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    Présentation

    Cet ouvrage donne la parole aux patients psychotiques à partir d’une enquête en sciences sociales réalisée par des praticiens d’une équipe de santé mentale. Il offre un regard inédit sur le monde de la folie : des patients racontent leur maladie et leurs soins, et des psychiatres les découvrent autrement.
Comment, et à partir de quoi, se forme l’expérience subjective de la maladie ? Quelles sont les diverses théories étiologiques auxquelles se réfèrent les patients ? Quelles sont les représentations qui interviennent dans l’adhésion aux soins et comment interviennent-elles ? Qu’est-ce qui fait qu’un patient devient moins étranger à un médecin ? Comment évaluer l’écart entre la maladie telle qu’elle est éprouvée par le malade dans son discours profane et la maladie décrite à travers le discours médical ? Les médecins accepteront-ils de s’éloigner de leurs références habituelles pour accéder aux modèles explicatifs de leurs patients ? La relation soignant-soigné peut-elle se conceptualiser comme une transaction entre les modèles de l’un et de l’autre comme cela a été tenté à propos du sida ? Ceux qui ont une fibre militante se demanderont sans doute pourquoi les collectifs d’usagers ne sont pas plus nombreux, alors même qu’ils pourraient modifier certaines représentations sociales des maladies mentales aussi bien dans le grand public que chez les soignants. Par ailleurs, quelle est la place des actions d’information et d’éducation sanitaire qui, à l’évidence, ont pour objectif de modifier les représentations des personnes, invitées à abandonner certaines croyances pour un savoir scientifique.
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Introduction




Le champ de la santé mentale est aujourd’hui traversé par des évolutions complexes qui modifient profondément les pratiques des équipes de psychiatrie. Dans cet ouvrage, nous voulons témoigner de ces changements en portant de nouveaux éclairages sur la situation actuelle des personnes souffrant de psychose, et sur la façon dont elles vivent leur maladie.

C’est après un stage d’étude à Montréal effectué par l’un des psychiatres du groupe que notre projet de recherche a été initié. En effet, lui et ses collègues souhaitaient donner suite à ses observations sur les pratiques québécoises, en mettant en place des actions d’éducation sanitaire pour les patients et leurs familles. Ces programmes sont devenus relativement courants depuis quelques années dans le cadre des actions de réhabilitation psychosociale, dans les pays anglo-saxons notamment. En préparant ces modules, les psychiatres impliqués ont rapidement compris que cette dimension éducative ouvrait d’autres questions sur nos façons de faire. L’un d’entre eux, qui avait un intérêt plus particulier pour la dimension anthropologique en psychiatrie, a contribué à engager ses collègues dans une recherche qui, en premier lieu, rendrait apparents leurs préjugés de soignants.

Ce travail, qui a amené à considérer en particulier le rôle du diagnostic pour les patients, rencontre actuellement tous les questionnements sur l’impact des dispositifs législatifs portant sur nos pratiques psychiatriques. En effet, dans le cadre de la loi du 4 mars 2002, il est demandé aux soignants de répondre à la demande d’accès des malades aux informations personnelles les concernant. Une nouvelle place leur est ainsi donnée, au moins dans les textes, en les considérant comme usagers et en mettant l’accent sur leurs droits et leur citoyenneté. Dès lors, au-delà de l’accueil et des soins, du travail avec les familles et des partenariats à développer dans la communauté, chaque équipe de psychiatrie dans le secteur doit s’interroger sur les conséquences de l’annonce d’un diagnostic, considérer le poids des informations données sur l’origine et l’évolution des symptômes et sur l’efficacité des thérapeutiques proposées. Les soignants doivent alors nécessairement envisager comment les patients peuvent entendre et comprendre les propos techniques ou médicaux qui leur sont tenus au cours de ces échanges d’informations.

Cette question était jusque-là assez secondaire pour les équipes psychiatriques de notre pays : une enquête récente montre qu’en France seuls 22 % des patients schizophrènes ont reçu l’annonce de leur diagnostic, alors que c’est le cas pour 70 % aux États-Unis [1] . Elle devient maintenant cruciale.

Ces nouvelles exigences légales, qui font suite en partie aux actions militantes des associations de lutte contre le sida, pèsent sur les façons de faire des patients et des soignants, et contribuent à dessiner pour tous un nouveau rapport à la maladie. Dans les textes, le patient est amené à acquérir une réelle compétence face à ses troubles et à devenir davantage acteur des soins. Il faut noter que cette évolution rejoint par ailleurs les préoccupations de santé publique concrétisées par la promotion de programmes éducatifs sur la santé, les maladies et les soins, dans le but de maintenir ou d’améliorer la qualité de vie.

Arrivée à ce carrefour d’interrogations, une équipe de l’Association de santé mentale du 13e arrondissement de Paris (ASM 13) [2]  a estimé que les soignants devaient en premier lieu mieux comprendre la façon dont les patients vivent leur maladie et leurs traitements, avant d’entrer dans ces nouveaux échanges au cours desquels ils doivent afficher leurs certitudes au travers de propos cliniques ou médicaux.

Il fallait donc revenir aux discours des malades : quels termes utilisaient-ils pour caractériser leurs troubles ou l’affection qui les amènent à fréquenter un centre de soins psychiatrique ? Quelles causes évoquaient-ils ? Comment parlaient-ils de leur façon de concevoir leurs difficultés au quotidien ?

C’est dans ce contexte qu’une dynamique de recherche s’est développée dans cette équipe de santé mentale depuis près de dix ans. Nous avons choisi de nous appuyer sur l’étude des représentations que se font les patients de leur maladie et des moyens qu’ils mettent en œuvre pour vivre avec leurs troubles. L’ouvrage de F.S. Kohl [3]  présente une synthèse complète des représentations sociales de la schizophrénie, et de leur impact sur l’évolution des prises en charge. Ce concept de « représentation » est utilisé par plusieurs disciplines de sciences humaines. Précisons qu’en psychiatrie il est compris comme un processus psychique qui, à partir des perceptions, de l’investissement, de l’environnement familial social et culturel, de la situation interactive, construit une interprétation et une figuration de l’objet qui va structurer notre rapport au monde. Ceci conduit à une analyse des conceptions profanes de la maladie, ce qui donne une place centrale à la subjectivité de la personne et met les soignants en situation de pouvoir apprendre quelque chose de nouveau venant des soignés. Cela correspond bien aux perspectives de notre équipe, soucieuse de s’appuyer sur une approche psychodynamique.

Cette définition nous a imposé d’emblée d’élargir le groupe de recherche au-delà de notre équipe psychiatrique de base. Nous avons ainsi bénéficié du concours d’ethnologue, de sociologue et de plusieurs psychologues en formation. Cette ouverture de l’équipe soignante à des non-soignants affirmait le nécessaire passage d’une conception fermée à une conception plus ouverte et plus complexe de la maladie.

Dans la construction du questionnement, nous avons fait appel à la psychologie sociale qui s’intéresse au point de vue des patients sur leur maladie, mais aussi à l’anthropologie médicale et à la psychiatrie transculturelle. De façon plus globale, notre idée était d’approcher l’axe psychosocial qui est en jeu dans toutes les maladies mentales, c’est-à-dire de préciser pour chaque personne les articulations ou les interactions de sa vie psychique avec sa vie sociale et culturelle, de son monde interne avec le monde externe.

Nous avons adopté une perspective anthropologique en différenciant ce qu’il en était de la lecture de la maladie – disease, objectivée par le médecin, et de celle de la maladie – illness, ressentie par le patient [4] . Cette approche, avant tout qualitative, est bien évidemment éloignée des méthodes centrées sur la quantification et l’évaluation, qui gagnent actuellement beaucoup de terrain par le biais de la psychiatrie biologique. Nous croyons qu’il est important de mettre en évidence l’écart entre l’interprétation existentielle et personnelle de la maladie dans le discours profane du malade et les conceptions « bio-psychosociales » des spécialistes, ce que ces méthodes ne permettent pas de faire.

Le champ de la psychose a été retenu car c’est celui des manifestations extrêmes de la maladie, et celui où il y a le plus de malentendus entre patients et soignants. Il s’agit plus particulièrement de la schizophrénie. En effet, c’est là que se confrontent le plus violemment les discours de vérité médicale et scientifique avec le vécu du patient marqué, en langage clinique, par le clivage et le déni de la réalité. Toutes les personnes concernées par notre étude souffrent de psychose dans le sens le plus classique du terme, c’est-à-dire de troubles de la personnalité modifiant les rapports du sujet avec la réalité. Rappelons que la schizophrénie est, dans le langage psychiatrique, une forme de psychose caractérisée par la discordance de la pensée.

Après nous avoir suivi dans l’exposé de notre méthode de travail, le lecteur découvrira la richesse des différents thèmes que les patients ont accepté de développer. Ils sont illustrés par des extraits d’entretiens qui renvoient à toute l’histoire d’une personne. Aussi avons-nous souhaité faire figurer quelques-uns de ces récits in extenso, afin que chacun puisse mesurer l’intensité de ce qui est en jeu dans une vie tant marquée par la souffrance.

Nous espérons que le lecteur trouvera dans cet ouvrage une ébauche de réponse à différentes questions fondamentales. Comment, et à partir de quoi, se forme l’expérience subjective de la maladie ? Quelles sont les diverses théories étiologiques auxquelles se réfèrent les patients ? Quelles sont les représentations qui interviennent dans l’adhésion aux soins ? Et comment interviennent-elles ? Qu’est-ce qui fait qu’un patient devient moins étranger à un médecin ?

Certains seront peut-être aussi curieux d’évaluer l’écart entre la maladie telle qu’éprouvée par le malade dans son discours profane et la maladie décrite au travers du discours médical. Les médecins accepteront-ils de s’éloigner de leurs références habituelles pour accéder aux modèles explicatifs de leurs patients ? La relation soignant-soigné peut-elle se conceptualiser comme une transaction entre les modèles de l’un et de l’autre, comme cela a été tenté à propos du sida ?

Ceux qui ont une fibre militante se demanderont sans doute pourquoi les collectifs d’usagers ne sont pas plus nombreux [5] , alors même qu’ils pourraient modifier certaines représentations sociales des maladies mentales aussi bien dans le grand public que chez les soignants. C’est ce qui se passe dans les associations de lutte contre le sida à propos, par exemple, des essais thérapeutiques [6] . Par ailleurs, quelle est la place des actions d’information et d’éducation sanitaire qui, à l’évidence, ont pour objectif de modifier les représentations des personnes, invitées à abandonner certaines croyances pour un savoir scientifique ?







Notes du chapitre

[1] ↑ F.J. Baylé et coll. « Enquête sur l’annonce du diagnostic de schizophrénie en France », L’Encéphale, XV, 6, 1999, 603-611.

[2] ↑ L’ASM 13 a été fondée en 1958 sous l’impulsion de deux psychiatres-psychanalystes, P. Paumelle et S. Lebovici, pour développer un « projet communautaire en santé mentale à orientation psychanalytique ». Dès 1961 elle a été chargée d’assurer la mission de sectorisation psychiatrique pour enfants et adultes du 13e arrondissement de Paris.

[3] ↑ F.S. Kohl, Les representations sociales de la schizophrénie, Masson, 2006.

[4] ↑ A. Kleinman, Patients and Healers in the Context of Culture, Berkeley, University of California Press, 1980.

[5] ↑ Ceux-ci sont dans leur majorité fédérés au niveau national au sein de la Fnap-psy, qui compte plus de quarante associations.

[6] ↑ J. Barbot, Les malades en mouvement : la médecine et la science à l’épreuve du sida, Paris, Balland, 2002.




1. Présentation de l’étude





Objectifs et problématiques


Maladie mentale, psychiatrie et anthropologie

L’état de maladie inspire à l’humain une grande variété de discours qui se construisent à partir de plusieurs éléments : le vécu du sujet, l’ensemble des conceptions et représentations mises en place tout au long de son histoire, et le monde dans lequel il évolue. Ces discours permettent d’organiser les expériences liées à la maladie, d’en faire sens, d’en donner des explications pour soi et les autres. Pour cela, chaque discours peut faire appel à différents registres et utiliser différentes formes de récits. Des relations entre les événements sont établies, où interviennent les représentations sociales. Ces dernières sont définies par Denise Jodelet comme « une forme de connaissance, socialement élaborée et partagée, ayant une visée pratique, concourant à la construction d’une réalité commune à un ensemble social [1]  ».

Le caractère complexe et ambigu des discours des personnes malades recueillis par les anthropologues doit d’emblée être souligné. Que ce soit dans le recours à des modèles explicatifs ou dans la mise à contribution de représentations sociales, le discours sur une expérience de maladie est toujours composite. Il fait intervenir des éléments parfois paradoxaux, et dépend du contexte dans lequel il est émis [2] .

L’enjeu, dans l’analyse des discours de patients sur leur maladie et leur traitement, est donc d’identifier leur inscription dans des modèles ou des représentations partagées, tout en rendant compte de leur caractère fluide.

Certains anthropologues médicaux, souvent également médecins, inscrivent leurs travaux dans une visée clinique, se fondant sur l’idée que pour soigner quelqu’un, il faut tenir compte de sa culture et des relations qu’il entretient avec elle [3] . Recourir à un discours médical sans intégrer la dimension personnelle et culturelle du sujet induit entre lui, son environnement et sa maladie, un hiatus, réduisant du même coup l’observance des traitements et les chances de guérison. Il est ainsi couramment admis qu’une prescription médicamenteuse est d’autant plus efficace si l’on tient compte de la relation interpersonnelle entre malade et thérapeute.

En pratique, ceci oblige à considérer les représentations que se font les patients de leur maladie et des soins. Pour traiter la maladie mentale, les psychiatres ont eu besoin d’intégrer très tôt cette question des représentations tant au niveau intime qu’au niveau culturel. Ainsi en dehors d’un usage épidémiologique, et au-delà de la dimension technique, nombre de professionnels en santé mentale considèrent que les terminologies diagnostiques et nosologiques ont un intérêt relatif et une portée limitée dans l’échange thérapeutique.

Ils défendent une conception globale du soin psychiatrique, considérant les patients comme des personnes souffrant dans leur être et dans leurs relations au monde, à la différence d’une certaine médecine, qui trop souvent réduirait son approche à l’examen limitatif des fonctions et des organes avec au pire les lectures de l’imagerie ou des résultats de laboratoire. La psychiatrie aurait ainsi par essence une préoccupation d’ordre anthropologique. Dans le chantier actuel autour de la redéfinition de l’objet de la psychiatrie et de la santé mentale, il s’agit d’une question assez fondamentale.

Questionnement anthropologique ou intérêt clinique ? Notre souci premier était de privilégier la subjectivité du malade, qui le plus souvent dans la recherche en psychiatrie, se trouve décrit, classifié et répertorié par des échelles et des questionnaires. C’est bien à leurs discours que nous avons voulu nous intéresser, aux éléments dont ils sont composés, à ce qu’ils permettent de connaître des patients, et à ce qu’ils nous apprennent sur nos pratiques soignantes.




Analyser les discours pour mieux connaître les patients

Pourquoi demander aux patients de parler de leur maladie et de leur traitement si ce n’est pour mieux comprendre comment ils leur donnent du sens et les intègrent dans leur vie quotidienne ?

Ce questionnement porte sur plusieurs niveaux :

– la relation avec leur maladie : est-il possible de mieux comprendre les améliorations, les rechutes ? Comment font-ils face à leurs troubles (coping) avec quels moyens, par quelles stratégies ? Quelles idées s’en font-ils ?

– leur itinéraire thérapeutique : peut-on mieux expliquer certaines ruptures des soins, le retard à l’accès aux soins, le nomadisme médical, la non-observance, l’automédication ?

– leur relation avec le médecin : les discours des psychiatres et des malades sont-ils si différents ? Se mêlent-ils ? Sur quelles bases l’échange entre les discours du malade et du médecin se construit-il ?

Il s’agit de tenter d’objectiver et de décrire les représentations étiologiques des patients, d’apprécier quels sont leurs systèmes d’interprétation de la maladie, et plus largement comment ils donnent sens à ce qu’ils vivent. Cependant, dans la réalité les éléments de sens et de compréhension sont disparates, de nature diverse et font référence à des modèles variés. Il s’agit plus d’une sorte de bricolage. Plutôt que d’opposer les dimensions, dans ce travail nous avons traité les discours comme un tout négocié, qui intègre différentes conceptions et peut être lu sur différents registres, clinique ou social.

On peut mettre l’accent sur la dimension rationnelle et les relations de causalité qui ordonnent l’expérience. C’est souvent dans ce sens qu’a été utilisée la notion de « modèle explicatif de la maladie », développée par Kleinman et décrite par Young [4] , comme un « ensemble de croyances concernant une ou plusieurs de ces cinq questions : étiologie, début des symptômes, pathophysiologie, évolution de la maladie (gravité et type de rôle de malade) et traitement ». Ces modèles dépendent non seulement du contexte culturel où se trouve la personne, mais également de la position qu’elle y occupe. Souvent implicites, ils établissent des relations de cause à effet, ce qui en fait de bons moyens pour contrôler et prédire ce qui va se passer, ou donner un sens moral à ce qui s’est déjà passé pour les patients.

Mais dans ce discours sur la maladie et le traitement, véritable production de « savoir », les personnes n’ont pas uniquement recours à des relations de cause à effet. La compréhension de l’expérience et sa mise en mot se font aussi selon d’autres variables cognitives, où les événements sont agrégés plutôt qu’ils ne forment un système. « Ils semblent groupés en un épisode sur la base de la contiguïté – la personne a observé qu’ils ont lieu en même temps ou qu’ils se suivent – plutôt que sur des fondements causals ou fonctionnels [5] . »

Du fait de cette association plus lâche entre les éléments, la personne peut aussi les recombiner plus facilement. Par exemple, dans une étude menée aux États-Unis dont la problématique et la méthode sont assez comparables à la nôtre [6] , Greenfeld et coll. [7]  ont cherché à analyser la façon dont des patients schizophrènes perçoivent et comprennent leur maladie, ainsi que leur traitement. Ils ont dû renoncer à leur intention initiale, qui était de constituer une typologie ou des catégories de discours, tant était large l’éventail d’opinions qu’exprimait chaque patient.

Ils ont cependant dégagé cinq dimensions qui organisent les discours des patients rencontrés ; ces rubriques rejoignent celles identifiées par Kleinman [8]  dans sa définition du modèle explicatif de maladie :


	la symptomatologie : les attitudes des patients se situent sur un continuum qui va du déni massif des symptômes jusqu’à une description détaillée ;


	l’opinion sur l’existence de la maladie : Le fait de reconnaître et de décrire des symptômes psychotiques n’amène pas forcément les patients à penser qu’ils souffrent d’une psychose, surtout dans le cas de personnes hospitalisées pour la première fois. L’inverse se produit également, trois patients sur vingt et un, tout en niant l’existence de leurs symptômes, pensent pourtant souffrir d’un trouble psychiatrique. La majorité des patients se situe dans une position intermédiaire : ils reconnaissent en partie les symptômes, tout en insistant sur le caractère exceptionnel de l’épisode dans leur vie, et éventuellement ensuite, en estimant souffrir d’un trouble mental ;


	l’étiologie : Presque tous les patients ont donné une version « officielle » et une version personnelle de l’étiologie de leur maladie. Les causes possibles évoquées recouvrent un très large éventail, et sont souvent invoquées conjointement, sans qu’il soit possible de les ordonner en différents groupes d’explications ;


	de la vulnérabilité à la rechute : Pour la plupart des patients, la question de la rechute a été associée à celle de maladie chronique. Pour beaucoup, l’estime de soi mais aussi l’évolution du trouble, semblent liées à leur capacité à maîtriser et à contrôler leur vulnérabilité à la rechute ;


	de la valeur du traitement : Quelques patients se sont dits prêts à poursuivre le traitement après l’hospitalisation par respect de l’opinion de leur médecin, même s’ils ne la partagent pas. Ils laissent entendre qu’une fois rassurés sur le risque de rechute, ils pourront revenir à leurs propres stratégies de traitement.




Le récit des personnes sur leur maladie et leur traitement, qui est une mise en forme de leur expérience, fait nécessairement intervenir la dimension du temps. Comme le souligne Rhodes [9]  (1984), poser au patient la question de son rapport aux médicaments, c’est implicitement lui demander sa position vis-à-vis de la maladie, et surtout de son évolution dans l’avenir. Il existe aussi, comme le notent Greenfeld et coll. (1989), un lien entre la durée de la maladie et la façon d’en parler. Quand le patient a été hospitalisé de nombreuses fois, il semble moins capable de décrire ses symptômes en détail, alors qu’il reconnaît le plus souvent être malade, invoquant fréquemment les conflits familiaux parmi les facteurs causaux. Les patients primo-hospitalisés, au contraire, racontent longuement leurs symptômes psychotiques, tout en estimant éventuellement ne pas souffrir d’un trouble mental.

Ce que disent les personnes de leur maladie et de leur traitement est un enjeu essentiel dans la communication entre patient et médecin. Réunis par une préoccupation commune, la maladie et le traitement, le patient et le médecin diffèrent par la perception et la compréhension qu’ils en ont.

Nous avons déjà évoqué les distinctions établies par Kleinman, largement reprises par les anthropologues de la maladie, entre disease et illness en sachant que ces deux termes sont englobés dans la notion de sickness. D’après la redéfinition de Young (1982, op. cit., p. 270), la notion de sickness correspond au « processus par lequel on attribue des significations socialement reconnaissables à des signes comportementaux et biologiques gênants, en particulier émanant d’une maladie ». Il s’agit donc d’un « processus de socialisation de la maladie objet du savoir médical, et de la maladie éprouvée par le malade », éminemment culturel. En s’appuyant sur ces distinctions, nous pourrions par exemple apprécier les différences entre les modèles explicatifs des patients et ceux des professionnels. Quelle est la nature de ces différences, comment apparaissent-elles dans la relation thérapeutique, et lorsqu’elles sont en conflit, comment celui-ci est-il résolu, ou négocié ? Ceci a fait l’objet d’une recherche à Nice [10]  qui montre la diversité des représentations utilisées par les patients. Elles ne favorisent aucun système explicatif et combinent des réponses contradictoires sans difficulté. Les soignants ont recours plus fortement à un système explicatif exclusif, les infirmiers restent dans un registre bio psychosocial alors que les aides soignants et les agents de services utilisent plus la dimension du surnaturel. Dans cette étude les réponses des médecins ne sont pas explorées. On sait que le discours médical ne peut pas se réduire aux conférences de consensus ou autres recommandations car il s’inscrit dans un contexte spécifique d’échange avec le patient. C’est ce qui fait dire que la maladie est une construction sociale ; elle est négociée entre la personne, les proches et les professionnels. Il faut donc s’intéresser à la façon dont est produit le discours du médecin : les conceptions et les modèles utilisés, le cadre de travail, les objectifs et les contraintes. Dans la pratique, ce discours est aussi complexe et ambigu que celui du patient [11] .






Incidences sur les pratiques soignantes


Dans la relation thérapeutique

Cette étude a amené les cliniciens à s’interroger sur leurs pratiques. En effet, intégrer la lecture anthropologique dans une démarche de soins complexifie le champ des représentations et questionne les directions que peut prendre la relation thérapeutique. Celle-ci doit-elle construire une adéquation entre plusieurs systèmes pour arriver à un modèle de représentations unifié ou tout au moins consensuel ? On se rapproche alors de la pratique de la relation soignante où on sait bien qu’il est fondamental de donner toute sa place à l’imaginaire et aux élaborations fantasmatiques des patients.

Mais est-il possible de trouver un tel consensus thérapeutique, de passer d’un modèle à l’autre sans perdre la spécificité et la singularité des systèmes mis à l’épreuve dans la relation de soin ? Est-ce souhaitable ? Quoi qu’il en soit, ce questionnement induit forcément des changements dans la relation médecin malade.




Dans la prévention et l’éducation sanitaire

Dans ses formulations initiales, cette étude a aussi l’ambition d’apprécier la portée des actions soignantes avec l’idée de pouvoir améliorer la pertinence des interventions en considérant mieux les attentes et les besoins des patients. Est-il possible de saisir ce qui peut favoriser l’alliance avec les patients à partir des représentations qu’ils peuvent se faire de leur maladie, de leur traitement de la guérison, de l’insertion, de la souffrance psychique, de la santé mentale, de la chronicité ?

L’éducation sanitaire a pour projet de modifier les représentations des personnes souffrantes et forcément ceci oblige à reconsidérer la place et les stratégies des actions d’informations publiques dans le champ de la santé mentale.

Dans la période actuelle, la référence au mouvement des usagers en santé mentale oblige les professionnels à modifier le regard qu’ils portent sur la maladie, en le dirigeant bien sûr, vers la clinique mais en se tournant aussi vers l’expérience du patient. En effet, plusieurs questions vont se poser : que dire au patient à propos du diagnostic, de l’évolution de ses troubles, de la nature des traitements, de ses droits… ? Nous espérons que cet ouvrage permettra de proposer quelques réponses.






Méthodologie

Nous avons déjà évoqué les circonstances de l’engagement dans cette étude et la constitution du groupe de recherche. Après plusieurs réunions pluridisciplinaires, il a été décidé de recueillir le discours d’une vingtaine de patients diagnostiqués comme schizophrènes et considérés comme « stabilisés », au moyen d’un entretien semi-directif. Comme dans tous ces types d’entretiens, les enquêteurs devaient poser un ensemble de questions ouvertes, formulées de façon identique. Quand il était nécessaire d’intervenir, ils le faisaient par des relances les plus neutres possibles.


La population concernée

L’étude concerne vingt patients chez qui le diagnostic médical de « schizophrénie », selon les critères de la CIM 10 [12] , a été posé. Tous les patients sauf un ont été hospitalisés à plusieurs reprises en hôpital psychiatrique au cours des années précédentes. Au moment de l’enquête, ils étaient tous suivis en ambulatoire au centre médico-psychologique (CMP) depuis au moins un an.

Ce groupe de patients se compose de onze hommes et neuf femmes. La moyenne d’âge est à 43 ans (huit ont moins de 35 ans). Leur trouble est ancien puisqu’il s’est déclaré en moyenne il y a dix-huit ans. La moitié (11) de ces patients vit seul, cinq vivent en couple et quatre vivent en famille. Seuls quatre patients parmi les vingt travaillent, et dix-sept patients perçoivent une allocation adulte handicapé (AAH) ou une pension d’invalidité. Ces indications sont très proches de celles relevées par N. Quemada dans une enquête nationale [13] .




Le guide d’entretien

Nous avons souhaité élaborer collectivement le guide d’entretien plutôt que d’utiliser « l’explanatory model interview catalogue [14]  » dont nous sommes cependant relativement proches. En effet l’EMIC aborde plusieurs registres : la dénomination du problème, la question de la stigmatisation et de l’estime de soi, les théories étiologiques, les itinéraires thérapeutiques, les représentations des traitements, les commentaires sur l’entretien.

Notre guide d’entretien quant à lui comporte quatorze questions ouvertes : huit d’entre elles concernent la maladie et six sont orientées autour des soins. Notre souci constant dans l’énoncé des questions était de laisser aux patients une possibilité de verbalisation la plus libre possible, qui ne soit pas orientée d’emblée vers le discours psychiatrique.

La première question, introductive, « Savez-vous pourquoi vous venez au Centre Philippe Paumelle [15]  ? », est dépourvue d’intention directive pour permettre au patient d’aborder le sujet selon ses critères. La deuxième question, « Comment appelez-vous votre trouble ? », renvoie directement à la notion de maladie et de diagnostic. Cependant, le terme de « trouble » par sa nature imprécise laisse au patient le choix du niveau d’expression pour nommer ce dont il souffre. Les deux questions suivantes, « Quand est-ce que ça a commencé » et « Comment ? », ainsi que les questions 5 et 6, « Est-ce grave ? », « Est-ce guérissable ? », mettent en jeu la temporalité. Elles amènent également le patient à parler de sa vie dans ce qu’elle a d’intimement liée à l’évolution de sa pathologie, du passé et de l’avenir. La septième question, « D’où ça vient ? », permet aux patients de parler des causes de leur trouble et renvoie chacun d’eux à leur histoire personnelle. La huitième question, « Quelles sont les conséquences de votre trouble sur votre vie quotidienne ? », donne accès à la vie sociale des patients : l’argent, les loisirs, la relation aux autres, le logement, la famille et surtout le travail, qui sera le thème le plus souvent abordé spontanément.

Viennent ensuite une série de questions à propos des soins. Il était important pour nous de savoir ce que les patients considéraient comme « soignant » dans leur parcours thérapeutique sans induire trop directement le traitement médicamenteux. Serait-il question des entretiens, des visites à domicile, des hospitalisations, de certaines activités proposées dans le centre comme le yoga ? Elles sont formulées ainsi : « Comment êtes-vous soigné ? », « À quoi servent vos soins ? », et « Ressentez-vous des inconvénients ? » À la fin de l’entretien les enquêtés sont invités à faire un bilan critique et à donner leur opinion sur les pratiques médicales, psychologiques et sociales dont ils bénéficient : « Vous sentez-vous aidé ? », « Est-ce qu’il y a des choses dont vous êtes mécontent ? », « Qu’est-ce qui pourrait améliorer vos soins ? ». Ce travail ne pouvait pas écarter la façon dont les patients évaluent ce qui est entrepris dans le Centre Philippe Paumelle (CPP).


Le guide d’entretien de l’enquête
	
1.Savez-vous pourquoi vous venez au CPP ?




	
2.Comment appelez-vous votre trouble ?




	
3.D’après vous d’où cela vient-il ?




	
4.Quand cela a-t-il commencé ?




	
5.Comment cela a-t-il commencé ?




	
6.Est-ce que c’est grave ?




	
7.Est-ce que c’est guérissable ?




	
8.Quelles sont les conséquences sur votre vie quotidienne ?




	
9.Comment êtes-vous soigné ?




	
10.À quoi servent vos soins ?




	
11.Vous sentez-vous aidé ?




	
12.Ressentez-vous des inconvénients ?




	
13.Est-ce qu’il y a des choses dont vous êtes mécontent ?




	
14.Qu’est-ce qui pourrait améliorer vos soins ?
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