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Argumentaire

1) Développement de I'éducation thérapeutique

A I'neure du développement de I'Education Thérajpet en psychiatrie, un certain
nombre de membres de notre équipe ont été formésuerde développer une démarche
d’Education Thérapeutique pour les usagers du weckeDévelopper une démarche » sous-
entendait non seulement créer un programme, farouise orientation vers les programmes
déja existant, mais également amorcer une réflextidour du sens que peut avoir I'Education
Thérapeutique, aussi bien dans son objectif debiitasion, d’'investissement de l'usager
dans celle-ci, que du fait que les programmes saiggptés a chacun.

La premiéere étape fut naturellement de réflécHa eonception et a la mise en place
des consultations nécessaires pour établir le dsignéducatif, classiquement utilisé dans
tous les programmes d’Education Thérapeutique éslidar '’Agence Régionale de Santé
(ARS). Celles-ci, a visé motivationnelles, sontsgss permettre d’identifier les besoins et les
attentes en Education Thérapeutique d’'un usag@eehettre de définir une cartographie
spécifigue du programme auquel il va participer. diagnostic éducatif se déroule en
plusieurs séances en individuel, encadrées paoignant, et il couvre les différents aspects
de la vie et de la personnalité d'un usager aveq pbjectif d’identifier ses facteurs de
vulnérabilité et d’évaluer sa réceptivité a un et@’'Education Thérapeutique.

A partir de cette base, nous avons décidé d’alles lpin et de ne pas nous contenter
de mettre en place un diagnostic uniquement « éfiuwcamais de développer un
« autodiagnostic global d’'aides et de soins » Eaurapprocher d’avantage de l'esprit de la
Santé Mentale Communautaire auquel nous sommeshéstall nous est en effet apparu
flagrant qu’il manquait deux dimensions importardeg®tre démarche :

- celle du travail en réseau de santé mentalet-a*ere ne pas se limiter a un outil
uniquement psychiatrique

- celle de lempowermentles usagers, c’est-a-dire la nécessité de lesaa@uteurs de
la démarche.

Il nous fallait donc un outil plus général, détadeda dimension meédico-psychiatrique
et paternaliste qui caractérise classiguementdesces de soins en psychiatrie. C’est donc

avec l'esprit du diagnostic éducatif, mais animé&nd’ démarche de santé mentale



communautaire, que nous avons décidé de travailleun moyen permettant de changer les
orientations de prise en charge au sein du seaxiee pour objectif de créer, avec l'usager,

une prise en charge personnalisable ou il puisseestir.

2) Favoriser 'empowerment des usagers au sein ménsemice

Actuellement, on retrouve encore une prépondérdageaternalisme médical dans le
systeme de soin en général pour I'orientation degjers en somatique comme en psychiatrie
(Jaunait, 2003). Le médecin oriente vers des selirdes intervenants en évaluant ce qu'il
pense bon pour le patient dans son référentielgakdi n'est pas malfaisant, mais il projette
souvent sa vision médicale des choses, sa vis®salges, sans toujours prendre en compte les
priorités et la motivation de l'usager : il « veuta place ». Or le résultat observé en pratique
est I'échec d’'une grande partie de ces orientatiars veut beaucoup plus que ce que l'on
obtient.

L’ empowermendles patients est une notion récente en santé imefieafait référence
« au niveau de choix, de décision, d’influence etalatrole que les usagers des services de
santé mentale peuvent exercer sur les événemetdardae. (...) La clé de 'empowerment se
trouve dans la transformation des rapports de foetedes relations de pouvoir entre les
individus, les groupes, les services et les gowraants» (Wallerstein, 2006). Ainsi nous
faudrait-il transformer les orientations meédicgbesernalistes de notre service, notre maniére
d'imposer des soins, des orientations pour doneepduvoir de « leur orientation » aux
usagers. Leur permettre d’utiliser un service dgclpgtrie comme un outil et de s’investir
d’eux-mémes dans leur réseau de santé mentalegssager de le faire pour eux, est apparu
comme un des principaux enjeux de notre démarchen on regarde les moyens
développés pour favoriserefhpowermentctuellement en France et en Europe (Jouet &
Luigi, 2011), ils concernent principalement des starctions extérieures au service de soin
psychiatrique. Il est, semble-il, difficile d’inttloire 'empowermenau coeur méme des soins,
chez un patient psychiatrique qui est, dans I'esf@itous, celui & qui 'on impose des soins.
L’Education Thérapeutique est un premier embryorcelée prise de pouvoir des usagers,
mais la encore ils sont « éduqués » par des sdmgjo@m leur apprennent a étre des patients
autonomes. Notre démarche va donc plus loin agis'de remettre les clés de ses orientations
a un usager, et de ne plus se contenter que didtguide de I'offre de soin et non plus un

éducateur.



Nous avons supposé que l'utilité de cette démaechdehors de son objectif évident
d’autonomisation serait une meilleure efficiences dsoins et une amélioration du
rétablissement de l'usager. En effet la théorieeddfie est que si les usagers prennent eux-
mémes les rennes de leurs orientations, s’ils émaleux-mémes leurs besoins et leur
difficultés, non seulement ils investiraient ples réseaux et les soins, mais ils s’orienteraient
également vers des actions auxquelles les soigméenisaient pas pensé. |l semble naturel
d’'imaginer qu’on adhére plus volontairement a ce bpn désire, ce que I'on décide qu'a ce
gu’on nous impose.

Il nous est également apparu évident que pourdans une démarche compléete de
psychiatrie communautaire, il fallait diversifiexsl orientations possibles et rendre le réseau

plus accessible a I'usager.

3) Elargir les champs d’orientation, aller au-dela Bepsychiatrie

Le psychiatre comme tous les autres médecinsdaibdentations principalement liées
aux soins psychiatriques parce que c’est ce gafihait et que cela est son métier. Il semble
donc difficile de lui reprocher cette limitation @bamp. Le probleme réside probablement
dans le fait qu’actuellement dans les servicessyelpatrie les orientations ne sont faites que
par les psychiatres, et ce pour des questions mésljales. Le programme de soin pour un
usager d’'un service marche comme une ordonnanoceédeaments, on ne donne pas ce qui
n'est pas prescrit sinon cela se rapporte a cevgnt d'étre évoqué plus haut: de
'automédication. Or on apprend a I'école de méauecomme au travers des campagnes de
prévention que I'automédication n’est pas une bariese, qu’il faudrait méme lutter contre
celle-ci. Mais on pourrait pourtant débattre sudifiérence entre une orientation vers une
assistante sociale et la prescription d’'un antipsgique. Il semble donc important de sortir de
cette vision médico-centrée et d’envisager la piseompte de beaucoup plus de dimensions
autres que la seule maladie psychique, c’est-aedireonsidérer 'ensemble des domaines de
la vie du patient.

Notre service, le secteur de psychiatrie adulteA9@ropose déja un grand nombre de
possibilités pour l'usager. Pour les usagers eseanous proposons plusieurs alternatives a
'hospitalisation classique en unité hospitaliefearfille d’accueil thérapeutique, Soins
intensifs a domicile) afin que chacun puisse trouwe moyen adapté d’étre aidé. Au niveau

de l'offre de soin en ambulatoire, visant une ptse prise en charge sur le long terme, nous



proposons des consultations avec des psychiagsgsychologues, des psychomotriciens et
des diététiciens. En fonction de la fragilité es difficultés des usagers, on peut également
envisager des suivis infirmiers rapprochés, dewvisutducatifs et des suivis avec des

médiateurs de santé pairs.

Mais notre offre ne s’arréte pas aux soins, daesvatonté globale de réhabilitation et
d’aide pour que l'usager trouve sa place dans manconauté, plusieurs équipes sont dédiées
aux domaines principaux de la vie des usagersogkement, le travail et les loisirs. L’équipe
dédiée au logement accompagne les usagers occdpanappartements associatifs, mais
€galement ceux ayant besoin d'un suivi éducatifinéitmier intensif dans leur propre
logement. Elle est également présente sur destigtegscde transition permettant d’évaluer
pendant quelques mois la capacité de l'usagerra geul. Elle travaille directement avec les
bailleurs sociaux et les mairies. L'équipe dédigdravail se concentre sur I'orientation des
usagers en demande de reprise d’'une activité iofewlle. Elle a des contacts privilégiés
avec des centres spécialisés permettant le tremattilieu ordinaire des personnes présentant
des difficultés. Pour terminer, I'équipe se concamit sur les loisirs met en place des activités
avec soignants, mais travaille aussi avec l'usgmerr son intégration dans des activités
classique sau sein de la cité.

Malgré cette offre variée et dynamique notre pregesd’orientation reste assez
classique. Au sein de notre service, apres un pregniretien infirmier psychiatrique complet,
la premiere orientation en équipe pluridisciplieaa lieu. Elle est centrée sur le probleme
psychiatrique, ce qui semble adapté car la pluhatemps les usagers s’adressent a nous dans
un contexte de crise et pour obtenir une aide fgurprobléme psychiatrique. C’est alors une
orientation vers un seul type de soignant (psyahigisychologue, psychomotricien le plus
souvent). Les usagers souffrant d’'une maladie pafradue chronique et invalidante sont
alors en régle générale orientés vers un psychiAtrpartir de ce moment-1a, la suite de
I'orientation est décidée par le psychiatre quiresponsable de I'adressage de l'usager vers
les autres offres de soin du service, s'il en estlen nécessité, et cela par le seul moyen
d’évaluation mis a sa disposition : son sens dlieiq

Les orientations que nous proposons sont donc tssEment faite avec la vision du
médecin, rarement celle d’'un autre soignant. Eflestrouvent donc par la limitées aux
problémes psychiatriques, sans étre forcément éouté de I'ensemble des besoins de
'usager, oubliant ainsi la définition de la saméntale de 'OMS, c’est-a-direun état de

bien-étre dans lequel une personne peut se réaksemonter les tensions normales de la vie,
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accomplir un travail productif et contribuer a laevde sa communaute et pas uniquement
'absence d’'un trouble psychique.

Un entretien psychiatrique classique dans notreicgelest limité dans le temps (30
minutes en moyenne) et ne couvre pas habituelleffeargemble des thémes de la vie de
l'usager, ce qui entraine le sacrifice d'une padés orientations possibles qui pourraient

ameliorer sa santé mentale, et une limitation @éel mieux de l'usager.

Notre objectif est donc, une fois une période dsecpassée, de pouvoir orienter un
usager de notre structure de soin de maniere pfigeete, pas uniquement comme un
« patient psychiatrique » mais comme l'usager ddysteme, d’'un réseau en prenant en

compte sa globalité et en sortant d’une vision uament médico-centrée.

4) Introduction d'une échelle d’évaluation

Pour atteindre le double but,etfpowermenet d’élargissement de notre vision, un
entretien générique n'aurait pas suffit. Il noutafadonc trouver un moyen de rendre l'usager
acteur principal de cette démarche. De plus, umnie skentretiens partiellement structurés
permettant une évaluation qualitative rendait ciifi I'évaluation de notre action. Ainsi le
besoin d’'une échelle standardisée permettant uadiao et une évaluation de notre démarche
est-elle apparue comme nécessaire.

En recherchant un outil correspondant a nos beswuas avons découvert I'échelle
ELADEB (Echelle Lausannoise d’évaluation de Diffiés et des Besoins) (Pomini, Golay, &
Reymond, 2008) qui semblait comme correspondreapanient a nos critéres. C’est une
auto-évaluation menée par l'usager et elle recol@adifférents aspects de sa vie. Elle permet
une évaluation a la fois qualitative et quantiatiles difficultés et des besoins de I'usager qui
passe cette échelle.

Nous avons donc décidé de l'inclure a notre prdeodéentretiens pour avancer vers
des orientations plus fines et moins meédico-centfaassi bien au niveau des décisionnaires
gue de leur contenu). Ainsi nous avons essayé daapier depuis un an (début du travail en
septembre 2012) un outil pour l'auto-évaluation dédficultés et des besoins des usagers.
Actuellement une premiére phase d’'un an d’entrstiests est en cours (allant de Juin 2013 a
juin 2014), ayant pour but d’affiner cet outil et I mettre définitivement en place a la rentrée
2014.
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5) Questions soulevées par le projet

Notre démarche nous a permis de nous poser de erasd® questions. En effet il est
intéressant de se demander quelle peut-étre la plad'usager dans sa propre orientation au
sein d'un service de soin psychiatrique. Il restr ga situation méme de « malade
psychique », parmi les seuls patients pour lesdaslsoins sous contrainte existent a ce jour
en France (Loi du 5 juillet 2011). Ainsi se plaeeat dans la possible hypocrisie de laisser
'usager décider jusqgu’a ce que I'on estime quillé prendre une décision a sa place, en lui
imposant des soins lorsqu’il n'est plus, selon e@valuation, en capacité de vouloir. Avec
pourtant I'écueil que méme la contrainte n’arriveeasuader que ceux qui le désirent (Pinfold,
Bindman, Thornicroft, Franklin, & Hatfield, 2001)Si la prescription de traitement
médicamenteux demande une certaine expertisd, iitésessant de réfléchir a ce qu'il en est
de l'orientation vers des soins. A-t-on vraimensdie de I'expertise d'un soignant pour
décider des orientations de l'usager, en particidides domaines en question ne sont pas
psychiatriqgues ? On peut en effet se demander si amto-évaluation ne sera pas
effectivement plus efficace qu’une orientation patrui (Lecomte & Leclerc, 2004), ou si
cette orientation, cette évaluation ne nécessitedas compétences que l'usager n'a pas, a
moins de les acquérir par le biais de programmeut@tion thérapeutique. Comment a partir
de la trouver le juste moyen d’évaluation de natotion ? Cette évaluation devra-t-elle
uniguement se baser sur I'aspect quantitatif denééle utilisée ou devrait-elle inclure d’autres
échelles ?

Dans notre démarche I'ambivalence est de pens@nquuisse vouloir que l'usager
soit le décideur de sa prise en charge pour ardievouloir a sa place, car vouloir que
guelqu’un vedille cela reste vouloir. On ne peuteffiet forcer un étre humain a investir son
« pouvoir d’agir », il doit faire cette démarcheldeméme et personne ne peut se substituer a
sa volonté. Cela pose la question de l'autodéteatioin et de la capacité d’'un systeme de soin
exercant parfois la contrainte & mettre en plaeelunite et & accepter le respect des choix de
ses usagers. Car il est dévident que la contramfgeut aller jusqu’a contraindre quelqu’'un a
vouloir. En conséquences n’‘apparait-il pas illusaie vouloir lempowerment (Farkas, 2010)
a tout prix ? Tous les usagers ne sont peut-ésepaapacité d'étre « empoweres ». Et notre
seul pouvoir d’'action en tant que soignants sedaitdévelopper un terreau favorable a
'empowerment et de proposer a tous nos usagetes pessibilité, sans forcément passer par
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le biais de la contrainte.

Au final on peut s’interroger sur I'application det outil & 'ensemble des usagers.
Qu’en est-il des limitations cognitives ? Tous lesagers ont-ils la capacité de s’auto-
orienter ? Doit-on définir des criteres d’inclussorspécifiques, ou a terme notre auto
évaluation doit-elle concerner tous les usageraalee secteur ? De plus, si I'on définit une
mise en place de l'outil chez une personne stékeiliaprés une crise, comment définir
correctement la stabilisation ? Que veut-direadfune crise chez des patients présentant des

maladies chroniques évoluant par poussée ?

Nous nous efforcerons de répondre a ces questioamaysant la mise en place au
sein de notre service de cet outil d’auto-évalumtidotre démarche a été une construction
progressive d'un outil basé sur les possibilitésueltes d’évaluations des besoins en
psychiatrie et sur notre expérience acquise alefilentretiens. Les choix d’échelle, de groupe
de travail et de critéres d’inclusions seront eésgsour justifier et détailler le plan précis de
notre action. Actuellement nos résultats sont mé@sjmmais l'action en elle-méme et les
difficultés rencontrées dans sa mise en ceuvre pEmmede prendre du recul sur notre

pratique.
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Méthode

1) Les instruments d’évaluation des besoins en psirahia

L’évaluation des besoins de l'usager est un prepasrnécessaire pour mettre en place
un processus de réhabilitation satisfaisant enésargntale (Wallerstein, 2006)De plus il
semblerait que plus les besoins des usagers soplise plus leur qualité de vie augmente.
Pour renforcer I'idée que cette démarche est irdisgble, des études ont montré que le
niveau de besoin non rempli chez les personneemas des troubles mentaux graves est
tres élevé (Marshall et al., 2004).

Pour ce type de démarche, plusieurs échelles didgtrahs de besoins existent et
plusieurs expériences ont déja été menées powredvieurs efficacités. Les deux principales
échelles, dont sont inspirées la plupart de celle®nt été développées par la suite sont :

- La NFCAS (The Needs For Care Assessment Sche@Bieyin, Wing, Mangen,
Brugha, & MacCarthy, 1987). Elle permet I'évaluatides besoins en matiere de soins
psychiatriques et sociaux. Elle nécessite une fiomale plusieurs heures des cliniciens car
elle reste difficile & utiliser de maniere intugivc’est avant tout un outil de recherche. Elle
apparait comme peu adaptée aux populations nenpaéeun pas un trouble psychiatrique
invalidant et chronique (Lesage, Cope, & Pezeshg8l), mais elle permet de cibler les
lacunes du systeme de soin. La « Cardinal Needsdatéh» est une version modifiée de la
NFCAS (Marshall, Hogg, Gath, & Lockwood, 1995), plecompléte et d’utilisation simplifiée.
Elle permet a la fois aux usagers et aux aidantsadéciper. La passation est également plus
rapide et accessible.

- La CAN (Camberwell Assesment for need) ou Evatuaties besoins de Camberwell
(Phelan et al., 1995) développée suite & un méatament par rapport a la NFCAS, est
censée egalement explorer les besoins de soies késoins sociaux des usagers. Sa passation
est rapide et il existe une version utilisée pauwlinique et une pour la recherche.

Parmi les autres échelles on pourra citer 'EDBIERtievue pour déterminer les
besoins de soins et de services dans la schizaphmm se concentre uniquement sur les
personnes atteinte de schizophrénie, I'INS (Invezdades niveaux de soins) qui est
uniquement adaptée aux personnes hospitaliséds kg terme et concerne seulement les

besoins de soins (Lecomte & Leclerc, 2004) ou entaoNSSQ (Need of Support and Service
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Questionnaire) (Jansson, Wennstrom, & Wiesel, 2005)

Cependant, la plupart de ces échelles concuesmesurer les besoins des usagers
ayant des troubles mentaux ne prennent pas en edimpgine socio-culturelle des usagers
(Torres-Gonzalez et al., 2012) et rares sont celledeur permettent d’exprimer eux-mémes
leurs besoins. Elles ont en général été dévelopgees les années 90 dans des pays anglo-
saxons. Ce sont en conséquence des traductionsllds-c qui sont actuellement utilisées
dans les pays n'ayant pas lI'anglais comme languneipale. C'est pourquoi quasiment tous
les pays essayent de développer des échelles pomdemt a leurs valeurs socio-culturelles.
Ainsi, en France, la difficulté est de trouver @ebelles adaptées au niveau linguistique et au
niveau culturel.

La participation active de I'usager ne va pas deggand on considére les différentes
options méthodologiques qui s’offrent & nous. Laspéion se fait souvent uniquement par
lintermédiaire du soignant, éventuellement par oolaboration usager-soignant. Pourtant,
une étude comparant les difficultés et les soiagdds évalués par les soignants et ceux auto-
évalués par les patients, avec l'aide de la CANd&| Phelan, Thornicroft, & Parkman, 1996)
montre que les soignants arrivent a cibler legatiffés ressenties uniguement concernant les
soins psychiatriques et pas dans les domaineslidariont pas I'expertise. De plus leur vision
concorde trés peu avec celle des usagers lorsquectnsidere leur besoin d'aide et leur
sentiment concernant l'aide apportée. Ce qui naudocte dans l'idée de la nécessité de
participation des usagers pour évaluation plugjust

Les résultats concernant la validité de ces échatnt variables. Toutefois il est
intéressant de considérer I'étude menée par Marg¢hrshall et al., 2004) utilisant le
« Cardinal Needs Schedule ». Elle montre, alorsaupune amélioration clinigue n’est
directement observée, qu’un retour des résultat®daluation aux soignants assurant le suivi
des usagers augmente significativement la satisfacke I'usager, on peut donc en déduire
une probable amélioration des soins donnés quiodgscorrespondraient plus aux besoins ou
au moins a une meilleur adaptation des soignants taurs rapports avec les usagers. lIs
concluent également que I'amélioration quantitatiwec ces tests ne serait mesurable que
chez les patients ayant de grands besoins commgeflssnnes sans domicile. Des lors, la

guestion de la sensibilité de I'’évaluation possdseces échelles se pose.

Pour toutes ces raisons nous avons donc décidésg#ut’échelle ELADEB (Pomini
et al., 2008) dans notre démarche, car elle aaggtéue directement dans un pays francophone

et de maniere relativement récente. Elle est abepéatoute pathologie, elle favorise la libre
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expression des usagers concernant leurs besoirssm eimplicité de passation la rend
facilement accessible a tous, usagers comme sagyriaite a facilement fait 'unanimité au
sein des professionnels de I'équipe. Son fonctiorard est développé ci-apres.

Une étude par ses concepteurs sur 96 patients thigsts valide ses qualités
psychométriques (Pomini et al., 2008). Elle moniree corrélation avec les échelles de
dépression (plus les usagers sont déprimés plusntlsie besoins) et avec les échelles de
gualité de vie (plus la qualité de vie est bonneins les besoins se font ressentir). De plus
elles est apparue comme non sensible au momertieoétait passée (passation a une semaine

d’intervalle sans changement).

2) Echelle Lausannoise d’évaluation des difficultédexst besoins (ELADEB) : principe

(Pomini et al., 2008)

Cette échelle permet une auto-évaluation subjegiivde patient de ses besoins et de
ses difficultés, elle est centrée sur I'usager.

Elle consiste en un classement d’'une série desg@gm@ge 1)présentant les différents
aspects de la vie (inspirés de la NFCAS et de IdN)CAhaque carte comportant un terme
désignant cet aspect et une illustration graphejueapport permettant une vision analogique.
La présence d'images est censée permettre 'abd@ssa des personnes plus limitées au
niveau cognitif que les échelles classiques. Ds paspect ludique de I'activité permet de
contourner certains déficits cognitifs et verbauxemcore des inhibitions anxieuses et rend la

tache simple d’acceés.

Image 1 : Exemple de cartes ELADEB
Les cartes représentent les dix-huit domaines @esuivants catégorisés en trois
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dimensions :

Pragmatique du quotidien :
- Lieu de vie

- Finances

- Temps libre

- Taches administratives

- Entretien du ménage

- Déplacements

- fréequentation des lieux publics

Vie relationnelle et réseau social
- Famille

- Enfants

- Relation sentimentale

- Connaissances et amitiés

Sphere de la santé

- Alimentation

- Hygiéne personnelle
- Etat physique

- Etat psychique

- Addiction

- Traitement
La passation se déroule en deux phases ou l'ustagse les cartes. Cela permet la

participation active de celui-ci dans le procesdiégvaluation, I'objectif étant de limiter au

maximum l'intervention de l'investigateur.

18



1 tri

PAS DE
PROBLEME PROBLEME
Ztn
PROBLEME PROBLEME PROBLEME
rEd IMPORTANT Ll
IMPORTANT IMPORTANT
1% 1ri
PAS BESOIN \
D'AIDE BESOIN D'AIDE

SUPPLEMENTAIRE SUPPLEMENTAIRE

2t
BESOIN BESOIN D'AIDE BESOIN
D’AIDE NON MOYENNEMENT D'AIDE
URGENT URGENT URGENT
{supérieur a 3 mois) {entre 1 et 3 mois) (dans les 30 jours)

Image 2 : Etiquettes permettant un classement aies<ELADEB

La premiere phaseconcerne I'évaluation des difficultés, ce qui esimpris par les
concepteurs de I'échelle comméowt ce qui ne va pas dans la vie de la persorm#,de qui
résulte de son non bien-étse L'usager classe dans un premier temps lesscant@eux piles,
d'un c6té les domaines qui lui posent deBreblémes», de l'autre ceux qui ne lui posent
«Pas de probleme et cela en les placant simplement face a desqdédtes(Image 2)
comprenant ces mentions. Dans un deuxieme temqepriénd les cartes des domaines lui
posant probléme et les hiérarchise selon 'impaeasiu probleme (peu important, important
ou trés important), ce qui entrainera une cotatmf a 3 par le soignant.

La seconde phaseoncerne I'évaluation des besoins, c’est a difexgression de tout
souhait ou demande d’aide, qu’elle soit de naturefgssionnelle ou non professionnelle
Elle reprend I'ensemble des cartes de domainesejestvpas uniquement celles qui posent
probleme. A nouveau l'usager les classe en deug&gosts, celle d'un Besoins d’aide
supplémentaire et celle de #as de besoin d’'aide supplémentaieautrement dit il évalue
de maniere subjective son besoin d’aide ou d’irgletion par rapport a ce qui est déja mis en
place. Puis il reprend les cartes ou il a identifiébesoin, et les classe en trois catégories pour
hiérarchiser l'urgence de besoin d’aide (non urgembyennement urgent, ou urgent). A
nouveau, le soignant cote cette urgence de 1 a 3.

Chaque classement spontané est releveé par le sbidgas une grille de cotation (de 1

a 3), ce qui permet par la suite d'établir un diagme (Image 3) donnant acces a une
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évaluation systématisée et la création d’'un apeisuel synthétique comparant les difficultés

et les besoins de l'usager dans chaque domaine.p€geuet, si nécessaire, une utilisation

statistiqgue des données. Ainsi pour chaque cagg(difficultés et besoins) le score maximal

est de 54 (18 items avec pour chacun un score nagxi@ 3). Un indice moyen peut

également étre calculé en divisant pas le nomlenas (18) le score total.

A noter qu’on ne retrouve pas forcément de logideeorrélation entre I'importance

d’'une difficulté et I'urgence d’'un besoin, ce gaidse a supposer que contrairement a ce a

guoi un soignant pourrait s'attendre, le patiemidopte pas forcément une pensée logique en

ce sens. Il est recommandé au soignant pour tooi@alie observée de ce type, de la clarifier

en entretien.

Importance des difficultés /
Urgence des besoins d'aide

pragmatique du qu

otidien

vie rel. & réseau social

sante

B Difficultés
B Besoins

.
.

Lieu vie
Finances F
Travail

Temps libre
Taches admin.

Déplacements

Lieux publics

Connaissances

[,

e

fam

Enfants

Relations sent.

Alimentation

Hygigne

Santé phys.

Sante psychol

Addiction

§ Traiterment
: |

Image 3 : Exemple de diagramme restituant les desidé la grille de cotation ELADEB

De plus, durant ces deux phases une libre expressioencouragée par le soignant et

une discussion ouverte pour aider l'usager a dépelo par des mots ses attentes a lieu

pendant, et apres le tri. Celle-ci est variablersehacun et détermine souvent la durée de la

passation (de 45 a 90 minutes lors de la premigig.f'aspect double de l'investigation

(approche qualitative et quantitative) est censénptire de concilier la vision du clinicien de

terrain et celle du psychométricien et amener bl référence. Ainsi cette échelle offre la

creation des profils cliniques individualisés ettastitution de bases de données quantitatives

standardisées (Bellier-teichmann, Golay, & Brartd,(d.
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3) Criteres d'inclusion

Notre groupe de pilotage a retenu les criteresasisvpour sélectionner les usagers

auxquels nous allions proposer la passation demiostiens :

A) Diagnostic posé antérieurement d'tnouble psychique chronique lors d’'une
évaluation clinique par un psychologue ou un pstchiau sein de la prise en charge de
l'usager a partir de la classification de la CIM(®lassification Internationale des Maladies
dixieme édition)

Les diagnostics retenus sont les suivants : Lasles délirants (schizophrénie (F20),
trouble schizotypique (F21), troubles délirant ctigoe (F22), troubles schizo-affectif (F25),
autres troubles psychotiqgues non organiques (R#Z8)chose non organique sans précision
(F29)) Les troubles de I'hnumeur chroniques (trowdfectif bipolaire (F31), troubles dépressif
récurrents (F33), troubles de I'humeur persistgffl)), les troubles anxieux chroniques (
troubles anxieux phobiques (F40), autres troublegieax (F41), trouble obsessionnel
compulsif (F42)) et les troubles de la personndjitéubles spécifiques de la personnalité
(F60)). Les numéros cités correspondent aux codgsaistics de la classification.

Les usagers présentant ces diagnostics étant cenix lels troubles sont le plus
invalidants. L'ensemble des échelles d’évaluationtoait I'esprit de la réhabilitation en
psychiatrie se concentrent sur les usagers prégesega troubles qui persistent sur le long

cours.

B) Prise en charge de l'usager depuis plus d’un adans le service. L'analyse de la
file active de notre secteur montre qu’au bout diarplus de 50% des usagers arrétent le suivi
(fin de suivis par amélioration clinique et perdiesvue regroupes). Il fallait donc envisager
cette action avec des usagers ayant une alliatistagaante avec le service afin de pouvoir

conduire I'expérience avec eux sur le long termgoetvoir évaluer notre action.

Ces deux criteres ont permis d’identifier 620 ussigle notre service de soin. Pour des
guestions de faisabilité il a fallu affiner nostéres, et nous avons donc utilisé des critéeres

plus subjectifs :
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C) Les usagers devaient étre phase de stabilisation c’est-a-dire que nous
proposons d’inclure les usagers aprés la périodeide ou de maladie, ceci étant défini par
I'évaluation clinique. Ce critere nous a paru néags avec lI'expérience, et était de plus
recommandé par les concepteurs d’ELADEB, la périmlerise psychique ne permettant pas
un bilan cohérent de la vie de la personne qui peggenter un trouble du jugement et du

comportement en lien a ses troubles.

D) Les usagers présentant pour les soignantgliffesultés dans les suivisvoir une
impasse dans la prise en charge ont été par dedasidérés comme prioritaires. Les soignant
arrivent souvent dans une situation de rupture @asssituations et sont en demande d’'une
nouvelle vision. Une fois que l'action sera biewveléppée ce dernier critére ne sera plus pris
en compte.

A noter que tous ces criteres d’inclusions n’ap#lbas une proposition systématique
de l'auto-évaluation aux usagers les remplissidatreprésentent uniquement des conditions
nécessaires, mais non suffisantes, pour que legerssaoient orientés vers la série de
consultation. Ainsi les premiers recrutements tneu lieu chez des usagers orientés vers la
filiere de réhabilitation de notre structure et zlkes usagers orientés directement vers des

programmes d’Education Thérapeutique.

4) Groupe de travalil

Nous avons travaillé pour le développement de ocegssus d’auto-évaluation en un
groupe de pilotage pluridisciplinaire formé a I'iedtion thérapeutique avec les soignants
suivants :

- Infirmiers

- Cadre infirmier

- Psychiatre

- Educateur

- Ergothérapeute

- Médiateur Santé Pair

- Psychologue

- Psychomotricien
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- Secrétaire

L’ensemble des membres du groupe a été formé dapseamier temps a 'Education
Thérapeutique par le bais d’'une formation dipléreaie 6 jours. La formation a la passation
de 'ELADEB a été faite en interne par notre ergo#ipeute, initiée lors d’'une formation a
Lausanne. La formation a lieu directement sur eate lors de la passation de I'échelle a un
usager. Tout soignant formé est censé étre en ib@de former un autre soignant. Cette
méthode est possible grace a la simplicité d’agpratELADEB.

Le groupe de pilotage s’est rencontré de manienesoetle, puis une répartition en
sous-groupe a permis un travail plus spécifiquadssraspects de la démarche. La démarche a
petit & petit été corrigée pas des tests d’entretseir le terrain et des retours d’expérience qui
ont permis de réévaluer la méthode.

Un ensemble de partenaires indirects peut égaleétemtévoqué : les membres du
réseau sanitaire et social avec lequel le sectauaitle (partenaires internes et externes au

secteur).

5) Construction d'une base de données

La partie la plus longue du processus de préparatix entretiens fut la réalisation
d'une base de données informatique décrivant liebse des orientations possibles, non
seulement au sein du service, mais également gftieyr. Il nous est rapidement apparu que
dans certains domaines abordés par 'ELADEB, ntios€tres limités pour aider les usagers
car nous n‘avions que peu de contacts. Un renfogoemie notre réseau est des lors apparu
comme indispensable.

C'est dans cette optique qu'un sous-groupe a étéfignement détaché a cette tache.
Leur travail a été double, non-seulement démardinectement les mairies, les associations et
méme les unités du service, mais également esdaysalliciter 'ensemble des professionnels
du service pour que chacun puisse partager sesatentl a été demandé pour chaque
orientation une définition, des coordonnées efol@ l'une personne spécifique pour faciliter
les échanges.

Toutefois cette base est en constante évolutiorlegianodifications spontanées du
réseau, mais également parce que celui-ci est améte constamment étendu en fonction
des besoins qui apparaitront au cours des évahsatibez les usagers et auxquels nous ne

seront pas en capacité de répondre.
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6) Processus de I'entretien d’auto-évaluation

Au final, nous avons défini un prototype pour nottémarche d’auto-évaluation
comportant une série de neuf étapes pour inclEleADEB dans un processus global d’auto-
évaluation, étant arrivé a la conclusion aprésques essais qu’on ne pouvait pas se contenter

de proposer I'échelle sans structure.

a) Orientation de l'usager vers le processus.

Une premiére orientation est faite par un des switnqui assure le suivi de I'usager
au sein du service en fonction des criteres d’'siols exposés ci-dessus. Nous ne sommes
pas en mesure de présenter aujourd’hui un pougenmtes usagers orientés par ce biais. En
effet ceux ayant bénéficié des entretiens d’autdu@tion ont pour l'instant shunté cette
étape. Ce sont les usagers ayant été pré-orieamdsuth programme d’éducation thérapeutique

et ceux débutant un suivi par I'équipe logement.

b) Entretien préliminaire

Celui-ci est effectué par le médecin psychiatrérefit de l'usager, a défaut par son
psychologue. Il a pour but de I'informer sur I'otij¢ et le déroulement des séances. Il a pour
réle principal d’obtenir l'accord de l'usager, maggalement celui de préparation et de
réassurance.

Une fois cet entretien effectué et I'accord de dger obtenu, le soignant transmet
linformation par mail a I'équipe s’occupant de riganisation des entretiens pour qu’elle

programme les dates et recontacte l'usager.

c) Entretien ELADEB

La passation de I'échelle a lieu de maniere prograen(il est demandé a I'usager et au
soignant de réserver 1h30 dans ce but), et estdaic I'aide d’'un professionnel formé qui
n’intervient pas directement dans le suivi de lgesaau sein du service.

L'entretien dure maximum une heure et demi et geulé comme il a été décrit ci-
dessus. Si nécessaire la passation peut avoeetiglusieurs entretiens, soit pour des raison de
temps, soit pour des raisons de fatigue de I'usager

A lissu de l'entretien le diagramme de restitutiest remis a l'usager et le soignant

24



fixe une date de restitution dans les 15 jourssguuent.

d) Restitution a I'équipe référente 1

Une restitution est faite a 'ensemble des soighassurant le suivi de 'usager au sein
du service par le biais d'un entretien direct, dmmail ou d’'un appel téléphonique. Une
discussion intra-équipe pourra étre menée si diéedn problemes ou questionnements
étaient apparus.

Le soignant ayant assuré la passation assure égalelintégration du bilan
(commentaire qualitatif brut et quantitatif par leais du diagramme) dans le dossier
informatique de l'usager, ce qui permet une coreg@n dans le temps et une accessibilité a

'ensemble des soignants du service.

e) Réflexion en équipe formée

Une évocation des questions résultant de I'évalnaBLADEB de l'usager et des
pistes a travailler lors de I'entretien motivatieha lieu lors de réunions entre les membres de
I'équipe formés ; celles-ci sont programmeées tesslb jours.

A cette occasion le groupe propose d’éventuelleepid’orientation ou recherche si

celles-ci ne sont pas disponible dans la base deéds déja constituée.

f) Entretien Motivationnel et de restitution

L’'usager peut a ce moment-la évoquer avec le soigies résultats de la passation
d’ELADEB et d’éventuelles questions. Il importarg doir cet entretien comme une aide a
'orientation de l'usager, car si le soignant prepod’éventuelles aides, cela reste des
propositions et rien n’est imposé a l'usager. Laamén place de solutions trouvées par lui-
méme doit étre favorisée.

Cet entretien est également un moment de travait dusager de sa motivation a
s’investir dans la résolution de ses problemes shtisfaction de ses besoins en fonction de

ses priorités.

g) Restitution a I'équipe référente 2
A nouveau les soignants assurant le suivi sontnmés des conclusions de I'entretien

et une restitution de I'entretien doit étre faitand le dossier informatique.

h) Réévaluation a 2 mois

Apres deux mois l'usager est a nouveau invité aaeiner le soignant ayant assuré la
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passation des entretiens pour faire le point deigrarinformelle sur sa situation et son
évolution. Un entretien motivationnel est a nouveaalisé ainsi qu’une restitution

informatique et a I'équipe référente.

i) Réévaluation a 6 mois
A six mois il sera proposé a l'usager de repas¥eLADEB pour permettre

principalement une évaluation quantitative de naotion (& nouveau retour a I'équipe

référente et restitution informatique)

7) Evaluation de I'action

L’ensemble de l'action est soumis a un rétrocostrpermanent de la méthode
théorique par I'expérience pratique. L'objectif irddiat étant un faconnement du processus
d’entretien au cours de la premiere année (juirB20duin 2014) pour pouvoir mettre en place
par la suite un objet testé. Ce rétrocontrble al llers d'une réunion de pilotage
pluridisciplinaire mensuelle, celle-ci permet dedifier I'action si la nécessité apparait.

De plus, comme expliqué ci-dessus, une évaluagsrésultats des entretiens est déja
prévue par le biais d’évaluations a deux et sixsmAideux mois I'évaluation sera qualitative
uniquement, et a six mois une nouvelle passationl’@shelle permettra une cotation
guantitative et donc une éventuelle évaluationisstgaie en comparant avec les résultats
initiaux.

Une réévaluation supplémentaire a 1 an est en cwmudiscussion, avec une nouvelle

passation.

8) Résultats attendus

L’ensemble du processus que nous sommes entrailé\ddopper est censé a terme
améliorer la santé mentale et la satisfaction degers de notre systeme de soin en ciblant
mieux leurs difficultés et leurs besoins, par pesecompte de leur avis. A partir de cela nous
visons a perfectionner notre processus d’oriemagio le « dépsychiatrisant », c’est-a-dire a
prendre en compte d’autres aspects que les somhbipiques. Nous espérons ainsi favoriser

un recours a des intervenants extérieurs et dépetoptre réseau.
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L’autonomisation des usagers est aussi un de rjestidb en les investissant dans leur
prise en charge et en les transformant en actégisidnnels dans celle-ci.

De plus on peut imaginer que cela permettra untapent de l'intervention des
soignants et une diminution de leur frustratior, joaque la forcer I'orientation des usagers
vers des modes de soins, des structures et échaueela ne correspond au final pas a la

demande n’est pas valorisant.
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Résultats

Les entretiens ont débutés il y a 3 mois, nous sesnem effet au début de la mise en
place de notre action, et actuellement 21 usagetrspo en bénéficier. Leur réalisation a
permis une réflexion et une modification progressile notre méthode. Elle nous a amené a
renforcer notre équipe en fonction de nos faiblesseaffiner le processus global et a travailler
sur nos modes de communications internes et estefee jour les résultats concrets sont

minimes et aucune évaluation n'a été menée.

1) Réorganisation de I'équipe de travail

Notre équipe de départ était constituée de 3 imndirsn d’'un cadre de santé, d'un
éducateur et d'un psychiatre. Un enrichissemengressif de I'équipe est apparu nécessaire
aussi bien pour compléter ses compétences queapgurenter son nombre.

Au niveau de la pluridisciplinarité, deux apportat c&té majeurs. Tout d’abord
l'intégration d’'un Médiateur de Santé—Pair (CCOMS:
http://www.ccomssantementalelillefrance.org) s’esévélé comme indispensable, non
seulement pour enrichir notre réflexion mais égaleimcomme une nécessité pour la
réalisation du processus. Par son approche dél paius a permis de mieux appréhender le
vécu éventuel des usagers et ainsi de respectealgonomie. Il s’est également assuré de
constamment recadrer notre approche dans un ebpritaniste de santé mentale
communautaire. De plus il est apparu comme un at@jéur lors de la mise en place des
entretiens, son rapport plus direct avec les usagaoins emprunt del€tiquette soignan
a permis que ces derniers soient plus a l'aise ttwsla passation de I'échelle et en
conséquence plus autonomes. Il a réussi facile@ergxtraire d’'une pensée unique de soin
psychiatrique et a proposer des orientations guareses sur I'autonomisation. A peu pres au
méme moment l'arrivée d’'un ergothérapeute a étéoumant majeur, puisque c’est lui qui
avait été formé a 'ELADEB et a pu prendre le terdpgormer chaque membre de I'équipe.

Au niveau du nombre, notre équipe de 6 professisrew rapidement apparue comme
insuffisante compte tenu de I'importance des usagerrespondant aux criteres d’inclusion
(620 usagers). Les demandes sont apparues comntmewm®es et il a du falloir assurer, en

tenant compte des emplois du temps de chacun, mitnom deux créneaux d’entretiens par

29



semaine.

2) Affinement du processus d’entretien

La construction du processus d’entretien a ellsiaéte progressive. Avant I'adoption
d’ELADEB nous étions réalisions un seul entretierdéhgnostic thérapeutique. La succession
des étapes décrites dans la méthode est venuetderéfbexion le plus souvent aprés un
retour d’expérience.

Apres plusieurs passations de I'échelle ELADEBefitlirectement aux usagers nous
avons conclu a la nécessité absolue de faire urtemt préalable pour informer I'usager sur
le réle et l'attente qu’il doit avoir apres la pasisn de I'échelle et des entretiens. Une
passation directe sans préparation est apparue ecanxiogéne pour certains usagers qui
n'ont pas compris ce que l'on attendait d’eux et tésultats que I'on pouvait souhaiter
obtenir. En effet certains ont pensé, suite a #isation d’'ELADEB, qu'il s'agissait d'une
sorte de test psychologique qui allait leur donthes réponses sur leur personnalité ou que
nous faisions cela pour obtenir des informations Eur état psychique. L’objectif
d’autonomisation et de réhabilitation doit étre leyg® au préalable pour que I'échelle puisse
étre profitable a I'usager. De plus il fallait pagpr I'usager au fait que la restitution se ferait
dans un second temps, car I'absence de restitutiomédiate a pu entrainer un sentiment
angoisse et d'incompréhension.

Ce qui nous ameéne a souligner I'importance de rétigin de restitution. Pour des
guestions d’organisation, il n'y a pas eu d’enéetile restitution aprés la passation de certains
usagers. Chez eux on a retrouvé une perte comgidetmtre objectif. Certes les soignants
étaient au courant et les usagers avaient pu $egprmais il n’y avait aucun travail sur
lorientation et la motivation au changement. Onnfoegait cette sensation de
« test psychologique évoquée plus haut. Ces entretiens doivent aiesirgeu de temps aprés
la passation (dans les 15 jours), car une déla tomg risquerait non seulement d'étre
anxiogene mais pourrait également faire entreraanpte le facteur mémoire qui diminuerait
son efficacité. De plus, traiter les informationsndées sur le court terme renforce le
dynamisme de la démarche et la prise de pouvoiusiagers. L'entretien de restitution (et de
motivation) est apparu nécessaire pour motiveruksgers vers I'autonomisation et trouver
avec eux des orientations leur permettant d’atteitelr but.

Dans les premiers temps, la répartition des usagdre différents soignants se faisait
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en fonction de la disponibilité des uns et desesutet c'est ainsi que certains entretiens ont été
menes par un soignant participant a la prise engehde soin de l'usager. Cela s’est réveélé
desservir le partie qualitative de nos entretiemsis également leur relation. En effet 'usager
ne comprenait pas pourquoi un soignant qui le deead depuis longtemps voulait aborder
des sujets supposés connus, et ne voyait pasr&intle s’étendre au moment de la libre
expression, se cantonnant a I'implicite. Nous awtosc décidé de faire intervenir un soignant
non investi dans la prise en charge de l'usager popassation des entretiens, de cette

maniére la vision était neuve et extérieure.

3) Communication avec l'intérieur et I'extérieur dugiee

Les interactions avec les équipes référentes omtedgnt posé probleme. Une
nécessité d’'information de celles-ci semble impadgour une bonne utilisation des données
recueillies et une coordination pour un travail svées mémes objectifs. Car l'unique
restitution des résultats n’a pas permis aux éguipexploiter correctement les informations
transmises. Il a fallu dans un premier temps osgganies réunions (toutes ces réunions n’ont
pas encore eu lieu) pour informer I'ensemble dégnsmts de notre démarche et du bénéfice
gu'’ils pouvaient en attendre, I'important étantadmserver I'esprit de I'auto-évaluation et de
respecter l'utilisation que les usagers décidaikentaire de l'outil. Il a été, et il est toujours
pour l'instant difficile de ne pas I'imposer pouwssl soignants de I'équipe. Les praticiens
devant orienter les usagers vers notre processns pas été en mesure de le faire, n’étant par
informés de notre démarche. Nous nous sommes égalenendu compte que se contenter
uniqguement d’'une transmission informatique étaguffisant. Dans ces conditions, les
données pouvaient ne pas étre utilisées car nen liree transmission directe par oral ou par
écrit mais directement adressée aux référentssaraimforcé une prise en compte des besoins
et des difficultés de l'usager en attirant plustipalierement I'attention des soignants sur
ceux-ci.

Une des autres difficultés a laguelle nous avoaseénfrontés fut la limitation de notre
base de données. Si notre objectif n’était pasodeef I'orientation il fallait tout de méme
pouvoir apporter des éléments de réponses, dedatians possibles aux besoins des usagers.
Or nous nous sommes rendu compte que, exceptélemm®maines de soins et ceux pour
lesquels des équipes étaient dédiées (logementailtrat loisir), nous restions assez

insuffisants en termes de ressources dans la pldeaidomaines, voire vraiment pauvres pour
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certains tel la sexualité, méme si 'on compil&i$ lorientations connues de I'ensemble des
soignants de I'équipe. Cette compilation, toujeemscours, est nécessaire car chaque soignant
travaillait avec son réseau personnel sans fomeElaegpartager avec ceux qui pouvaient en
avoir besoin. En effet, compte tenu du nombre dgnamts dans le service, le partage est
difficile. L'informatisation de cette base de doeng rapidement semblé une évidence pour

favoriser son accessibilité a tous, elle est emscda réalisation.

4) Avancée de 'action dans le service

Depuis juin 2013, ELADEB a été passé par 21 patieht processus complet
d’entretien comme nous l'avons formulé n’est pasoem mis en place pour l'instant. Aucun
d’entretien d’évaluation qualitatif ou quantitatifa été effectué. Les entretiens se sont dans
'ensemble bien déroulés mais il est important desaérer le cas d’'un de nos usagers pour
qui la passation d’ELADEB a entrainé une décompensa@artielle alors qu’elle était évaluée
comme stable au niveau clinique. En effet, au furmesure de I'énumération de ses
difficultés, elle a ressenti une accumulation déeseci et un sentiment d’impuissance quand
il sS'agissait d’envisager de les résoudre. Elle @galement du mal a rester dans le présent, de
telle sorte que ses problémes passés sont réamiasnsenvahi la passation. Elle a nécessité
une série d’entretiens de réassurance a la suite.

Les usagers nouvellement suivis par I'équipe soign&ravaillant sur les logements et
la stabilisation sur le long cours sont systématigent orientés vers la passation de I'échelle.
Ce sont le plus souvent des personnes présentamiatieologies invalidantes et chroniques
avec des troubles cognitifs pris en charge depriises nombreuses années par notre systeme
de soin. Pour ces usagers, la passation de I'échglarfois été difficile car ils se fatiguaient
plus rapidement, mais il a suffit de séquentiallssrentretiens pour contourner cet obstacle.
Par contre leur chronicisation dans le systeme dm ®xistant a rendu difficile
linvestissement de ce nouvel outil (par les usagermme par les soignants référents) : en
effet, on avait le plus souvent déja essaye begudarientations différentes pour eux, qui
pour une majorité d’entre elles avaient échoudssavaient donc I'habitude d’étre « pris en
charge » au sens propre par des équipe de soighantgel enjeu pour eux était donc de
recentrer le suivi sur les besoins et les diffiesiprincipales.

Les programmes d’Education Thérapeutique débutandébut d’année, nous nous

sommes également retrouvés a faire passer dediemdrel’auto-orientation a des usagers
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ayant deja été orienté. Ceci est principalemerddi€lélai de mise en place de notre action, et
I'objectif est que des 'année prochaine tous kEmgers participant a ces groupes le fassent en
'ayant décidé d’eux méme, identifiés comme un beswec l'aide de nos entretiens. Une
majorité des usagers orientés par les soignants des programmes spécifiques ont refusé
cette orientation et nous pensons que nous posrrgsiter ce type d’écueil en utilisant

correctement notre processus d’auto-évaluation.

33



34



Discussion- Conclusion

En construisant notre outil nous avons su respalgak des grands principes de la
Santé Mentale Communautaire erfipowermentn offrant aux usagers un outil d’auto-
évaluation et letravail en réseauen dehors du champ psychiatrique en considérant le
difficultés et les besoins des usagers dans unétnadd de domaines.

Développer ce processus nous a permis une remisause importante de la maniére
dont les décisions étaient prises pour les usagerssein de notre service. Notre
fonctionnement médico-centré pour l'orientation desigers a pu étre repensé pour mettre
'usager au centre et ainsi nous permettre de nausr encore plus a son lI'autonomie. Cette
démarche nous a conforté dans la certitude qu’isuiéit pas d’avoir beaucoup d'outils,
comme c’est le cas au sein de notre service, il permet pas aux usagers de les utiliser de
la maniere dont ils estiment en avoir besoin.

La variété des soignants travaillant sur le prejete possible rétrocontréle continu
cette année ont permis de créer un outil évoltiflaboré. Il permettra encore plus a l'usager
de se sentir considéré en tant que personne avaordbreuses facettes de vie et non plus
seulement comme un malade lorsqu’il interagira aveite service. Cela le rendra capable
d’envisager d’autres moyens pour aller mieux qujuement les soins psychiatriques
imposés. Nous pensons également qu'il nous donferanoyen de mieux cibler les
orientations des usagers, évitant ainsi d’'oriegteslqu’un qui n’en a pas le besoin, mais aussi
identifiant des besoins d’orientation auxquels noasirions pas pensé spontanément. Et ainsi
éviter I'épuisement et la frustration des équipgigreantes qui parfois s’acharnent a ce qu’un
usager mette en place des actions, des soins dowssissements dont elles pensent qu’il en
a besoin, mais pas lui.

De plus I'échelle ELADEB est apparue comme tresessible, aussi bien par les
usagers et que par les soignants. C’est un outipoéhensible et simple a mettre en place. Il
reste tres adaptable en fonction des troublescgs@erniers soient purement psychiatriques,
ou avec des répercussions cognitives. On a pualiesl constater qu’il convient aussi bien a
des usagers avec des troubles chroniques invadidégls que ceux orientés par I'équipe
logement, qu’'a des usagers mieux insérés sociatemerec moins de difficultés
psychiatriques tels que certains orientés par sigaignants vers les groupes d’éducation

thérapeutique.
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Toutefois, nos débuts ont permis également de enettdumiéere certaines limites a la
passation de ces entretiens, telles que la défnite criteres d’inclusion corrects, l'incapacité
d’autonomie compléte des usagers, la difficulté sieignants a lacher prise, ou encore la
lenteur de sa mise en ceuvre.

Tout d’abord la définition de critéres d’inclusi@enposé beaucoup de problemes au
groupe. Ceux posés ont été motivés par la nécassit@lectionner des usagers parmi tous
ceux du secteur. Nous avons eu besoin d'étre c¢tifstrear nous étions limités par le nombre
des soignants formés et la longueur de passatiofiedsemble des entretiens. Or, si le
principe de stabilisation a semblé nécessaireraaaitler sur la réhabilitation avec des usagers
délirants ou en crise suicidaire est tres difficie limitation a certains types de pathologies
chroniques reste trés discutable. On pourrait ineExggue chaque usager, dés le moment ou
une souffrance est en jeu, pourrait bénéficier dmiere satisfaisante d’'un tel processus

d’évaluation.

Comme on I'a vu, les échelles d’évaluation des inssge limitent souvent a un travail
sur les usagers présentant des troubles chroniguésvalidants, mais l'accessibilité de
I'échelle choisie mériterait qu'on puisse l'utilispour tous les usagers. Ainsi pourraient-ils
bénéficier d’une prise en charge ne donnant paguement une réponse psychiatrique a leurs
difficultés et risquant de « psychiatriser » ddfidliltés qui pourraient étre réglées (et parfois
plus efficacement) d’'une autre maniére, par uneeaitucture. Cela permettrait également de
proposer autre chose que du soin psychique a dgenssen souffrance qui s'adressent a nous
car ils pensent que c’est leur seule solution @alce critere ad-hoc imposant un an de prise
en charge minimum est aussi critiquable car il derébident que, plus tét dans son suivi un
usager pourrait bénéficier d’entretiens d’auto-eaabn, plus cela serait aidant et efficace, et

a nouveau éviterait une chronicisation dans lasssosychiatriques.

Pour finir, utiliser cet outil uniguement avec desagers pour lesquels les soignants
ont des difficultés dans la prise en charge biaise éventuelle évaluation car ce sont
probablement ceux qui seront les plus difficilegider efficacement, compte-tenu de toutes
les orientations dont ils ont déja bénéficié.

Un des autres obstacles rencontré dans notre déenaac été le risque de
décompensation, suite aux entretiens d’évaluatibbez des personnes trop fragilisées par

leurs difficultés de vie. Cela répond peut-étre @ duestion de la nécessité de
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'accompagnement de la démarche par un soignanholis est apparu nécessaire que
guelqu’'un de compétent puisse étre présent pogjirréa aider I'usager si de trop grandes
difficultés et angoisses I'envahissaient. Or, ceatteclusion méme rend intrinsequement

impossible 'autonomie compléte de I'usager danmdeessus.

Ce processus d’entretien et I'échelle ELADEB netsque des outils qui, bien que
simples de compréhension, restent invasifs et #ntcau plus profond du psychisme d’'une
personne. Il est parfois difficile de s’interrogemr des sujets comme la sexualité ou encore la
famille, et cela peut engendrer une souffrancel gquius revient de comprendre et d’apaiser.
La réponse a cela pourrait aussi étre, comme nawusnls évoqué au debut de ce travail, que
les usagers ne sont pas tous en capacité d’acaégdeempowermensatisfaisant, de prendre
le pouvoir d’agir dans tous les domaines de leer vCela dépend peut-étre également du

moment de leur vie.

Les réactions des soignant par rapport a la démacctt également été parfois
problématiques. En effet, il a été difficile de ddaire comprendre le sens exact de notre
démarche : valoriser 'autonomisation. Si I'accueibté tres favorable, la gestion de I'outil
une fois développé reste un probléeme. Il est défide changer la mentalité des soignants qui
restent dans une optique de décision et d'impasitles orientations. Pour eux accepter
I'ambivalence d’'un usager reste un enjeu : compeegde si une difficulté existe il N’y a pas
forcément besoin de se faire aider ou encore ggader n’est pas en demande d’aide dans un
domaine ou eux-mémes ont identifié une possikdiagir est tres difficile a accepter. Il est,
méme dans un service tourné vers l'autonomie dwadjar, compliqué et frustrant pour les

soignants de ne rien faire et d’attendre le simpldoir d’agir de l'usager.

Pour finir, la principale limitation de notre amtia été sa lenteur de mise en place. De
nombreux réajustements ont été nécessaires etl laguel nous avons aboutis mobilise
beaucoup de temps et beaucoup de soignants. Bmeep pas d’inclure rapidement un grand
nombre d’'usagers. Le c6té massif de cet outil elcersa mise en ceuvre au sein du service,
méme s'il a été développé ainsi parce que celals@miécessaire pour obtenir quelque chose
de sir et d’efficace. Ainsi, alors que quasimentéds les inclusions actuelles shuntent notre
processus défini et que les orientations se forneont méme de I'auto-évaluation, sans notre
participation, on peut se demander si cet outih 8T jour vraiment fonctionnel au sein de

notre service et s'il trouvera sa place dans lesalléhes des soignants. Si c’est le cas, |l
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demandera alors un grand investissement en terntengigs de soignant, qu’il est parfois
difficile d’obtenir en terme de réajustement deslidris de santé. Méme si nous sommes
convaincus qu’il pourrait apporter un réel bénéfloetamment a long terme en ce qui
concerne I'état de santé de la population et di des$i soins), nous avons encore beaucoup de
chemin a faire avant que toutes, ou presque tolgegrientations du service se fassent apres

une auto-évaluation de l'usager.

Toutefois, il est encore difficile de tirer des ctusions quelconques a ce stade de
notre démarche alors que les entretiens sont tste jen train de se mettre en place. Nous
n‘avons pas encore assez de recul sur leurs afBsami d’évaluation statistique pour
quantifier les performances. Notre démarche rgxtar le moment, a I'état d’'un projet en
cours de réalisation, et la plupart des avantagpeseés demeurent des aspirations de notre
part.

L’objectif principal de notre démarche actuelle,im@nant que I'outil est développé,
est de se consacrer a la mise en route de nottegmus d’entretiens au complet en respectant
nos criteres d’inclusion et les orientations quid&touleront, c’est a dire en arrétant de les
shunter comme cela a été le cas jusqu’ici. Il faudssurer la passation d’'un maximum
d’'usagers pour obtenir du recul sur notre actioaveir les moyens d’'une évaluation de nos
résultats. L'année prochaine il est souhaitabletquse les usagers qui seront orientés vers les
différents programmes d’éducation thérapeutiqusolent car ils I'auront décidé par le biais
de l'auto-évaluation de leurs besoins. A termedkilda viser serait que I'ensemble des usagers
puissent avoir acces a cet outil, aussitot quéése aiglie de la maladie est passée, sans pour
autant forcer Empowermentle chacun mais en créant le moyen pour qu'il gussible. Plus
'usager pourra investir des moyens d’agir, des engyd’aller mieux tét dans sa prise en

charge plus nous serons efficace dans nos sopissil sera capable de les investir.

A long terme, a I'heure de 'Evidence Based Medecihsemble nécessaire que I'on
puisse envisager une étude amenant une validatientisique a notre travail. En effet on ne
pourra pas se contenter d’'une évaluation uniquenugaditative, particulierement lorsque que
'ELADEB peut nous fournir un acceés facile a desm@es quantitatives. Il sera nécessaire en
comparant le résultat de notre action aupres darsagvec un bras témoin n'ayant pas passé
les entretiens, de constater si notre processes\ei@ment & diminuer les difficultés et les
besoins des usagers, a augmenter leur empowerirantieal a améliorer leur santé mentale

et leur intégration dans la communauté.
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Résumé :

Actuellement, au sein de notre service de psydbiaenérale, les orientations d
usagers sont faites par les soignants dans des imksnarédéfinis et essentielleme
psychiatriqgues. Non seulement elles ne prennenpgueen compte I'expression des besg
et des difficultés des usagers, ne favorisant pas dmpowermentmais elles n’utilisen
gu’une faible partie du réseau d’aide que I'usggenrait avoir a sa disposition.

Dans cette optique, nous avons élaboré un outiltorévaluation pour que l'usager puig
identifier ses difficultés et ses besoins et déqgide lui-méme, accompagné d’un soignant,
orientations qui pourraient lui convenir dans lI'emble des domaines de sa vie. Dang
travail, nous détaillerons cet outil consistantueme série d’entretiens, dont la passation
'ELADEB (Echelle LAusannoise d'évaluation des [Diffltés et des Besoins) et no

analyserons ses avantages et ses difficultés ddimsite des résultats dont nous disposons

Mots clés :

Echelle d’évaluation des besoins, Empowermentrgésaentale, Réseau de soin, Orientat
ELADEB, Auto-évaluation.
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