivement leurs points de vue, mais
gu'ils entament entre eux un véritable échange. Il avait également pour rble de faire émerger les éven-
tuels désaccords et faire respecter une répartition équitable du temps de parole, la plus grande variété de
points de vue étant recherchée.

Marie McCormick et Pascale Ferrari, ayant une double insertion professionnelle (recherche et clinique)
ont assuré le role d'observatrices et pris des notes lors des focus groups afin d'assurer une représenta-
tion des domaines de la santé et du social.

6.8.2 Population cible

Bien que les partenaires de la filiere d’hébergement psychiatrique soient trés nombreux, la population
cible pour cette étude s’est limitée aux acteurs des institutions concernées par les transitions entre soins
aigus et lieux de vie résidentiels, qu’ils soient utilisateurs ou fournisseurs de services, afin de respecter
les principes de négociation entre ces deux parties (Slade, 1994). La population cible comprenait donc
des usagers et un proche de leur choix, des professionnels issus des établissements d’hébergement,
d'un hépital psychiatrique, d'un réseau de soins et finalement des représentants d’associations d'usagers
et de proches concernés par la maladie psychique.

6.8.3 Information et consentement éclairé

Tous les participants (usagers, proches et professionnels) ont été informés individuellement par oral et
par écrit de I'étude en cours, des conditions de leur participation et de leur droit a la refuser. Chaque sujet
a signé individuellement une fiche de consentement éclairé qui contenait une information sur la confiden-
tialité et 'anonymisation des données.

6.8.4 Considérations éthiques

L'étude a été approuvée par la Commission d’Ethique de la Recherche du canton de Vaud. S'agissant
d’'une étude exploratoire qualitative, peu de risques et d’inconvénients ont été associés au fait d'y partici-
per pour I'entier des participants, dés lors que le respect individuel, la confidentialité et 'anonymat étaient
garantis, sinon le temps que cela demandait.

L’avantage principal pour les participants était de faire entendre leur voix quant a leurs expériences,
points de vue et attentes relativement a la constitution de la filiere. Concernant les principes de bienfai-
sance et d'équité, les bénéfices attendus a moyen terme ont été considérés importants en termes
d’'« advocacy » pour les personnes souffrant de troubles psychiques. Cette étude devrait en effet contri-
buer a améliorer la qualité des soins dans les transitions entre I'hdpital psychiatrique et les structures
d’hébergement par une meilleure prise en compte de leurs points de vue et attentes. En termes
d’autonomie, cette recherche n’influait pas sur les choix des usagers pour les soins proposés. En termes
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d’équité, cette recherche permet de soutenir le développement d’une filiere adressée a une population
vulnérable sur I'ensemble du canton.

Par ailleurs, I'équipe de recherche a émis I'hypothése qu'une méthodologie offrant un espace commun a
des professionnels venant d’horizons divers, mais concernés par la méme problématique, offrait des so-
lutions aux stériles projections croisées en permettant un décloisonnement professionnel et institutionnel
grace a une meilleure connaissance de l'autre et une remise en question des représentations mutuelles.
En cohérence avec notre cadre théorique, le choix de cette méthodologie offrait I'intérét d’'une expérimen-
tation locale, potentialisatrice d'une dynamique de changement qui, selon Touati et al. (2002), permet de
tirer profit de certains acquis pour consolider les partenariats et assurer un meilleur suivi communautaire
des personnes ayant des problemes de santé mentale. En effet, réunir des partenaires concernés per-
mettait déja de créer des liens dans une dynamique de réseau et de développer des modes de collabora-
tion spécifiques autour d'une population donnée.

6.8.5 Echantillon

La stratégie d’échantillonnage en recherche qualitative est destinée a recueillir des données informatives
riches auprés d’'un seul sujet, d'un petit groupe ou de sites organisationnels au regard du but de I'étude
(Gall, Gall, & Borg, 2007). Dans cette optique, des critéres de sélection particuliers ont été formulés sur la
base d’'une réflexion approfondie en équipe selon le type de personnes le plus susceptible de répondre a
la question de recherche. Il a alors été fait recours au principe de I'échantillonnage délibéré faisant appel
a I'échantillonnage par choix raisonné (Punch, 2005). Pour ce dernier, les paramétres pris en considéra-
tion sont les caractéristiques ou les expériences des personnes invitées a participer, le milieu dans lequel
elles évoluent et leurs expériences personnelles (Houser, 2008). Des critéres différenciés ont été retenus
selon la population cible.

6.8.5.1 Sélection des professionnels

Le principe de sélection des professionnels n'a pas été de prendre en compte I'ensemble des variables
caractéristiques des participants, ni de reproduire la structure-meére a laquelle ils appartenaient, mais bien
I’échantillonnage a variation maximale (Patton, 2002). Ce dernier consiste a sélectionner des cas suscep-
tibles de montrer I'étendue de la variation du phénoméne a I'étude. En effet, quand un chercheur maxi-
mise les différences au début d’une étude, il accroit du méme coup la probabilité que les résultats refléte-
ront ces différentes perspectives (Creswell, 2007). Dans la présente étude, ce choix ne reléve pas seu-
lement du choix des personnes a interviewer, mais aussi des milieux et de I'environnement particulier
dans lequel ils exercent. La sélection s’est basée sur la liste existante des établissements (Antille & Res-
plendino, 2011) tenant compte des bases Iégales auxquelles ils sont actuellement soumis, mais égale-
ment de leur répartition géographique (ville-campagne/secteur d’appartenance psychiatrique). Si le
méme type de structure était sélectionné plusieurs fois, nous avons veillé a le diversifier selon sa mission
et la catégorie d’age des patients hébergés. Sur la suggestion de Duschene et Haegel (2009) de
s’appuyer sur une institution, un réseau associatif, la presse spécialisée, des programmes d'action pu-
blique, etc. lorsque les personnes qu’on cherche a contacter sont relativement ciblées, la sélection s’est
faite au travers des organisations faitiéres que sont TAVDEMS®®, TAVOP®, la FEDEREMS?'; RSRL?, le
GRAAP? et le DP-CHUV? aprés diverses présentations du projet d’étude. Cette étape conférait ainsi
une légitimité aux professionnels sélectionnés, critére indispensable a une démarche participative. Un
contrat écrit stipulant leur engagement et délivrant I'autorisation de leur participation a été demandé en
plus du consentement individuel.

Concréetement, les 25 professionnels ayant participé aux 2 séries de 3 focus groups, qu'ils soient cadres
ou membres de la direction (13) ou praticiens de terrain (12), sont issus de quatre Etablissements Médi-
co-Sociaux (EMS), quatre Foyers Socio-Educatifs (FSE), un Home Non Médicalisé (HNM), un hopital
psychiatriqgue (HP-DP-CHUV), un réseau de soin (RSRL) et une association de personnes concernées
par la maladie psychique, le Groupe Romand d’Accueil et d’Action Psychiatrique (GRAAP).

Un contact téléphonique ou par mail a été établi avec les participants par un membre de I'équipe de re-
cherche afin de s’assurer que chacun ait bien compris le but de I'étude et des focus groups, puis de
s'assurer que leur profil réponde bien au groupe identifié. Cela a également été I'occasion de fixer les
conditions matérielles de la participation (heure et lieu de rendez-vous, durée du focus group, participa-

19 AVDEMS : Association vaudoise des établissements médico-sociaux.

20 AVOP : Association vaudoise des organisations privées pour personnes en difficulté.
21 FEDEREMS : Fédération patronale des établissements médico-sociaux vaudois.

22 RSRL : Réseau Santé Région Lausanne (ex ARCOS).

23 GRAAP : Groupe Romand d'Accueil et d'Action Psychiatrique.

24 DP-CHUV : Département de psychiatrie du centre hospitalier universitaire vaudois.
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tion aux trois focus groups successifs de la série, condition d'enregistrement, etc.), ce qui a permis
d’assurer une continuité dans la construction de la réflexion en groupe et d'éviter les défections de der-
niére minute.

6.8.5.2 Sélection des usagers et des proches

La constitution de I'échantillon par choix raisonné découle des critéres sociodémographiques extraits des
rapports Grasset et Therianos-Spagnoli (2002) et, Antille et Resplendino (2011), soit :

Criteres spécifiques a la population :

o Etre représentatif de la population nécessitant une structure d’hébergement dans le sens de souffrir
d'un handicap psychosocial résultant d'une maladie mentale évolutive ou d'une personnalité patholo-
gique ;

e Couvrir les spécificités liées a I'age et au sexe, a savoir plus de la moitié des sujets ont moins de 40
ans et deux tiers sont des hommes.

Criteres généraux au regard du phénomeéne a étudier :

e Avoir au moins une fois expérimenté la transition entre I'hdpital psychiatrique et une structure
d’hébergement dans les deux dernieres années précédant I'étude ;

e Accepter la participation d’un proche a I'étude.

Criteres d’exclusion a la participation :

e Les usagers souffrant d'un handicap mental, en raison de leur appartenance a une filiere de soins
différente ;

e Les usagers souffrant de démence ou de troubles cognitifs majeurs, ainsi que ceux ne maitrisant pas
suffisamment le francais, ce pour des raisons de limitations de capacités a participer a une telle dé-
marche.

Partant du principe que les usagers devaient étre suffisamment stabilisés sur le plan psychique pour
pouvoir assumer une conversation suivie, ils ont été essentiellement recrutés (sauf un a I'hdpital) dans
les structures d’hébergement dans lesquelles ils vivaient. Estimant que les professionnels impliqués dans
les focus groups connaissent le mieux la population hébergée, ce sont eux qui ont recruté les usagers sur
leur lieu de travail aprés présentation des critéres ci-dessus. |l était essentiel pour I'étude que I'échantillon
reflete bien la population cible, étant donné que les expériences subjectives sont au cceur de I'étude
(Macnee & McCabe, 2008). L'étude a par contre été directement présentée aux usagers par les cher-
cheurs afin d'éviter des biais provenant d'effets de la relation soignant-soigné chez l'usager. Un proche
ou une personne significative a ensuite été sélectionné par l'usager et contacté avec son accord par le
méme chercheur qui l'avait interviewé, afin d’assurer une certaine continuité.

La taille de I'échantillon des études qualitatives est rarement prédéterminée, mais le nombre de partici-
pants est souvent restreint, de 6 a 10 (Fortin, 2010). Il s’appuie sur les besoins en information.

Une premiére projection avait été estimée a 9 usagers, ce sont finalement 11 usagers qui auront été in-
terviewés. En raison des points de redondance dans les réponses, déterminés par triangulation au sein
de I'équipe de recherche, le principe de saturation empirique a été atteint. Donnée importante puisqu'elle
a un effet direct sur la crédibilité et la qualité de I'analyse des témoignages (Norwood, 2000).

Concretement, 8 hommes et 3 femmes agés de 18 a 64 ans ont été interviewés, avec une répartition
comme suit : 6 hommes et 2 femmes de moins de 40 ans et 2 hommes et 1 femme de plus de 40 ans.
Les troubles psychiatriques les plus fréquemment rencontrés dans cet échantillon sont différentes formes
de psychoses (7), suivis des troubles de la personnalité (2) et des troubles de I’humeur (1 dépression et 1
trouble bipolaire). Plusieurs personnes présentaient des comorbidités d’abus de substance.

Finalement 10 entretiens ont été menés avec 12 proches identifiés par les usagers, soit 2 couples paren-
taux, 4 méres, 1 pere, 3 membres de la fratrie (dont un avait également un réle de tuteur). Un proche
également tuteur n'a jamais donné suite a notre requéte.

6.8.6 Analyse et critéres de rigueur scientifique

Une analyse qualitative de contenu des données issues des entretiens a été effectuée a partir de leur
enregistrement, de leur retranscription et des notes prises par les interviewers.

Le chevauchement des activités de collecte et d’analyse, propre a la recherche qualitative, a orienté les
focus groups subséquents aux entretiens en y incluant les premieres données émergentes (Endacott,
2005). L'analyse de contenu des données issues des focus groups s’est effectuée a partir de I'écoute de
leur enregistrement et des notes prises par les observatrices durant les séances.

Les données ont été systématiquement soumises a un double codage (santé-social) et comparées en
vue d'accroitre leur fidélité et celle des conclusions faisant appel a la stratégie de triangulation (Fortin,
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2010). Afin d'assurer la qualité scientifique de I'étude, les chercheurs ont procédé a un exercice de vali-
dation interne oral et écrit par les participants aux entretiens conférant une crédibilité aux données.

En référence a Marshall et Rossman (2006), une stratégie d’analyse de contenu mixte a été privilégiée, a
savoir que les verbatim de chacun des entretiens ont été codifiés dans un tableau selon des catégories
prédéterminées issues du cadre théorique, mais également a partir des deux entretiens tests effectués
au préalable. Les chercheurs ont progressivement découvert des thémes et des catégories qui leur per-
mettaient de décrire le phénomeéne étudié. Au nombre de 12 au départ (espoir, autodétermination, sens a
la vie, responsabilité du rétablissement, redéfinition de l'identité, continuité structurelle, continuité subjec-
tive, rupture structurelle, rupture subjective, attentes et besoins exprimés, autres), ces catégories ont
cependant été regroupées au fur et a mesure de I'analyse en raison de la similarité de certains énoncés
pour ne garder plus que 4 thémes centraux (espoir, autodétermination, continuité, rupture), significations
récurrentes entrelacées dans I'ensemble des données (Houser, 2008). Les verbatim des entretiens ont
été codés selon ce principe. L'analyse et l'interprétation préliminaires des données issues des focus
groups ont ensuite été soumises a la méme démarche que pour les entretiens, si ce n'est que celles-ci
ont été brievement partagées pour validation et vérification de leur crédibilité avec les participants au
début de chaque nouveau focus group.

Les tendances récurrentes qui se dégagent des propos des divers participants et les interprétations ont
été soumises a un débriefing par un pair (Fortin, 2010), faisant appel au 4°™ chercheur de I'équipe, non
impliqué dans la collecte des données, mais davantage sollicité ponctuellement pour son regard et son
expertise dans la méthode et le contenu afin d’en renforcer la crédibilité. Les nombreuses citations di-
rectes illustrant les résultats permettent d’aborder la question de leur transférabilité en discutant leurs
similarités avec d’autres contextes en regard de la littérature internationale. Afin de répondre au critére de
confirmabilité, les significations qui émergeaient des données ont été vérifiées pour en évaluer la vrai-
semblance, la solidité et la certitude, de sorte que deux chercheurs indépendants obtiendraient des signi-
fications similaires a partir des données (Fortin, 2010). En effet, les résultats ont été soumis aux
membres du comité scientifique et de pilotage afin de s’assurer qu'ils reflétaient bien les données et non
le point de vue des chercheurs et présentés oralement lors d'une rencontre réunissant les partenaires
professionnels engagés dans le projet cantonal.

6.9 Résultats

Les résultats sont présentés sous forme narrative de maniére a décrire et clarifier le phénomene étudié
en faisant ressortir les points saillants des récits qui reviennent de fagon récurrente. lls ne sont donc nul-
lement exhaustifs.

Pour en faciliter la lecture, ils sont organisés selon les quatre thémes centraux retenus au préalable :
1. larupture

2. I'espoir

3. l'autodétermination

4. la continuité

Chacun de ces thémes dominants est ensuite décliné en sous-thémes mettant en lumiéere les vécus diffé-
renciés des acteurs lorsqu’il y en a. Ces énoncés révelent non seulement des constantes mais aussi des
contrastes regroupés selon leurs similarités (Noiseux, 2004). En accordant une place prépondérante a la
perspective des participants, le chercheur ouvre la voie & une connaissance intériorisée des dilemmes et
enjeux auxquels les personnes font face (Fortin, 2010). Chercheurs et participants s’influencent mutuel-
lement dans le processus de recherche. Loin de constituer un biais, cette interaction en fait partie inté-
grante (Creswell, 2007). Afin d’appuyer les interprétations ou les théses avancées dans ce chapitre, les
verbatim issus des entretiens individuels ou de groupe viennent illustrer les significations que le phéno-
meéne étudié revét pour les participants. lls apparaissent en italique dans le texte et sont précédés d’'un U,
s'il s’agit d'un Usager, d’'un P s'il s’agit d'un Proche, d'un D s’il s’agit d’'un professionnel de Direction ou
encore d'un T s'il sagit d’un professionnel de Terrain®. Ces significations sont également examinées et
discutées en regard de la littérature internationale.

D’entrée de jeu, il semble important de préciser que I'une des valeurs forte et cohérente avec le modéle
du rétablissement ayant dicté les choix opérés par les chercheurs durant tout le processus de I'étude a
été de donner une place centrale et active aux usagers en réhabilitant leur parole dans un environnement
ou trop souvent encore prédomine [I'expertise professionnelle. Ce préalable, indispensable a
'autodétermination, ne va cependant pas de soi lorsqu’une personne souffre d’'une pathologie psychia-

25 Le nombre de verbatim illustrant les propos ont été retreints pour alléger ce rapport. Le rapport complet de re-
cherche peut néanmoins étre téléchargé sur le site de I'état de Vaud. Il est en effet annexé au rapport final de la
filiere d'accompagnement et d’hébergement psychiatrique.
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triqgue sévere et/ou potentiellement invalidante. Nous avons pu le constater, nous heurtant a plusieurs
résistances au départ de I'étude confirmant que « Ce qui est exclu par la société, y compris aprés
I'effondrement des murs des asiles, ce n’est pas tant le corps du fou que son expérience et sa parole »
(Skuza, 2012, p. 80). Certaines structures d’hébergement ont en effet décliné leur participation prétextant
que leurs résidents n’étaient pas suffisamment stabilisés sur le plan psychique pour pouvoir répondre a
nos questions. Dans d'autres, malgré les formulaires d’information et les contacts directs avec I'un ou
l'autre des membres de I'équipe, c’est le professionnel référent qui était présent pour participer a
I'entretien et parler du résident avec son accord, ce que nous avons refusé, car a nos yeux, pour re-
prendre & nouveau les propos de Skuza (2012) « La folie n’est jamais totale, mais bien qu’elle affecte
’humain dans sa capacité a étre sujet, elle ne 'efface pas tout-a-fait » (p.82). La richesse des données
recueillies dans les entretiens avec les usagers nous I'a confirmé. Certains entretiens, dont ceux de la
phase-test ont d’ailleurs été effectués a I'hépital, lieu ou & priori, le pouvoir de décision, voire la capacité
de discernement sont considérablement affaiblis par I'état de crise et la péjoration de I'état psychique
(Ferrari, 2012).

Dans le méme ordre d'idée, I'analyse des données et I'élaboration des recommandations se sont ap-
puyées sur la position défendue par Fayard, Caria et Loubiéres (2011, p.7) :

« Si le patient n'est pas considéré d’abord comme une personne, si sa liberté et sa dignité
ne sont pas respectées, si son opinion n’'est ni entendue ni prise en compte sous prétexte
gu'il est « fou », et ne peut donc avoir aucun avis pertinent sur sa propre existence, alors il
est impossible et illusoire d’envisager une démarche de promotion de la santé ou un projet
de vie ».

6.9.1 Larupture

En adéquation avec notre cadre de référence, I'option a été prise de formuler une question de départ trés
large et trés ouverte: « Pourriez-vous nous raconter votre histoire ? » apres avoir recentré au préalable la
problématique sur le vécu des transitions interinstitutionnelles. Cette option offrait la possibilité d'accéder
au point de vue direct des personnes et de leurs expériences des transitions interinstitutionnelles afin de
statuer de I'existence ou non d’une continuité des soins et des services. Le risque, en imposant une défi-
nition de ce concept, aurait été de n'accéder qu'aux valeurs accordées au point de vue des profession-
nels empéchant ainsi d'accéder a celles des personnes concernées. En effet, alors méme que paradoxa-
lement un des plus récents consensus issus des travaux et des tribunes spécialisés sur la question de la
continuité est la nécessité de partir de leur point de vue, la perception des personnes utilisatrices a treés
peu ou encore pas du tout influencé les développements conceptuels de cette notion (Clément & Aubé,
2002).

De facon générale et transverse dans notre étude, les résultats démontrent un décalage entre le concept
de continuité tel que percu et compris par les professionnels, dans lequel prédomine une logique de soins
et de services, et celui issu des personnes concernées, dont la logique repose sur leurs besoins. Unani-
mement, les participants a I'étude, usagers et proches, évoquent spontanément un vécu fait de ruptures
et de discontinuités, respectivement d’absence de continuité, selon leur trajectoire de vie et non selon
leur trajectoire de soins.

Les résultats en lien avec le théeme de la rupture sont présentés en 5 parties mettant en lumiére diffé-
rentes facettes.

6.9.1.1 Lamaladie et larupture dans latrajectoire de vie

Les récits des usagers et de leurs proches évoquent spontanément un vécu douloureux de rupture de
continuité, non pas entre les épisodes de soins et entre les services offerts, mais dans leur trajectoire de
vie. Alors méme que la question de départ était située dans le contexte des transitions entre I’hOpital psy-
chiatrique et I'hébergement résidentiel, les récits débutent tous au moment de la rupture dans leur trajec-
toire de vie marquée par la maladie. Les usagers et les proches ont beaucoup insisté sur leurs besoins
de I'exprimer, mais également d'étre entendus et validés dans ce vécu difficile. Certains nous ont remer-
ciés, pouvant en parler pour la premiére fois. Leurs récits se focalisent sur la rupture d’avec la « vie
d’avant » plutét que, comme on aurait pu s’y attendre selon le cadre de référence, sur le manque ou pos-
sible manque de continuité entre les institutions.

Cela se vérifie tant pour les usagers :

U « Ca a été et c’est encore une énorme coupure dans une vie. En septembre ca fera une
année que je suis plus dans la vie active sociale de tous les jours. C’est une expérience tres
déprimante, je me sentais enfermé, pas compris par les médecins, pas compris par les
parents. Et les copains, méme si j'en ai gardé, il y a un avant et un aprés ».
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Que pour les proches :

P « Alors nous en tant que parents on décroche de la vie courante, et les patients aussi car
c'est un travail a 100% de prendre en charge un enfant malade ».

Ces résultats mettent en évidence la nécessité de prendre en compte le vécu subjectif ainsi que I'histoire
de vie de toute personne concernée par la maladie psychique de prés ou de loin. De ce fait, ils relancent
le débat entre une logique médicale ou médico-sociale caractéristique du systéme sanitaire actuel qui se
veut rationnelle et linéaire et une logique interprétative et plurielle que privilégient les usagers de service
(Rossi, 2003) :

«[...] chaque individu développe face a sa souffrance physique et mentale des
représentations et des pratiques dont le sens ne peut étre appréhendé qu’a travers la
reconstitution du parcours biographique de la personne, les trames sociales dans lesquelles
elle s'insére, les épisodes douloureux qu’elle a traversés, les liens qu’elle a créés dans ses
réseaux d'appartenance et ses itinéraires thérapeutiques » (lbid., p.5).

Cet écart de perception entre continuité de vie et continuité des soins et services mérite trés clairement
d’'étre pris en considération au sein de la constitution de la filiere afin d’adapter au mieux I'offre en y inté-
grant notamment la singularité des usagers des services dans une optique d’amélioration de la qualité,
ainsi que la singularité de leur parcours dans une optique de rétablissement. Ces résultats viennent ainsi
alimenter la critique sur le sujet dans la littérature internationale qui dénonce une continuité conceptuali-
sée uniquement en fonction des services ou de sa gestion (St-Onge & Tessier, 2004 ; Joyce et al., 2004 ;
Woodward, Abelson, Tedford, & Hutchinson, 2004). L’enjeu est donc de passer d'un systéeme centré sur
les services a un systéme centré sur les besoins des personnes comme le suggérent St-Onge et Tessier
(2004).

Ce d'autant plus que, malgré le fait que cette rupture dans la trajectoire de vie soit reconnue et validée
par une majorité de professionnels tout au moins dans leur discours, les pratigues mettent encore en
évidence une prédominance de la logique de services comme on le verra ultérieurement (pt. 6.9.4.5) :

T «La rupture me parle beaucoup, car c'est ce qu'éprouvent et vivent les usagers a
I'intérieur d’eux. Il s'agit d’'une fracture a l'intérieur, au coeur méme de soi ».

D « C'est vraiment une espéce de mise entre parenthéses quoi. (...) Du coup il y a une
notion de rupture & mon sens quand-méme totale pour certains ».

Mais comme I'a souligné Slade (1994), la mesure d’'un besoin ne peut étre objective, le besoin est un
concept qui doit étre négocié socialement entre ceux qui regoivent les services et ceux qui les fournis-
sent. Or pour ce méme auteur, I'aspect qui consiste a considérer que I'évaluation faite par les interve-
nants au sujet des besoins des usagers constitue une mesure « objective » des besoins de ces per-
sonnes semble propre au domaine de la psychiatrie. Cette perspective refléte, selon Chamberlin (1997),
une perception généralisée selon laquelle les personnes ayant un diagnostic psychiatrique seraient in-
compétentes et incapables de connaitre et transmettre leurs propres besoins. Pourtant selon Deegan
(2003), il est important de comprendre le besoin de se rétablir non seulement de la maladie mentale et de
la « catastrophe psychologique » qu’elle entraine, mais surtout des conséquences d’avoir été étiqueté
malade mental. Pour cela, la premiére étape est de pouvoir les recevoir et les entendre en tant que telles.
Ces conséquences peuvent notamment étre la marginalisation venant signer une rupture non seulement
par rapport a « la vie d'avant », mais également par rapport a une norme :

D « Pour moi I'histoire de rupture c’est effectivement un avant un aprés, mais par rapport a
ce qu'on nomme normalité, plutét qu’utopie. Une envie de normalité, c’est a-dire de ne pas
devenir tres différent de la masse apres ».

Or, la normalité dans ce domaine est encore aujourd’hui majoritairement comprise comme l'absence de
troubles psychiatriques sévéres. Pourtant, selon les témoignages des personnes concernées par la ma-
ladie psychique dans la littérature, se rétablir c’est retrouver une certaine forme de normalité, mais a re-
bours de la normalité statistique ou idéale de la normalité fonctionnelle. La normalité dans ce cadre cor-
respond « [...] a I'état qui parait le plus approprié & un individu en fonction de ses caractéristiques psy-
chologiques propres. Ainsi considérée, la normalité est identifiée a I'épanouissement psychologique et au
fonctionnement optimal des diverses composantes de la personne. Le sujet qui se rétablit retrouve une
normalité fonctionnelle » (Joseph, 2012, p.45). Adopter la perspective du rétablissement, c’est se focali-
ser non plus sur la réduction ou la guérison des troubles, mais sur I'optimisation du devenir de la per-
sonne. Tenir compte davantage des besoins des personnes atteintes de troubles psychiques que de leur
diagnostic ou de leur niveau d’adaptation sociale est par ailleurs recommandé dans la littérature, afin de
leur fournir des soins appropriés (Wing, Brewin, & Thornicroft, 1992; Slade, 1994). Il est a ce titre intéres-
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sant de constater que seul les proches et les professionnels évoquent la rupture en lien avec les ques-
tions diagnostic :

D « Je pense que la rupture arrive vraiment au moment ou le diagnostic est prononcé. C’est
d’ailleurs souvent un cataclysme...certaines maladies sont quand-méme trés invalidantes,
c’est vrai qu'il y a une vie avant et aprés du moment ou la maladie se déclare ».

P « Le diagnostic qui a été posé des I'hdpital c’est schizophrénie paranoide, c'est dur pour
nous aussi ! ».

Ces récits dénotent une vision encore trés pessimiste du devenir des troubles que conforte les propos de
Pachoud (2012) : « [...] le rétablissement est d’abord une réalité, encore étrangement sous-estimée, né-
gligée voire méconnue, qui bouleverse et contredit en partie ce que nous croyons savoir sur les troubles
psychiatriques séveres. Cette réalité, c’est que la majorité des personnes qui ont fait I'expérience de tels
troubles se rétablissent, c’est-a-dire qu’elles parviennent a se réengager dans une vie relativement auto-
nome et satisfaisante, qui leur donne une place sociale autre que le statut de malade mental » (p.24). Le
fait est que les professionnels de santé contribuent encore souvent & véhiculer ces stéréotypes car ils ne
voient les personnes qu’en situation de crise ou lorsqu’elles évoluent négativement.

Il s’agit donc d’opérer un changement d’attitude face a la maladie mentale dont la vision médico-centrée
et linéaire améne a penser que pour s’en sortir il faut d’abord I'accepter. Le malentendu consisterait a
confondre le déni, réaction saine et normale a I'annonce d’'un diagnostic grave et potentiellement invali-
dant, avec le déni du diagnostic en soi, voire de le confondre avec un symptdme de la maladie. Le mo-
déle psychologique du rétablissement insiste sur la prise en compte de la premiére phase dite du mora-
toire dans laquelle prédominent des émotions fortes comme la révolte ou le déni justement, qui, s’ils ne
sont pas pris en compte, constituent une barriére & 'engagement dans les soins futurs. Reconnaitre,
valider et accompagner ce vécu douloureux de rupture semble donc étre une étape indispensable dans le
processus de rétablissement. De plus, le fait de traiter de la possibilité méme de se rétablir est I'un des
besoins prioritaires exprimé par les usagers (Leete, 1993). Le rétablissement résulte cependant d’'un
processus lent, parfois chaotique, et requiert pour étre observé des échelles de temps longues, sur plu-
sieurs années, pas toujours compatibles avec les exigences d’efficience du systeme actuel. L'écart entre
l'idéal d'un accompagnement humaniste et individualisé et la réalité professionnelle est relevé par de
nombreux professionnels :

T « C’est vrai qu’avec notre savoir-faire, notre technologie, on comble les manques et le tout
a une vitesse extraordinaire. Il faut répondre aux exigences d’efficacité et d'efficience. Bien
sOr nous en avons aussi besoin. Mais quand il s’agit de reconstruire une vie, le temps est
incompressible. Nous-mémes sommes soumis a des exigences de la part de I'Etat et du
coup on a tendance a déshumaniser notre travail ».

T « L'objectif premier aujourd’hui est de compenser la crise, d’accord de facon différente
selon le contexte de soins, les professionnels en place, mais il faut toujours absolument
sortir la personne de la crise. C'est pourtant important de la respecter comme une étape a
vivre indispensable. C’est ¢a le travail qui permettra de redonner un sens a une nouvelle vie.
La continuité devrait donc favoriser la coordination des intervenants sur la durée pour
accompagner ce processus et non pas pour supprimer la crise ».

Les interventions devraient donc davantage tenir compte du vécu de la souffrance omniprésente et cen-
trale des personnes concernées pour permettre une re-liaison avec la vie dont la trajectoire a été bruta-
lement interrompue et en favoriser la continuité. Normaliser I'expérience de la maladie psychique, déve-
lopper et répéter un discours sur des récits de personnes qui humanisent le vécu de troubles de santé
mentale sont des pistes reconnues dans la littérature comme importantes pour favoriser leur engagement
dans les soins et lutter contre la stigmatisation (Bonsack et al., 2013b).

Les usagers et leurs proches accordent de facon trés claire une valeur prépondérante a la transition in-
terne, centrée sur leur personne, plutt qu'a la transition interinstitutionnelle et caractéristique du systéme
de soins. Les transitions, que Meleis (2007) définit comme le passage d’'un état a un autre dans un es-
pace-temps pouvant étre induit par des changements internes (p. ex. maladie) ou externes (p. ex. chan-
gement d'institution), méritent d’étre considérées comme des moments critiques nécessitant une atten-
tion et un accompagnement spécifique (Ferrari, 2012). En effet, quelle qu’en soit I'origine, une transition
déclenche une période de déséquilibres et de bouleversements. Elle provoque un sentiment de perte ou
d’aliénation de quelque chose qui était familier et nécessite de faire appel a de nouvelles habiletés, rela-
tions personnelles et stratégies de coping (Aubin & Dallaire, 2008). Il importe donc d'insister sur la nor-
malisation du phénomeéne de transition et donc de le dissocier des troubles psychiques. Les écrits sur le
rétablissement insistent sur le fait de reconnaitre la personne souffrant de troubles psychiques séveres
comme une personne normale en prise avec une pathologie sévere (Favrod et al., 2012b). Au final, les
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usagers des services de santé mentale revendiquent le droit de vivre comme tout un chacun et d'étre
considéré comme tel :

« Aujourd’hui, je me sens avant tout un étre humain. J'ai traversé des tempétes mais celles-
ci ont débuté le jour de ma naissance au monde...! En cela, rien ne me différencie des
autres étres humains. L'apparition du « phénoméne » et la psychiatrisation qui en a suivi ont
été des tempétes extraordinaires pour moi. Cependant, je ne constate a posteriori aucune
cassure ou félure dans mon étre et ma maniére d'étre...au monde. Je ne vois aucune raison
de porter sur ma vie et sur moi un regard excessivement médicalisé. Depuis le jour de mon
accouchement au monde, une série ininterrompue de naissances, plus ou moins secréetes
ou spectaculaires. C'est comme cela que je comprends les crises traversées. C'est
douloureux, parfois, de naitre. La naissance inclut la notion de perte, inévitable, d'un état
antérieur » (Christiansen, 2012, p.52).

Tant les proches que les usagers participant a I'étude ont évoqué ces crises, mais des différences émer-
gent cependant quant aux types d’émotions ressenties et exprimées. Pour les proches, la culpabilité et le
sentiment d’injustice semblent étre au premier plan :

P « Et nous on s’est retrouvé un peu culpabilisé par tout ¢a, on était au bord du gouffre sans
pouvoir rien faire. Ce n’est quand-méme pas juste qu’aprés tout ce parcours de vie, ma
sceur se retrouve la comme ¢a, que ce soit a elle que ¢a arrive. On a I'impression de brandir
notre réussite face a elle ».

P « Moi ce que j'ai vécu, c'est que ce n'est pas juste d’avoir un enfant handicapé. Pourquoi
moi, ¢a c’est les premiéres questions. Qu'est-ce que j'ai fait, qu'est-ce que nous avons
oublié de faire, et puis apres ? ».

D’autres émotions comme des sentiments de stigmatisation, de honte, ou encore de perte de la person-
nalité du proche malade et de deuil qui ont également été décrits dans la littérature internationale (Gon-
zalez-Torres, Oraa, Aristegui, Fernandez-Rivas, & Guimon, 2007 ; Osborne & Coyle, 2002 ; Macleod,
Elliott, & Brown, 2011) se retrouvent dans le récit des proches participants a notre étude. Mais, bien que
de nombreux progrés aient été accomplis ces derniéres décennies quant a la prise en compte des fa-
milles, au-dela du choc lié a I'annonce du diagnostic, les proches disent devoir encore faire face au re-
gard jugeant de la part des professionnels :

P « C'est difficile en tant que proche. On sent le regard, des interactions ou les soignants
cherchent a savoir si on est fiable, digne de confiance. On a I'impression d'étre testé, donc
au départ c’est vraiment un choc en plus du fait que notre enfant est dans cet état de
confusion, d’angoisse, de repli, etc. ».

Quant a l'impact de la schizophrénie pour les proches, la littérature met en évidence que la symptomato-
logie et les perturbations du fonctionnement psychosocial peuvent entrainer un fardeau trés élevé pour
I'entourage de personnes atteintes de cette maladie (Koukia & Madianos, 2005 ; Madianos et al., 2004 ;
Magliano et al., 2000 ; Van Wijingaarden et al., 2003). Les témoignages recueillis mettent en évidence la
présence de ce fardeau quel que soit le diagnostic concerné. Des sentiments ambivalents de soulage-
ment, de culpabilité et de solitude avec lesquels il semble difficile de vivre au quotidien se retrouvent a de
nombreuses reprises :

P « Aprés c'est devenu trop lourd pour nous, surtout qu’elle faisait beaucoup de tentatives
de suicide médicamenteux a la maison, il fallait sans arrét la surveiller, on était toujours
angoissé, jamais rassuré. Pour une mere c’est trés lourd, c’est difficile de porter ¢a sur sa
responsabilité. C’était difficile avec mon travail aussi. Je n'avais pas d'avance... La nuit
j'étais toujours a I'écoute, a l'affat ».

P « Je dirais d'abord que c’est moi qui ai demandé que mon fils soit interné parce que c’était
tres difficile a la maison. On pouvait plus supporter. Ca a été une décision tres difficile a

prendre car c'était comme si je I'avais rejeté. C'est difficile a comprendre. Je n'arrive pas a
trouver du sens a ce qu'il s’est passé ».

Ces témoignages évoquent une difficulté supplémentaire dans la supposée continuité du systeme socio-
sanitaire. lls mettent en évidence que la transition vers une institution est, elle aussi, vécue comme une
crise et une seconde rupture dans la trajectoire de vie.

L’hébergement institutionnel et la rupture dans la trajectoire de vie

Alors que la majorité des professionnels reconnaissent la rupture de la trajectoire de vie en lien avec
'annonce d’'un diagnostic grave et potentiellement invalidant, le placement institutionnel qui peut en dé-
couler semble considéré par certains comme une suite logique :
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D « La rupture, vient pour beaucoup de ces patients avant, au moment de la déclaration de
la maladie, ce qui veut pas dire que c’est forcément lié au placement. Je trouve que des fois
il faut aussi un peu dissocier ».

La continuité interinstitutionnelle semble ici percue comme allant de soi. Il importe cependant de garder a
I'esprit que la perception de la continuité du point de vue des professionnels est également tributaire de la
disponibilité et complémentarité des ressources existantes (Witkin & Altschuld, 1995 ; Wolf, 1997 ; St-
Onge & Tessier, 2004). Or les institutions résidentielles sont actuellement dans le canton de Vaud la
principale offre en matiére d’hébergement au sortir de I'népital pour les personnes souffrant de troubles
séveres. La majorité des professionnels cependant, de méme que les usagers et les proches, conside-
rent I'entrée en institution comme une rupture d’autant plus grande qu’elle est vécue comme une restric-
tion de la liberté individuelle.

T «La premiére rupture est certes importante, mais il me semble que l'entrée en
hébergement en est souvent une 2°™, plutdt brutale dans laquelle I'usager se retrouve
coincé, contraint ».

U « Le placement ici c’est une barriere supplémentaire contre ma liberté ».

U « Venir en foyer, c’est comme si on m'imposait une difficulté supplémentaire. J‘ai déja ma
maladie, je dois vivre avec ¢a. Le plus difficile c’'est de la vivre au quotidien. Malgré les
médicaments, j'ai toujours des délires...Voila, on est avec ses problemes, on peut parler a
des soignants, mais les choses les plus intimes on ne peut pas les partager... ».

P « Alors pour nous c'était assez dramatique car c'était la premiére fois qu'il quittait la
maison pour un temps indéterminé. Il a pleuré quand on I'a laissé. Pour nous c’était difficile
de supporter que notre fils parte en institution comme ¢a, parce que pour nous ¢a avait
toujours été un trés bon fils. Beau garcon, trés doué, intelligent, plein d’amis alors c’était une
rupture, une rupture sentimentale ou alors je ne sais pas trop comment bien dire ».

A la lueur de ces récits, cette seconde rupture semble réduire la personne a ses incapacités, ses symp-
tbmes et ses problémes renforcant la confusion entre I'étre humain et la maladie dont il souffre. Ceci met
en évidence a quel point I'habitation est un marqueur de statut. La position de leur milieu de vie dans la
hiérarchie résidentielle percue renvoie les usagers a leurs propres limitations. Avoir un chez-soi repré-
sente donc, d'abord et avant tout, un espace de contrdle et de liberté (Morin, Robert, & Dorvil, 2001).
Devoir quitter son propre logement, symbole d’autonomie et d'indépendance devient alors une perte ma-
jeure, une régression et méme parfois un échec pour les personnes concernées. Et il en va de méme
pour I'entourage :

P « Elle était en hébergement mais payait encore son appartement, ce qui symboliquement
est quand-méme important. A un moment donné, il a été décidé par le biais des prestations
complémentaires que cela suffisait, qu’elle ne pouvait pas payer un foyer et en méme temps
avoir un appartement en ville. La page qui se tournait était quand-méme assez difficile. Moi
aussi j'ai tres mal vécu cette premiére partie ».

Schématiquement, en matiére d’hébergement, comme l'ont décrit Coté et al. (2009) pour le Québec
(mais la situation est similaire dans notre canton), quand une personne ne va pas bien, on lui offre des
services en milieu hospitalier, quand elle va un peu mieux, on lui offre une ressource intermédiaire et
guand elle va encore mieux, on souhaiterait lui offrir un logement. Ce continuum n’est pas en phase ni
avec les besoins exprimés par les usagers, ni avec leurs préférences (pt. 6.9.2.1).

Les professionnels peuvent cependant jouer un rble important pour créer un environnement propice au
processus de rétablissement avant méme le développement d’hébergement alternatif. Il ne s'agit pas
selon Joseph (2012) de gérer I'hospitalisation ou les troubles, méme si cela peut étre ponctuellement
nécessaire, mais de provoquer I'étincelle qui induira un mouvement introspectif. On ne peut le faire qu’en
individualisant la prise en charge, qu’en respectant la singularité du patient. |l s'agit de ne pas en rester a
la prise de conscience des limitations subies, mais d’envisager les ressources disponibles et les possibili-
tés de parvenir a une forme de dépassement du handicap, perspective intrinséque au processus de réta-
blissement. (Pachoud, 2012). Ce qui est requis, de la part des professionnels, c’est un changement de
regard et de posture sur les personnes souffrant de trouble psychiques afin de se donner les moyens
cliniques de les accompagner dans ce long cheminement et de les revendiquer. Cet engagement éthique
re-questionne le hiatus entre les pratiques de la rationalité médicale et les pratiques de cheminement
thérapeutique que les professionnels ne connaissent que trop bien, mais dans lequel ils se sentent coin-
Cés:
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T « Un facteur non négligeable est I'évaluation PLAISIR? dans les EMS gui nous met sous
pression avec des délais et des exigences qui poursuivent une logique rationnelle et non
humaine ».

T « Nous professionnels, on arrive avec notre artillerie lourde, des objectifs, on met sur pied
des projets, mais sans prendre en compte qu'il y a une étape a passer. Un processus de
deuil doit se faire suite a la maladie pour redonner du sens a la rupture évoquée par les
usagers ».

L'intensité de cette dimension des transitions interinstitutionnelles est soulignée par une professionnelle
en termes de fardeau et d’exigences personnels :

D « Question de rupture il me semble qu’il y a quelque chose de vraiment tres trés net. Mais
toutes les capacités d’adaptation qui sont mobilisées |a, et les deuils, enfin ils doivent faire
face & énormément de choses c’est assez impressionnant ! ».

Comment dés lors se reconstruire, se projeter dans un avenir méme proche étant en plein processus de
deuil, d’autant plus que les options proposées renvoient une image déficitaire et négative de la personne
elle-méme ?

T « On dit aux usagers que c’est pour leur bien, d’abord I'hébergement, puis souvent en
parallele I’Al. Mais ¢a veut dire quoi ? Il y a un travail de deuil & faire pour pouvoir ensuite
seulement se reconstruire. Au lieu de cela ils sont ballotés d'un lieu a I'autre, alors méme
gu’ils sont tres mal ».

La difficulté majeure évoquée dans la littérature en matiére d’hébergement pour personne souffrant de
troubles sévéres est de gérer et de développer des structures permanentes pour des personnes qui vi-
vent une situation d'instabilité (C6té et al., 2009). Or c’est paradoxalement au moment d’accéder a un
hébergement psychiatrique que les usagers doivent « faire leurs preuves » et remplir des exigences
comme participer a I'entretien du ménage, a la vie en communauté, respecter des horaires, voire étre
abstinent de tout produit:

T « Méme, on a des exigences souvent plus élevées pour les usagers qu’on aurait pour tout
un chacun : lors d'un déménagement on ne nous demande pas de savoir faire le ménage, a
manger, s’occuper de ses finances. A eux on le leur demande en préalable ».

Revoir les exigences a I'entrée en hébergement selon les personnes et les soutenir dans cette transition
est essentiel afin de ne pas faire endosser I'entiére responsabilité d’un échec de placement aux per-
sonnes en proie avec des troubles psychiques.

T « Il ne faut pas oublier que méme pour les bien-portant un déménagement est un stress
majeur. Le dispositif devrait permettre de I'accompagner en terme de moyens, comme par
exemple un financement supplémentaire ».

Les transitions interinstitutionnelles sont donc a considérer comme des moments particulierement cri-
tiques dans lesquels un accompagnement individualisé et un soutien plus étroit s’avérent indispensables,
ce qui est d'ailleurs préconisé dans la littérature (Meisler et al., 1997). Le modéle de « case management
en période critique » (Dixon et al., 2009) mériterait d'étre développé et implanté dans ce contexte, car il
permet un accompagnement individualisé soutenu dans les transitions considérées comme des moments
a risque de rupture du processus de rétablissement et favorise la continuité des soins (Bonsack et al.,
2013a).

D « Peut-étre que la rupture émane aussi du fait qu’on travaille relativement peu la prépara-
tion a l'intégration dans un foyer. Je pense que ¢a fait défaut. Il n'y a pas le temps de visiter
l'institution, pas le temps de rencontrer les intervenants... quant a la famille c’est un peu les
viennent ensuite. Tout cela se fait a posteriori. Pour moi cette notion de rupture fait
complétement sens ».

T « On a le sentiment gu'il manque des phases intermédiaires entre I'hdpital et les foyers ou
un travail de deuil serait possible ».

Ces résultats stipulent a nouveau 'absolue nécessité d'anticiper et d’accompagner les transitions. Mais
« Pourquoi faudrait-il que ce soit la personne qui déménage d'endroit chaque fois que sa situation
change ? Toutes les fois qu'elle change d’endroit, elle doit recréer un réseau. Et si nous mettions les
efforts nécessaires pour qu'elle garde son chez soi méme dans les périodes difficiles ? » (C6té et al.,

26 PLAISIR : Planification Informatisée des Soins Infirmiers Requis, méthode de mesure de la charge des soins
requis dans le domaine du long séjour, utilisée uniquement en EMS
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2009). Une des adaptations possible au sein du systéme actuel serait selon ce professionnel de mixer les
missions au sein d’'une méme structure d’hébergement :

D « Les usagers sont confrontés a de nombreuses ruptures : hospitalisation, nouveau lieu
de vie, réhospitalisation encore nouveau lieu de vie. Chaque fois ils changent de lieu et de
personnes. Il est important de pouvoir mixer les missions a l'intérieur de I'hébergement avec
progression et ainsi avoir une marge de manoceuvre et une transition plus douce. Ca marche
bien d’avoir un fil conducteur ».

Cette proposition va cependant a I'encontre des premiéeres réflexions en vue de la constitution de la filiere
cantonale qui veut que chaque structure ait une mission prédominante a laquelle correspond un finance-
ment spécifique. Une certaine souplesse a l'intérieur méme des missions définies devrait étre possible et
encouragée afin de donner du temps pour permettre de stabiliser des parcours chaotiques et éviter de
nouvelles ruptures.

Alors que les notions de rupture n’ont jusque-la été évoquées qu’en termes de vécu plutbt négatifs, des
aspects plus positifs ont également émergé mais uniquement chez les professionnels. Pour ces derniers,
la rupture peut étre considérée comme facilitatrice du processus de deuil évoqué plus haut dans le sens
d’'une prise de distance parfois salutaire.

T « Les familles ont parfois besoin de prendre aussi du recul, car les proches ont aussi
besoin de se reconstruire, c’est un traumatisme pour la famille aussi ».

D « La rupture avec la famille ou avec le milieu de vie, notamment chez les jeunes adultes,
est parfois salutaire et permet une prise de conscience et le recul nécessaire a une
reconstruction identitaire et sociale ainsi qu’un réel travail de prévention de la rechute ».

Pour les professionnels, cette rupture est vue comme une étape qui peut permettre une prise de recul, un
arrét sur image avec parfois un bilan de vie, avant une reconstruction possible pour la suite. Comme si
cette rupture d’avec le milieu de vie habituel contribuait & une certaine prise de conscience, seconde
étape du modele de rétablissement.

D « En fait, c’est vraiment une reconstruction depuis le début pour certains et effectivement
ca donne beaucoup plus de sens a l'avant et I'aprés. C’est un peu une 2°™ vie pour
certains... ».

D « Jai I'impression qu'il y a a la fois une rupture, mais a la fois ¢ca donne du sens a des
choses qui se sont passées avant, a des événements précurseurs ».

Or les récits des usagers mettent en évidence que le passage par un hébergement institutionnel est une
seconde rupture qui vient fragiliser le processus de rétablissement. D'une part I'accés a un hébergement
est conditionné par I'engagement dans le systéme et les soins, mais en plus il augmente la perte des
liens préexistants (pt. 6.9.1.2) que les professionnels estiment étre de leur mission d’aider a reconstruire :

ere

T « Pour les usagers plus agés ou en institution depuis longtemps, reparler de cette 1
rupture, permet de mettre en évidence I'évolution. C’est souvent I'occasion de faire un travail
de re-liaison avec la vie d’avant et la famille ».

6.9.1.2 L’hébergement institutionnel et la rupture des liens sociaux

Selon Paquet (2000), les personnes souffrant de troubles mentaux graves ont un rapport généralement
problématique a la famille et, dans le pire des cas, les contacts sont rompus. Ceci ne peut étre démontré
dans notre étude, I'un des critéres d’inclusion pour les usagers étant d’avoir un proche que nous pou-
vions contacter, bien que sans garantie de participation de sa part. Or la grande majorité des usagers
participant a nommé un proche au sein du cercle familial. Cependant, la présence méme de troubles
psychiques séveres, souvent invalidants sur le plan social, rend les connexions avec I'environnement
difficile. Pour une majorité des participants a I'étude, le systeme en place semble, en plus de leurs
troubles, plutdt favoriser leur marginalisation, dans le sens d'un isolement progressif :

U « Avant j'étais souvent sur mon ordinateur, je voyais mes amis. Je vois toujours ma
meilleure amie. Mais j'aurais voulu que mes anciens amis soient aussi présents, mais jai
perdu tous leurs contacts. Bon javais d'abord plus envie de les revoir. Mon amie m'a
beaucoup soutenue, elle est au courant. Quand je suis avec elle, je vais bien. On s’entend
bien, avec elle je peux rigoler, partager des choses. Aussi avant, quand je voyais encore
mes anciens copains. Mais depuis ici (en hébergement) c’est difficile. J'essaie de reprendre
contact avec eux par facebook, mais j'en ai perdu beaucoup ».

T « Les usagers ont les mémes besoins que tout le monde. Le plus dur je pense est de
retourner dans la vie sociale ».
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Ces témoignages mettent en évidence une détérioration des liens avec I'entrée en hébergement et une
difficulté a les renouer. Il s’agit cependant de rester prudent et de ne pas en attribuer 'hébergement
comme seule raison. En effet, aux contraintes habituelles liées a I'aide des personnes dites dépendantes
et vulnérables s’ajoutent aussi, pour les familles, les amis et les collégues, les difficultés d’avoir a compo-
ser avec les symptébmes de la maladie, lesquels inspirent souvent la peur et I'impuissance et peuvent
contribuer a rendre les liens familiaux et sociaux intenables, d'ou leurs éventuelles ruptures (Clément &
Aubé, 2002).

D «Nous faisons aussi le constat que lorsquil n'y a pas les parents, les proches
disparaissent. Les parents sont les seuls qui restent. Il y a beaucoup de solitude et du coup
un encadrement que de professionnels ».

Dés lors l'intégration sociale des personnes présentant des troubles mentaux graves nécessite le recours
a un soutien qui, plus souvent qu'autrement, sera de type « contractuel » plutdt qu'issu de leur réseau
social habituel (Keating, 2009). Dans le but de maximiser la participation sociale et I'intégration commu-
nautaire de ces personnes, il est important de se focaliser sur le développement de leurs capacités et de
créer un climat sécuritaire qui le permette. Pour ce faire, la littérature met essentiellement I'accent sur le
recours aux mécanismes de soutien plus naturels et plus valorisants socialement extérieurs aux services
de santé mentale (Vallée, Courtemanche, & Boyer, 1998), sous peine de devenir leur seul lien et de ren-
forcer ainsi leur dépendance au systéme. Des propositions ont émergé de la part des professionnels pour
y pallier, que ce soit en interne des institutions ou a I'extérieur :

T « Engager des professionnels en dehors du domaine de la santé et du social au sein des
institutions mémes permet d’en sortir ».

T «C'est dailleurs parfois en allant rechercher ou créer des liens en dehors de
I'hébergement qu’un projet peut naitre, avec ensuite parfois la nécessité de reprendre les
contacts avec la famille, retrouver un appart, son autonomie, méme parfois fonder soi-méme
une famille ».

Dans une perspective de rétablissement, il s’agit de lutter contre I'effet désocialisant et désorganisateur
de la maladie psychiatrique afin que le potentiel de vivre une vie riche et pleine puisse rester le moteur de
la guérison. Une facon de donner du pouvoir aux usagers est également d'explorer leurs forces plutét
gue de souligner leurs déficits, c’est-a-dire d’examiner dans quelle mesure ils réussissent a survivre aux
conséquences de leurs problemes (Rapp, Shera, & Kirsthardt, 1993) et aux situations de handicap aux-
quelles ils doivent faire face (Fougeyrollas, Cloutier, Bergeron, C6té, & St Michel, 1998 ; St-Onge & Tes-
sier, 2004).

P « A l'avenir, je pense gu'il faut construire un partenariat solide autour de mon fils. Je ne le
vois jamais vivre seul, sa maladie c’est qu'il a peur de tout, il est angoissé, il tourne au
ralenti, surtout maintenant avec ces médicaments. Il faudrait revenir aux choses qu'il sait
faire, avant la maladie, il était parfaitement autonome, se déplagait beaucoup avec le train,
faisait a manger, sans probléme et avait des amis. Mais aujourd’hui il ne sait plus qu'il savait
tout ca, il doit étre entouré pour se sentir en sécurité. Il aura toujours besoin de quelqu’un ».

Un autre probléme majeur révélé par les entretiens est que les régles de vie institutionnelle auxquelles
doivent se soumettre les usagers peuvent constituer des obstacles au maintien des liens extérieurs :

D « lls nous disent je perds tout mon environnement et c’est assez juste. On peut pas faire
comme on veut, on peut pas sortir comme on veut, il y a des interactions qu’on perd...un
environnement social qu'on perd compléetement... ».

D « On sent trés fort comme si le temps s’arrétait, comme dans un sas... d'étre déconnecté
du réseau pendant un moment comme c¢a ».

D’autre part les proches mettent en évidence la difficulté de se dégager un espace d'intimité au sein de
I'hébergement lors de visites :

P « Il faut dire que c’est tellement difficile de rendre visite en hébergement car ils ont, et c’est
pas une critique, un systéme un peu famille ou vous pouvez pas vous isoler ».

Ces témoignages évoquent un fonctionnement de type asilaire, dans le sens d’'une organisation paterna-
liste renfermée sur elle-méme, manifestement encore prédominant au sein des établissements (Conus,
cité dans Guex & Gasser, 2011), qui était censé lutter contre les effets iatrogénes d’'une telle pratique.
Afin de s’adapter aux besoins des nouvelles générations de personnes souffrant de troubles psychia-
triques, la réhabilitation devrait quitter les milieux protégés pour s’engager et renforcer les suivis indivi-
dualisés dans la communauté (Bonsack & Favrod, 2013). Pour Morin et al. (2001) c’est d'ailleurs une
constatation douloureuse pour certaines personnes utilisatrices qui planifiaient étre de passage dans le
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milieu de la santé mentale et qui découvrent que les années ne font que les couper davantage du milieu
dit « normal ». En référence a Bonsack, et al. (2013b), une stigmatisation structurelle, discréte et subtile
pourrait ainsi étre imputée aux structures d’hébergement :

T «Un autre probleme est la stigmatisation en lien avec les structures. Et comme les
usagers n'y sont confrontés qu'a des professionnels, il n'y a aucune mixité et le lien avec la
société a I'extérieur est difficile a restaurer ».

D « En institution il y a le jugement et le regard de l'autre. lls ne voient plus personne. Ca a
été une rupture totale avec I'’environnement socioprofessionnel, parce qu'ils ont passé en
milieu psychiatrique ».

Finalement, ces récits de pertes et de ruptures redéfinissent la question de I'habitation, non pas seule-
ment comme lieu physique, mais également comme espace de socialisation, un lieu de relation entre soi
et les autres, entre soi et le monde extérieur auquel le fonctionnement et I'organisation des structures
d’hébergement actuelles ne semblent plus répondre. Autant vivre dans la communauté est pergu comme
un puissant facteur d’intégration sociale, autant la stigmatisation relevée auparavant vis-a-vis des per-
sonnes souffrant de troubles psychiques peut conduire a leur isolement, voire a I'extréme, a leur exclu-
sion. Méme si les patients psychiatriques sont fragiles et vulnérables, ce sont des sujets de droit dont
I'exercice de leur citoyenneté doit impérativement étre soutenu, ce qui semble encore peu étre le cas. La
littérature montre que parmi les besoins liés au rétablissement non satisfaits le plus important est celui de
la restauration des réles qui concernent les relations intimes, avec les amis, I'emploi ou une occupation
significative pour éviter la solitude (Uttaro & Mechanic, 1994 ; St-Onge & Tessier, 2004). Ce n’est donc
pas surprenant que certains autres témoignages aient mis en évidence qu'un hébergement institutionnel
permettait paradoxalement de combler le sentiment de solitude et d’'offrir un espace de socialisation im-
portant.

6.9.1.3 L’hébergement institutionnel et la solitude

Bien qu’un logement autonome corresponde aux normes sociales, il ne peut constituer en soi un antidote
a la solitude (Morin et al., 2001) et jamais il ne remplacera un réseau de soutien :

P « Avant il était seul dans un appartement mais ¢a n’allait plus du tout. Il y avait trop
d’angoisses et de problémes de solitude ».

U « Ici je suis bien entouré, j'aime bien la compagnie, je ne supporte pas bien d'étre dans un
studio tout seul ».

A I'exception de la famille, lorsqu’elle est présente, le réseau se limite, pour certaines personnes, presque
exclusivement aux gens qui partagent leur « chez soi ». C'est particulierement vrai pour les personnes
qui vivent depuis nombre d’années dans un milieu d’hébergement. Dans ce réseau interne de I'habitation,
des liens privilégiés se créent, et I'entraide et le soutien se manifestent entre les résidents (Morin et al.,
2001).

D « Je pense a certains usagers qu’'on a eu a I'hépital, qu'on a déja placés dans des foyers,
ou qui vont I'étre. lls voulaient aller dans tel foyer et se disent se réjouir parce qu'ils avaient
des copains la ou qu'ils vont retrouver telle personne ».

Dans les faits, les usagers peuvent se sentir tiraillés entre des mouvements et des souhaits
d’autonomisation versus de protection :

U « J'ai commencé a boire parce que je suis triste, parce que je suis seul. J'ai de la peine a
rester ici, je ne peux pas retourner dans mon appart avant quelques mois. Ca m’attriste de
ne pas étre dans mon appart. C'est dur d’étre ici, de me lever, mais on s’occupe bien de
moi, je suis ambivalent ».

Cette ambivalence peut aussi exister en raison des conflits possibles en hébergement, car bien que ce
dernier demeure une facon efficace de contrer la solitude (Morin et al., 2001), la proximité et la mixité qu'il
engendre peut d’'une part aussi générer des conflits et d’autre part rendre impossible un isolement parfois
recherché et salutaire que certains associent a la vie en appartement autonome et que Corin (2002) ap-
pelait le retrait positif chez les psychotiques. En effet, «[...] avoir le contréle sur son espace quotidien
signifie souvent pouvoir vivre en reclus lorsqu’'on en a besoin, méme pour quelques jours, ce qui peut
étre nécessaire pour contréler la maladie » (Morin et al., 2001, p.95).

Par ailleurs, pour certains, I'effet a priori protecteur des structures peut s’avérer étre a double tranchant :

P «Avant il prenait le bus tout seul, mais avec ses angoisses, il ne peut plus, ¢ca va
decrescendo. C’est plus comme avant. Il avait un boulot avant, pas de mémoire a cause de
ses troubles, plus de boulots. En se dégradant, il se noie dans I'alcool, c'est triste et brutal, il
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ne pourra pas fonder une famille, et il ne va plus en ville pour ne pas se confronter a la
question qu’est-ce que tu deviens ? ».

6.9.1.4 L’hébergement institutionnel et la rupture de la continuité thérapeutique

L'entrée en hébergement a pour plusieurs d’entre eux correspondu a une rupture supplémentaire, celle
du suivi d’avec leur thérapeute. Et ce manifestement non pas par choix personnel, mais comme condition
ou conséquence a I'entrée en hébergement. Que ce soit pour des questions de faisabilité ou de commo-
dités :
U « Mon médecin généraliste ne me suit plus. Je suis plus retournée chez lui. Je pouvais
pas choisir car c’était trop difficile pour les trajets depuis le foyer, alors ils m'ont choisi un
médecin. Des fois, je regrette celui que j'avais, car c’était un bon médecin. Il n'y a pas de
continuité chez les professionnels, ca change a chaque fois que je change d’endroit ».

U « Avant I'hépital, j'avais un suivi avec un médecin, ensuite c’est ceux de I'hépital qui m'ont
suivi. Maintenant j'ai un suivi au centre ambulatoire, je n'ai pas pu choisir, c’est lié au fait
d’étre hébergé ici, mais je n’'ai pas tellement confiance ».

Hormis le non-respect du droit au libre choix du médecin postulé par la loi vaudoise, cet état de fait pose
des questions éthiques, ce d'autant plus que, pour la majorité des usagers en santé mentale, établir un
lien de confiance est difficile. Si en plus de changer de lieu de vie, déja angoissant en soi, il faut changer
de thérapeute, la continuité relationnelle est mise a mal, alors méme que cette derniere est primordiale
en santé mentale (Reid, Haggerty, & McKendry, 2002).

6.9.1.5 Synthése des résultats concernant la rupture

Les résultats montrent que la rupture ou le possible manque de continuité entre institutions est absent du
discours des usagers et des proches contrairement a ce qui pouvait étre attendu. Par contre la rupture de
leur trajectoire de vie le prédomine trés largement, et ce, a deux moments-clé : lorsque la maladie se
déclare et lorsqu’une décision de placement en hébergement est prise.

Ces transitions de vie s’accompagnent en effet d'un vécu émotionnellement chargé, le plus souvent trés
douloureux et peu entendu. Les émotions qui prédominent le discours des usagers sont un sentiment de
perte, de marginalisation dans le sens d'un écart a la norme, de solitude et d’isolement. Les sentiments
de honte, de culpabilité et d’injustice prédominent par contre le récit des proches. Il importe pour les pro-
fessionnels de bien connaitre ces réactions afin d'éviter de les juger et de diminuer le fardeau engendré
par la maladie. Accueillir, valider et normaliser cette étape qui s’apparente a un véritable processus de
deuil permet d'éviter d’en assimiler des réactions défensives, comme le déni par exemple, a la maladie
mentale et facilite I'engagement dans les soins. Egalement essentielle au processus de rétablissement
cette étape permet a l'usager de s’approprier une nouvelle identité en distinguant ce qui lui appartient en
propre de ce qui appartient a la maladie.

Que seul les proches et les professionnels relient la rupture au diagnostic met en évidence la prédomi-
nance d'un modele biomédical de la maladie. Les stéréotypes négatifs qui en découlent influencent le
devenir des usagers. Une meilleure connaissance du modéle du rétablissement permet de tabler davan-
tage sur l'optimisation du trouble psychique et de son devenir plutdt que sur les déficits. Cependant,
I'organisation des soins et services actuelle semble laisser peu de temps et d’espace pour permettre ce
changement de regard et de posture. Les professionnels se sentent mis sous pression évoquant un tra-
vail déshumanisé qui répond davantage aux exigences institutionnelles qu’aux besoins individualisés.

Par ailleurs, le stress majeur que représente un déménagement n’est que peu pris en compte. Ce stress
est augmenté par le fait que pour les usagers une entrée en hébergement représente surtout une restric-
tion de leur liberté et les conforte dans une vision déficitaire d’eux-mémes. De plus, le systéeme
d’hébergement actuel semble encore fonctionner comme une institution totale qui vient renforcer
l'isolement social lié aux troubles psychiques par la rupture des liens et connexions avec I'environnement
préexistant. Pour certains usagers cependant, il permet paradoxalement de répondre au probléeme de
solitude, entretenant par la-méme une dépendance au systéme.

6.9.2 L'espoir

L'un des besoins prioritairement exprimé par les usagers de service est directement lié au theme de
I'espoir, a savoir que les intervenants traitent la possibilité qu'ils puissent se rétablir (Leete, 1993).
L'espoir est en effet 'un des éléments centraux et fondamentaux de la théorie du rétablissement, véri-
table moteur du processus. Dans notre étude, il est intéressant de relever que I'espoir de guérison n’est
jamais évoqué par les usagers, mais est prépondérant dans le discours des proches. Les usagers quant
a eux relient la question de I'espoir a I'autonomie et l'indépendance, besoins prioritaires en décalage
avec la perception des proches et des professionnels.
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6.9.2.1 Lelogement autonome et |I'espoir

L’aspiration a un logement autonome fait a 'unanimité partie de la priorité absolue dans la hiérarchisation
des domaines permettant de garder et maintenir I'espoir des usagers participants. Ce n’est pas trés éton-
nant lorsque I'on sait que de nombreuses études ont conclu que les usagers en santé mentale préféraient
vivre dans leur propre appartement indépendamment qu’ils soient hospitalisés, qu'ils vivent dans leur
propre appartement ou qu'ils résident dans un logement supervisé (Browne & Courtney, 2005 ; Keck,
1990 ; Srebnik, Livingston, Gordon, & King, 1995). D’autres ont montré que les usagers étaient plus
nombreux a préférer le logement autonome s'ils I'occupaient au moment de I'étude ou s’ils y avaient déja
vécu auparavant que ceux qui vivaient dans des logements encadrés par des professionnels, telles les
ressources de type familial (Gélinas, Lesage, & Bisson, 2000; Carling & Allot, 2000 ; Elliott, Taylor, &
Kearns, 1990; Rogers, Walsh, Masotta, & Danley, 1991). Les résultats semblent plus mitigés lorsque les
personnes résidaient dans tout type de ressources gérées par le réseau (Piat et al., 2008). Il est intéres-
sant de relever que tous les usagers participant a notre étude, et ce malgré les problématiques de soli-
tude soulevées au chapitre précédent (6.9.1.3) ont sans exception et spontanément mentionné le loge-
ment autonome comme leur aspiration premiére, synonyme d’espoir pour eux. Lors des entrevues, tous
résidaient en hébergement et I'un d’entre eux était momentanément hospitalisé. Ainsi, contrairement aux
études susmentionnées, certains d’entre eux n'ont jamais eu de logement autonome auparavant, ce qui
confirme l'importance de la valeur symbolique attribuée a un « chez soi ».

Leurs discours donnent cependant des informations différenciées sur cette valeur symbolique :

U « Je veux aller dans un appart, un lieu & moi. Il me manque un appart, un lieu & moi, cool,
peinard ».

U « Je suis pas satisfaite d'étre ici au foyer parce que jaimerais avoir un appartement,
méme si c’est difficile actuellement ».

U « Jai l'espoir de retourner dans un petit appart. J'y pense, des gens m’aident a y
penser »,

U « Mon objectif & long terme c’est allez dans un appartement ».

Ces témoignages révelent I'habitation comme un marqueur essentiel d'indépendance et d’autonomie. Par
ailleurs, le logement autonome contribue probablement a les « normaliser » a leurs propres yeux ce qui
semble porteur d'un espoir, d'une dynamique évolutive. En effet, selon Morin et al. (2001) «[...]
I'appartement autonome représente pour la plupart un idéal d’habitation, idéal souvent associé a la stabi-
lité et a la santé mentale, on peut croire que le fait d’atteindre cet idéal renforce les personnes dans leur
image d'elles-mémes. L’habitation constitue donc un élément fondamental de leur identité propre »

(p.92).

Mais le logement peut également étre percu comme un facteur d’intégration correspondant aux normes
sociales :

U « Si je suis la (en hébergement institutionnel) c’est a cause de ma maladie ! Sinon j'aurais
une vie normale ».

Bien que la marginalité semble fortement ressentie, elle s’en trouve d’'autant diminuée par I'espace
d’intimité et de liberté que représente un logement ou I'on est « chez soi » :

U « Jaimerais avoir un appartement et voir ma copine 3x par semaine, aller chez elle,
gu’elle vienne chez moi ».

U « J'aimerais bient6t étre indépendante, avoir mon petit appartement. Faire ce que jai
envie de faire : I'neure des repas, faire du ménage... Ici on fait ce qu’'on veut, mais ce n'est
pas pareil ».

Ces derniers témoignages mettent également en évidence l'importance de décider de sa propre routine,
a son propre rythme, octroyant par la-méme un sentiment de contrdle sur son espace et sur son temps et
sur ses liens sociaux que I'hébergement institutionnel ne semble actuellement pas ou peu permettre. En
ce sens, Morin et al. (2001) estiment que le logement, et la possibilité qu’il procure d’exercer ses choix,
contribue a la formation et a I'expression de l'individualité. Tenir compte du point de vue et des préfé-
rences des usagers demeure par conséquent essentiel. C'est ce que proposent notamment les pro-
grammes de « logement d’abord ». En phase avec le modéle du rétablissement, ils sont dits alternatifs,
car ils ont en commun la particularité de valoriser le choix, la perspective et le droit des usagers en pre-
miére intention, a savoir avoir un acces a un logement indépendant et pouvoir le maintenir sans condition
d’'acceptation d'une entrée en soin ou d’'une abstinence aux psychotropes. Il y aurait lieu d’élargir I'offre
possible en matiére d’hébergement en intégrant des programmes de logement d’abord. Pour les experts
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en matiére d’hébergement, une diversité de types de ressources résidentielles demeure nécessaire pour
satisfaire la variété des besoins des usagers (Piat et al., 2008).

Cependant, comme dans notre étude, la littérature reléve un décalage entre les préférences des familles
et des professionnels et celles des usagers : «[...] les familles et les professionnels préférent que les
usagers vivent dans des environnements encadrés par des professionnels dans une proportion plus im-
portante que celle des usagers » (Piat et al., 2008, p. 250).

D « Le discours des usagers, c’est toujours je veux un appartement ».

Certains proches entendent le désir d'un logement autonome, bien qu’ils ne semblent pas beaucoup y
croire, ils y voient la dimension de I'espoir essentielle a une dynamique de vie.

P « Ma sceur a toujours le fantasme de retrouver son appart ».

P « Notre fille espére avoir un appart un jour, il faut lui garder ¢a, c’est un but auquel elle
s’accroche. C’est un peu la carotte, il ne faut pas qu'on la décoive. Un appart serait un bon
levier, si ce n'est pas déja trop tard... ».

La vision de I'hébergement évolutif par pallier prédomine le discours des professionnels participant :

D « Ce qui est intéressant c'est quand la structure peut offrir une progression dans la
continuité, comme d’entrer dans un appartement protégé. C’est souvent plus facile. Sinon on
sait quand on y entre, mais on ne sait jamais quand on en ressort. C'est important de mettre
une temporalité ».

Cette vision est en phase avec les ressources actuelles existantes dans le canton. Bien que les apparte-
ments protégés y soient en expansion, ils sont le plus souvent proposés aprés un passage dans
l'institution, sur le modeéle d'un continuum progressif. La notion de temporalité amenée ci-dessus par
l'intervenant est cependant essentielle pour pouvoir se projeter dans I'avenir, mais est le reflet d’'une vi-
sion unique de la continuité des services qui impliqgue d’acquérir des compétences en milieu protégé
avant de pouvoir accéder a un logement individuel par exemple. Pour Kirk et Di Leo (2009), bénéficier
d'un « chez soi » décent et sécure est indispensable au processus de rétablissement et ne devrait en
aucun cas étre conditionné par une compliance au traitement, ni étre considéré comme une récompense
ou une punition. Il pourrait étre intéressant d’envisager systématiquement le recours a un appartement
protégé en alternative a 'hébergement dit institutionnel afin de répondre aux besoins et préférence des
usagers. Cependant, les modeéles alternatifs existant rencontrent encore beaucoup de réticence dans le
monde professionnel car ils impliquent un changement de paradigme radical. Il s’agit de passer d’'une
organisation de traitement résidentiel guidée par des principes thérapeutiques a une organisation et phi-
losophie accordant la préférence des usagers en premiere intention (Tsemberis & Eisenberg, 2000 ;
Tsemberis et al., 2004 ; Goering et al., 2011).

Pour développer des offres d’hébergement alternatives, les experts dans le domaine de I'hébergement
relevent lindispensable partenariat avec les municipalités, les actionnaires du sol, et la nécessité
d’ententes intersectorielles (Dorvil, 2009). Lorsque des initiatives intersectorielles existent, elles indiquent
que les gestionnaires de logements sociaux sont plus enclins a loger des personnes avec des troubles
mentaux graves si celles-ci regoivent les services de soutien continu dont elles ont besoin dans la com-
munauté et si les gestionnaires eux-mémes peuvent compter sur le soutien et les ressources requises
lors de situations problématiques (Delorme, 2009). Il y a ainsi a la fois une indépendance et une interdé-
pendance entre les ressources d’hébergement et les services de soutien, condition indispensable au bon
fonctionnement de ces offres alternatives qui permet une cohérence avec le modeéle du rétablissement.
De telles propositions n'ont jamais été évoquées par les participants a I'étude qui n'essaient de trouver
des solutions qu’au sein du systéme actuel. Mais il faut rappeler, et c’est une des limites de I'étude, que
le recrutement des participants n’'incluait pas de professionnels travaillant en ambulatoire ou dans la
communauté hors hébergement. En effet, les équipes mobiles soutiennent déja ce type d’approche pour
les personnes ayant encore leur appartement, mais afin qu’un réel choix puisse étre offert a tous et ce de
facon durable et systématique, il y a lieu de dépasser les initiatives personnelles isolées.

Selon Tsemberis et Eisenberg (2000), d’autres présupposés, comme le fait que le diagnostic prédise la
capacité a vivre de facon autonome, semblent expliquer les résistances qui demeurent chez les soi-
gnants envers les ressources alternatives comme « le logement d’abord », bien que les résultats des
études plaident en faveur d’une meilleure intégration dans la communauté.

Ces présupposés sont d'ailleurs des éléments totalement incompréhensibles, voire insensés aux yeux de
certains usagers :

U « Le projet de I'équipe hospitaliere était de trouver un appart protégé avant d’avoir un
appart individuel. C’est une étape, mais je ne la trouve pas utile et j'y suis obligé ».
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U « Les appart protégés ca ne veut rien dire pour moi. Je dois voir une infirmiére tous les
jours, ca a pas de sens. Et puis appart protégé de quoi ? J'sais pas moi, surveillé tous les
jours, prise de médicaments, protection de la cuisiniére, barreaux aux fenétres ? c¢a fait pas
réver... tout comme I'hopital ».

Ces témoignages illustrent que la continuité orientée sur les services ne correspond pas toujours a la
continuité centrée sur les besoins qui, selon Clément & Aubé (2004), pour certaines personnes a certains
moments de leur parcours de vie, poursuivent d’autres finalités comme l'autonomie, I'habilitation et la
participation sociale. Le modéle de « Housing first » qui ne pose pas d’exigence en termes d’engagement
dans les soins pourrait alors étre indiqué. Contrairement & ce qui pourrait étre attendu en terme de résul-
tats, il n'y a pas de péjoration au niveau psychiatrique, ni d'augmentation de la consommation de subs-
tance, mais par contre une plus grande stabilité en matiére d’hébergement (Tsemberis & Eisenberg,
2000 ; Tsemberis et al., 2004).

Ce décalage entre les besoins et les priorités évalué par les cliniciens et les personnes utilisatrices est
également documenté dans la littérature (Comptois et al., 1998). Cependant, Corin et Harnois (1991)
insistent sur la nécessité de partir des besoins des personnes et de prendre en compte leurs attitudes et
valeurs, leur univers de sens et leurs pratiques pour planifier les interventions. Or, pour Rodriguez, Corin,
Poirel et Drolet (2002), «[...] il semble qu’on trouve un décalage similaire lorsqu’il s’agit d’identifier les
types d’action les plus aptes a répondre aux besoins ainsi que dans les définitions de complémentarité et
de continuité des différents acteurs » (p.155).

Ces tensions pourraient expliquer certaines ruptures plus ou moins volontaires, plus ou moins tempo-
raires avec le systéme de soins (pt. 6.9.3.3). Il est donc primordial de garder en téte que la continuité des
services n'est pas une fin en soi, mais un moyen au service des trajectoires de vie et de I'autonomisation
des personnes.

6.9.2.2 L’activité professionnelle, I'indépendance et I'espoir

Les usagers interrogés relient la question de I'espoir également & des aspirations rattachées a I'égalité
des chances, a la réalisation personnelle et professionnelle et aux réles sociaux. Ces mémes aspirations
se retrouvent dans la littérature internationale et sont celles des autres citoyens : « [...] un revenu suffi-
sant, un logement décent, la possibilité de s'instruire, une formation leur permettant d’avoir un travail
valable et constructif, la possibilité de prendre part a la vie communautaire, la possibilité d'avoir des amis
et des relations sociales (Delorme, 2009, p.15) ». Ainsi, leurs besoins ne différent pas des personnes
n'ayant pas de problématique psychique. Selon Barrier (2012), une reprise de I'implication active dans
des rbles sociaux est d'autant plus importante qu’elle permet d’estomper le sentiment initial de perte qui,
comme I'ont montré les témoignages, évoque une grande souffrance en plus de devoir vivre au quotidien
avec la maladie. Fait intéressant, les professionnels confirment la présence de ces besoins mais ne font
aucune proposition pour y répondre :

T « Dans notre structure, on fait passer systématiquement ELADEB?’ & I'entrée et ce qui
ressort c’est toujours la méme chose : un travail, un appart, une relation sentimentale et plus
d’argent ».

Ceci pourrait laisser supposer soit qu’ils se sentent démunis en terme d'outils et de formation pour le
faire, soit qu’ils n’y croient pas eux-mémes. On peut dés lors Iégitimement se demander a l'instar de Du-
pont et al. (2011), comment ils peuvent envisager I'avenir des usagers s'ils ne nourrissent pas les mémes
espoirs qu’eux.

Pour une majorité d'usagers, l'activité professionnelle est également reliée a l'autonomie et a
l'indépendance. Elle fait pour eux partie intégrante de la dimension de I'espoir. Pas étonnant lorsque I'on
sait que la théorie du rétablissement qualifie comme « redéfinition de soi » une évolution qui voit la per-
sonne malade « se définir de moins en moins en fonction du trouble mental » (Barrier, 2012) :

U « J’ai trouvé un travail pour juin, et ¢a me redonne l'espoir de faire le gymnase du soir
parce que pour faire ¢a, il faut un moins avoir 2 ans d’expérience professionnelle, et du coup
¢a me motive. C’est difficile de garder un espoir au foyer car on s’ennuie, il n'y a presque
rien & faire ici...ca m’était jamais arrivé ¢a ».

U « J'ai gardé espoir, j'aimerais devenir aide moniteur au BVAZ, je pourrais travailler sur
I'ordinateur, j'aime ¢a ».

27 ELADEB = Echelle Lausannoise d’Autoévaluation des Difficultés Et des Besoins.

28 BVA : Bureau Vaudois d’Adresses. La Fondation BVA est une entreprise sociale a vocation industrielle qui pro-
pose la prise en charge socioprofessionnelle, la formation et la réinsertion professionnelle a des personnes en
situation de handicap physique ou psychique, moyen a léger.
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Les proches quant a eux évoquent plutdt que l'inactivité en soi contribue a péjorer I'état psychique.

P « Il a des projets : finir ses études ou faire un apprentissage. S'’il obtient une solution a
son inoccupation, il ira beaucoup mieux aussi ».

Ainsi, comme le soulignent Cété et al. (2009), 'hébergement ne se limite pas a avoir seulement un toit
sur la téte, il faut aussi considérer le volet social, I'intégration au travail, le soutien aux études, etc. Que
les structures d’hébergement s’ouvrent davantage sur I'extérieur et travaillent en inter-sectorialité avec le
secteur communautaire, scolaire et professionnel devrait étre une priorité. Mais la stigmatisation en lien
avec les troubles mentaux semble étre un obstacle toujours bien présent dans la société au-dela de
I'évolution sociétale et du marché du travail :

P « Mon fils dit qu’il voudrait travailler comme tout le monde. Mais I'Al aujourd’hui ne l'aide
pas plus, les employeurs ne veulent pas employer des cas psy, ils ont peur. C’est un leurre,
I’Al avec la réinsertion, ils ne trouvent pas de place de travail. Du coup il a plutdét des
horizons négatifs, quitter la vie. Si les souffrances deviennent trop grandes je lui ai dit d’aller
chez EXIT. Je n‘aurais jamais cru que je puisse y penser ».

Cette sombre perspective d’avenir est également partagée par les professionnels et semble méme étre
une fatalité :

T « On peut faire émerger plein de compétences, mais quel est leur avenir, leur place
possible dans la société ? On continue a ne pas les considérer comme normaux. Il N’y a pas
de place pour les handicapés dans notre société. La réinsertion est quasi impossible. Nous
avons des usagers qui parfois ont plus de compétences que les bien-portants ! ».

Aujourd’hui encore, avoir souffert ou souffrir d’'un trouble mental constitue un obstacle important pour
obtenir ou garder un emploi (Baer, Frick, Fasel, & Wiedermann, 2011). Afin de répondre aux attentes et
aspirations des usagers, la méthode classique du « Train then place », « entrainer » en milieu protégé
puis « placer » en milieu naturel, devrait étre inversée pour des programmes tels que le soutien individuel
a I'emploi (Drake & Becker, 1996) qui consiste a « placer puis entrainer », plus apte & maintenir et trans-
férer les compétences dans un environnement naturel (Bonsack & Favrod, 2013). Selon Morin et al.,
(2001), le modele résidentiel le plus actif dans l'insertion des personnes utilisatrices dans les pro-
grammes d’employabilité est celui du « Supportive housing ». Dans ce modele, I'accent est mis sur le
développement d’habiletés, les résidents sont encouragés a travailler et les intervenants en hébergement
servent fréquemment d'agents de contact entre les résidents et les organismes en employabilité. Des
collaborations intersectorielles formalisées s’'avérent cependant nécessaires pour soutenir les stratégies
d’intégration dans la communauté (Fleury & Ouadahi, 2002).

La valeur accordée a lI'autonomie et a I'indépendance par les usagers peut néanmoins étre de plusieurs
ordres, fonctionnelle, financiére ou existentielle :

U « On ne peut pas vivre autonome dans une structure car on ne peut pas vivre avec 8.- par
jour, je ne suis pas un enfant. J'suis grand-pére. J'ai vécu avec 7-8000 balles par mois,
gu’est-ce que je peux faire avec ¢ca ? ».

Le fonctionnement actuel des institutions et le bien-fondé des programmes internes sont remis en ques-
tion par les proches et ne semblent plus répondre aux attentes et exigences actuelles en termes
d’autonomisation :

P « Son projet c’est qu’il regagne de I'autonomie, mais pendant I'année ou il a attendu le
foyer, il était plus autonome qu’au foyer ! ».

P « Le mot clé c’est I'autonomie. Le foyer, il s’y soumet, c’est pas drble, mais les gens en
EMS ont perdu une grand partie de leur autonomie ».

Il convient de rappeler que I'on a demandé pendant plusieurs années de travailler en cohérence avec le
modéle de réhabilitation en milieu protégé. Répondre aux exigences actuelles des usagers implique un
changement de paradigme fondamental. En effet, selon Keating (2009), «[...] la vie en institution était
régie sous le modéle de la vie familiale : le patient était assimilé a un mineur. L'institution prenait le relais
de la famille et exercait une autorité soustraite, en pratique, a tout contréle externe. (...) L'expression
méme « droit des patients », comme l'idée qu’elle véhicule, étaient tout simplement impensables » (p.43).
L’évolution des droits du patient, de la conceptualisation et du traitement des troubles psychiques a été
majeure ces derniéres décennies. Laisser du temps aux institutions et professionnels pour s’acclimater
de ces changements est indispensable. Par ailleurs il ne s’agit en aucun cas de faire table rase sur les
acquis préalables, mais d’accompagner un processus de réforme qui tiennent compte de la parole des
usagers, puisque le modéle du rétablissement est issu de leurs témoignages et revendications.
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Finalement, la dimension spirituelle est également apparue comme une ressource essentielle pour sup-
porter le fardeau lié a la maladie mentale et soutenir des perspectives d’avenir :

P « Pour nous, ma femme et moi, la foi nous a permis de garder espoir ».
6.9.2.3 Laguérison et I'espoir

La question de la guérison ou de I'absence de maladie, mettant en évidence la prééminence du modéle
biomédical sur celui du rétablissement, n’est jamais apparue telle quelle dans le discours des usagers,
mais est prédominante chez les proches lorsqu’il s’agit d’évoquer I'espoir. Pendant longtemps, les déter-
minants du devenir de la personne souffrant de troubles psychiatriques séveres étaient reliés a des fac-
teurs médicaux (réduction des symptdmes, prévention des rechutes, restauration des performances co-
gnitives, etc.). Or «[...] grace aux nombreux témoignages de personnes rétablies, nous savons au-
jourd’hui que leur devenir dépend également de I'environnement matériel et surtout humain de la per-
sonne (stigmatisation, marginalisation, exclusion, ou au contraire qualité du soutien apporté a la per-
sonne), ainsi que de ses ressources pour surmonter ses limitations (facteurs de résilience, forces et res-
sources de rétablissement) » (Pachoud, 2012, p.24). Ces aspects semblent cependant encore peu con-
nus, que ce soit de la part des proches ou des professionnels. lls expriment la difficile reconnaissance
d’'un possible rétablissement indépendamment de la présence de troubles :

P « Quant a I'espoir... On a admis que ce serait a vie cette maladie avec des hauts et des
bas, on n’en verra jamais le bout ».

P « J'attends que mon fils soit completement guéri, qu’on puisse lui proposer un petit travail
comme c¢a il pourra s’habituer petit a petit et sera complétement guéri. Si javais une
baguette magique cela aurait été la guérison totale, comme ca, depuis I'hépital il aurait pu
rentrer directement a la maison. C’est mon souhait le plus cher ».

Ces témoignages sont & mettre directement en lien avec le fardeau porté par les proches (pt. 6.9.1.1). La
peur prédomine nettement les récits révélant un vécu trés douloureux, voire traumatique pour certains,
gue ce soit en terme de mise en danger de sa propre intégrité ou de celle de son proche malade :

P « J'ai encore peur parce qu'il n’est pas complétement guéri ».

P « Il y a toujours et encore des moments difficiles. J’ai peur quand elle va mal, quand elle
prend des médics, je pleure, j'ai peur de ce qui peut arriver ».

P « Maintenant ce sont des moments positifs, mais avant qu'il ne vienne ici au foyer,
c'étaient des moments tres difficiles avec ma femme. Il avait commencé a étre violent, il
nous a tabassés avec mon épouse et j'ai fait appel a la police qui est venu le chercher et I'a
amené a I'hépital. Il revenait une fois par semaine, le samedi, et on le ramenait le dimanche,
mais c’est tout, parce que j'ai encore peur, parce qu'il est pas complétement guéri. On a
aussi eu peur qu'il se fasse du mal a lui-méme. Mais heureusement ce n’est pas arrivé ».

6.9.2.4 L’hébergement institutionnel et la stigmatisation

De facon générale, les résultats ont permis de mettre en évidence une image négative des structures
d’hébergement qui constitue un obstacle important au processus de rétablissement dans le sens qu’elles
sont soit fortement stigmatisées, soit percues comme une fin en soi, et donc ne permettent pas de se
projeter dans I'avenir, ni d’entretenir un quelconque espoir. Mais, fait intéressant, ce ne sont que les pro-
fessionnels et les proches qui en parlent au nom des usagers.

D « L'évolution des soins et de la société a positionné I'h6pital psychiatrique comme un lieu
de soins aigus, ponctuels auquel il est devenu presque normal d’avoir recours. A contrario
lorsque I'on parle d’EMS, alors Ia, c'est le plongeon. Partir en EMS c’est pire que tout, c’est
honteux. On est plombé a vie dans une institution. Les gens nous disent, je n'ai pas réussi a
faire ce qu'il fallait, j'ai échoué sur toute la ligne ».

Les EMS semblent particulierement stigmatisés et stigmatisant, ce qui questionne leur appellation et la
représentation qui y est intrinséquement liée. Elle est probablement due & une certaine méconnaissance
de ce qu'est un EMS a mission psychiatrique adulte, renvoyant a la mission beaucoup plus répandue de
'EMS comme lieu de vie pour les personnes ageées... et donc en corollaire comme lieu de fin de vie. Dés
lors comment adhérer a une telle perspective en tant que jeune adulte ?

T « Le terme EMS méme choque les gens, surtout les jeunes auprés de qui la notion de
foyer socio-éducatif est mieux recue car donne I'espoir de pouvoir s’en sortir et du coup ¢a
devient un moyen plutdt qu’une fin ».

P « J'avais fait une immense lettre, pour dire il existe rien pour les personnes qui ont besoin
d’'une thérapie, pour les schizophrénes, la seule chose que I'hépital nous proposait c’était un
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EMS ! Il n'existait pas des foyers avant. C’est important que tous les patients puissent avoir
une approche ou I'on comprend I'étre et pas seulement la maladie ».

Ce dernier témoignage met également en exergue une vision réductrice et essentiellement médicalisée
des EMS psychiatriques. Le lourd et exigeant mandat attribué aux professionnels de traduire concréte-
ment au quotidien I'engagement moral de la société a I'égard de ceux que frappe la maladie (Keating,
2009) est d’autant plus difficile qu’il se réalise dans un contexte ou la reconnaissance sociale n’est pas
toujours au rendez-vous.

Proches et professionnels s’accordent cependant a dire que I'hdpital n'a plus une fonction asilaire, qu'il
fournit un milieu de soins, de traitement et non un logement.

P «L’hépital c'est pas un lieu de vie, alors entre guillemets, ils sont contents de s’en
débarrasser ».

D « Du coup I'hépital devient le lieu de passage et alors c’est plus facile, car comme ca le
foyer devient le mauvais objet ».

Selon Gervais, Gauthier et Gélinas (1997), il est cependant erroné de conceptualiser la psychiatrie com-
munautaire comme étant la négation de la psychiatrie hospitaliere. Plutét que de disparaitre, I'hopital
psychiatrique est appelé a adapter I'encadrement et les services qu'il offre a la réalité de la vie commu-
nautaire. Ainsi I'héritage du modéle asilaire contribue sans aucun doute a renforcer la vision négative de
I'hébergement.

D « C'est-a-dire qu'un passage a I'hdpital psychiatrique maintenant ca commence a devenir
un peu commun, quoi que, mais j'veux dire c’est quand-méme un peu une étiquette qu’'on se
collectionne quand on est placé dans un établissement psy ».

T « Dans ce contexte le probléme est que I’hébergement devient une fin en soi, alors que ce
devrait étre un moyen pour améliorer la qualité de vie des usagers. Avec la
professionnalisation et I'accélération du temps, on oublie que la personne malade a encore
des réves. En présentant 'hébergement comme une fin en soi, on casse tout, ¢a devient la
voie de garage ».

L’ensemble du systéme socio-sanitaire est pergu comme enfermant ce qui met en évidence I'importance
d’intégrer I'hébergement dans la continuité des services comme un moyen et non comme une fin en soi:

D « Historiguement aller au foyer pour les usagers a toujours un peu été une finalité en
S0i ».

D « Les usagers voient l'institutionnalisation ou I'entrée dans le systéme comme une finalité
et le vivent comme tel : De toutes facons, qu’est-ce que je vais bien pouvoir faire apres ? ».

Ces diverses représentations négatives peuvent étre liées également a la symbolique de I'habitation rap-
pelant & quel point ’hébergement institutionnel confére une identité déficiente aux usagers :

P « Elle ne voulait pas aller dans un autre foyer ou les autres sont trées mal avec une
connotation de handicapé. Ce qu'elle recherche, et nous aussi, c'est d'étre comme tout le
monde ».

Ou pire encore est vécu comme un sentiment d'échec personnel, dimpasse dévoilant une souf-
france intolérable :

P « Il a déja dit je ne veux pas finir en foyer, je préféere me suicider. Il m'a déja dit, ma vie
est foutue, j'ai tout raté avec ma maladie ».

L’autonomie des malades, ou ce qui se rapproche le plus de celle-ci, doit demeurer dans la mire de
I'organisation des services au risque méme d’'une remise en question du principe de la continuité des
soins, fit-elle parfois douloureuse a accepter (Clément & Aubé, 2004). Selon ces mémes auteurs, penser
la continuité des soins en I'absence des personnes utilisatrices a aussi pour effet de remettre au systéme
la responsabilité de générer lui-méme les solutions nécessaires pour palier a ses dysfonctionnements.
Invariablement, les solutions ainsi créées ont pour effet de mettre I'accent sur I'adaptation des individus
aux services existants (ou modifiés) plutét que d’adapter les services aux besoins des individus.

Les récits le confirment, la continuité des soins n'est pas le but du systeme, mais plutét un des moyens
disponibles dans lequel 'hébergement occupe une place centrale qu'il ne faut pas négliger. Avoir un lieu
ou se poser permet notamment d’apporter la sécurité pour penser un projet. Trop souvent cependant, le
projet des professionnels, particulierement en milieu hospitalier, constitue le placement en soi. Pas éton-
nant qu'il soit dés lors vécu comme une impasse. Il y a lieu de travailler sur le discours des profession-
nels quant & la maniére de proposer ou présenter la question de I'hébergement.
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6.9.2.5 Synthése concernant le theme de I'espoir

L’espoir constitue le moteur central du rétablissement, dans le sens qu'il permet de se projeter en avant,
d’avoir des perspectives d’avenir qui permettent de vivre une vie riche et accomplie, intégrée dans un
contexte social naturel. A un niveau individuel, les besoins reliés a I'espoir prioritairement exprimés par
les usagers sont d’avoir un appartement, de pouvoir vivre une vie autonome et d’avoir une activité pro-
fessionnelle.

Selon le modéle du rétablissement, les personnes souffrant de troubles psychiques sévéres ont égale-
ment besoin que cet espoir soit porté et encouragé tant par I'entourage que par les professionnels. Ce-
pendant, la réalité démontre une difficulté a le faire, liée a des problemes de connaissance (prédomi-
nance du modéle médical de guérison et du modéle de réhabilitation classique), a des problémes structu-
rels, en lien avec I'offre actuelle d’hébergement inadaptée aux besoins évolutifs des usagers, ainsi qu'a
divers degrés de stigmatisation. D’'une part, les personnes souffrant de troubles psychiques sévéres sont
traitées et considérées differemment en ce sens qu’elles n'obtiennent pas la méme considération de leurs
besoins humains de réalisation personnelle, de relations sociales ou d’échanges émotionnels. Ceci se
confirme par un décalage dans la perception de leurs besoins d'avec ceux des proches et des profes-
sionnels, ainsi que dans I'absence d’interventions cibles proposées.

Alors que I'hébergement institutionnel devrait étre un moyen d’'y répondre et de favoriser I'autonomie, il
est davantage percu comme une fin en soi, sans perspective évolutive, notamment en ce qui concerne
les EMS. Les hébergements institutionnels actuels renvoient une identité déficiente aux usagers, contrai-
rement a un « chez soi » autonome qui permet de contribuer a une meilleure estime de soi et de garder
le contrdle sur sa propre vie.

L’habitation, en plus de fournir un toit, représente donc un élément fondamental de l'identité. Les usagers
lui attribuent une valeur symbolique essentielle de normalisation et d’intégration renforcant leur propre
image. Il n'est donc pas étonnant que leur préférence en termes de choix d’habitation se porte sur
'appartement individuel. Ainsi, le modéle de I'hébergement progressif par pallier ne répond plus aux exi-
gences actuelles et la tendance devrait étre inversée : offrir la possibilité de maintenir un hébergement
autonome lorsqu’il existe avec soutien intensif dans la communauté ou développer des alternatives de
type « hébergement d’abord », sans condition d’entrée en soin. Cette optique implique de développer des
partenariats intersectoriels avec les communes actionnaires du sol. Ce type de programme permet non
seulement une plus grande stabilité en termes de lieu de vie, ainsi qu’une meilleure insertion dans la
communauté. lls favorisent également I'activité professionnelle et permettent la restauration des roles
sociaux d’autant plus importants pour les usagers au vu des sentiments de pertes initiaux.

Le modéle du rétablissement remet en question la vision unique de la continuité des services qui implique
d'acquérir des compétences en milieu protégé avant de pouvoir accéder a un logement individuel. Il inter-
roge également certains présupposés, comme le fait que le diagnostic prédise la capacité a vivre de fa-
¢on autonome. Les soignants ne doivent cependant pas étre blamés quant a leurs résistances et difficul-
tés a le faire car il leur a été demandé pendant des années d'assurer une fonction de protection et de
réhabilitation en milieu protégé. Un accompagnement du processus de changement ainsi qu’un temps
suffisant pour le faire sont donc requis. Par ailleurs, celui-ci devra également comprendre une définition
et reconnaissance effective de la complémentarité des partenaires impliqués dans la filiere cantonale.

6.9.3 L’autodétermination

Outre I'espoir, I'autodétermination occupe une place centrale dans le modeéle du rétablissement indispen-
sable a une certaine forme d’empowerment. Or les résultats mettent en évidence I'absence de participa-
tion a la décision d’'un placement en hébergement pour les usagers et leurs proches. Il en va de méme
concernant la présence fréquente d’'un hébergement sous contrainte (PLAFA) ou d’'une absence de choix
réel au sein du systéeme actuel d’aprés ce qu’en disent les professionnels.

6.9.3.1 L’hébergement institutionnel et la contrainte

Le rapport au « chez soi » semble également fortement tributaire de la liberté de choix. Tant les usagers
que les proches mettent en évidence I'absence de participation a cette décision :

U « llIs m’ont fait un sale coup. Je leur en veux encore de la décision prise en réseau de me
placer ici, ¢ca a pris deux ans, je ne sais pas comment j'ai tenu le coup ».

U «Pour la décision de changement de foyer, au début je n'étais pas tellement
d’accord....encore un foyer, moi je ne m'attendais pas a aller encore en foyer ».

P « Dans tout ¢ca nous on a subit, on a pas tellement décidé. On est démuni ».

P « On se gargarise beaucoup de I'approche systémique des choses, mais en realité, on est
encore au Moyen-Age. La par exemple, la circularité et tout ¢a, c'est de la théorie. En

79



I'occurrence, il y a un patient malade. Ma sceur n’est pas... elle aurait pu s’exprimer. On ne
lui a rien demandé. Moi je ne I'ai pas mal vécu, mais ma sceur n'a pas été impliquée. Elle a
subit jusqu’a maintenant ».

Ces témoignages mettent en évidence la négation de la personne comme sujet. Que les récits soient
aussi catégoriques pourrait s’expliquer par le fait qu'au plan individuel, le respect et 'encouragement a
I'autodétermination valent, selon Pachoud (2012), comme reconnaissance de la personne a laquelle les
usagers sont d’autant plus sensibles qu’ils ont vivement souffert de I'avoir perdue. Cela met également
en lumiére d’une certaine maniére le peu de valeur accordée a la parole de I'usager :

U « C’est moi qui ai pris la décision d’aller voir le médecin. Aprés, c’est lui qui a pris la
décision du foyer. Moi je ne me représentais pas ¢ca comme ca ».

U « J'ai I'impression que je suis exclu des décisions qui me concernent, méme si je dis
quelque chose, la décision a déja été prise pour moi ».

Cette absence de participation a la décision se retrouve également dans la littérature : « Le récit de tra-
jectoire résidentielle laisse croire que la plupart n'ont été consultés qu'apres que la décision concernant
leur milieu de vie a été prise ou encore que le choix qui leur était présenté était limité » (Morin et al.,
2001, p.100). Ce choix limité s'exprime dans notre étude soit par la notion de compromis pour préserver
un certain équilibre familial, soit par I'absence de propositions alternatives au sein méme de la décision
de placement ou au sein du systéme socio-sanitaire :

U « Moi si javais pu je serai rentré tout de suite aprés I'hospitalisation. Ca a été un
compromis avec mes parents. Moi je n’étais totalement contre parce que je voulais avoir la
liberté ».

U « Aprés I'hépital, on m’a mis en foyer directement, pour ma maladie... la psychose.
J'arrive pas a expliquer ce que c'est, mais c’est a cause de ¢a. Au début j'étais pas d’'accord,
aprés oui, mais ¢a ne me plaisait pas. J'étais d'accord d’aller au centre-ville a Lausanne,
mais pas ici. Je n'ai pas pu en visiter d'autres, les médecins de I'hépital ont décidé que je
viendrais ici. C'est un compromis. Ma famille aussi, elle a subi tout ¢a ».

D « Est-ce qu'il y a des réels choix ? Est-ce que le systéeme peut offrir des réels choix ?
Parce qu'a ce moment-la la dynamique est possible par le choix. Mais la question de projet,
si on est centré sur les résidents, les patients, et les proches, il faut qu’ils aient I'information
des possibles pour gu'ils puissent y avoir du choix. Mais quand le systeme n’a pas le choix,
la difficulté va étre la méme ».

Pour Kirk et Di Leo (2009), ne pas conditionner I'entrée en hébergement est un point critique essentiel
pour I'entrée en soins. lls suggérent comme indispensable des alternatives a I'entrée en soins ou en hé-
bergement autre qu’uniquement par I'hbpital afin de ne pas contribuer & former un cercle vicieux
d’enfermement dans le systéme lui-méme. Or cela semble difficile sans avoir recours a I'hdpital :

U « On vous dit on vous met en foyer et y aura une hospitalisation avant ».

P « Et puis on a recherché un foyer personnellement, mais ce n’est pas possible de prendre
un autre chemin que celui de I'hdpital, c’est trés imbriqué ».

Les professionnels relévent que la majorité des usagers placés en hébergement ont fait I'objet d'un pla-
cement ou d'une mesure de contrainte ce qui teinte évidemment les récits. L'exigence du respect de
'autodétermination, principe de base du rétablissement peut alors entrer en conflit avec d’autres prin-
cipes, notamment celui de la protection des personnes qui reléve du droit :

D « La réalité c’est que la majorité des usagers que nous avons sont sous PLAFA, donc la
notion de choix c’est donc un fantasme plus qu'autre chose, des contraintes il y en a de
fait ».

D « Normalement selon la loi, les gens ont le libre choix, d’accord et souvent nos clients ils
viennent chez nous parce qu'il n’y a pas de place ailleurs ou alors c’est un PLAFA ».

Méme si I'exercice des droits fondamentaux est délimité lorsque I'on ordonne un placement en institution,
I'enjeu du droit est double selon Keating (2009) : d'une part, reconnaitre que la maladie, méme la plus
débilitante n’entame pas la dignité fondamentale des personnes, ne I'exclut pas de la communauté hu-
maine ; d’autre part, supporter des pratiques favorisant le développement et I'expression maximales de
lautonomie, tant au plan juridique qu'au plan éthique. Selon Pachoud (2012), les conflits d'intérét entre
les principes d’'autodétermination et de protection des personnes ne peuvent que faire I'objet d'une déli-
bération et d’'un questionnement éthique. Pour Beal, Crawford et O'Flaherty (1997), il est indispensable
de voir dans quelle mesure les personnes utilisatrices sont considérées comme des partenaires a part
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entiére. Favoriser cette dynamique ne semble pas aller de soi, tant pour les professionnels, que pour les
proches :

T « La personne est dépossédée de porter un minimum quelque chose de sa vie. De
régulierement assister a ¢a, oui ».

P « D'abord il y a un réseau professionnel puis, nous, proche et malade, on attend dans la
salle, puis on revient dans la salle et on constate que tout a alors été décidé avant. Dans
guelle mesure...parce qu’est-ce qui fait que vous pouvez parler de choses entre vous et pis
gu’on pourrait pas se parler entre nous ? ».

Les professionnels posent de fagon unanime un regard assez critique sur la nature et I'organisation des
services. lls se questionnent de fagon trés fine sur la notion méme de projet et sur I'espace réservé aux
usagers dans les processus décisionnels qui tous deux impactent sur le principe d’autodétermination :

D « Aprés la rupture il y a le projet, mais je me demande des fois si le projet c’est vraiment le
projet du patient ou c’est le projet du réseau, le projet de l'institution. Parce qu’on est quand-
méme soumis a certaines pressions, on doit justifier qu’on fait du job, qu’'on avance, qu’'on
permet aux personnes de se réinsérer, etc...Souvent j'ai le sentiment que nous, on met
beaucoup la pression sur le résident et qu’en fait, finalement, leur projet, c’est quelque chose
qui prend énormément de temps et puis qu’'on est toujours trés tres pressé avec ¢a ».

T « Quand on voit la place occupée par le réseau professionnel, je me demande aussi qu’est
ce qui conditionne quoi ou quelle est la place qu'on laisse au réseau personnel la-dedans.
Autour d'une table, on a des fois juste trois personnes qui sont la et huit professionnels
autour, avec une espece de morcellement. Cette personne s'occupe de c¢a l'autre de ¢a,
enfin... Des fois, on ne sait plus trés bien qui fait quoi. Je me demande qu’est-ce qui

conditionne quoi en fait, si ¢a ne favorise pas aussi une mise a l'écart. Parce qu'on
s'approprie beaucoup de choses en fait ».

Les professionnels participants sont également trés critiques sur la place accordée au réseau primaire,
aux proches, tous étant conscients de leur importance :

D « L’attention a la structure et la maniére dont on prend les décisions aura un impact sur
les familles et leur contribution au projet ».

T « Je fais le constat que la place des proches est tres limitée, voire parfois a éviter. Ils sont
tout simplement exclus des décisions importantes et pourtant c’est eux qui sont toujours la et
sont garants de la continuité. J'entends fréquemment cette plainte et le constate ».

Un autre point soulevé est en lien avec la vulnérabilité des usagers qui accentue l'inégalité dans la répar-
tition des pouvoirs en présence :

D « Quand il y a 5-6 professionnels autour, dans quelle mesure ai-je réellement le choix ?
Ou est-ce que jai vraiment la possibilité alors que je suis déja dans une situation de
fragilité ? ».

Le rble des personnes utilisatrices dans I'établissement d’un traitement continu est un principe de plus en
plus admis (White et al., 1993) et permet d’améliorer I'efficacité de I'impact des interventions (Touati et
al., 2002). Mais pour cela les usagers doivent étre soutenus. Il s’agit de réunir les conditions pour que
leurs voix soient entendues (Jouet & Flora, 2011). Leur parole doit étre réhabilitée dans un environne-
ment ou trop souvent encore I'expertise professionnelle domine (Ferrari, 2012) :

T « C’est un enjeu pour la personne qui a de la difficulté a réellement pouvoir dire ses
besoins, d'autant plus qu’elle est fragile et dés fois il faut aider ... ».

L'évaluation des besoins reste indissociable de la planification d'un traitement spécifique ou d'un suivi au
long court des patients psychiatriques pour lesquels le recours au diagnostic seul ne suffit pas (Bebbing-
ton, Mardsen, & Brewin, 1997). Pour ce faire, les choix de santé publique préconisent de s’appuyer sur
des instruments d'évaluation spécifique (Joska & Flisher, 2005 ; Pomini et al., 2012). Le recours plus
systématique a des outils tels qUELADEB qui valorise la parole des usagers et permet 'émergence de
leurs besoins favoriserait la réappropriation d’'un certain pouvoir afin de permettre une réelle négociation,
ce qui constitue un véritable défi. Pour Delorme (2009), « [...] la notion du rétablissement, qui encourage
'autodétermination de l'individu afin qu’il puisse se réapproprier son pouvoir, demande un changement
d’approche de la part des intervenants et des professionnels » (p. 13). Ce sont particulierement les pro-
fessionnels participants issus des associations de personnes concernées par la maladie qui ont émis des
propositions sur de nouvelles fagons de servir cette population en s’inspirant de la méthodologie de ges-
tion de projet avec le recours a des outils tels que convocation écrite aux rencontres de réseaux, proces-
verbal de la séance, etc. :

81



D « Si c'est le projet qui est au centre, on le communique: est-ce que vous étes tous
d’accord, est-ce que le compte-rendu de ce qui a été dit est validé dans la séance suivante.
Je ne pense pas que ¢a se fait. Si on réfléchit projet, on peut se poser ces questions ».

T « C’est de dire ben si c’est vraiment un projet, alors on fait un compte-rendu du projet et
puis on décide de le communiquer a tout le monde, donc le compte-rendu ».

Ainsi, il ne s'agit plus de mettre la personne au centre des interventions d’'une équipe multidisciplinaire,
modéle idéal décrit dans la littérature scientifique (Rodriguez et al., 2002), mais bien plus de placer le
projet au centre. Cette vision introduit une nouvelle valeur, celle de I'équivalence. En effet, cette maniére
de procéder octroie une place équivalente a chacun et favorise le partenariat, tout en admettant que
«[...] les différents partenaires du réseau sont appelés a reconnaitre qu'ils ne sont pas égaux - chacun
possédant ses compétences et vulnérabilités, sa sphére d'actions propres - mais qu'ils se valent tous »
(Pont, 2003, p.3).

D « Si on a tous une contribution vraiment équivalente au projet, on a tous une part de
responsabilité, aussi I'usager. Cela a a voir en tant que professionnel avec la maniére dont
on prend en compte le réseau et comment on donne cet espace-la ».

Une discussion transparente et un réel dialogue permettent aux praticiens d’offrir des traitements qui
correspondent aux perceptions subjectives des patients quant a leur rétablissement (Ambrosini &
Crocker, 2009). Si elles sentent qu’elles ont le pouvoir d’exercer leur droit de citoyen, les personnes souf-
frant de maladie mentale pourraient devenir plus motivées a travailler pour atteindre leurs objectifs de
rétablissement, ce qui demande aussi que le rétablissement soit une mesure opérationnelle (Davidson et

al., 2007).

A I'heure actuelle, la grande majorité des projets d’hébergement prend naissance a I'hépital, ce qui, au vu
de I'évolution de sa mission en soins aigus et des séjours de courte durée, semble étre vécu comme un
fardeau pour les professionnels de I'hébergement. Tous évoquent & nouveau la contrainte du temps dans
le systeme socio-économique actuel comme un obstacle majeur a 'engagement des usagers dans un
possible projet en hébergement :

T « C’est notre réle & nous professionnel de faire accepter un hébergement. On peut le voir
comme une contrainte ou une ouverture. Le probléme c’est qu’a I'hépital il n'y a pas, plus le
temps ».

T « On a limpression qu’'a I'h6pital on dit aux usagers : vous ne pouvez pas rester ici, ils
travailleront votre projet la-bas, mais on ne fait que de déplacer le probléme ».

T « Parfois on a I'impression de faire du bricolage, I'accueil n'est pas préparé et le lieu pas
adéquat ».

D « Avant, il y a une vingtaine d’'années, les séjours hospitaliers étaient trés longs, un an
environ, aujourd’hui ce n’est plus le cas. Mais le temps nécessaire pour qu’'un projet puisse
émerger est resté le méme pour les personnes : il faut un a deux ans ».

Face a cette réalité, les professionnels de I'hébergement ont di trouver diverses stratégies d’adaptation
et modifier leur pratique :

T « Il 'y a des gens qui ne sont pas d'accord depuis le début et qui ne sont pas d'accord
méme quand ils ont quitté I'établissement. Mais d’une maniére générale, je vois une
différence dés le moment ou on peut préparer ¢a sur plusieurs mois, ¢a permet aux gens de
mieux s'intégrer ».

D « L’enjeu dans I'hébergement est donc de tenir le coup sur la durée pour se donner le
temps qu’un projet puisse émerger. C'est un autre état d’esprit ».

Diverses interventions semblent favoriser I'autodétermination et I'émergence d'un projet porté par
'usager, mais elles relévent davantage d'initiatives personnelles ou institutionnelles et ne sont ni protoco-
Iées, ni systématisées, ce qui les rend trés fragiles et peu durables. En effet, «[...] la formalisation des
échanges par le biais de structures (table de concertation, programme conjoint) ou de processus appro-
priés (intervenants de liaison, protocoles d’entente) est considérée comme une condition gagnante de
I'organisation des services en réseau. La formalisation permet la pérennité et la systématisation des rela-
tions et une rationalisation des réles et des fonctions » (Fleury & Ouadabhi, 2002, p.20).

D « Les meilleurs projets sont ceux qui ont pu étre construits sur la durée. Comme la plupart
du temps les patients sont non collaborants, on essaie d’accéder a certains de leurs choix,
et dans ce sens il y a toujours au moins deux-trois visites de structures différentes, puis des
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journées a l'essai, cela fait partie de la construction du projet. Mais méme dans ce cas le
vécu reste toujours trés difficile ».

T « Ce n’'est pas facile a vivre pour nous ces pressions ou on est obligé de remplir des lits.
Bien siOr la réalité hospitaliere fait qu’il n'y a pas de place, mais faire des entrées
progressives en hébergement favorise la continuité. Cette activité et cette possibilité sont
pour le moment dépendantes de la bonne volonté de certains hpitaux, mais n’est pas une
pratique systématique ».

D’autres pistes plus systémiques sont également évoquées, mais toujours au sein méme du systéme
existant :

D «Un espace transitionnel permettrait peut-étre a la contrainte d'un hébergement
institutionnel de devenir constructive. Le projet doit étre un projet de vie et non pas un projet
d’hébergement ! ».

D « L'idéal est la, on est tous concerné au niveau cantonal, c’est de désengorger I'hépital
car c'est un cercle vicieux, l'idéal serait alors de pouvoir prendre quelqu’un de passage le
temps qu’une place plus adaptée se libére, mais tout le monde doit alors jouer le jeu. On
devrait se mettre ensemble pour y pallier ».

Ces pistes transcendent l'identité institutionnelle pour une identité de type filiere au profit des usagers,
comme a minima un espace de concertation au niveau cantonal réunissant tous les partenaires afin de
trouver ensemble des solutions a une problématique partagée. D’autres propositions émanent de la litté-
rature comme facteur de succés d'implantation de réseaux, « [...] notamment la reconnaissance d'une
interdépendance entre les acteurs et les organisations, I'identification des problémes communs et compa-
tibles, la 1égitimité et I'expertise des partenaires, l'intérét et les bénéfices de la collaboration, la mise en
avant de solutions compatibles et d'idéologies conciliables, une certaine répartition du pouvoir entre les
organisations, le développement de pratiques d’interventions communes, d’outils pour soutenir le réseau
et le role essentiel de leaders dans l'introduction de ces changements » (Fleury, 2002, p.13).

6.9.3.2 L’hébergement institutionnel et le degré de contrdle percu

Dans la littérature, le degré de contrdle que possedent les personnes apparait comme une variable fon-
damentale (Morin et al., 2001). Selon les témoignages suivants, il détermine I'adhésion a un projet et
favorise le processus de rétablissement :

U « Je n'ai pas choisi d'aller a I'hépital, j'étais contre, ni d’aller en foyer. Mais par contre c’est
moi qui ai choisi ce foyer. J'en ai visité deux ou trois ».

U « Au foyer précédent, je n'étais pas bien du tout. On devait tout faire, la lessive, le
ménage. Alors j'ai fait plusieurs stages a I'h6pital...a chaque fois j'étais mal et finalement j'ai
été placée ici. Ici c’est beaucoup mieux, on peut faire ce que l'on veut, je vais faire des
promenades ».

U « Ici au moins je peux décider pour moi, si je veux partir un jour ou deux, je peux. On est
libre...ca fait partie des régles de la maison. Ca permet de garder I'espoir... ».

La perception du degré de contrdle influence donc le lien avec son « chez soi » qui module aussi le rap-
port que les usagers entretiennent avec la psychiatrie, étant donné les conditions d'entrée a
I'hébergement souvent encore liées a I'adhésion a un traitement, a un suivi et a des taches et un cadre
communautaires.

U « Le premier foyer c’était pire, hyper strict, les horaires, la discipline, le climat c'était pas
pour moi, je suis retourné a I'hdpital. Quand c’est strict, quand c'est trop strict, ca me fait
aussi péter les plombs. Maintenant dans ce foyer, ¢a va beaucoup mieux ».

Ainsi, selon Morin et al. (2001):

«[...] au plan des pratiques, connaitre les expériences d’habitation des personnes
utilisatrices, comprendre la place et le sens de I'habitation dans leur vie s’opposent a l'idée
du modele unique (...). Du point de vue des personnes utilisatrices, I'importance du controle
sur I'environnement afin d’expérimenter la négociation et non la coercition, le choix et non
l'imposition, la dignité et non I'abus, I'intimité et non la promiscuité, est primordiale » (p.104).

Pour Jouet et Flora (2011), l'autonomie est impossible dans un environnement enfermant qui prive de
toute possibilité d'agir. Il convient de «[...] penser les services de soins comme un endroit ou tout le
monde travaille ensemble et apprend les uns des autres » (Ibid., p. 12) :
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U « Quand je suis arrivé ici j'avais de trés fortes angoisses. Pour les diminuer ils m’ont laissé
gérer mon emploi du temps. J'ai 38 ans maintenant, je ne suis pas un adolescent, mais un
adulte responsable. Je me considére, je commence a mieux connaitre ma maladie. Le fait
gu’'on me laisse libre comme ¢a, ¢a me responsabilise. C’est plus facile et plus difficile. Ce
serait plus facile de suivre le groupe et faire comme tout le monde. Je trouve que c’est mieux
pour mon age aussi, me dire que si ¢ca ne marche pas, je ne peux m’en prendre qu'a moi-
méme aussi. lIs m’ont renvoyé un peu a ¢a ».

Selon Barrier (2012), « Lui restituer ('autonomie morale) c’est précisément contribuer a la rétablir par tout
ce travail de facilitation des processus de rétablissement. C'est lui permettre de retrouver la possibilité et
'occasion de choix véritables, et d’action sur lui-méme et les autres. C'est lui rendre ainsi ce que
j'appelle, concernant le malade chronique, « son monde », c’'est-a-dire a la fois ce qui contribue a le défi-
nir et le déterminer, mais aussi ce sur quoi il a le pouvoir d'agir et d’interagir » (p.40). Pour ce faire, il
s’agit d’offrir des soins individualisés et parfois méme de prendre des risques :

D « Il importe aussi de prendre des risques, la créativité peut étre présente si on ose. Le
minimum est alors relation de partenariat, confiance ».

T «Le travail social actuel nous demande de rester créatifs, souples et capables
d’individualiser les choses ».

Les professionnels ont alors évoqué la nécessité d’'un référentiel minimum commun au sujet de la filiere
pour prévenir et contenir tout débordement ou abus.

T « Il faut un filet de sécurité pour prévenir des débordements, mais la liberté se prend. Mais
elle a un colt ».

T « Il est nécessaire d’avoir un dispositif qui permette la créativité car elle ne se prescrit
pas ».

Divers besoins se sont alors fait ressentir pour répondre aux exigences de qualité et préférences des
usagers, et ce a divers niveaux, notamment en terme de formation :

T « L'aspect de créativité devrait étre développé dans les formations : il implique de faire le
travail de I'évaluation des compétences en présence, de prendre de la distance ».

Les besoins exprimés par les professionnels ont permis de mettre en évidence un manque
d’encadrement et de supervision, outil considéré par eux comme indispensable mais semble-t-il peu dé-
ployé et valorisé.

T « Par exemple une supervision individuelle au-dela des supervisions de groupe fait défaut.
Se remettre en question est un premier pas pour redonner de la liberté. On exige d'une
certaine maniére cela des usagers et on ne le fait pas nous-mémes ».

T « Une personne qui prend soin de I'équipe permet aussi d’'étre plus disponible pour les
autres. On devient vite soi-méme aliéné par les usagers et par les contraintes du systéeme ».

Les professionnels ont bien décrits les contraintes du systéme et essaient de trouver des solutions pour y
survivre. Keating quant a lui, (2009), illustre a quel point la maladie mentale, pathologie de la relation a
soi et a l'autre, peut elle aussi miner la réciprocité normalement attendue qui motive a demeurer dans la
relation et la nécessité de bénéficier d’outils spécifiques pour tenir le coup dans la vie quotidienne :

« La réciprocité compromise met ainsi en péril le respect. Il ne peut plus se contenter de ses
sources naturelles. Il doit, pour résister a I'usure se nourrir d’'un idéal sans cesse renouvelé !
Une telle entreprise ne peut étre assumée de facon individuelle car elle fait appel a la
solidarité. Le travail en équipe et l'interdisciplinarité constituent des occasions a mettre a
profit : elles rendent possible un recentrement sur les valeurs a l'origine de I'engagement
professionnel. De plus, ils favorisent le transfert des savoirs faire. Cette « premiére ligne »
du perfectionnement professionnel nous semble essentielle pour contrer I'émergence du
sentiment d'impuissance et la perte de motivation qui en découle naturellement ». (lbid.,
2009, p.45).

6.9.3.3 Les exigences institutionnelles et I'autodétermination

Ce chapitre présente des résultats sur la transition, non pas de I'hdpital vers la communauté, mais de
I'hnébergement vers I'hdpital. De fagon surprenante, ces résultats remettent en question la vision ration-
nelle, médicale et économique du systeme socio-sanitaire actuel dans lequel la diminution des réhospita-
lisations et de la durée des séjours est presque toujours pergue comme un but ultime, résultat positif
d'efficience et de qualité. La ou I'on s'attendait a trouver une discontinuité dans les soins et les services a
disposition, les usagers y voient au contraire un moyen de garantir une continuité dans leur processus de
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rétablissement. A se demander a partir des récits de nos participants, si le phénoméne de la porte tour-
nante et des hauts utilisateurs ne serait pas au fond une stratégie adaptative déployée par les usagers
afin de survivre dans un hébergement de type communautaire vécu comme beaucoup trop contraignant
et peu adapté aux besoins individualisés :

U « Ca fait bientét six ans que je suis ici au foyer. J'ai fait trois hospitalisations depuis que je
suis ici parce que je n'arrivais plus a gérer mes angoisses. J'avais besoin de calme, de
tranquillité, plus d'activités comme I'atelier et tout ¢a. Dés que j'arrivais a I'hopital je pouvais
vraiment me reposer, oublier mes occupations, mes responsabilités, les angoisses
passaient ».

U « Je suis allé a I'hépital déja 19 fois, parce que je péte les plombs quand c’est trop strict ».

C’est un peu comme si les usagers avaient déja intégré la notion de filiere en fonction de la continuité
selon leur perception et trajectoire de vie. Pour Clément & Aubé (2004) il ne faut pas sous-estimer la
capacité de personnes aux prises avec des troubles mentaux a développer leurs propres stratégies et ce,
au gré de leurs choix personnels et des ressources auxquels elles ont acces. Contrairement aux profes-
sionnels, a aucun moment, ces derniers n'ont mis I'hdpital et I'hébergement en opposition dans le sys-
teme. Par le recours aux ressources existantes, ils démontrent également une ultime maniére de faire
valoir leur droit a I'autodétermination qui participe pleinement au processus de rétablissement :

U « La rupture avec les foyers est définitive & chaque fois. C’est moi qui ne veux plus y aller
aprés. Y a pas de demi-mesure, on ne m'a pas foutu dehors. C'est plus facile de vivre a
I'hépital, il y a plus d’argent de poche qu'au foyer. C'est des exploitants des pauvres en
foyer. J'vais pas me laisser faire j'suis pas un guignol, c’est quand-méme de moi qu'on parle,
le dernier qui décide c’est moi ».

U « Chaque changement de foyer était un virage pour moi ».

Vivre en hébergement peut répondre pour certains & une problématique de solitude. Cependant, vivre
dans la proximité avec d'autres usagers n'a pas que des effets bénéfiques. Ces structures constituent
parfois un cadre trop lourd pour certains et ne leur permettent pas d’évoluer favorablement (Veber, 2008).
Dans cette configuration, il est certain que les usagers ne choisissent pas avec qui ils vivent. lls sont sou-
vent sensibles et, dans certains cas, vulnérables a I'état de santé de leurs pairs. Selon Morin et al.
(2001), cette difficulté améne les personnes utilisatrices a développer des stratégies d’évitement a
l'intérieur du milieu de vie, question de ne pas étre trop affectées par I'état de santé des autres résidents.
Le degré de contrdle pergu sur relations sociales, mais aussi son espace et son temps est fondamental.
Avoir le contrdle sur son espace quotidien signifie selon ces auteurs, pouvoir vivre en reclus lorsqu’on en
a besoin, méme pour quelques jours, ce qui peut étre nécessaire pour contréler la maladie. Cela semble
cependant difficile a I'intérieur méme du cadre mis en place par les réglements internes et la pratique des
intervenants. Dés lors la solution est recherchée a I'hdpital qui se trouve paradoxalement étre une
échappatoire tant pour les usagers que pour les proches :

P « Aussi des moyens pour pouvoir s'échapper, parfois c'est I'nospitalisation qui permet
cela, car c’est trop pour nous. Méme en vacances on n'est pas libre a 100%. On aurait
besoin de vacances, rien que ¢a on ne I'a jamais fait. Elle non plus, il faudrait des offres en
dehors du foyer ».

U « J'ai été comme volontaire a Cery, c'était comme des vacances ».

Pour Leete (1993) les personnes souffrant de troubles psychiques luttent tellement pour combler leurs
besoins de base qu’elles n'ont plus I'énergie nécessaire a consacrer a certains domaines de la vie,
comme les rdles sociaux, ni a faire face aux exigences actuelles des institutions. Pour Delorme (2009),
encore trés souvent, les personnes hébergées vivent une prise en charge par le milieu d'accueil ne
s'inscrivant pas dans un processus de rétablissement de la personne. Comme le rappelle cet autre usa-
ger, gérer les troubles au quotidien est extrémement éprouvant en soi et demande endurance, motivation
et respect d’'un rythme individualisé qui implique parfois de pouvoir s’arréter un peu, histoire de mieux

repartir :
U « C’est plus dur d’'aller mieux que d’aller mal ».

T « Le changement d'institution ou une réhospitalisation peut faire office de bulle d’air dans
laguelle on peut remobiliser les gens différemment ».

Or aménager un espace-temps, voire des vacances ou permettre une régression, ne semble a en croire
les récits pas possible en institution. Des lors dans certaines situations, la rupture de l'individu d’avec le
systeme de soins méme peut représenter une solution bénéfique. Cette mise a distance peut alors per-
mettre qu’une nouvelle relation se développe. D’autre part, dans le processus de rétablissement, les re-
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chutes, qui pourraient étre pergues comme autant d’échecs faisant a premiéere vue basculer la dynamique
du mouvement, permettent « [...] le temps d’'un épisode de crise, de prendre la mesure du chemin par-
couru et de reprendre son souffle pour mieux redémarrer » (Joseph, 2012, p.46). Ces ruptures semblent
méme indispensables a la reconstruction de la personne, au processus de redéfinition de soi étroitement
en lien avec les connexions sociales. Mais comme le souligne ce professionnel, il importe que le départ
puisse se faire dans les meilleures conditions possibles :

D « C’est trés important de faire une sortie avec une possibilité de ré-accueillir la personne.
Et ca dépend comment on finit. Si on finit avec une plainte pénale contre elle parce qu’elle a
démoli 4 personnes dans le personnel, on aura quelque peine a la reprendre. Alors que si
elle peut partir par la grande porte on peut lui dire que la porte reste ouverte ».

Il va de soi que la vie en groupe, méme si elle a des avantages notables, présente aussi des inconvé-
nients. Parmi ceux-ci, on retrouve les conflits et 'encadrement imposé par le personnel et les respon-
sables. Or certains participants se sentent surveillés par les responsables et la sensation d’avoir des
comptes a rendre fait que le chez soi est plus percu comme un lieu de contréle que comme un refuge
(Morin et al., 2001) ce qui peut dés lors exacerber de graves troubles du comportement et menacer
l'intégrité de chacun. Ce profil de personnes plaide d’ailleurs préférentiellement pour le développement
de logements individuels avec soutien en raison des difficultés a vivre en communauté et a en supporter
les contraintes. Dans ce sens, I'absence d’alternatives au modéle d’hébergement traditionnel affecte les
voies qui s’ouvrent ou non pour améliorer les conditions d’existence offertes aux personnes utilisatrices.
(Rodriguez et al., 2002).

6.9.3.4 Synthése de lathématique de I'autodétermination

Les usagers et leurs proches ne sont que peu, voire pas du tout impliqués dans les espaces décision-
nels, ce qui ne peut que favoriser des réticences a I'engagement dans les soins. Des lors, les projets
d’hébergement refletent davantage les projets des professionnels et sont immanquablement vécus
comme des contraintes.

Lorsqu'il y a une marge de manceuvre et une possibilité de choix, aussi restreinte soit elle, les usagers se
sentent davantage reconnus et enclin a participer a un projet dans lequel prendrait place un hébergement
institutionnel. Le respect de I'autodétermination restitue la personne en tant que sujet et participe pleine-
ment au processus de rétablissement. Cependant pour ce faire, il importe de réhabiliter la parole des
usagers et de soutenir les outils et processus qui le favorisent. Cette systématique leur redonne un role
actif et participe ainsi a la restitution de leur autonomie morale. Le fonctionnement actuel met encore en
évidence trop d’obstacles institutionnels dans lesquels I'expertise professionnelle prédomine. Dés lors,
usagers et proches sont exclus des processus décisionnels.

Mettre le projet au centre permettrait de positionner I'usager et ses proches comme partenaires selon un
principe d’équivalence, sans pour autant nier les divergences de pouvoir. Des outils, comme travailler
selon la méthodologie de projet avec convocation, procés-verbal, etc. sont proposés par les représen-
tants d’associations de personnes concernées par la maladie psychique.

Cependant, offrir des alternatives a I'hébergement traditionnel s’avere tout de méme indispensable car il
semble encore fonctionner sur un modeéle asilaire. Ce dernier, bien que répondant favorablement pour
certains usagers au probleme de solitude, posséde de nombreuses exigences et contraintes communau-
taires qui les poussent a trouver des stratégies pour y échapper, comme de se faire hospitaliser par
exemple. Ainsi les phénomeénes de porte tournante et de haut utilisateur, connus dans la population hé-
bergée, pourraient étre considérés sous un angle positif de maintien de la continuité du processus de
rétablissement de l'usager, plutbt que comme une rupture de continuité des soins ainsi que parfois
comme ultime revendication de I'autodétermination.

D’autres solutions plus adaptées et moins colteuses que des hospitalisations inappropriées doivent
néanmoins étre trouvées au sein de la filiere en réunissant tous les partenaires, usagers et proches com-
pris, comme des réunions de concertation ou des lits de court séjour. Adapter le cadre et les programmes
institutionnels aux besoins des usagers et non exiger I'inverse est également une piste intéressante car
cohérente avec leurs valeurs. Les professionnels quant & eux expriment le sentiment d’étre vite aliénés
par les situations et le systéeme face auquel ils sont relativement critiques et demandent davantage de
supervisions, de formations ainsi qu’un espace de créativité possible au sein de la future filiere cantonale.

6.9.4 La continuité

Les résultats présentés dans cette partie abordent la question de la continuité relationnelle particuliére-
ment importante dans le domaine de la santé mentale (Reid et al., 2002). Les usagers l'attribuent spon-
tanément et exclusivement a leurs proches.
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6.9.4.1 Les proches et la continuité

Les usagers attribuent le rble de porteur et garant de la continuité prioritairement et spontanément a leurs
proches et non aux professionnels. En effet, les proches sont porteurs de démarches concrétes en lien
avec I'hébergement.

U « Mes parents, freres et sceurs sont restés prés de moi. Quand j'étais a I'hopital, on ne se
posait pas la question de la suite ou je ne m’en souviens pas. C'est ma mére qui a trouve le
1% foyer, c’était bien. Je suis resté 6 mois, jai décidé de quitter et ensuite 2°™ foyer, mais
j'ai commencé a fumer des joints la-bas. Ma mere horrifiee m'a fait sortir. C’était pas un
foyer pour moi ».

Les usagers reconnaissent une importante expertise a leurs proches et les décrivent comme soutenants
et accueillants, méme si, pour rappel, plusieurs usagers ont été plus ou moins contraints par eux a entrer
a contre cceur en institution (pt. 6.9.3.1). Ce qui semble déterminant est une présence ou référence
stable et durable :

U «Je m'entends bien avec mes parents parce qu’ils ont accepté ma maladie et qu’ils
m’acceptent comme je suis. llIs me connaissent mieux qu’un professionnel. lls peuvent dire
¢a, ca te convient mieux que ¢a. Pour le foyer actuel, ils ont pu dire, on te verrait bien ici, ils
sont venus visiter. Au début ¢a n’a pas été facile, je voulais partir méme aprés une année ou
deux je voulais partir... Est-ce que je ne pouvais pas trouver quelque chose de mieux ? J'ai
discuté avec mes parents, mais c’est difficile de trouver un autre foyer comme celui-la. Il
m’ont dit essaie d'y rester, de tenir le coup ! Ce sont mes parents qui m’ont accompagné ».

P « Ok il a besoin de s’émanciper, mais les parents restent un point d’ancrage ».

Christiansen (2012), usageére rétablie, évoque dans son témoignage le repére joué par les proches lors-
gu’elle parle du traumatisme vécu par sa premiére hospitalisation pourtant demandée par ces derniers :
« Séquestrée sans comprendre, isolée de tout et de tous, abandonnée, I'hospitalisation a eu sur moi le
méme effet gu’'une incarcération sans aucune forme de proces [...] Déboussolée, je m’orientais suivant
les recommandations de I'entourage, véritable poteau indicateur » (p.50).

U « Mes parents et mon frére sont restés vers moi durant ces dix ans, on se voit
régulierement, le week-end et des fois la semaine avec mon frére le soir ».

U « Ma maman elle m’a toujours accompagné ».

U « Il y a mes enfants autour de moi. A part ma fille qui habite loin, mais elle pense quand-
méme beaucoup a moi. Mais ce qui comptait le plus c’étaient mes parents, maintenant ils
sont morts ».

Fait intéressant, les liens de filiation prédominent I'ensemble des témoignages et mettent en évidence la
présence significative et inconditionnelle des parents auprés de leurs proches malades, alors méme que
les proches qu’ils nous ont proposé de rencontrer n’étaient pas leurs parents pour quatre d’entre eux. Ce
constat est souvent fait dans les associations de proches. Les parents sont le seul appui pérenne de la
personne en situation de handicap psychique, tout au long de sa vie, au moins tant qu’ils sont la contrai-
rement aux professionnels qui vont et viennent.

T « Les parents, méme s'il y a parfois conflit avec eux, sont souvent ceux qui offrent un
accueil inconditionnel, ce n’est pas étonnant qu'’ils disent ¢ca ».

Comme le souligne Bungener (2001), le réle de la famille devrait faire partie de toute réflexion sur la ges-
tion optimale des modalités de soins et d’accompagnement, car elle est trés présente. Selon Escaig
(2012), « [...] considération et pérennité sont deux apports spécifiques qui font de la famille le pivot in-
contournable de toute amélioration » (p. 16).

P « Mon mari et moi, avons assuré une présence quasi quotidienne, mais encore aujourd’hui
nous n'avons aucune idée, car aucun retour, si c’était bien, si nos actions étaient justes ».

P « La continuité, c’est dur a I'ndpital, ca change tous le temps, c’est moi en tant que mere
qui a demandé a I'hépital qu'ils voient la psy de mon fils et les gens du foyer. Le réseau était
réservé a la famille, nous avons insisté pour inviter les autres. Dés qu'ils ont pu venir c'était
mieux ».

P « La situation de mon frére je I'ai depuis que je suis enfant ».

Les professionnels quant a eux évoquent plutét les situations ou il N’y a pas de proches et ou eux-mémes
peuvent se retrouver dans un réle de proche dans le sens du « prochain » :
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T « Pour certains résidents, ce sont des fois les professionnels qui deviennent ces garants
de continuité avec le temps quand il y a eu un lien de confiance, ils deviennent les proches
dans le sens du prochain. Mais c¢a impligue de sortir des sentiers battus d'un role
professionnel trop protocolé ».

D « Parfois, c'est le lieu méme qui joue ce rble de continuité, notamment I'hdpital pour
certains patients, c’est rassurant ».

Cependant, les professionnels interrogés portent un regard trés critique sur leur pratique mettant en évi-
dence qu’il y a non seulement lieu d’aller rechercher pro-activement I'existence de proches selon une
conception plus élargie que celle de famille, mais également de les considérer comme partenaires.

T « Mais si les usagers arrivent a nommer quelqu’un d’extérieur, qui que ce soit, c’est déja
une ressource. |l faudrait donc l'intégrer ».

6.9.4.2 Les proches et le partenariat

Les proches se reconnaissent comme les porteurs garant de la continuité, mais mettent en évidence la
non prise en compte de leur expertise par les professionnels menagant le principe du partenariat. Leurs
récits mettent en lumiére une souffrance importante face a cette absence de considération et
d'implication dans les projets de soins qui selon la littérature contribue immanquablement a
l'insatisfaction vis-a-vis des services de soins (Gonzalez-Torres et al., 2007 ; Perreault, Provencher, St-
Onge, & Rousseau, 2002). Ceci n'est pas surprenant lorsque I'on se rappelle que ce n'est que « [...] trés
récemment que l'on reconnait aux familles une contribution importante dans la réadaptation et
l'intégration sociale de leurs proches atteints de troubles mentaux majeurs » (St-Onge & Tessier, 2004,
p.12). Les proches participants expriment le besoin d’'étre écoutés et entendus, reconnus dans leur ex-
pertise :

P « Quand ils ne nous connaissent pas, les médecins nous regardent du haut de leur savoir
livresque, les études montrent...le protocole nous dit...on doit attendre pour voir...Nous, les
proches on a le savoir vécu ».

P « Le désespoir, c’est quand chaque fois & I'hépital, on ne nous écoute pas, on change les
médicaments, méme si on leur dit que notre fils ne les supporte pas bien, il faut attendre
trois semaines pour voir et ce sont trois semaines d’horreur ».

P « On se sent abandonné, on a besoin de guidelines. Je ne sais pas si les professionnels
se rendent compte de ce qui est mis sur nos épaules ».

P « C’est dur et fatiguant en tant que proche : a nous, on nous demande une disponibilité
totale, mais nous sommes tributaires d’'un planning au jour le jour, bien sdr aussi en lien
avec le fonctionnement des services ».

P « Au début on nous regarde aussi comme des patients en puissance, puis lorsque les
problémes surgissent, on doit faire nos preuves. Il y a des essais de dialogues, mais nos
attentes vont au-dela ».

P « On aimerait étre mieux écoutés par les psychiatres, qu'ils prennent en considération
notre vécu. Notre fille on la connait, on peut bien observer quand elle est moins bien, s'ily a
des soucis ».

Ces besoins se retrouvent dans la littérature scientifique. Selon Biegel, Song et Milligan (1995), le besoin
de communication avec le personnel clinique est jugé comme plus prioritaire par les familles que les be-
soins liés a I'hébergement, a la formation, a I'emploi ou a d’autres ressources pour leur proche ou pour
elles.

P « On voit bien les progreés autant dans les hopitaux, que dans les institutions, que dans
des questionnaires comme le vétre. J'aurais une remarque continue, c’'est une attente, un
besoin : C’est important de dire que I'on a souffert, mais que ce soit entendu. Il doit y avoir
une porte ouverte, une écoute. Le milieu médical, I'institution, I'ndpital psychiatrique, des
gens comme nous, on ne connait rien dans ce domaine particulier. Apres il se passe des
choses...Je pense que c’est tout a fait juste de faire ¢a ».

D’autres sources littéraires évoquent d’importants besoins en information, sur la compréhension des
symptdmes, sur les suggestions pratiques pour composer avec les comportements au quotidien et de
pouvoir parler de son expérience (St-Onge & Tessier, 2004). Parfois aussi, les professionnels conside-
rent seulement la personne ayant des incapacités comme le bénéficiaire de soins et non sa famille. Il se
retranche alors derriére les questions de secret professionnel :
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T « Certains usagers aussi refusent de maintenir le contact avec eux (les proches), et on n'a
plus le droit de transmettre des infos ».

P « Puis il y a aussi ceux qui ne veulent pas nous voir, car le patient c’est notre fille et du
coup ¢a ne nous regarde pas. Mais méme adulte et majeure elle reste notre enfant... ».

P « Nous avons besoin de guidelines des spécialistes. Nous avons besoin d’encouragement
progressivement...mais cela ne vient jamais. Est-ce inhérent au probleme des jeunes
adultes ? Une question de secret professionnel ? Peut-étre mais alors il faut le dire plus
clairement. Et surtout quand on parle de sortie ».

P « C’est tout récemment que mon fils a fait des directives anticipées, c’est trés bien. Nous,
on n'a pas participé aux directives anticipées, parce qu'on est la famille et qu’il est majeur.
Bon on est quand méme aussi concerné, malgré tout ! On est toujours en premiére ligne, on
voit les signes avant-coureurs. C’est un adulte majeur, mais on demande aux parents des
gue c’est nécessaire ! ».

Les besoins des familles se situent le plus souvent au-dela de la question diagnostique. Murray-Swank,
Dixon et Stewart (2007) ont démontré qu'il était possible de répondre aux attentes des proches sans
avoir a transgresser la loi ou les codes déontologiques. Le probléme est que pour Parker (1990), les diffi-
cultés de communication et d’'interaction avec le systéeme de soins ou d'intervention représentent un far-
deau additionnel pour les proches. Ceci est d’autant plus important a prendre en considération que suite
a la désinstitutionalisation, la situation des proches aidants s'est modifiée puisqu’ils partagent depuis lors
plus souvent le quotidien des patients (Lauber, Eichenberger, Luginbuhl, Keller, & Rossler, 2003). Contri-
buent également a ce fardeau la diminution des durées d'hospitalisation et des restrictions de traitements
involontaires. Les professionnels le constatent parfois, mais il est alors souvent trop tard et les proches
sont pergus comme démissionnaires :

D « Parfois les proches et les familles sont épuisés et ne veulent plus participer ».

Or les études ont montré que lorsque I'on prend le temps de les accueillir, valider leur souffrance et les
soutenir, les familles restent présentes et actives dans les soins a leurs proches (Bonsack, Adam, Haefli-
ger, Besson, & Conus, 2005). Pour ce faire, il est préconisé dans la littérature de mieux connaitre les
réactions émotionnelles et cognitives des proches aidants (Lobban, Barrowclough, & Jones, 2005 ; Ma-
dianos et al., 2004) et de les soutenir davantage afin qu'ils gérent leurs réactions psychologiques face a
la maladie (Magliano et al., 2005 ; Magliano et al., 2006 ; Ochoa et al., 2008). Ceci est d’autant plus im-
portant que, comme le souligne Hasani Rexhaj (2012), « [...] les proches se retrouvent impliqués dans le
fait de fournir un soutien important également dans les périodes marquées par une plus grande instabilité
psychique » (p. 11). Pour Pont (2003), « Le proche n’existant a leurs yeux (des professionnels) que lors-
gue la crise psychique survient, il est alors l'intervenant de premiere ligne ou il joue malgré lui, le rdle de
psychiatre, d'infirmier, de policier, d'assistant social » (p.2). Une autre étude auprés d’'une centaine de
femmes ayant un enfant adulte psychotique a mis en évidence que la moitié d'entre elles avait
limpression que I'équipe soignante écoutait peu ou pas leur version des faits concernant les troubles de
leur enfant et qu'elles étaient livrées a elles-mémes pour s’en occuper (St-Onge, Lavoie, & Cormier,
1995). Les proches décrivent cette charge et la responsabilité qui leur est octroyée d’office, alors méme
gu’ils ne sont paradoxalement pas considérés comme partenaires :

P « Quand il y a des soucis d'argent ou sociaux, la on nous attend au contour. Il y a les
problémes liés aux médicaments non pris en charge, et les problemes liés a I'Al et au fait
d’étre patient psy. Par exemple I'ambulance n’est pas prise en charge pour les patients psy
alors qu’elle ne peut pas se rendre a I'hdpital en taxi car personne ne va la recevoir. Ensuite
la charge est au frais des parents. Le transfert interne CHUV-hopital est gratuit, alors
pourquoi pas entre le foyer et I'hdpital ? Ce n’est pas normal, elle ne fait pas expres ».

P « Elle prend beaucoup de réserves, fait beaucoup de téléphones en pleurs, nous sollicite,
nous parents, souvent. Normalement ce n’est pas a nous de gérer ¢a ! Mais en cas de crise,
personne ne veut I'hospitaliser car c’est un refuge, une échappatoire. Si elle passe a I'acte,
c'est qu’elle peut gérer un peu, maitriser parfois, mais ensuite ¢a déborde ».

P « Concernant le cannabis, c’était a nous la famille de le contréler le week-end alors que la
semaine, la-bas il consommait tout ce qu'il voulait. Il y a des contradictions ».

P « Il s’est senti venir mal. C’était a une heure du matin, le foyer n’était pas équipé, alors moi
je suis alors allé le chercher. Le veilleur ne pouvait pas atteindre les responsables, petit
couac. Ce sont des moments compliqués...On a alors d0 taper a plusieurs portes avant de
trouver les bonnes ».
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P « Ma fille est au foyer depuis 'été dernier, sa psychologue actuelle, elle I'a depuis un an
environ. Elle I'a vue la 1° fois & I'hopital, puis depuis tous les 15 jours. Il y a une psychiatre,
mais elle ne la voit jamais. Alors des fois elle m’appelle pour un soutien ».

D « Pour les proches, il y a vraiment des étapes particulieres. D'abord ils sont en quéte
d’information ou qu'ils passent. Puis dans l'urgence c’est toujours la difficulté qu'ils ont de
savoir qui mobiliser. lls disent devoir porter des choses ».

Les proches proposent diverses pistes pour permettre d’étre intégrés davantage dans les soins et consi-
dérés comme partenaires. Les recherches sur les familles confirment et s’accordent sur le fait qu’elles
souhaitent étre intégrées dans le plan de soins ou d'intervention (Lefley, 1996 ; Marsh, 1998, St-Onge et
al., 1995).

P « On ne nous a pas proposé de participer au suivi, au placement. On aurait aimé pouvoir y
participer, donner et recevoir des conseils. Selon les propositions on aurait pu réfléchir
ensemble ».

P « Le chemin participatif est le seul qui puisse marcher ».

Touati et al. (2002), spécifient cependant que « travailler en partenariat avec la personne et sa famille
constitue un changement d’approche qui n’est pas facile a réaliser. Cette approche renvoie a I'adoption
de nouvelles valeurs et a I'acquisition de nouvelles compétences » (p.65). Les professionnels rencontrés
avouent avec beaucoup d’humilité la difficulté a inclure les proches, méme s'ils sont convaincus de cette
nécessiteé :

T « Inclure les familles dans le processus de soins est essentiel, mais n'est pas facile pour

nous professionnels. Nous devons absolument développer des choses dans ce sens ».

D « Le partenariat n'est pas acquis d’emblée. La confiance doit se gagner et prend du
temps. Nous avons quand-méme tendance a les juger trés vite ».

T « Les attentes des proches ne sont pas toujours les mémes que les nétres, et ils mettent
le doigt Ia ou ¢a fait mal. La tendance naturelle est alors d’exclure celui qui interroge, vécu
comme perturbateur plutdét que de lui donner une place, le responsabiliser et l'intégrer. Il est
important de leurs donner des taches en tant que partenaires. Le résultat ne peut étre que
positif ».

T «On n'a pas I'habitude comme soignant de faire appel & la personne significative. En
méme temps, c’est plus rassurant quand on est seulement des soignants ».

D « Ca devient encore plus compliqué lorsque le partenariat est obligatoire : quand le proche
porte le réle de tutelle, il devient le mauvais objet ».

Cette reconnaissance des compétences des familles offre une amorce de changement en profondeur et
doit s’accompagner du respect de leurs propres limites et fragilités (Debourdeau, 2011). Mais la prise de
conscience ne suffit pas, elle doit s'Taccompagner de pistes concrétes pour favoriser le développement de
ce partenariat. Voici celles proposées par les professionnels :

D « La supervision externe permet d’avancer de fagon constructive, de supporter parfois sur
la durée une relation difficile pour gagner une confiance suffisante ».

T « Le travail en réseau avec les familles est un bon moyen d'y pallier ».

T « Il faudrait travailler avec les dysfonctionnements plutdt que d’exclure d’emblée les
proches. Il est important d'accorder la parole a chacun, de faire ressortir leurs
compétences ».

T « Une solution est de proposer systématiquement un référent différent pour l'usager et
pour ses proches. Puis d'interroger a chaque fois la pertinence de démarches communes,
de la transmission des informations de fagon différenciée. Cela oblige chacun a devoir se
positionner et a I'assumer ensuite ».

Les échanges au sein des focus groups réunissant les professionnels ont cependant mis en évidence
des manques en termes de formation a I'approche familiale, aux entretiens de réseau. De telles forma-
tions doivent absolument étre promues, ce d’autant plus que la recherche a démontré que « [...] la forma-
tion du personnel sur l'intervention des familles, sur le plan académique ou en cours de pratique, corres-
pondait a un degré de collaboration plus élevé avec elles » (St-Onge & Tessier, 2004, p.21). Ce virage
est essentiel car il y a peu encore les familles étaient considérées comme pathologiques voire patho-
geénes :
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«La meére en particulier fut souvent regardée comme responsable du diagnostic
psychiatrique de son fils ou de sa fille. Dans ces conditions il était préférable de faire
intervenir le moins possible cette mére « schizophrénogéne », ou, pire, de s’'en séparer
radicalement. Du bouc émissaire maternel, cher a certains psychanalystes, le cercle
s’élargira a la famille tout entiére sous I'essor notamment des thérapies systémiques. On
parlait alors de « systeme familial dysfonctionnel ». Congu de cette maniere, le symptéme
psychiatrique n’était que la manifestation d’'une pathologie plus large, présent dans le coeur

méme de la famille » (Pont, 2003, p.1).

Cette idée que la famille serait responsable du déclenchement des troubles psychiques est aujourd’hui
battue en bréeche par les approches multifactorielles avancées actuellement (Debourdeau, 2011). Malgré
cela, la stigmatisation & I'égard des familles semble toujours présente :

T « C’est quand-méme courant de voir que les familles déstabilisent les projets, font du
sabotage ».

Une autre piste serait de développer des contacts formels avec les associations de patients et de
proches, car il est démontré qu’elles «[...] peuvent contribuer a ce que le personnel ait une meilleure
compréhension de la réalité des familles et collabore davantage avec elles » (St-Onge & Tessier, 2004,
p.21). L'intervention de ce professionnel, du reste représentant des associations, va dans le méme sens :

T « Le terme de dysfonctionnement familial doit étre banni de notre vocabulaire. C’est un
fonctionnement. Il importe de tirer profit des compétences qu'ils ont, parfois s’armer de
patience pour créer la relation. Cela implique de revisiter ses propres croyances ».

Pour Pont (2003), il s’agit de sortir d'une vision assistancielle du proche pour le reconnaitre comme ci-
toyen libre, engagé et responsable avec qui un rapport d’équivalence peut étre établi dans le but de favo-
riser le partenariat. Une charte allant dans ce sens serait une bonne base.

6.9.4.3 Les proches et le recours aux organismes tiers

L'étude relate une importante implication et un fort engagement des proches dans les projets des usa-
gers. Les proches révélent des ressources inestimables en termes d’autodétermination, ce qui participe
au maintien de I'espoir. Parallelement a leurs revendications, ils cherchent aide, soutien et conseils au-
prés d’organismes extérieurs :

P « On fait partie de I'llot qui nous a beaucoup aidé pour faire ce chemin de proches, on I'a
créé suite au cours pro famille, on a des réunions un temps chaque mois. lls nous ont
beaucoup aidé pour supporter le fait d'étre proche, partager avec d'autres dans la méme
situation de vie ».

P «Il'y a eu plusieurs psychiatres, mais c'est seulement trois a quatre ans plus tard qu’'on
nous a informé du diagnostic de borderline. Notre fille n'était pas non plus au courant
jusque-la. Alors on se pose mille et une questions. Qu’est-ce que c’est que cette maladie ?
On nous a bien expliqué, mais c’est difficile tous ces termes. On est allé sur internet, on a eu
des contacts avec une association de borderline et alors on a bien découvert tous les signes
gu’avait notre fille. On ne nous a pas informé sur ce qui existait, on a découvert cela par la
presse publique ».

P « Alors j'ai appelé Pro Mente Sana pour avoir un conseil juridique. Eux ont confirmé qu'il y
avait un vide juridique pour les jeunes adultes. Mais ils nous ont beaucoup guidés, donnés
des informations sur la question du discernement, des droits, etc. ».

P « Nous avons sollicité une médiation auprés du bureau cantonal ou on nous a regu
pendant plus de deux heures. Des pistes ont été ouvertes et lancées pour améliorer les
interactions avec I'hdpital, rechercher un dialogue et demander une meilleure coordination
des informations ».

Les proches mettent également en lumiere qu’il faut beaucoup de force, de courage et de conviction pour
se mobiliser et que tous ne I'ont pas forcément, ce qui les rend vulnérables, tout en sachant gu’ils vivent
eux-mémes une crise :

P « Jai été suffisamment a méme de prendre les choses en main pour écrire a I'hépital et
dire que mon fils était malade. C’était dur parce que ton fils est malade, et tu 'aménes a
I'hépital et on nous le renvoie en disant qu’il n'a rien... on ne pouvait pas supporter ¢a. Dieu
merci on n'a pas perdu espoir parce qu’'a I'hépital on ne voulait pas le soigner. Au début on
ne me croyait pas, c’'était trés difficile. lls pensaient que je ne voulais pas mon fils, que je ne
voulais pas I'élever, que je I'abandonnais...c’était trés difficile. On a trouvé une solution. J'ai
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fait une lettre a I'hépital et a la police et j'ai écrit tout ce qu'il faisait a la maison. Aprés on m'a
regardé differemment en me disant que j'avais raison ».

Bien qu'il ressorte de I'étude une volonté d’'intégrer les familles, un écart subsiste entre cette volonté et
I'adoption des pratiques, alors méme que I'implication de la famille durant I'hospitalisation a été validée
comme garante d’'une bonne continuité (Boyer et al., 2000). Cependant, les nouveaux réles que les fa-
milles sont appelées a jouer dans le contexte de réorganisation des services ont rarement fait I'objet de
discussions concertées et de planification dans le systeme de soins (Hatfield, 1994). Pour St-Onge &
Tessier (2004), il s’agit de mettre en place des politiques nécessaires pour que cet engagement se con-
crétise. Dans le canton de Vaud, le réle des proches aidants fait aujourd’hui I'objet d’'une campagne et
d’un intérét particulier, mais treés ciblés sur les personnes agées. L'élargissement de cette démarche a la
psychiatrie adulte serait pertinent. Cependant, le statut méme de « proche aidant », bien gqu'il représente
incontestablement un progrés, reste problématique, car il ne résout pas selon Pont (2003) la question
fondamentale de leur véritable reconnaissance de citoyenneté non affublée de I'étiquette de « victime
collatérale de la maladie psychique » ou mieux de « pourvoyeurs de soins non patentés ».

6.9.4.4 Les professionnels et la continuité

Les usagers et les proches n'ont évoqué les professionnels et leur lien avec la continuité que dans un
second temps ou aprés une question de relance de la part de I'équipe de recherche. lls ont essentielle-
ment mis en avant I'importance de la continuité relationnelle en raison de difficultés relationnelles intrin-
seques. Cette continuité relationnelle est considérée comme primordiale par les experts dans le domaine
de la santé mentale, car elle permet non seulement de suivre les progrés de l'usager, mais surtout de lui
faciliter 'acces aux services requis en fonction de ses besoins (Haggerty et al., 2003).

Les participants a I'étude ont quant & eux mentionné la nécessité d'un temps suffisant pour faire con-
fiance et étre en confiance, mais également I'importance d’'un bon feeling, garant de meilleurs résultats et
d’'une continuité dans leur trajectoire de vie. Dés lors, lorsque I'alliance thérapeutique est bonne, les rup-
tures, quand elles sont vécues comme contraintes ou imposées, sont d’autant plus douloureuses. Elles
se répercutent alors immanquablement sur I'état de santé et représentent une charge supplémentaire
pour les proches :

U «Avec le début des automutilations, mon psychiatre m’'a donné un ultimatum si je
continue, il arréte. J'ai recommencé & I'hdpital et il m’a laissé tomber. Il m'a dit qu'il arréte
parce qu'il se noie avec moi. Ca m’'a fait de la peine, c’est le seul qui connait toute I'histoire.
C’est difficile de créer des liens, parce que je ne suis pas trés sociable ».

P « Dans ce domaine, si on a un bon contact, c’est important de le garder. C'est trés
perturbant tous ces changements pour les personnes fragiles ».

P « Il y a toujours beaucoup d’émotions a chaque changement de thérapeute, dont on subit
a chaque fois les conséquences. Toutes les séparations sont difficiles pour notre fille et elle
nous fait porter le souci ».

Est relevé également le c6té rassurant, aidant et facilitant dans les périodes de transition de pouvoir
compter sur la continuité du lien avec une méme personne, voire d'un méme lieu :

U « C’est toujours un déchirement quand quelqu’'un que jaime bien part, mais y en a
d’autres qui restent. Les transitions sont un peu difficiles, mais ¢a va, je m'y fais, ca m'aide
de savoir que je connais les soignants. Ca m’aide a aller mieux, parce qu'ils sont la pour
m’écouter et quand on n’est pas bien, c’est plus facile quand on connait déja ».

U « Les infirmiers ici au foyer sont stables, aussi celui de I'équipe mobile. Je suis heureux
d’étre suivi ici et que ce soient eux qui diagnostiquent que je vais mieux ».

U « L’hépital psychiatrique c’est jamais dréle, c’est mieux quand on connait les gens ».

U « Ce qui m'a aidé aussi dans les derniéres hospitalisations c’est que j'étais ici dans le
méme secteur et je pouvais faire des visites au foyer pour ne pas perdre contact et pour ne
pas trop m'isoler. Je suis méme venu y manger. Le fait de venir manger ici m'a sorti du
cloisonnement que I'on peut vivre dans I'hépital psychiatrique ».

P « Jai trouvé que les communications, le travail de liaison c’est fait de maniére assez
bonne. Avant que jarrive comme tuteur, c’est une éducatrice qui a porté les questions
sociales et elle m’a remis un trés beau classeur, trés bien fait ce qui a été trés agréable et
pour la personne, c’est aussi aidant de voir que I'on soigne ses affaires la. Les choses ont
été menées a bien de facon cohérente ».
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Ces récits rappellent qu’une partie essentielle des soins en santé mentale reléve du relationnel qu'il im-
porte de préserver dans un contexte de forte pression économique, de rationalisation et de quantification
des actes de soins. Ce professionnel rappelle I'importance des liens humains dans le processus vital :

D « Et ca raméne a quelque chose de fondamental de I'étre humain, ¢a veut dire qu'on a
tous besoin de points de repéres, qu'on n'aime pas les changements. Les structures c’est
une chose, mais les points de repéres, enfin ce qui nous ancre le plus, ce qui nous rassure
le plus, c’est quand-méme des points de reperes humains ».

Il est important de garder a I'esprit que ce qui détermine le succés d’'une démarche thérapeutique est
avant tout une alliance de qualité et non pas le niveau du praticien, ni la méthode utilisée. D’autre part,
c’est aussi la capacité du couple patient-praticien a éprouver de I'espoir par rapport a I'issue de la théra-
pie (Duncan, Miller, Wampold, & Hubble, 2010). De plus, il n'y a a ce jour aucune évidence de I'efficience
de limplantation d'itinéraires clinigues en psychiatrie (Emmerson et al., 2004 ; Evans-Lacko, Jarrett,
McCrone, & Thornicroft, 2008) en raison notamment des difficultés a définir la nature, la singularité et la
grande variabilité de I'expression clinique des troubles, & prédire leur évolution, & définir clairement le
début et la fin d’'un épisode de soin, en particulier en raison de phases intermittentes de rechutes et de
rémissions (Dykes & Cain, 1999 ; Dy et al., 2005, Moffat, Sass, McKenzie, & Kamaldeep, 2009). Ces
différents points plaident en faveur d’une continuité centrée sur I'individu et sa trajectoire de vie.

6.9.4.5 Les institutions et la continuité

D’'importantes lacunes caractérisent encore I'organisation des soins et des services de santé mentale
(Gauthier, 1998). La fragmentation et la discontinuité des soins et des services sont les problémes les
plus souvent rapportés dans la littérature. Les personnes utilisatrices déplorent I'absence de liaisons
entre les différentes instances d'intervention (Potvin, 1997). Dans notre étude, ce sont essentiellement
les proches qui I'ont mentionné, sauf lorsque la rupture était imposée par le lieu d’hébergement (pt.
6.9.2.4):

P « Notre fille a toujours été suivie par des psychiatres, il y a toujours de nombreux
changements internes. Un médecin a essayé de poursuivre la prise en charge malgré son
déplacement au sein de linstitution pour favoriser la continuité. Mais il a finalement d
arréter, car les infos ne suivaient pas pour lui non plus, alors qu'il est resté dans la méme
institution, mais a changé de service! Il y a quelque chose qui cloche. Dés qu'il y a un
départ, tout s'arréte, il n'y a pas de continuité. Méme le généraliste ne recoit plus les infos,
¢a change a chaque période ».

P « Sa premiére psy elle I'aimait beaucoup, mais elle ne voulait plus s’en occuper car trop
lourd... Je ne trouve pas ¢a normal...c’est son boulot ! Des fois il faut beaucoup de temps ».

Les récits ont mis en évidence des différences entre I'hdpital et les structures d’hébergement en termes
de continuité intra-institutionnelle :

P « A I'hdpital surtout, il manque un pilote pour le réseau, un coordinateur, toujours le méme,
¢a change toujours et puis c’est toujours un autre médecin. J'ai d0 prendre ce rdle, jai
d’ailleurs écrit cela au directeur! ».

P « Personne n'a coordonné les choses. Etait-ce voulu ? Tout s'est fait au gré des
événements, de I'évolution de la situation. Or les médecins présents ne sont pas toujours les
mémes. Il y a une certaine continuité a I'hdpital oui, en terme de fonctionnement, mais pas
au sein de I'équipe. Il manque des pointages, des retours positifs. Mon impression est
meilleure a ce niveau-la au foyer, la référente fait de suite le lien avec son histoire de vie, le
fonctionnement du quotidien est partagé. La suite se fera avec I'équipe extérieure. Mais pas
tout le monde sera présent. Vers qui faudra-t-il aller ? Cela reste difficile d’identifier un fil
rouge. Le fonctionnement n’est pas évident a comprendre. Il y a plein d'interlocuteurs
différents, mais toujours autant de questions sans réponse ».

Ces témoignages mettent également en lumiére une des particularités du domaine de la santé mentale
qui est la pluralité des intervenants. Cette donnée va forcément interférer sur la question de la continuité.
En effet, en santé mentale, la continuité des soins se distingue des autres domaines d’intervention par la
coordination de divers corps professionnels autour d'un méme patient et la prise en charge de plusieurs
acteurs successifs dans le temps (Haggerty et al., 2003). La dimension interdisciplinaire et interinstitu-
tionnelle y est donc prépondérante et les ruptures d’autant plus fréquentes en raison du cloisonnement et
de I'hyperspécialisation du systeme socio-sanitaire. Le travail en équipe et la pluri- ou multidisciplinarité
ne suffisent pas a garantir un travail en interdisciplinarité. Celle-ci est rendue possible par la connais-
sance et reconnaissance mutuelle et réciproque des forces et des réalités contextuelles en présence, ce
gue les témoignages ne confirment pas toujours, mettant en exergue davantage les divergences de mis-
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sions par I'opposition entre les milieux d’hébergement et de soins aigus, plutt qu’'entre disciplines, alors
méme qu'ils sont complémentaires (Touati et al., 2002), et doivent s’ouvrir et s’adapter a la réalité de
I'autre (Gervais, Gauthier & Gélinas, 1997).

Des mesures organisationnelles efficaces doivent étre implantées de facon plus systématique (Dorwart &
Hoover, 1994), car ce sont les caractéristiques du systéme de soins qui semblent avoir un impact sur le
risque de réhospitalisation et de discontinuité des soins, bien plus que les caractéristiques du patient ou
la présence d'un trouble psychiatrique sévére (Boyer et al., 2000 ; Bruffaerts et al., 2004). Certaines me-
sures, comme la présence de case manager, la proactivité dans la construction des projets ou encore la
mobilité des professionnels, semblent déja implantées et percues comme efficaces, mais pas systémati-
sées au niveau interinstitutionnel ou méme cantonal, ce qui les rend fragiles :

P «Les exigences d’efficacité et d’'efficience ainsi que les lieux de soins différents selon les
missions impliquent de fait des ruptures. Nommer et avoir un garant du lien comme un case
manager sur la durée favorise cette continuité et permet justement d'interroger ces étapes et
y donner sens ».

T « Les projets et postes de liaison dans la durée donnent de bons résultats. Chez nous,
nous en voyons les effets avec le temps ».

T « On voit une amélioration avec l'arrivée des case manager de liaison. Il y a aussi une
nette différence quand le projet a été construit lors d’'une longue hospitalisation, tout se
passe beaucoup mieux ».

T « Notre direction favorise notre mobilité au-dela des murs institutionnels, car aller a
I'hépital, faire un travail en amont pour construire le projet d’hébergement prend tout son
sens et donne de meilleurs résultats. Mais c’est un investissement choisi, pas forcément
intégré au budget et du coup fragile car non systématique. Ce travail de lien et de
construction de projet prend du temps et demande beaucoup de disponibilité...qui a I'heure
actuelle n’est pas possible partout ».

Les mesures telles que le commencement du suivi ambulatoire avant la sortie (Boyer et al., 2000), des
intervenants responsables de la liaison et de la coordination, ainsi que des case managers proactifs
(Meisler & al., 1997), ont été validées comme garantes d’'une bonne continuité. Des outils communs
s’averent indispensables pour venir les soutenir afin de favoriser I'émergence d’une filiére intégrée. Des
plans de soins partagés doivent étre élaborés, tout en demeurant flexibles et adaptés aux besoins du
patient qui évoluent selon les circonstances (Haggerty et al., 2003).

6.9.4.6 Les transitions interinstitutionnelles et la continuité

Un autre aspect trés important mentionné par les participants en termes d'impact négatif sur la continuité
avec menace de rupture voire échec de placement, est I'écart entre les exigences imposées par les
structures d’hébergement et le cadre hospitalier. Il importe de garder en téte que :

«[...] si pour toute personne, le changement de lieu de vie revét une importance particuliere,
c’est d'autant plus vrai pour des personnes ayant vécu, parfois pendant de longues
périodes, dans un environnement trés encadré de la psychiatrie ou encore pour celles qui
passent d’'une vie guidée par la survie et I'urgence de la rue a un univers ou il faut tout ré-
apprivoiser » (Veber, 2008, p. 2).

U « Passer en structure de foyer ¢a c’est trés difficile. Les premiéres sorties d’h6pital c’était
trés difficile. Je m’étais habitué au rythme de I'hdpital et c’est difficile quand on arrive au
foyer...Quand on arrive dans un foyer, on a un certain nombre d’'activités extérieures dans le
jardin. Au début c'était trés difficile car moi je venais de la psychiatrie ou on ne faisait
pratiguement aucune activité. Parfois quelques thérapies, ergothérapie, mais le fait de devoir
travailler physiquement quelque fois dehors, ben c’est rude c’est un choc parce qu’'on est
pas habitué, c’est aussi psychiquement difficile ».

U « C’ est comme s'il y a une marche a passer un peu plus haute et ca demande un sacré
effort et apres une fois intégré ¢’ est bien plus facile, je ne sais pas ».

P « L'entrée en foyer c’était I'expédition. Départ [...] avec un épisode vraiment difficile. Les
trois premiers mois, elle les a passés a I'hopital tout en étant attribuée au foyer ».

P « Dans la période d’attente de lieu de vie a I'népital, on a tout de suite vu qu'il n'y avait pas
de cadre, qu'il n’était pas tenu. On a tous eu peur, au début surtout. Il se sentait trés déprimé
par le fait d’étre enfermé. Il consommait encore plus pour étre mieux. C’est un vrai probléme.
La-bas pour nous...et pour lui c’était un peu le « no man’s land ». Surtout dans la période
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d'attente pour le foyer. Il n'y avait pas de structuration de son temps. Puis il y a eu la
transition, il va mieux. Il y a clairement besoin d’'un cadre ».

Ces données viennent également renforcer le recours a I’hospitalisation comme échappatoire aux institu-
tions dont les conditions d’acces et de maintien ne correspondent plus aux usagers actuels (pt. 6.9.3.3).
Selon Veber (2008) :

«[...] au stress lié au simple fait de se trouver dans un autre lieu s'ajoute le stress lié aux
contraintes de celui qui a un toit pour des personnes qui n'ont pas géré leur quotidien
pendant de nombreuses années et a qui I'on demande de faire les courses, cuisiner,
s’occuper du linge...Pour toutes ces raisons, habiter constitue pour certains un exercice
délicat voire périlleux. Pour eux I'accompagnement est alors trés important » (p. 2).

Par ailleurs, tous disent que cette transition n’est pas suffisamment préparée et émettent le souhait de
programmes progressifs individualisés et systématisés pour y remédier :

T « Il manque un espace de transition systématique, plus que quelgu’un. Ca fait cruellement
défaut. Pas forcément un lieu, car ca veut dire se réhabituer a nouveau. Il y a besoin de
préparer I'hébergement en amont des I'hospitalisation, car passer d’'un milieu hospitalier
avec une offre hoteliére ou tout est fait, a un foyer avec des exigences de mobilisation et
participation, c’est mission impossible. Il y a alors des contraintes qu'il n'y a pas a I'’hopital ou
il N’y a aucune exigence ».

U « Je ne peux pas rentrer chez moi, j'ai d0 donner le congé de mon appart. Dés que c'était
OK, j'ai d0 me dépécher de sortir de I'hdpital, mais j'ai été réhospitalisée rapidement apres.
Puis on a décidé de faire une sortie progressive sur deux mois. J'ai fait un calendrier pour
me désaccoutumer de I'hdpital. La transition progressive a été aidante entre I'hopital et le
foyer ».

T «Le probleme est le passage entre I'hdpital et le foyer avec une autonomisation
maximale, il manque quelques semaines, accueil de jour, hopital de jour. Les sorties sont
toujours trop abruptes. Parfois réhospitalisation, intégration progressive, mais plus possible
car il n’y a pas de place a I'hdpital ».

Ces propositions sont intéressantes, mais demandent une refonte importante du fonctionnement actuel a
un niveau systémique, les institutions étant clairement en interdépendance. « Le discours qui domine
actuellement sur les moyens a privilégier pour transformer le systeme de santé et des services sociaux
est balisé par les notions de « partenariat, de concertation et de collaboration » entre les organisations et
les professionnels de la santé » (Fleury, 2002, p.8). Fait intéressant, les professionnels participants ne se
connaissaient pas tous avant les focus groups, mais ont émis a la fin le souhait de pouvoir poursuivre ces
espaces de réflexion communs qui ont permis de mieux se connaitre et de se mettre d’accord sur les
solutions a trouver pour répondre a cette problématique partagée. Ceci a insufflé un élan de solidarité,
permis de sortir de la plainte et des projections mutuelles par méconnaissance, puis d'émettre des pro-
positions constructives. Ce pourrait étre I'enjeu d’'une plateforme de concertation entre partenaires impli-
qués ou de journées de formation/réflexion a theme. En effet, «la création de lieu d'échanges
d’expériences et de professionnalisation permettent la capitalisation et le transfert des savoir-faire et
bonnes pratiques mis en ceuvre pour pallier le déficit d'outillage qui compromet leur développement »
(Veber, 2008, p. 7). D'autres outils organisationnels non encore évoqués jusque-la ont également déja
fait leurs preuves comme le fait d’avoir une communication claire entre les cliniciens intra hospitaliers et
ambulatoires a propos du projet de sortie (Boyer et al., 2000). Les projets thérapeutiques doivent abso-
lument contenir des objectifs concrets ancrés dans la vie quotidienne (Bachrach, 1993), comme I'évoque
ce professionnel :

D « Il est nécessaire de travailler la réintégration concréte dans la vie sociale, ce qui est
difficile pour les usagers et ne se fait pas a I'h6pital dont ce n'est pas la mission, comme
prendre des transports, par exemple surtout si le foyer est en campagne ».

Pourtant, bien que simple en apparence, cela n'est pas une évidence, puisque comme on I'a vu, usagers
et proches sont peu impliqués dans I'élaboration des projets, qu'une tracgabilité écrite fait défaut, et que
finalités et moyens sont confondus. A nouveau un outil commun concret offrirait une structure solide sur
laquelle s’étayer sans menacer les identités et missions institutionnelles, mais au profit du fonctionne-
ment en réseau. Le « plan de crise conjoint » est la forme la plus aboutie, la mieux étudiée et validée
scientifiquement des déclarations anticipées (Henderson et al., 2004; Henderson, Swanson, Szmuckler,
Thornicroft, & Zinkler, 2008). Fruit d’'une négociation écrite entre les parties impliquant l'intervention d'un
médiateur, il est destiné aux professionnels et aux proches pour leur indiquer de fagon anticipée les con-
tacts, les mesures pratiques, ainsi que les soins préférés ou a éviter en cas de situation critique de santé
mentale ou d'un épisode aigu. De plus, il a été démontré que les plans de crise conjoints réduisent les
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hospitalisations et les traitements sous contraintes (Thornicroft et al., 2010). Pour Fleury et Ouadahi
(2002), «[...] les plans d'intervention, les programmes conjoints, les contrats de services, les références
et les systémes d'information cliniques constituent d’excellentes stratégies d’'intégration clinique des ser-
vices. Les plans d’'intervention servent a préciser et a coordonner les soins et les activités de réadapta-
tion et de soutien destinés a un patient. lls sont élaborés par un intervenant pivot, souvent en concerta-
tion avec les autres ressources du milieu. La participation de la personne est considérée comme un fac-
teur de succes du plan d’'intervention » (p.20).

6.9.4.7 Synthése du theme de la continuité

Les proches sont considérés par les usagers comme les garants de la continuité en premiére intention,
les professionnels n'étant mentionnés que sur demande explicite. lls offrent considération et soutien in-
conditionnel de fagcon pérenne, notamment s'’ils ont un role parental, et ce, malgré la présence possible
de conflits ou de contraintes et d’exigences de soins de leur part.

Pourtant les proches ne sont pas reconnus par les professionnels comme des partenaires et leur exper-
tise spécifique n'est pas prise en compte. Au contraire, ils font encore face a une forte stigmatisation et
doivent d'abord faire leurs preuves aux yeux des professionnels, ce qui augmente leur charge émotion-
nelle. Ce fardeau additionnel peut contribuer a leur épuisement et impacte directement sur la santé de
leur proche malade. De plus, depuis la désinstitutionalisation, un report de charge s’est effectué sur les
familles qui sont paradoxalement fortement mises a contribution lors des situations de crise.

En manque de repéres et de considération, les proches doivent donc rechercher de fagon active d’autres
types de soutien auprés d’instances tierces comme les associations, les sites internet spécialisés et les
bureaux de médiation avec le risque qu’ils abandonnent leur investissement et implication dans les soins
s'ils n’en ont plus la force. Pour y remédier, les professionnels suggérent de les intégrer de fagcon proac-
tive et systématique dans les prises en charge. Cependant I'écart entre la volonté et la pratique subsiste :
les professionnels reconnaissent leur tendance a percevoir les proches comme perturbateurs ou mena-
¢ants, évoquant dés lors le recours facile a leur exclusion, parfois sous couvert du secret professionnel. Il
ne faut pas oublier qu'il y a peu encore, les familles étaient percues comme « pathogénes », ce qui est
aujourd’hui totalement remis en question par la compréhension multifactorielle de la maladie mentale.

Pour favoriser la prise de conscience de la compétence des familles et des proches, les professionnels
se doivent de développer leurs connaissances sur leurs vécus émotionnels et leurs réactions cognitives.
De facon plus générale, ils ont exprimé le besoin de se former a I'approche familiale et au travail en par-
tenariat. Les supervisions ont également été relevées comme un outil indispensable trop peu répandu.

La continuité relationnelle étant un autre aspect essentiel en santé mentale, il importe de former les inter-
venants a des approches et des moyens validés qui la soutiennent sur la durée, comme les modéles de
case management clinique, de favoriser la mobilité pour permettre une proactivité et encore de profes-
sionnaliser le role des intervenants de liaison-coordination. Ceci est d’autant plus important qu’en plus du
cloisonnement institutionnel, les usagers mentionnent leurs difficultés a établir et maintenir des liens, ce
qui les rend particulierement vulnérables dans les périodes de transitions. Ces derniéres devraient donc
faire I'objet d’une attention particuliere, notamment lors du passage hépital-hébergement, en raison d’'un
niveau d’exigence plus élevé dans le second.

Pour permettre une transition plus progressive, des programmes individualisés devraient étre développés
et s'étayer sur des outils comme les plans de crise conjoints. Elaborés en concertation entre les divers
partenaires, ils permettent d’assurer une continuité des soins et des services au bénéfice des usagers,
tout en clarifiant le réle, le pouvoir et les limites de chacun selon un principe d'équivalence. En outre ils
renforcent 'autodétermination des usagers et diminuent les hospitalisations inappropriées.

D’autres initiatives, comme des journées thématiques réunissant 'ensemble des acteurs, sont souhaitées
pour forger et consolider une identité de filiere, de méme qu’une plateforme de concertation pour assurer
son orchestration au niveau cantonal. En effet, le processus de rétablissement requiert pour étre observé
des échelles de temps longues, sur plusieurs années, et exige un soutien et une patience inépuisable qui
mise sur I'importance des petits pas au jour le jour qui n’exclut ni la présence de symptdomes, ni les re-
chutes. Les personnes utilisatrices ont souligné la subjectivité et la singularité de I'expérience du rétablis-
sement. Elles se transforment conformément & leurs valeurs et & leurs rythmes. Or il manque clairement
une vision d’ensemble de I'évolution des trajectoires d’'usagers, de méme qu’une vision d’ensemble de
leur processus de rétablissement. Dans cette optique, les réhospitalisations sont par exemple davantage
a considérer comme une continuité dans le processus de rétablissement qui suppose un long chemine-
ment personnel, que les usagers décrivent eux-mémes comme parfois chaotique plutét que comme une
discontinuité institutionnelle.

Il y a lieu cependant de trouver des alternatives moins colteuses et de renégocier les exigences et pré-
requis a I'hébergement pour en favoriser le maintien. L'enjeu est donc de passer d’'un systéme centré sur
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les services a un systéeme centré sur les besoins et les trajectoires de vie des personnes. La vision d'une
continuité centrée sur le systéeme socio-sanitaire est réductrice, car elle ne respecte pas I'évolution socié-
tale de la perception et du rble des usagers de services de santé dans une dynamique constructive de

partenariat, d'empowerment et d’autodétermination.

97



7 Discussion

Le projet pilote de case management de liaison hébergement et les deux études venues I'étoffer ont
permis de rendre compte des enjeux des transitions organisationnelles entre I’h6pital psychiatrique adulte
et les structures d’hébergement a mission psychiatrique dans le canton de Vaud. Cette problématique
touche divers sujets sensibles en termes de santé publique. D’'une part, la question de I'accés aux res-
sources socio-sanitaires, mais également de leur utilisation et, d’autre part, la coordination au sein du
systeme sanitaire (Obsan, 2015). L'obligation d’améliorer cette coordination et son pilotage, ainsi que la
nécessité de collaborer étroitement entre différents acteurs font partie des priorités de politique sanitaire
évoquées par le Conseil Fédéral dans sa « stratégie globale Santé 2020 » (OFSP, 2013). Dans ce do-
cument, il est également fait mention qu’ « a I'avenir, les soins devront étre plus fréquemment congus en
fonction des patients et se concentrer sur leurs besoins. Les soins actuels sont trop axés sur les soins
d'urgence et le secteur hospitalier. Il faut proposer des soins différenciés aux patients » (p. 5). Une impor-
tance considérable sera donc donnée dans ce chapitre a I'intégration des résultats issus de I'étude quali-
tative qui ont permis de mettre a jour et mieux comprendre les transitions significatives que peuvent vivre
les usagers lors des transitions organisationnelles entre I'hdpital et 'hébergement. De plus, « Le rdle des
patients et de la population en tant gu’acteurs du systéme de santé doit étre renforcé, de méme que leurs
compétences a s’autogérer [...] » (Ibid., p. 5). Pour y répondre ce chapitre se focalisera également sur les
outils cliniques favorisant I'appropriation de la santé par les patients. Cependant, comme I'OFSP stipule
également que « Les structures, les processus et les offres des systémes ambulatoire et hospitalier doi-
vent étre adaptés et modernisés de maniére a répondre aux exigences démographiques et épidémiolo-
giques, notamment en ce qui concerne les maladies chroniques et psychiques [...] » (2013, p. 7), la dis-
cussion sera structurée autour des résultats de I'étude quantitative. Cela permettra de mieux cerner les
caractéristiques de la population cible du projet pilote et de les mettre en lien avec ses attentes et préfé-
rences, et ce, tant dans les transitions qu’en termes d’hébergement. En effet, étudier les profils sociodé-
mographiques et cliniques des patients concernés par une problématique d’hébergement ainsi que leur
recours aux soins hospitaliers devrait permettre I'amélioration ou I'adaptation du fonctionnement et de
I'offre du systeme actuel et/ou la création d’innovations en termes de réponses sur mesure a leurs be-
soins comme préconisé dans les travaux préalables a la constitution de la filiere psychiatrique vaudoise
(Bonsack et al., 2011a). Comme la portée de ces résultats devrait étre directement utile au fonctionne-
ment de cette filiere, le rapport se terminera sur des recommandations a son intention.

La population cible du programme CMLH était initialement celle des patients hospitalisés, concernés par
une transition entre I'hépital adulte de Cery et les structures d’hébergement a mission psychiatrique
adulte cantonales qui répondaient également aux critéres de « Hauts utilisateurs de soins » et/ou « sous
mesure de PLAFA ». Afin de pouvoir affiner les critéres d'inclusion au programme, et mieux différencier
cette offre du travail d'orientation traditionnellement et historiquement effectué par les assistants sociaux
de I'hopital, I'option a été prise d’étudier I'ensemble de la population hospitalisée sur une année en regard
du type de lieu de vie a la sortie de I'hdpital. Ceci a permis de fournir des données récentes et systéma-
tiques de l'orientation a la sortie de I'hdpital. Pour rappel, ce sont les relevés intitulés sortis « SDF » ou
« en institution » qui ont permis de définir le groupe des personnes hospitalisées concernées par une
problématique d’hébergement (GH) et d’en permettre une comparaison avec celle sortant en « logement
privé ». Afin de prévenir tout malentendu, il y a lieu de préciser ici que ceci ne signifie pas qu'il y ait for-
cément un probléme en tant que tel avec les éventuelles structures concernées, un patient pouvant sortir
dans une institution qui répond a ses besoins et qu’il considére étre son « chez soi ». Cette dénomination
a été délibérément choisie afin de mieux comprendre et mesurer les enjeux de I'hébergement pour les
personnes souffrant de troubles psychiatriques sévéres, sachant que leur préférence absolue en fonction
des résultats de I'étude qualitative va au logement privé et que celle-ci est également prédominante dans
la littérature internationale.

Bien que le périmétre de I'étude quantitative se soit limité au site hospitalier de Cery, les résultats en
termes de profils cliniques peuvent étre considérés, selon I'avis d’experts cantonaux”, comme représen-
tatifs de la nouvelle génération de patients nécessitant un hébergement au niveau cantonal. En effet,
deux générations se cotoient actuellement dans les institutions. D’une part, selon Bonsack et al. (2011a),
les patients issus du mouvement de la désinstitutionalisation, plutdt passifs et dépendants et qui, au sortir
de longues années d’hospitalisation, avaient plutot besoin de stimulation et d’acquisition de compétences
pour vivre dans la communauté et, d’autre part, les plus jeunes qui sont dans une phase plus précoce de
la maladie et qui ont des besoins plus ambitieux en termes de prévention et de réhabilitation, plus diffi-
ciles a anticiper.

29 Les résultats quantitatifs ont été soumis pour discussion et validation aux membres de la direction du PGE, aux
cadres de la section de psychiatrie sociale, aux membres de la filiere de psychiatrie communautaire du RSRL
ainsi qu’aux membres de I'Observatoire Psychiatrique Plus
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Par contre, et c’'est la une des limites incontestables de cette étude, le nombre de patients concernés par
I'hopital psychiatriqgue et une problématique d’hébergement au niveau cantonal est probablement sous-
estimé. En effet, méme si I'hOpital de Cery est le plus grand hdpital psychiatrique du canton, les patients
répondant a ce critére peuvent étre hospitalisés dans les autres secteurs sanitaires, voire méme hors
canton en cas d’'absence de lits libres. Il y a donc lieu de penser que ces derniers sont en réalité plus
nombreux au niveau cantonal.

7.1 L’orientation a la sortie de I’hépital en fonction du type de lieu de vie

Un tiers des patients hospitalisés, soit 241 d’entre eux, présente selon nos critéres de sélection précités
une problématique d’hébergement. Ceci permet de rappeler que la grande majorité des patients hospita-
lisés, soit 78% d'entre eux)®, sortent en domicile privé. Ce taux est légérement supérieur aux données
suisses qui s’élevent a 70% (H+, 2011), probablement grace a la volonté politique cantonale claire
d’'amorcer le virage communautaire de facon précoce en comparaison du reste du pays. Outre I'extension
de l'offre psychiatrique ambulatoire, cette évolution positive est également attribuable selon I'Obsan a
«[...] un accroissement de l'efficacité des thérapies et aux changements touchant la composition du
groupe des personnes malades » (2010, p. 4).

Le statut de « SDF » concerne 7% des sorties, soit concretement 50 personnes différentes. Selon la va-
riable « trajectoire mode de vie », 38 personnes sont sorties avec le statut permanent de SDF sur la du-
rée de I'étude, et 12 de facon transitoire. Bien que loin des données des pays dans lesquels les pro-
grammes de « Housing first » ont été développés, ce nombre demeure non négligeable. Les données ne
permettent cependant pas de dire si ces patients sont SDF car ils refusent de s’engager dans un héber-
gement institutionnel, ou parcqu’ils n'y ont pas acces en raison des criteres d’admission, ou encore parce
guils en ont été exclus aprés avoir épuisé toutes les ressources possibles dans le systéme
d’hébergement existant. En raison de leur profil sociodémographique et clinique, un cumul de ces trois
facteurs semble le plus vraisemblable. Distinguer les SDF au sein de la population avec problématique
d’hébergement est cependant essentiel car le type de suivi doit impérativement étre plus flexible et pren-
dre en compte la dimension d’auto exclusion mise en évidence par Furtos (2007). En effet, selon Stergio-
poulos, Dewa, Rouleau, Yoder, & Chau, 2008) « ...leur maintien en hébergement nécessite un engage-
ment important du réseau, avec présence d’'un professionnel de la santé psychique » (p. 14). Les pro-
grammes de « Housing first » ont prouvé leur efficacité a fournir et & assurer une stabilité de logement en
particulier pour cette population (Leff et al., 2009). De plus, dans ce contexte, leurs visites aux urgences,
leurs hospitalisations et les colts associés ont diminués (Martinez & Burt, 2006).

En 2002, Grasset et Therianos-Spagnoli estimaient le nombre de patients avec un besoin non couvert
dans le systeme d’hébergement a 74 au niveau cantonal. Plus récemment, et dans un périmeétre d’étude
plus restreint, puisque portant sur la relation entre longs séjours et mesures de PLAFA a I'hépital de Cery
entre avril 2008 et mars 2009, Diener évoquait dix situations considérées comme « implagables » (Die-
ner, (communication personnelle [Présentation powerpoint, 2009]). Malgré I'ouverture entretemps de
structures d’hébergement dites « a bas seuil », le nombre de patients difficilement « plagables » est pro-
bablement en augmentation. En effet, outre les 38 personnes avec un statut de SDF permanent sur la
durée de notre étude, 37 patients avec une problématique d’hébergement occupent des lits hospitaliers
de facon inappropriée et ce uniquement dans le secteur centre. Au vu des flux tendus et de la pression
subséquente sur les lits hospitaliers, le risque d’étre exclu du systéeme d’hébergement et de sortir a la rue
semble plus présent que jamais pour les patients les plus vulnérables. Ces données viennent appuyer la
nécessité d'une centrale d’information cantonale au sein de la filiere cantonale avec le recours a des
outils tels que la « brioche web » permettant une tragabilité des trajectoires de patients et I'indispensable
arbitrage des cas complexes par une plateforme de concertation (Antille & Resplendino, 2011). Les 167
patients restant du GH viennent rappeler I'évolution peu prédictible de la maladie psychique avec, lors
d'épisodes aigus, la nécessité d'un recours a I'hdpital signant I'importance d'une complémentarité de
I'offre dans le systeme socio-sanitaire entre les milieux de soins aigus et les institutions d’hébergement.

7.2 Profil sociodémographique et accessibilité a I’lhébergement

Sans surprise en comparaison des données internationales, la problématique d’hébergement dans le
canton de Vaud touche davantage les hommes (61,3%) que les femmes. lls sont néanmoins Iégerement
moins nombreux que dans les études portant sur la population institutionnalisée (Priebe et al., 2009) ou
encore dans les études portant sur le « Housing first » (Stefancic & Tsemberis, 2007) avec respective-
ment des taux de 68% et 79%. Quant aux personnes ayant bénéficié du programme CMLH en 2012,
elles sont quasiment réparties de facon égale entre les deux sexes, soit 35 femmes et 32 hommes. La
premiére explication de ce ratio différent est lié aux aspects trés concrets de répartition égale des bi-

30 Comme montré dans la figure 1, p. 41, 67% des séjours hospitaliers sont orientés vers le domicile privé, ce qui
une fois les données agrégées par individus, représente 78% des patients.
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ndémes de case managers dans les deux sections concernées par le projet. Les femmes sont en effet
surreprésentées dans la section Karl JASPERS qui prend en charge les troubles de la personnalité, les
troubles anxieux et de I’humeur. Aprés confrontation avec le point de vue de I'équipe CMLH et de diffé-
rents acteurs du projet, la seconde interprétation la plus probable réside dans la plus grande réticence a
faire sortir ces derniéres a la rue, a fortiori lorsqu’elles présentent une comorbidité d’abus de substances,
ce qui est le cas de beaucoup d’entre elles, comme lindiquent les profils cliniques. Ainsi, les équipes
hospitalieres auraient plus tendance a chercher des alternatives, dont le recours au programme CMLH,
pour une femme qui s’exposerait, selon leurs représentations, davantage aux risques et a l'insécurité si
elle sortait en tant que SDF qu’'un homme, supposé avoir plus de capacités dans ce contexte.

La problématique d’hébergement concerne plus spécifiqguement les personnes jeunes, puisque l'age
moyen y est de 37 ans et que plus de la moitié d’entre elles ont moins de 35 ans. Ces derniéres sont plus
jeunes que dans la population institutionnalisée dgée en moyenne de 43 ans (Priebe et al., 2009) ainsi
que dans les programmes de « Housing first » dans lesquels la majorité a entre 41 et 50 ans et présente
de plus longues périodes d'itinérance (Tsemberis, Gulcur & Nakae, 2004). Ces différences pourraient
s'expliquer par les efforts entrepris depuis les années 90 dans le canton de Vaud pour implanter et dis-
séminer progressivement des équipes mobiles dans la communauté (Bonsack et al., in Guex et Gasser,
2011). Dans le cadre de la psychiatrie adulte, les missions principales de ces équipes sont d’'atteindre et
d’engager dans les soins les patients réfractaires et/ou en refus de soins, grace au programme du SIM
(Suivi Intensif dans le Milieu) ou encore les jeunes adultes souffrant de psychoses débutantes grace au
programme TIPP (Traitement et Interventions Précoce dans les troubles Psychotiques), et ce, au travers
d’interventions proactives dans une phase plus précoce de la maladie psychique. Des dimensions cultu-
relles, politiques et éthiques entrent probablement également en ligne de compte.

Le nombre d’hospitalisations non volontaires en Suisse est en effet largement au-dessus des données
rapportées en Europe (Morandi, Bonsack, Monnat, & Boubaker, 2014). En Suisse, le canton de Vaud
semble étre I'un des plus prescriptif en la matiére (lbid.). La conséquence directe de telles mesures, no-
tamment dans 'ancien régime législatif encore en vigueur au moment de notre étude, est que les per-
sonnes marginalisées souffrant de troubles psychiques ne sont plus a la rue, du moins momentanément.
Les données démontrent en effet que les individus concernés par une problématique d’hébergement sont
davantage concernés par des mesures de Privation de Liberté A des Fins d'Assistance (PLAFA)
puisqu’elles touchent une personne sur cing. Ces mesures, recours de derniére intention selon la loi,
doivent étre mises en lien avec le profil de ce groupe. Elles s’expliquent par la sévérité de leurs troubles
psychiques et de leurs conséquences sur leur insertion sociale, par leur réticence ou opposition a
s'inscrire dans un processus de soins, ainsi que par d’éventuels troubles de 'ordre public secondaire aux
troubles. Bien que créant de fait un sentiment d’étre contraint et privé de sa liberté de choix et d’action et
allant a I'encontre des valeurs préconisées dans le modeéle du rétablissement, cette mesure peut pour
certains constituer un levier pour le processus d’engagement. L'expérience clinique a démontré a plu-
sieurs reprises que certains patients se disant opposés aux soins, décisions de placement etc.,
n'entreprennent rien pour que ceux-ci cessent, ou font en sorte qu’elles se poursuivent. Pour ceux-ci, le
chemin vers l'acceptation d'une réalité difficile semble parfois facilité par 'imposition de contraintes exté-
rieures. Ces personnes ont alors en effet la possibilité d’exprimer leur colére envers I'organisme ou le
décideur, plutét que de la retourner contre elles. Cependant, favoriser la participation des usagers et éla-
borer un projet incluant des compromis reste essentiel et central afin qu’ils ne se sentent pas exclus du
processus décisionnel. Comme identifié dans I'étude qualitative, lorsqu’il y a une marge de manceuvre,
aussi restreinte soit-elle, 'engagement des usagers n’en est que meilleur en vertu de leur revendication
du droit a l'autodétermination. Certaines structures I'ont d’ailleurs bien compris. Par contre, pour d’autres
institutions d’hébergement, le fait d’étre sous PLAFA reste un critére d’exclusion (Rivier, 2007) qu'il y a
lieu de mettre en discussion au vu de leur prévalence dans le GH (18,1%). En effet, si aucune place n’est
disponible dans une structure qui les accepte et/ou que les patients la refusent, ils ne peuvent étre mis a
la porte de I'hépital et occupent alors, apres stabilisation de leur état de santé, un lit de soins aigus de
fagon inappropriée. Cette question mériterait d’étre arbitrée au niveau cantonal par la future CClcP (Cen-
trale Cantonale d’'Information et de coordination Psychiatrique). Diener (communication personnelle [Pré-
sentation powerpoint, 2009]) a cependant mis en évidence que I'allongement des durées de séjours des
patients sous PLAFA n’est, contrairement & ce qui pouvait étre attendu, que partiellement di au fait
méme d'étre au bénéfice de cette mesure. Il est également di a la sévérité des troubles de cette patien-
tele. En 2013 cependant, dans un contexte de surcharge hospitaliére chronique, il a été démontré que
19% des patients hospitalisés a Cery le demeuraient pour des raisons sociales (Conus, communication
personnelle [Présentation powerpoint, 17 décembre 2013]). Ce taux ne semble pas avoir évolué entre
2011 et 2013. La prolongation de séjour attribuée uniquement au fait d’étre sous mesure de PLAFA aurait
par contre diminué de 9 a 5%. Cette diminution reste cependant difficilement interprétable en raison de la
modification de la Iégislation a ce propos depuis début 2013. Il n'empéche que, selon ces données, 9%
d’occupation de lits inappropriés seraient effectivement directement attribuables aux mesures de PLAFA
selon I'ancien régime. Cette mesure impliquait alors, comme l'indique le texte de loi cantonal sur la santé

100



Filiere psychiatrie adulte RSRL

publique du 29 mai 1985 (LSP/VD) en vigueur pendant la durée de I'étude, notamment de trouver le lieu
de vie le plus adapté a la situation personnelle du patient dans le but de lui préter assistance, tout en
restreignant sa liberté. Or «le bon endroit», selon les préférences absolues de patients en termes
d’hébergement, reste le domicile privé. Il n'est donc pas étonnant que les patients refusent une entrée en
hébergement puisque I'offre actuelle fonctionne toujours selon un continuum de soins linéaire par pallier
en plus d'étre sous condition, comme vu précédemment. |l sera intéressant de voir si, a I'avenir, I'entrée
en vigueur en 2013 des mesures ambulatoires sous contrainte permettra une esquisse de réponse a
cette problématique. Cette procédure Iégale civile vise « [...] en imposant un traitement psychiatrique a
l'individu, a préserver sa santé, par opposition aux mesures pénales qui cherchent a protéger la société
du malade en lui imposant un traitement limitant potentiellement le risque gu’il ne commette de nouveaux
délits en lien avec sa psychopathologie » (Morandi, 2014, p. 249). L’individualisation des projets avec des
exigences et des mesures devant étre décidées au cas par cas, pourrait en outre permettre une prise en
compte des préférences des patients en termes d’hébergement. Elles pourraient, selon ce méme auteur,
constituer une alternative moins restrictive et plus économique aux hospitalisations involontaires, donc
étre une solution a la sur-occupation hospitaliére, ou encore étre mises a titre préventif « dans I'espoir
d’éviter la dégradation de la situation du patient sur le plan clinique et social et de limiter les comporte-
ments potentiellement dommageables » (lbid. p. 249). Il n’y a cependant a I’heure actuelle aucune preuve
scientifique quant a l'efficacité de ces mesures.

La population concernée par une problématique d’hébergement se distingue encore du restant des per-
sonnes hospitalisées par le fait qu’elles sont quatre a cing fois plus nombreuses a bénéficier d’'une me-
sure tutélaire, et trois fois plus d’une curatelle selon I'ancien régime. Ceci incite a développer une collabo-
ration étroite & un niveau institutionnel avec I'OCTP, I'Office des Curatelles et des Tutelles Profession-
nelles. En effet, 134 patients en tout sont concernés par la collaboration avec cet organe contre seule-
ment 26 qui ont un tuteur ou un curateur privé. Bien que la collaboration soit effective sur le terrain,
I'expérience a montré qu’elle dépendait davantage des personnes que d’une procédure institutionnelle.
Or il s’est avéré que, dans la clinique quotidienne, certains tuteurs de I'OCTP sont treés réactifs, alors que
d’'autres le sont moins, voire ne sont que trés difficilement joignables. La collaboration interinstitutionnelle
mérite donc d’'étre améliorée car elle est essentielle lors de la recherche d'un lieu de vie a la sortie de
I'hopital, ce d’autant plus que la décision de cet organe prévaut sur celle des cliniciens. Un réseau systé-
matique apres la phase d'assessment ou d'évaluation serait souhaitable afin de convenir d'un plan
d’intervention partagé prenant en compte I'expertise de chacune des parties et en définissant le role de
chacun dans les démarches concrétes en matiere d’hébergement. L’hétérogénéité de ces pratiques a
d’ailleurs été soulevée par les membres de 'OCTP lors de la réunion organisée en décembre 2014 dans
les suites de ce projet.

De facon générale, ces mesures de protection de I'adulte vont souvent de pair avec les PLAFA et ont
souvent été prononcées avant méme ces derniers. Elles sont en outre surreprésentées dans le GCMLH
et sont pour ce groupe principalement ordonnées a I'OCTP. La collaboration entre I'h6pital, la justice de
paix, 'OCTP et les institutions d’hébergement se doit donc d’étre efficiente. A la demande de la Commis-
sion de gestion du Grand Conseil Vaudois, des Assises PLAFA®" ont dailleurs été organisées en juin
2015 en raison de I'augmentation de leur nombre et de I'engorgement chronique des hépitaux psychia-
triques du canton. Ces Assises ont pour I'heure permis de dresser un état des lieux ainsi que de relever
I'importance d'un registre cantonal car, malgré la gravité de la mesure, il y avait peu de visibilité de cette
derniéere et de son évolution. Gageons que dans les suites a donner, la collaboration entre ces instances
sera renforcée afin de gagner en efficacité et en qualité.

L’absence d’'activité professionnelle caractérise la grande majorité des personnes concernées par une
problématique d’hébergement, soit plus de 85%. Seule la moitié d’entre elles est au bénéfice d’'une rente
d’Assurance Invalidité. Par contre dans le groupe inclus dans le programme CMLH, 94% sont sans activi-
té professionnelle et les deux tiers au bénéfice d’'une rente Al. La question de l'inactivité professionnelle
est préoccupante, sachant que depuis 2014, 'OMS a intégré I'accomplissement d'un travail productif
dans sa définition de la santé mentale. De plus, « [...] alors que la psychiatrie développe des méthodes
pour mieux intégrer dans la communauté les troubles psychiatriques sévéres, les désavantages sociaux
liés a des troubles mentaux plus fréquents s’aggravent, avec une exclusion du marché du travail » (Bon-
sack, 2014, p. 234). Jablensky (2000) a mis en évidence que les conséquences sociales des troubles
psychiques, de méme que le risque d’exclusion du monde du travail sont plus fréquemment négatives
dans les pays industrialisés que dans ceux en voie de développement et ce, malgré leur prévalence
semblable dans les diverses régions du monde. Le rapport de la santé mentale dans le monde (OMS,
2001) a relevé I'mpact économique majeur des troubles psychiques qui, pour les sociétés modernes, de
part ce risque d’exclusion supplémentaire du monde du travail, représente un danger économique et

31 http://www.vd.ch/rapport-annuel-de-gestion/rapport-annuel-de-gestion-2014/ordre-judiciaire-vaudois-ojv/ordre-
judiciaire-vaudois-ojv/projets-particuliers-et-realisation-des-objectifs-14/, site consulté le 22.07.2015.
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social considérable (Bonsack & Baer, 2014). Au niveau plus individuel, cet état de fait est d’autant plus
préoccupant que I'étude qualitative a démontré I'importance du réle du travail pour les usagers qui, en
plus de favoriser leur insertion par le maintien des liens dans la communauté, contribue au maintien de
I'espoir quant a un avenir meilleur possible. « Au-dela de la valorisation sociale de I'emploi pour I'identité
de l'individu, le fait d’étre en activité apporte un certain nombre de bénéfices qui contrecarrent les effets
délétéres des troubles mentaux : occuper un poste permet de structurer le temps, renforce I'estime de
soi, donne du sens a I'existence, contribue a I'indépendance financiére ou encore favorise la participation
a la vie sociale » (Favre, Spagnoli, & Pomini, 2014, p. 258). Cette revendication est d’autant plus Iégitime
gue les personnes concernées sont jeunes. En effet, I'activité professionnelle est considérée comme un
enjeu majeur dans le développement psychosocial & I'étape de vie du jeune adulte (Erickson, 1968). Le
travail représente selon Jarvis (2010), « ...un élément important dans la vie d’'un jeune adulte ; il 'associe
a son identité et se sent stimulé, récompensé et respecté s'il en retire de la satisfaction (p. 27). De plus,
dans le modéle du rétablissement, la restauration d’un réle social aprés le cataclysme de I'annonce d’'un
diagnostic psychiatrique est essentielle, car elle contribue a la redéfinition de I'identité. En outre, la littéra-
ture a permis de constater qu’une activité professionnelle dans la premiére économie favorisait non seu-
lement la situation économique des personnes et augmentait leur revenu, mais diminuait aussi le risque
de rechute (Burns et al., 2009). Le modele le plus efficace de réinsertion professionnelle, en totale adé-
guation avec les valeurs du rétablissement, est aujourd’hui celui de « I'Individual Placement and Support
(IPS) » qui consiste, selon I'adage du « Place then train », & « placer puis entrainer dans le monde du
plein emploi » (Drake & Backer, 1996 ; Bond, G., Drake, R. & Becker, D., 2008). « Ce modéle, contre-
intuitif dans une logique médicale, part du principe que la récupération des droits sociaux comme l'acces
a I'emploi précéde le rétablissement et non l'inverse » (Bonsack, 2014, p. 239). Les principes de réhabili-
tation psychiatrique actuels préconisent dailleurs I'apprentissage de compétences et habiletés dans la
communauté en situation réelle, plutdt que dans un lieu protégé (Lecomte & Leclerc, 2012). Il n’est donc
pas étonnant d’entendre les usagers dire que I'entrée en structure d’hébergement a été pour eux une
seconde rupture a caractére traumatique, de par I'absence de perspectives qu'ils en percoivent et suite
au constat qu'ils font d'étre encore plus isolés depuis leur intégration au sein de cette derniére.

La question de I'activité professionnelle est également une préoccupation importante pour les proches,
son absence étant une charge supplémentaire. En effet, dans notre échantillon, la majorité d'entre eux
étaient des parents et, selon leur point de vue, I'accessibilité a une activité professionnelle n’était pas
seulement un signe d’autonomisation, mais également d’'indépendance financiére. Quant aux profession-
nels impliqués dans I'étude, ils ont évoqué l'actuel marché de I'emploi comme étant un frein a une pos-
sible insertion professionnelle des jeunes souffrant de troubles psychiques. La situation tendue sur le
marché de I'emploi joue évidemment un réle. Les personnes souffrant de troubles mentaux doivent
« ...non seulement gérer les difficultés liées aux conséquences de leur maladie, mais également faire
face aux nombreuses exigences du marché de I'emploi, ainsi qu'aux préjugés et a la stigmatisation dont
elles sont la cible » (Favre et al., 2014, p. 258). La méconnaissance ou encore la méfiance de la popula-
tion générale, mais également des professionnels quant a leur possible rétablissement, y est probable-
ment aussi pour quelque chose. Pas étonnant dés lors que I'augmentation des nouvelles demandes de
rentes invalidité augmentent dans cette catégorie d'age, l'invalidité pour des raisons psychiques repré-
sentant 40% de I'ensemble des causes d'invalidité en Suisse (OCDE, 2014). Or dans le GH, seule la
moitié, et dans le GCMLH les deux-tiers, ont acceés a une rente alors que I'écrasante majorité souffre de
troubles psychiatriques sévéres potentiellement invalidants et est sans emploi. Est-ce par refus de
s’engager dans un processus qui pourrait venir confirmer l'invalidité dans ce qu’elle peut représenter de
négatif et de mise en marge de la société comme cela a été évoqué par quelques usagers participant a
notre étude qualitative, venant ainsi augmenter le fardeau psychologique de la maladie, confirmer une
identité défaillante ? Une des autres explications plausible fournie par les intervenants sociaux pour ex-
pliquer ce faible taux serait liée aux difficultés d’engagement de cette population dans le processus de
soins se manifestant par une difficulté concréte a récolter les papiers et informations nécessaires a pou-
voir constituer un dossier complet pour I’Assurance Invalidité et a se présenter aux rendez-vous fixés par
les experts nommeés par I'Al, aboutissant alors a une non entrée en matiére et un blocage des démarches
administratives. Ces aspects plaident pour un travail plus proactif dans la communauté avec la nécessité
d’'une grande flexibilité et mobilité de la part des professionnels. Le rapport santé 2020 (OFSP, 2013)
rappelle que « [...] I'état de santé de la population suisse dépend & 60% de facteurs externes a la poli-
tiqgue de la santé, comme I'éducation, la sécurité sociale, la situation professionnelle et le revenu,
I'environnement ou encore la situation en matiére de transports et de logement. Il serait toutefois possible
d’influer de maniére ciblée, au niveau fédéral, sur ces déterminants sociaux et liés a I'environnement en
renforgant la collaboration avec les départements concernés » (p.7), notamment grace a des mesures
supplémentaires comme « la promotion de la santé psychique et 'amélioration de la prévention et du
dépistage précoce des maladies psychiques » (p.8) afin d’en réduire l'incidence ; il s’agit selon ces
mémes auteurs, « en particulier d’éviter I'exclusion du monde du travail des personnes atteintes d’'une
maladie psychique » (p. 8). Dans ce sens, les équipes mobiles comme le Case Management de Transi-
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tion destiné a des personnes dans des phases plus précoces de la maladie qui ont encore « beaucoup a
perdre » (Bonsack et al., 2011b) ou encore les équipes comme le TIPP, ciblant les psychoses débu-
tantes, sont a encourager et a soutenir. Il en va de méme pour les équipes mobiles de soutien a I'emploi
comme RESSORT?. Bien qgue meilleur, I'acces a ces trois types de prise en charge est encore hétéro-
géne sur le territoire vaudois (lbid.), avec parfois méme des listes d'attente, et est encore peu développé
ailleurs en Suisse romande.

Un aspect sensible dans la filiere psychiatrique en lien avec les caractéristiques sociodémographiques de
cette population est I'exigence d'une activité, parfois méme a temps partiel (sachant évidemment
gu'activité ne signifie pas forcément emploi), ainsi que la présence de garanties financieres, voire
d’exigences de demande de rente Al en cours, ou aboutie selon les lieux. Ces deux points ont, entre
autres, été identifiés dans le canton comme des conditions a l'entrée dans certaines structures
d’hébergement (Rivier, 2007). D'une part elles peuvent entrainer une exclusion du systéme
d’hébergement et, d’autre part, contribuer & une prolongation non négligeable de la durée des séjours
hospitaliers et ainsi contribuer a renforcer I'utilisation inadéquate des ressources de soins aigus si toutes
ces garanties financiéres doivent avoir été réglées avant méme de pouvoir entamer une procédure
d'admission. Les visées de réhabilitation et d'aide au retour a I'emploi sont a privilégier pour les per-
sonnes qui en expriment le souhait et présentent des capacités de progression en termes de compé-
tences et d’acquisition de connaissances. La premiéere exigence ne devrait plus étre considérée comme
standard d’entrée, mais plutdt comme un objectif a long terme faisant partie du rétablissement de la per-
sonne et de son insertion sociale. De nombreux écrits ont mis en évidence les effets iatrogénes de I'asile
d'abord, puis, plus tardivement, des hospitalisations de longue durée sur le maintien des acquis et des
compétences. Cet aspect a également été relevé dans 'étude qualitative et par les proches et par les
professionnels. Les usagers ont quant & eux évoqué I'écart majeur entre les exigences imposées par les
structures d’hébergement et le cadre hospitalier quant a la question des activités professionnelles,
d’occupation et/ou I'implication dans les taches de la vie quotidienne. Compte-tenu de la crise liée & une
transition qui, pour rappel, provoque un sentiment de perte et d'aliénation normal, ici li€é & une transition
organisationnelle dite simple, ces exigences doivent étre revues non pas forcément a la baisse, mais étre
trés progressives selon un programme individualisé. Les professionnels ont d'ailleurs déploré lors de
I'étude qualitative I'absence de lieu intermédiaire permettant de faire ce travail hors du flux tendu et des
pressions sur les sorties d’hopital. Si les exigences d’entrée en hébergement sont trop élevées, il est peu
probable qu’'un patient présentant des troubles séveres, par ailleurs peu améliorés par I'hospitalisation,
soit capable de recourir a de nouvelles habiletés, relations personnelles et stratégies de « coping » indis-
pensables a la réussite d’'une bonne transition. De plus, il ne faut pas oublier que I'entrée en héberge-
ment résulte rarement d’'un choix et qu’elle est souvent assortie d’'un sentiment de perte d’espoir. A ces
divers éléments a priori hostiles s’ajoute le stress majeur que représente un déménagement. Ces divers
aspects pronent en faveur d'un programme de type réhabilitatif progressif individualisé et systématisé
élaboré en partenariat étroit entre les divers acteurs afin de favoriser une continuité entre I'hdpital et
I'hébergement.

7.3 Profil psychopathologique et accessibilité a ’hébergement

En termes de diagnostics, les comparaisons sont délicates et rendues difficiles car les études n’englobent
pas toujours le méme périmétre ou la méme population cible, que ce soit au niveau cantonal, national
et/ou international. Néanmoins, des tendances générales peuvent étre dégagées. Ainsi, sans grande
surprise, et en cohérence avec la littérature internationale, les personnes souffrant de troubles psycho-
tiques sont les plus représentées dans le GH avec 48, 5% des cas, mais dans une proportion plus faible
puisque ces taux dépassent les 60% dans la plupart des études. La prédominance des troubles psycho-
tiques dans les structures d’hébergement du canton de Vaud avait été mise en évidence déja en 2002
(Grasset & Therianos-Spagnoli). Il est cependant intéressant de relever que dans la population hospitali-
sée avec une problématique d’hébergement, ce taux est nettement plus bas que celui retrouvé dans les
structures d’hébergement de I'époque, ce dernier s’élevant a 65,1%. Il pourrait indiquer une relative stabi-
lité pour une partie de ce groupe de patients au sein des structures d’hébergement, mettant en évidence
I'importance de leur réle en termes de maintien dans la communauté. L'intervention précoce dans le do-
maine des psychoses a sans aucun doute également contribué a maintenir certains patients a leur domi-
cile privé qui, de fait, n'apparaissent plus dans le groupe des personnes concernées par une probléma-
tiqgue d’hébergement.

Finalement, un quart des patients hospitalisés avec une problématique d’hébergement souffre de
troubles de I'humeur et 14,4% de troubles de la personnalité et du comportement. Enfin, le groupe de
personnes hospitalisées sortant en logement privé se distingue de ceux ayant une problématique

32 RESSORT : RESeau de Soutien et d’'ORientation vers le Travail. Dispositif créé par le Département de psychia-
trie, en collaboration avec le SPAS et I'Al
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d’hébergement par des proportions inversées entre les troubles de I'humeur alors prédominants et les
troubles psychotiques.

Les comorbidités d’abus de substances sont par contre trés élevées dans la population hospitalisée avec
problématique d’hébergement et concernent une personne sur deux, dont 3 sur 5 sous forme de poly-
consommations. Dans le rapport de Grasset et Therianos-Spagnoli (2002), la comorbidité d’abus de
substances y était nettement inférieure avec seulement 34,8% des cas. L'éthylisme était alors prédomi-
nant. Les données épidémiologiques internationales rapportent un taux nettement plus faible de comorbi-
dités d’abus de substances en résidentiel psychiatrique allant de 19 a 29% (Priebe et al., 2009). Avec des
antécédents d'abus de substances dans 48% des cas, cette méme étude relance le débat de I'abstinence
comme condition a l'entrée dans la plupart des hébergements. Dans une étude rétrospective sur
I'évolution du profil de la clientéle des EMS psychiatriques du canton de Vaud entre 1999 et 2006, Bon-
sack (communication personnelle [Présentation PowerPoint], 25 février 2008) faisait mention d’une aug-
mentation du nombre de psychoses jusqu'a 85%, mais d’'une relative stabilité en termes de consomma-
tion, puisqu’elle concernait un tiers des résidents. Cependant, comme mentionné par l'auteur de cette
étude, celle-ci avait un périmeétre treés limité (6 structures) et 'acceés a des données fiables, pertinentes et
représentatives s'est avéré particulierement laborieux. Nous pouvons néanmoins conclure que la popula-
tion concernée par un hébergement a trés fortement évolué dans le sens d’'une augmentation de la pré-
valence des comorbidités d’abus de substances allant jusqu’a 50%. Tenant compte de cette évolution, la
demande d’abstinence ou de consommation contrélée des institutions ne peut plus étre une exigence des
structures a I'égard des candidats a I'hébergement. Développer des compétences spécifiques dans le
domaine des addictions s’avére désormais indispensable et pour le personnel hospitalier et pour le per-
sonnel de ces structures.

La population de patients hospitalisés concernés par une problématique d’hébergement présente égale-
ment des problemes séveres a trés séveres (cotation de 3 ou 4) sur I'échelle HONOS dans tous les do-
maines évalués a savoir le comportement, le handicap, les symptédmes et le social. Ces troubles sont
significativement différents du reste de la population hospitalisée pour 8 items sur 13. A savoir qu'ils con-
cernent en particulier les « troubles cognitifs », « consommations de drogues ou d’alcool », « comporte-
ment hyperactif, agressif, perturbateur ou agité », « problemes dans la prise de médication psychique »,
« probléemes liés a I'occupation et aux activités », « problémes liés aux conditions de vie », « problemes
liés aux activités de la vie quotidienne », « problemes pour établir des relations sociales significatives » et
ce, que ce soit a I'entrée ou a la sortie de I'hdpital. Les troubles liés aux hallucinations et délires ne sont
pas significativement plus importants que pour le reste des patients hospitalisés. Certains de ces
troubles, comme la consommation de drogues ou d’alcool et les troubles du comportement majeurs
comme l'agressivité et/ou I'agitation, sont précisément des critéres d’exclusion a I'hébergement dans le
canton (Grasset & Therinaos-Spanoli 2002; Rivier, 2007), que I'on retrouve également dans la littérature
internationale (Lelliott et al., 1996; Priebe et al., 2009). De plus, au vu de la sévérité des troubles au ni-
veau social et relationnel, il parait illusoire de demander a ces patients de se contraindre a vivre dans une
structure communautaire et, qui plus est, avec des exigences de participation et d'activité des I'entrée. I
apparait alors que les conditions et limitations a I'entrée en hébergement sont en fait les troubles aux-
quels ce méme hébergement était censé répondre. De plus, en hébergement institutionnel, la proximité
avec d'autres personnes souffrant de troubles psychiques et du comportement est importante et
I'impossibilité de s'isoler ou de se retirer fréquente. Ceci peut parfois attiser les tensions et amener a des
situations de crise voire de violence qui, faute de moyens et/ou de compétences a la gestion de crise
dans les structures d’hébergement, peuvent étre contenues. Elles nécessitent alors l'intervention des
forces de I'ordre avec, le plus souvent, une hospitalisation a la clé, les autres résidents devant également
étre protégés. Par ailleurs, au sein d'un lieu de vie, les résidents sont moins enclins a supporter des
troubles du comportement de la part des autres usagers qu'ils ne le sont quand ils sont « patients » a
I'hépital. Aux difficultés évoquées jusque-la s'ajoutent encore pour tout le GH au moment de la sortie de
I'hépital des difficultés dans la prise de la médication psychique.

Finalement, I'analyse des ratios de problemes de santé mentale fait constater une augmentation des
différences intergroupe entre I'entrée et la sortie hospitaliére que ce soit au niveau GH-GT ou bien
GCMLH-GTH. Ces résultats attestent du peu d'influence des soins hospitaliers sur la sévérité des
troubles en particulier dans le domaine social et de leur persistance dans le temps au-dela du séjour
hospitalier. La prolongation des durées de séjour en milieu aigu au-dela de I'amélioration symptomatolo-
gique ne semble donc pas indiquée, le maintien des compétences sociales et relationnelles n'y étant pas
ou peu travaillé. Etant donné les exigences posées a I'entrée en hébergement, les chances d’intégrer une
structure sont donc par la méme occasion amoindries, entrainant par la-méme le risque pour les usagers
d’'entrer dans le cercle vicieux de la chronicité ou dans le phénomeéne de porte tournante. La présence
fréquente d’'un syndrome résiduel a I'entrée en hébergement faisant souvent suite a une hospitalisation
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avait par ailleurs déja été soulignée dans le rapport Grasset et Therianos-Spagnoli (2002)*%. Ces diffé-
rents éléments plaident pour une certaine homogénéité non pas en termes diagnostic, mais en termes de
sévérité des troubles et de difficultés majeurs dans I'engagement aux soins et dans un processus de
rétablissement. Dés lors, dans tout le réseau de soins, que ce soit dans les structures, a I'hépital ou dans
les soins dispensés en ambulatoire, les compétences des professionnels visant a 'engagement des usa-
gers doivent étre développées. Dailleurs, fait intéressant, les patients inclus dans le programme CMLH
présentant davantage de critéres d’exclusion a I'entrée en hébergement institutionnel que les autres ont
pu, en dépit de la complexité de leurs situations, intégrer un domicile privé (dans plus de 20% des cas)
plus souvent que les autres (10% des cas). Ces expériences mettent en évidence I'importance de garder
ouverte la question de lorientation & la sortie de [I'hépital afin de ne pas la restreindre a
l'institutionnalisation, et démontre la faisabilité de la démarche pour autant que I'équipe puisse, de par sa
mobilité, offrir un accompagnement et un soutien plus ou moins intensif dans ce nouveau lieu de vie.
Sachant que le profil clinique des patients les plus séverement atteints dans notre étude est similaire a
celui de la population cible des programmes de « Housing first » qui ont démontré leur efficacité, il y a
lieu de développer et soutenir de telles alternatives au systéeme d’hébergement actuel. Le logement indi-
viduel est associé par les usagers a la dimension de I'espoir, inhérente au processus de rétablissement.
Ainsi, dans une filiere qui se veut orientée vers ce modeéle, le choix des personnes devrait étre entendu et
pris en considération en premiére intention. Pour ce faire, réhabiliter leur parole et en reconnaitre la va-
leur par le recours systématique a des outils comme ELADEB qui favorisent leur expression et leur auto-
détermination dans un monde ou celle des professionnels prédomine, a fortiori en milieu hospitalier, de-
viennent alors des prérequis indispensables a la décision d’orientation.

7.4 Profil cliniqgue global et recours aux soins aigus

Au vu de son profil clinique global, il est compréhensible que cette population recourt fréquemment a
I'hépital. Elle se distingue d’ailleurs clairement des autres par le fait d’'étre composée de « Hauts Ultilisa-
teurs de soins ». En outre, ces patients réunissent quatre critéres identifiés dans la littérature comme
étant des obstacles a une sortie définitive du milieu psychiatrique hospitalier, a savoir les problémes
d’hébergement, de traitement, d’activités quotidiennes ainsi que I'abus de substances (Gantt, Cohen, &
Sainz, 1999). Il n'est donc pas étonnant qu’ils soient des « Hauts utilisateurs » davantage par la durée
des séjours que par le nombre de séjours. Ceci conforte I'hypothése des barriéres au placement en hé-
bergement institutionnel. Or, selon Camenzind et Frick (2010), « Des interventions plus précoces ou sur
mesure permettraient de mieux cibler I'offre destinée a ces personnes [Heavy users], voire d'atténuer le
besoin d’intervention » (p. 4). Il convient de préciser encore que les personnes poly-consommatrices sont
davantage touchées par une problématique de logement que celles qui consomment de l'alcool ou du
cannabis seul. De ce fait, le profil extrémement sévere et complexe que présentent les patients hospitali-
sés avec problématique d’hébergement n'est pas forcément représentatif de la population actuellement
hébergée, étant probablement surreprésentés en milieu hospitalier. Le manque actuel de structures a bas
seuil ayant un haut seuil de tolérances a I'égard des consommations y contribue également.

Le profil des personnes hospitalisées a Cery et concernées par une problématique d’hébergement se
rapproche davantage de celui des patients bénéficiant du modéle de « Supported housing » dans I'étude
épidémiologique menée par Priebe et al. (2009) en Angleterre, de ceux résidant dans d’'autres types de
structures. Le « Supported Housing » est un des modéles d’hébergement les mieux adaptés au modéle
du rétablissement. Contrairement au modéle de « Housing first » qui est plus récent, il consiste a mainte-
nir un logement individuel plus ou moins adapté avec le soutien d'une équipe mobile (Bonsack et al.,
2011a). Dans le fonds, on pourrait comparer cette intervention a celle du Suivi Intensif dans le Milieu
(SIm) 4 qui, bien que non spécifiqgue pour accompagner les problemes d’hébergement, a fait ses preuves
dans le maintien a domicile des personnes souffrant de trouble psychiatriques sévéres (Bonsack, Adam,
Haefliger, Besson & Conus, 2005). Cette équipe favorise en effet 'acces et I'engagement dans les soins
de personnes réfractaires et/ou dites « Haut Utilisateurs ». Le SIM s’occupe « [...] des personnes qui ont
« beaucoup perdu » suite aux troubles : les personnes se sont marginalisées, ont perdu des compé-
tences relationnelles et une grande partie de leur réseau social. Elles nécessitent un relativement long
travail d’engagement et de réhabilitation pour récupérer leur capacité a gérer leur santé de maniére plus
autonome » (Bonsack et al., 2011b). Il apparait cependant que le profil sociodémographique et clinique
des personnes que suit le SIM est sensiblement différent. Les bénéficiaires du SIM sont en effet plus
jeunes et nettement moins souvent sous mesure tutélaire ou de curatelle. Elles présentent par contre la
méme problématique d’absence d’activités professionnelles. Les problémes sévéres a trés sévéres ren-
contrés y sont moins nombreux, soit d'une moyenne de 3,2 par personne contre 4,7 dans le GH. Il y a par
ailleurs dans la cohorte SIM moins de patients psychotiques et la co-occurrence d’abus de substances y
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est deux fois moins présente. Ces différences pourraient s’expliquer par le fait que le programme du SIM
cible deux populations distinctes, les hauts utilisateurs de soins et les personnes réfractaires, neutralisant
ainsi certaines variables. Sachant que les personnes hospitalisées avec une problématique
d’hébergement sont un peu plus agées, nous pouvons néanmoins faire I'hypothése que ces derniéres
ont, pour reprendre les termes du rapport cantonal sur les équipes mobiles du canton de Vaud, « encore
perdu davantage » suite a leurs troubles (Bonsack et al., 2011b).

Les 241 personnes concernées par une problématique d’hébergement sont hospitalisées sous contrainte,
soit en admission d'office (ancienne appellation et loi en vigueur) a la méme fréquence que les personnes
ne I'étant pas. Elles le sont par contre plus souvent a des fins d'assistance. Ces données viennent infir-
mer les doléances du personnel de structures d’hébergement qui estime que le recours a des hospitalisa-
tions programmeées n’est plus possible et que, dans le contexte de flux tendu de I'hépital, seule une hos-
pitalisation sous contrainte I'est. Cela confirme le constat de Camenzind et Frick (2010) & propos des
hospitalisations répétées des personnes atteintes de troubles psychiatriques particulierement séveres, a
savoir que le systéme de traitement réagit par un abaissement du seuil de réadmission. Ceci suscite en-
suite inexorablement chez les soignants I'impression que I'effet de la porte tournante s’accélére, alors
méme que celui-ci est considéré comme stable au niveau national (lbid.). Par ailleurs, comme le plan de
crise conjoint a I'issue d’'une hospitalisation semble avoir un impact sur la diminution des séjours en mi-
lieu aigu ordonnés par un juge (Ruschlewska et al., 2014), il apparait important d'y avoir recours de fagon
systématique dans la phase de mise en ceuvre du projet.

Un peu moins de 10% de la population hospitalisée a Cery se distingue par une forte consommation de
ressources intra-hospitaliéres. Ces taux se retrouvent dans la littérature internationale (Cowan & Walker,
2005), mais sont légérement plus élevés que dans les études suisses qui stipulent que seul 8% pour-
raient effectivement étre considérés comme « Haut utilisateurs » (Camenzind & Frick, 2010). Il convient
cependant d’étre prudent quant a cette terminologie. Selon Frick et Frick, 2010) il serait plus juste «[...]
de parler d’'un « manque de progrés médicaux » dans le traitement de certains tableaux cliniques lourds
plutét que de « Heavy use » (p. 10). Les résultats de I'étude qualitative le confirment. En effet, les réhos-
pitalisations sont aussi a considérer comme une stratégie adaptative et un signe d'autodétermination des
usagers pour échapper aux exigences et contraintes communautaires en hébergement qui semblent
n'avoir que peu évolué et ne répondent plus a leurs besoins. La faible évolution des scores de HONOS
entre I'entrée et la sortie de I'hdpital de la population ayant une problématique d’hébergement le confirme
également. L'élaboration plus systématique de plans de crise conjoints dans la phase de planification et
de mise en ceuvre du processus d’hébergement permettrait aux usagers de garder un meilleur contrble
sur leur vie (Thornicroft et al., 2013 ; Borschmann et al., 2013) et donc de potentiellement limiter la durée
des séjours en cas de réhospitalisations. Cet aspect est d’autant plus important que les usagers et les
proches ne se sentent que peu pris en considération quant aux décisions a prendre les concernant.

Pour certains usagers cependant, le recours fréquent a I'hospitalisation doit aussi étre considéré comme
une nécessité au regard de la sévérité des troubles dont ils souffrent. « Cela refléte de nouvelles concep-
tions de soins faisant appel a une collaboration intensifiée entre diverses institutions spécialisées » (Ca-
menzind et Frick, 2010, p. 1). Au vu de leurs profils cliniques, il n'est pas étonnant de constater que
presqu’un tiers des individus concernés par une problématique d’hébergement répond aux criteres de
haut utilisateur de soins (HU), et ce, tant par le nombre que par la durée de leurs séjours. Les résultats
montrent que la différence la plus importante entre les personnes concernées par une problématique
d’hébergement et celles vivant dans un domicile privé se situe en particulier au niveau de la durée des
séjours, qu'elle soit cumulée ou non. Les usagers du GH sont ainsi hospitalisés en moyenne plus de
deux fois plus longtemps, soit plus de deux mois par année. Bien que la cause premiere de cette lon-
gueur puisse étre attribuée a la sévérité de leurs troubles et de leurs problémes en santé mentale qui
implique un rétablissement plus lent, celle-ci n'explique pas a elle seule ce phénomene. Environ 15% de
ces patients sont considérés comme des sujets « en réhabilitation » ou « en attente de placement » et
utilisent les ressources hospitaliéres de maniere inappropriée. La pratique clinique atteste que ce sont les
patients sous PLAFA qui sont le plus concernés, mais cela ne se vérifie pas complétement. D'autres cri-
teres semblent entrer en ligne de compte. En effet, selon des données internes a I'hdpital de Cery, les
séjours se prolongent dans 25% des cas pour raisons sociales. Ces mémes raisons se subdivisent
comme suit : dans 36% des cas, un bilan social est en cours quant a une décision d’orientation a la sortie
(hébergement ou domicile), dans 36% des cas une recherche de foyer est active, dans 27% des cas elle
est justifiée par une attente de réponse de la part des hébergements institutionnels quant a des accepta-
tions d’admission ou non, et pour 7% elle se prolonge en raison de la nécessité de la remise en état du
domicile privé (Conus (communication personnelle [Présentation powerpoint, 17 décembre 2013]). Ainsi
63% des cas d’'occupation de lits inappropriés concernent directement la filiere d’hébergement dont le
rble de pilotage s’avére dorénavant primordial.
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7.5 Pour une meilleure utilisation des ressources

Il'y a lieu d’étre proactif afin de favoriser l'identification précoce des personnes souffrant de troubles psy-
chiatriques séveres a risque de perdre leur lieu de vie quel qu'il soit, de sensibiliser les divers acteurs
dans la communauté a la problématique de I’'hébergement et de ses enjeux et d’'intervenir en amont sans
attendre que les personnes aient perdu leur logement. Ainsi le SIM devrait systématiquement étre évo-
qué comme alternative en amont lorsque des difficultés liées au quotidien et au logement sont constatées
afin d'offrir la possibilité de maintenir le logement privé. Cela pose la question de l'identification de ces
situations. En aval de I'hdpital, un score HONOS de 3 ou 4 a I'entrée de I'hépital pour les problémes liés
aux activités de la vie quotidienne et ceux liés aux conditions de vie pourrait étre considéré comme un
facteur de risque de perte de logement et devrait déclencher le programme CMLH pour évaluation. S'il
s'avérait alors que jusque lors les patients concernés n'avaient pas eu d’aide au maintien a domicile soit
par le CMS, soit par le SIM, alors cette orientation devrait étre prioritaire.

Dans un contexte de surcharge hospitaliere chronique, il convient entre autres également, compte tenu
des profils cliniques et sociodémographiques des usagers concernés par une problématique
d’hébergement, d'agir en aval des hospitalisations en questionnant le seuil d’acces aux structures
d’hébergement. A cet effet, la filiere cantonale, devrait avoir un effet incitatif, de méme qu’un certain pou-
voir décisionnel Iégitimé par le fait que le financement des structures d’hébergement est en partie sub-
ventionné par le DSAS. De plus, selon Camenzind et Frick (2010), « Des interventions plus précoces ou
sur mesure permettraient de mieux cibler I'offre destinée a ces personnes (Heavy users), voire d'atténuer
le besoin d’intervention » (p. 4).

Le CMLH est I'une de ces solutions sur mesures. Les données attestent effectivement que le programme
inclut en particulier des personnes avec une encore plus forte prévalence de HU qui est présente dans
plus de la moitié des cas, et ce, tant par le nombre de séjours que par la durée des séjours. En effet,
chaque individu comptabilise plus de 2 séjours en moyenne sur 'année avec une durée moyenne de
séjour de 114 jours, soit presque le double des autres personnes présentant une problématique
d’hébergement. Cette population présente également une plus grande instabilité en termes de trajectoire
d’hébergement. L'utilisation inappropriée des ressources hospitalieres concerne un quart des personnes
incluses dans le programme CMLH, soit 17 usagers, contre un dixieme de l'autre groupe. L'utilisation
inappropriée des ressources de soins aigus est défavorable a la fois pour les usagers, qui risquent de
perdre leurs compétences et se voir par conséquent refuser I'acces a un hébergement, et pour le sys-
teme hospitalier. L’hdpital fonctionne en effet a flux tendu et ne peut parfois plus accueillir les personnes
qui en auraient le plus besoin. Par voie de conséquence, c’est I'équilibre général du réseau de soins qui
est fragilisé, le systéeme ne pouvant plus garantir une offre équitable. Trouver des solutions communes en
collaboration avec tous les acteurs du réseau est donc I'un des défis principaux de la filiere psychiatrique
adulte.

Cependant, Frick et Frick (2010) rapportent au sujet des « Hauts utilisateurs » que « Le déploiement
extrémement concentré de ressources sur un petit nombre de patients tient aussi, en partie, au fait que
les besoins en traitement des personnes souffrant de maladie psychique n’ont pas été suffisamment pris
en compte dans leur ensemble » (p. 9). Les outils comme ELADEB et la carte réseau devraient étre sys-
tématisés dans le travail d’évaluation et d’orientation a la sortie de I'hopital. Dans le méme ordre d'idée,
les entretiens qualitatifs ont permis de rendre compte de I'importance, pour les usagers et pour leurs
proches, de se centrer sur leurs besoins et leurs trajectoires de vie et non pas uniquement sur les trajec-
toires de soins. C’est pourquoi la continuité des soins devrait « transcender » les trajectoires de soins,
épisodes et lieux de soins, afin de les englober dans leurs trajectoires de vie. Les proches ayant été iden-
tifiés par les patients comme les dépositaires principaux de cette continuité, ils devraient dés lors étre
systématiquement intégrés dans les prises en charge. Ceci est d’autant plus important que les proches
ont manifesté leur mécontentement quant a I'absence de partenariat avec le systéme socio-sanitaire. Les
professionnels ayant signifié leur désarroi quant a I'implication des proches et des familles, il y aurait lieu
d’'augmenter les compétences a travailler avec les proches et les familles, mais également & se position-
ner comme partenaires de soins.

De facon générale, I'intervention CMLH semble avoir un impact positif sur la diminution du recours aux
soins hospitaliers. Ne s’agissant pas d'une étude randomisée, la prudence reste de mise quant aux résul-
tats obtenus. Des tendances générales peuvent néanmoins étre dégagées. L'intervention du CMLH
semble efficace pour diminuer le nombre de séjours moyen, qui passe de 2.08 par patients en 2012 a
1.62 en 2013 et pour diminuer leurs durées qui passent respectivement de 74 a 42 jours, sachant que les
patients n'ayant pas été réhospitalisés ont été inclus dans les analyses, leur durée moyenne de séjour
étant alors de 0. En effet, 37% des patients inclus dans le programme, soit 25 d’entre eux, n’ont pas du
tout été réhospitalisés en 2013. La probabilité de maintenir un statut de « Haut utilisateurs » est en
baisse. Par contre étre « HU » par le nombre de séjours augmente dans ce groupe avec le temps, alors

107



gu'étre « HU » par la durée des séjours diminue, ce qui atteste d’'une meilleure intégration des niveaux de
soins (Obsan, 2010).

Les données montrent également que les réhospitalisations des patients avec une problématique
d’hébergement suivis par les assistants sociaux des services hospitaliers (traitement standard) diminuent
avec le temps de fagcon semblable a ceux inclus dans le programme CMLH. Cette évolution, favorable
dans les deux cas de figure, peut d'une part s’expliquer par la pression exercée sur les lits hospitaliers,
mais d’autre part également par une meilleure répartition des ressources. Le fait d’offrir un programme de
case management intensif & une population qui présente un profil clinique plus complexe notamment en
termes d'instabilité en matiére de logement et de comorbidités d'abus de substances avec un haut re-
cours aux soins, permet de libérer du temps pour les patients avec un profil plus stable. Ces données
viennent ainsi confirmer celles de la littérature qui mettent en évidence leur efficacité pour ce type de
population (Burns, Catty, Dash, Roberts, Lockwood & Marshall, 2007) et plaident pour une différenciation
des populations cibles entre un case management intensif et un case management standard. Le pro-
gramme CMLH pourrait ainsi étre étendu aux autres secteurs psychiatriques proportionnellement au
nombre de cas de « Hauts utilisateurs de soins » avec problématique de soins, que ce soit sous forme de
postes spécifiques ou que cette activité soit inclue pour un certain pourcentage dans les cahiers des
charges des assistants sociaux des hdpitaux pour qui le modéle de case management standard avec les
mémes étapes durant le temps hospitalier que le programme du CMLH mais sans mobilité et intensivité
possible devrait étre la regle. La encore des formations visant une certaine homogénéité dans le travail
d’évaluation et d'orientation est a privilégier.

La transition vers un hébergement ne peut donc se réduire a une question organisationnelle. Elle doit étre
préparée de facon anticipée et individuellement selon le sens que lui donne l'usager et s’accompagner
d'un soutien émotionnel intensif facilitant le processus. Les transitions sont en effet, selon les données
extraites de I'étude qualitative, systématiquement plurielles. Situationnelles de par la nécessité d'un dé-
ménagement, en soi un stresseur majeur, et développementales, puisqu’elles signifient en particulier
pour les jeunes adultes une rupture de leur trajectoire de vie qui, en raison des stéréotypes négatifs en-
vers I'hébergement institutionnel, s’accompagne d’'une absence d'espoir. Pour ces différentes raisons, le
travail d’évaluation et le travail d’'orientation sont étroitement liés et doivent étre incarnés dans la mesure
du possible par un seul intervenant afin d’en assurer la continuité. Le modéle de case management per-
met de le structurer et d'offrir une certaine homogénéité des pratiques au sein des quatre secteurs psy-
chiatriques, le CMLH devant étre uniquement réservé aux situations les plus complexes. Ce travail
d’évaluation et d’'orientation, relativement chronophage, ne saurait donc se résumer a trouver un lit libre
au sein de la filiere. Par ailleurs, les réles d’arbitrage et de coordination de la centrale cantonale
d’'information psychiatrique devraient permettre de redéfinir les responsabilités de chacun des partenaires
et faciliter le processus d’hébergement. Cependant, étant donné le manque patent de lits de soins aigus
et la pression mise sur les sorties, il importe de pouvoir offrir des alternatives au systéeme actuel, comme
par exemple la possibilité d’accéder a un hébergement sans passer par I'hdpital ou encore I'ouverture
d’'unités de soins de transition préconisées par les acteurs de I'étude qualitative. Existant déja en milieu
somatique pour les personnes agées, ces unités poursuivent cependant des objectifs diamétralement
opposés au vu, non seulement des différences d’age, mais surtout des enjeux en termes de réhabilitation
psychosociale. L'un des risques majeurs cependant d'une telle alternative, est de déplacer la probléma-
tique de I'engorgement liée a l'attente d'une place en hébergement sans résoudre les enjeux a la base.
Pour contrecarrer ces risques, les compétences de I'équipe de cette unité devront étre axées sur
I'engagement et la réhabilitation psycho-sociale et la gestion de I'unité en lien étroit avec la centrale de la
filiere d’hébergement afin que tous les partenaires de cette derniére s'impliquent pour trouver des solu-
tions sur mesure dans le réseau socio-sanitaire.

Les criteres d'indications au programme CMLH méritent donc d'étre reprécisés: en plus d'étre de
« Hauts utilisateurs de soins » et/ou au bénéfice d'une mesure de PLAFA, la population cible devrait éga-
lement souffrir d'une comorbidité d’abus de substance et avoir démontré une trajectoire d’hébergement
chaotique. En effet, les personnes bénéficiant du programme CMLH présentent la méme sévéritée des
problémes de santé mentale, dans les mémes domaines que celles des autres personnes avec une pro-
blématique d’hébergement, a ceci prés que leur trajectoire en matiére d’hébergement est nettement plus
chaotique et que dans plus des 2/3 des cas une comorbidité d’abus de substances est également pré-
sente. Au vu des obstacles supplémentaires a I'entrée en hébergement que présente cette population, il
n'est donc pas étonnant qu’a I'’heure actuelle, les case managers passent la moitié de leur temps de suivi
pendant le séjour hospitalier. Ceci n’est pas sans conséquence puisque leur intervention, absorbée par le
forfait hospitalier, ne génére pas directement de recettes. |l importe cependant que leur activité soit re-
connue comme essentielle car elle joue un réle important sur la diminution des réhospitalisations et no-
tamment celles de longues durées.
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8 Recommandations

8.1 Valeurs et normes : de la continuité institutionnelle a la continuité du rétablissement

Nous sommes imprégnés d’'une culture dans laquelle I'hospitalisation de longue durée et I'hébergement
collectif semblent une issue évidente pour certains troubles psychiatriques. L'étude des discours de pa-
tients et de proches montre que leur attente est completement différente. L’hospitalisation est certes un
moment bouleversant de leur vie, un point de bascule potentiel, mais aussi de reprise d’équilibre. C'est
toutefois et avant tout un moment bref en regard de leur existence, un répit ou un point de départ pour
une nouvelle étape. Par contre, le passage vers un hébergement collectif tel qu'un établissement psy-
chosocial constitue une véritable rupture dans la continuité de leur existence. Ainsi, passer d'une culture
de la continuité institutionnelle a la continuité du rétablissement nécessite une nouvelle vision du role de
I'hopital psychiatriqgue dans le réseau.

8.1.1 Recommandation : clarifier le réle de I’'hdpital psychiatrique dans le concept du rétablis-
sement par I’étude d’expériences au niveau international

L’hdpital fait aujourd’hui face a des exigences contradictoires qui rendent sa mission impossible sans une
clarification de son réle dans une perspective de rétablissement. Redimensionné au cours des derniéres
années pour devenir un hopital psychiatrique moderne de soins aigus, il continue a devoir répondre a des
besoins d’hébergement pour des personnes ayant des problématiques complexes sociales et psychia-
triques. Lorsqu’un hébergement professionnel est nécessaire, I'hdpital conserve actuellement la respon-
sabilité de le trouver sans disposer d’une information sur les lits disponibles, ni avoir de pouvoir décision-
nel sur les choix de placement, ni d'instance de régulation sur laquelle s’appuyer en cas de difficulté. Le
modéle thérapeutique sur lequel le réseau s’appuie reste principalement le modele du continuum de
soins, dans lequel le patient suit une série d'étapes progressives pour retrouver une autonomie dans un
hébergement individuel. En outre, I'h6pital psychiatrique reste fortement sollicité pour un contréle social,
avec de nombreux placements a fin d'assistance. Lorsqu’une décision d’hébergement en établissement
psychosocial est envisagée, les patients et les proches la vivent comme une rupture importante, impos-
sible a intégrer dans la brieveté du temps hospitalier. Effectivement, I'hdpital ne peut pas étre le lieu du
rétablissement, car la temporalité du rétablissement dépasse largement le temps hospitalier et les condi-
tions essentielles au processus de rétablissement comme les connexions sociales, I'empowerment et
I'exercice des droits n'y sont pas remplies. De plus, la littérature sur le modéle du rétablissement véhicule
principalement des considérations négatives sur I'hospitalisation psychiatrique, comme lieu de contrainte,
de traumatisme, de perte d’autonomie et de déconnexion avec les relations sociales.

Pourtant, I'hospitalisation constitue souvent un point de départ au processus de rétablissement, donnant
I'occasion de faire le point sur le diagnostic, de mettre en place un traitement efficace, de prendre cons-
cience de la nature et de la gravité des troubles pour la personne et pour son entourage, ainsi que pour
prendre le recul nécessaire a certaines décisions importantes. Dans ce contexte, le role de
I'hospitalisation doit étre repenseé et clarifié aupres des patients et des proches, des professionnels, des

décideurs et du public, avec I'aide de I'étude d’expériences au niveau international.

8.2 Processus : un flux de patients complexes difficile a contréler

Comme nous l'avons vu plus haut, le temps du rétablissement dépasse largement le temps hospitalier.
En conséquence, la gestion du flux de patients hospitaliers ne peut pas reposer uniquement sur I'hdpital
mais est I'affaire et la responsabilité de I'entier de la filiere : les alternatives a I'hospitalisation, I'éducation
des demandeurs, le réle des urgences psychiatriques en amont de I'hospitalisation ; la gestion des ad-
missions et du processus hospitalier pendant le temps hospitalier ; les transitions vers les soins ambula-
toires ou I'nébergement, les alternatives a I'nébergement collectif, I'anticipation conjointe des crises en
aval de I'hospitalisation.

8.21 Recommandation : revoir I'entier du processus d’hospitalisation dans un projet straté-
gique

L’hospitalisation dans une perspective de rétablissement doit étre comprise comme un moment clé en
connexion avec le réseau. La complexité des enjeux nécessite un plan stratégique du département de
psychiatrie qui touche I'amont de I'hospitalisation, le déroulement de I'hospitalisation, et le développe-
ment d'alternatives a I'hébergement professionnel en aval de I'hospitalisation.

e En amont de I'hospitalisation, la régulation du flux de patients passe par la question de la régulation
des placements a fins d’assistance, par I'utilisation adéquate des urgences psychiatriques, et par une
meilleure utilisation des alternatives a I'’hospitalisation en amont des crises.

e Pendant I'hospitalisation, les processus doivent étre revus pour systématiser le rdle de moment de
rupture en connexion avec le réseau en amont et en aval de I'hospitalisation.
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e En aval de I'hospitalisation, ce sont le renforcement du case management liaison-hébergement, la
centrale cantonale, le renforcement du soutien a domicile pour les personnes souffrant de troubles
psychiatriques et la redéfinition des conditions d’entrée a I'hébergement.

8.2.2 Recommandation : développer I'implantation des outils pour favoriser les connexions
entre le processus hospitalier et le réseau

De nombreux outils ont été développés afin d'articuler le processus hospitalier aux attentes des usagers,
de leurs proches et du réseau socio-sanitaire. Ces outils doivent étre simples, accessibles au patient, et
permettre le partage d'informations pertinentes. lls doivent mettre en évidence les informations et les
moyens nécessaires au rétablissement : attentes et besoins du patient, choix préférentiels de traitement
en situation de crise, identification des personnes de soutien dans la communauté. lls doivent également
s'inscrire de maniéere naturelle dans le processus de soins, sans surcharger inutilement le travail adminis-
tratif. Actuellement, les outils suggérés sont : ELADEB (auto-évaluation des besoins) ; le plan de crise
conjoint (prévention et choix préférentiels en situation de crise) ; la carte réseau (identification des res-
sources dans la communauté).

8.2.3 Recommandation : expérimenter et évaluer I'ouverture d’'une unité hospitaliére spéciali-
sée pour les probléemes complexes d’hébergement

Pour offrir une solution spécifique et détendre le flux de patients ayant une problématique sévére
d’hébergement, le département de psychiatrie du CHUV a développé un projet expérimental d’'une unité
de 18 lits (Les Roseaux). Ce projet vise en particulier les longs séjours difficiles a placer en hébergement
institutionnel. Il proposera un programme de préparation a I'hébergement, et une connexion en amont et
en aval par le case management de liaison hébergement. L'objectif n'est pas de revenir a I'hépital comme
lieu d’hébergement, mais de mieux utiliser les journées d’hospitalisation lors de séjours répétés ou pro-
longés de hauts utilisateurs, tout en maintenant une durée de séjour au-dessous de trois mois.
L'évaluation de la phase expérimentale portera en particulier sur la durée de séjour et sur le maintien de
la dynamique de transfert vers les établissements psycho-sociaux.

8.3 Interaction : des connexions a développer avec le réseau en amont et en aval de
I'hospitalisation

8.3.1 Recommandation : implanter une centrale cantonale de coordination avec un pouvoir
décisionnel sur les situations complexes difficiles a placer et des outils de gouvernance
ad hoc

Le paradoxe actuel de I'hdpital est de devoir gérer le flux hospitalier sans possibilité de le contrdler ni en
amont ni en aval pour un grand nombre de patients. Notamment, I'hdpital a la responsabilité de gérer le
flux en aval sans avoir aucun contrdle sur I'accés a I'hébergement professionnel. En conséquence, le
taux d’'occupation est supérieur a 100% et les équipes éprouvent un sentiment d'impuissance face a des
contraintes multiples : assurer une disponibilité des lits pour les nouvelles admissions, garantir la réalisa-
tion des attentes parfois irréalistes vis-a-vis de I'hospitalisation, trouver des places d’hébergement sans
en avoir les moyens, ni le pouvoir. La centrale cantonale apparait donc comme un élément essentiel de
la coordination des processus tant pour l'information des lits disponibles que pour le soutien a
I'orientation et pour la recherche de solutions par la filiére d’hébergement aux situations complexes. Pour
ce faire, outre un certain pouvoir décisionnel, elle devrait pouvoir se reposer sur des outils existants
comme la brioche web (aprés I'avoir adapté aux exigences du domaine de la psychiatrie adulte) afin de
permettre une meilleure visibilité et une tracgabilité du processus d'orientation, d’'ou que vienne la de-
mande. En outre la centrale devrait également jouer un réle de facilitateur dans le travail de collaboration
en réseau en impliquant activement des partenaires clés comme I'OCTP ou encore la justice de paix.

8.3.2 Recommandation : professionnaliser le réle d’orientation et implanter le modele du case
management de liaison hébergement dans I’ensemble du canton

Le modéle du case management liaison-hébergement permet de systématiser les interventions pour des
personnes dans des situations trés complexes en situation de difficultés d’hébergement, de dépasser le
temps hospitalier pour accompagner la personne dans la transition vers I'hébergement, de rechercher
activement des solutions alternatives a I'hébergement collectif avec des compétences professionnelles
spécifiques élevées et une trés bonne connaissance du réseau. Ce programme devrait cibler les patients
hospitalisés répondant aux critéres de « Hauts utilisateurs de soins » et/ou au bénéfice d’'une mesure de
PLAFA judiciaire, qui souffrent d’'une comorbidité dabus de substance et ont une trajectoire
d’hébergement chaotique. Pour les situations de moindre complexité, le travail d’orientation devrait éga-
lement étre standardisé en s’inspirant des trois premieres étapes du CMLH et inclure de facon systéma-
tique les outils de réseau préconisés afin de favoriser I'autodétermination et la participation des patients
et de leur entourage, mais également de faciliter le role de la centrale cantonale. En outre la centrale
cantonale pourrait prendre la responsabilité d’organiser des formations communes a tous les partenaires
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concernés que ce soit aux outils de réseau, au travail de réseau ou encore au case management cli-
nique.

8.3.3 Recommandation : systématiser le soutien au logement privé comme priorité dans la
filiere d’hébergement

Pour les patients et les proches, la « bonne place » pour les personnes souffrant de troubles psychia-
triques est le logement privé. Le modéle du rétablissement étaie également cette conviction. En consé-
quence, tous les efforts doivent étre faits pour systématiser le soutien au logement individuel en épuisant
toutes les possibilités dans le réseau avant de considérer un placement en établissement psychosocial.
Notamment, le soutien par un CMS et par une équipe mobile de psychiatrie, le cas échéant avec I'appui
de mesures ambulatoires, doit avoir été expérimenté avant une décision de placement. La majorité des
décisions de placements partant de I'hépital psychiatrique, les problemes d’hébergement doivent étre
systématiguement identifiés des I'admission, et les équipes mobiles doivent étre sollicitées lorsque le
réseau existant est dépassé.

8.3.4 Recommandation : développer la capacité a accueillir les situations complexes de
troubles du comportement et d’abus de substances dans les établissements psycho-
sociaux

Le présent rapport montre que la problématique d’hébergement touche un grand nombre de patients
hospitalisés, qui accumulent des probléemes complexes. Les troubles du comportement ou la consomma-
tion de substances constituent la regle plutdt que I'exception, alors qu’ils sont considérés comme un obs-
tacle a 'hébergement par les établissements psycho-sociaux. En conséquence, la filiere d’hébergement
psychiatrique doit donc développer sa capacité a accueillir ce type de profil, notamment en développant
la mission d’engagement, en arbitrant la répartition de ces situations dans le systeme d’hébergement, de
méme que par la formation des collaborateurs.

8.3.5 Recommandation : garantir la continuité d'un suivi dans la communauté par une équipe
de psychiatrie mobile pour les sans domicile fixe (SDF) au-dela des mesures de place-
ment a fin d’assistance

Une cinquantaine de personnes sont sans domicile fixe a la sortie de I'h6pital. Ces personnes sont parti-
culierement vulnérables en raison de leurs troubles psychiques et difficiles a engager dans les soins en
raison de leur mode de vie. Pour ne pas les abandonner, la tentation de mesures de contraintes de pla-
cement est grande, mais aboutit fréiquemment a des impasses. En effet, certains usagers sont trop per-
turbés pour pouvoir bénéficier d’'un hébergement collectif. Pour ces situations trés marginalisées, les
expériences telles que le « Housing first » ou le SIM-addiction montrent que des solutions durables peu-
vent étre construites avec I'aide d’'un case management intensif dans la communauté. Les compétences
acquises avec ce type de patients devraient également permettre d’augmenter les capacités de maintenir
a domicile les personnes souffrant de troubles psychiatriques dans des situations moins complexes.

8.3.6 Recommandation : développer la collaboration avec les proches

L'importance du réseau primaire et en particulier des proches a été mis en évidence dans ce rapport, tant
pour le processus de rétablissement au sein duquel les connexions sociales sont centrales, que pour la
continuité de la trajectoire de vie qui dépasse largement les frontieres du systéme socio-sanitaire. En
conséquence, une charte de collaboration devrait étre élaborée au sein de la filiere et des formations
communes réunissant prestataires de soins-proches et pair-praticien devraient étre encouragées.
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