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1. INTRODUCTION

Comme en témoigne le serment d’Hippocrate, déja « admis dans I’intérieur des
maisons », le médecin se déplace a domicile depuis toujours. Cette pratique est aujourd’hui en
perte de vitesse en médecine générale de ville. Par contre, les dispositifs d’hospitalisations a
domicile se développent en psychiatrie comme dans d’autres spécialités: gériatrie,
cancérologie, soins palliatifs, obstétrique et périnatalité... Cette évolution des pratiques
témoigne a la fois d’une prise de conscience globale des atouts du domicile, au plan
économique et en termes d’acceés aux soins ; mais aussi de la volonté des usagers d’étre

soignés chez eux.

Nos interrogations a propos du modele théorique auquel se rapportait la pratique des
soins a domicile en psychiatrie d’adultes ont été soulevées par une expérience pratique au sein
d’une équipe mobile de secteur. Quels sont I’origine et le référentiel théorique auxquels se
rattachent ces pratiques de soins ? Qu’en est-il des expériences internationales et francaises en
matiere de soins a domicile ? Quels sont les réponses apportées a I’étranger aux questions
souleveées par ces pratiqgues en France: quelle efficacité, quelle faisabilit¢é au plan
organisationnel ; quels risques, mais aussi, du point de vue des usagers, quelle tolérance, et

quels bénéfices a laisser entrer le soignant chez soi ?

D’autre part, au niveau national, les rapports se multiplient, constatant le manque de
développement en France des alternatives a I’hospitalisation [2],[2] et incitant & leur mise en
place [3-5]. La récente loi du 5 juillet 2011 régissant les admissions sans consentement [3]
permet la prise en charge des patients au sein de programmes de soins ambulatoires sous

contraintes, qui pourraient rentrer dans le cadre de soins intensifs a domicile.

En effet, malgré I’outil de psychiatrie communautaire que constitue le secteur, on
constate des disparités dans I’aboutissement de la politique de désinstitutionnalisation en
France [6]. Le systeme de soins reste hospitalo-centré. Trés peu d’exemples de soins a
domicile sont lisibles au niveau national, contrastant avec une littérature internationale

abondante.



Le choix d’étudier les soins intensifs a domicile en psychiatrie vient donc de ce double

questionnement.

1.1. DEFINITIONS

Les équipes de soins intensifs a domicile appartiennent au groupe des équipes mobiles,
en plein essor en France, notamment dans le champ de la précarité [7]. Ces équipes
développent la mobilité afin de favoriser I’accés aux soins, dans une dynamique « d’aller
vers » la personne, et travaillent sur la « non-demande de soins » [8], notamment dans le
contexte de la crise. La mobilité permet une plus grande souplesse des interventions, améliore
les capacités d’adaptation de I’équipe, et augmente la disponibilité [8]. Le déplacement peut
se faire chez des partenaires du réseau (services des urgences, médecin traitant, lieu
d’hébergement, services sociaux...), au domicile ou dans d’autres lieux de la communaute.
L’intervention en mobilité permet d’aller vers la demande, mais aussi d’aller avec I’usager

(accompagnement de démarches, d’actes de la vie quotidienne).

On peut classifier ces équipes de plusieurs maniéres, qui se recoupent partiellement [8]:

e équipes ayant une population cible (précarité, personnes Aagées, adolescence,

périnatalité...) ou non (psychiatrie générale de secteur).

e équipes mobiles d’acces aux soins et d’orientation vers les filiéres de soins classiques
versus équipe proposant un soin en aval de I’orientation, soin a domicile alternatif a

I’hospitalisation.

e équipes d’intervention a court terme ou a long terme.

En pratique, on trouve de nombreuses variantes de ces types d’interventions, en France
comme a I’étranger, ce qui rend leur classification difficile, mais qui favorise aussi la

créativité et I’initiative locale. La Figure 2 propose une classification de ces dispositifs.



FIGURE 2: CLASSIFICATION DES EQUIPES MOBILES.
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Nous choisissons de n’étudier dans ce travail que les dispositifs de traitement a

domicile, et donc d’exclure les equipes d’orientation et d’acces aux soins. C’est pourquoi le

terme soins a domicile est utilisé.

Les soins intensifs a domicile entrent donc dans le champ plus vaste des alternatives a

I’hospitalisation [9] proposées par la mise en place du secteur en France depuis les années

1960 [10]. L’alternative a I’hospitalisation a en soi une définition équivoque, puisqu’il sous-
entend fréqguemment « alternatives a I’hospitalisation a temps partiel », telles que les

consultations de Centre Médico Psychologique (CMP), les visites a domicile ponctuelles ou

les prises en charges en Centre d’Activité Thérapeutique a Temps Partiel (CATTP).




Ici, nous traitons d’alternatives a I’hospitalisation a temps complet, qui comprennent les

hopitaux de jour, les hdpitaux de nuit et appartements thérapeutiques, les accueils familiaux

thérapeutiques et les soins intensifs a domicile.

De plus, le terme intensif implique que ces soins aient une fréquence élevée et

s’adressent a des pathologies psychiatriques, dont la sévérité aurait nécessité une
hospitalisation. 1l ne s’agit donc pas des visites a domicile de suivi effectuées en routine par
les infirmiers des Centres Médico Psychologiques, par exemple. Ces soins « intensifs »
nécessitent en général la mise en place d’une équipe spécifique. En pratique, cela implique
des passages quotidiens, voire pluriquotidiens, une réactivité élevée en cas d’urgence, une

disponibilité 24 heures sur 24 et 7 jours sur 7.

Dans la figure ci-dessus, ce sont donc les modeéles sur fond orange qui seront traitées.

Ces soins pourraient donc étre nommeés hospitalisation a domicile (HAD), mais ce terme

renvoie a un cadre juridique particulier, avec une dotation journaliere hospitaliere, et certaines
équipes pratiquent des soins intensifs a domicile sans appartenir au label HAD [4]. Ce label
correspond a une organisation des soins somatiques, et comporte une certaine rigidité qui
limite son utilisation en psychiatrie. De plus, ce cadre est peu transposable hors du contexte
francais. Notons que le terme « HAD », en soi, est révélateur de I’hospitalo-centrisme du
systeme francais puisque le mot hospitalisation prend ici le sens de soins intensifs au lieu du

sens originel de lieu de soins ou d’hebergement.

1.2. OBJECTIFS

Le premier objectif de ce travail est de présenter les modeles théoriques de soins
intensifs & domicile en psychiatrie de I’adulte. La littérature internationale en distingue deux

grands types s’adressant aux personnes atteintes de pathologies psychiatriques severes :

e les soins intensifs au long cours de soutien et de réhabilitation (Assertive

Community Treatment),

e les soins intensifs de crise, intervenant a court terme.



Nous choisissons ici de présenter ces deux modeles, méme si le premier reste trés
marginal en France. En effet, il a fait I’objet d’une théorisation tres approfondie au niveau
international qui souleve de nombreuses questions a propos des soins a domicile. C’est
pourquoi ce travail fera souvent référence a ce modele, malgré sa rareté francaise, et en dépit

du risque de disproportion, ou de dissociation entre la pratique et la littérature.

Le second objectif est de discuter plusieurs problémes poses par ces deux modéles,
notamment leur efficience et leurs limites organisationnelles et pratiques. Le but de cette
discussion sera a la fois de rendre compte des questions soulevées par la littérature, et de

soulever des interrogations spécifiques au contexte francais.

Ce travail concerne la psychiatrie générale d’adultes, et exclut donc les champs de la

psychiatrie infanto-juvénile et du sujet age, ainsi que ceux de I’addictologie.

1.3. PLAN

Apreés avoir replacé les soins a domicile dans le contexte plus vaste de la santé mentale
communautaire, ce travail présentera les deux grands modéles de soins intensifs a domicile.
Le premier modele presenté sera celui de I’Assertive Community Treatment, et des

expériences qui y sont rattachées. Le second sera celui des interventions de crise a domicile.

Ensuite, nous les discuterons suivant plusieurs axes. Tout d’abord, nous présenterons
des publications évaluant leur efficacité, puis nous confronterons les convergences et
divergences des deux types d’interventions, afin de souligner et de clarifier la confusion
existant entre les deux dans les publications. Ensuite, il sera question de I’articulation de ces
soins a domicile avec les systémes sanitaire et médico-social, avant de traiter des risques pour
les soignants. Enfin, nous évoquerons I’éthique du domicile, et la problématique de la
coercition et du consentement. Nous conclurons par une ouverture a I’application frangaise de

ces modeéles.



1.4. METHODOLOGIE

La recherche documentaire a utilisé la base de données PubMed, sa fonction « related
articles », ainsi que la Cochrane Library. S’ajoute le moteur de recherches Google Scholar,
pour les articles francophones (en plus des recherches PubMed). Les différents mots clés
utilisés ont été: «severe mentally ill », « Home treatment», «case management »,
« assertive community treatment », « intensive case management », « assertive outreach »,
« crisis resolution tream », « crisis assessment team » (recherche commune et différenciée,

dans les titres et résumes).

En Francais, les mots clés ont été: «soins a domicile », «trouble psychiatrique
sévere », « équipe mobile », « équipe de crise », « secteur », « réhabilitation ». La recherche
bibliographique retrouve trois exemples francais de soins a domicile ayant fait I’objet de
publications chiffrées [11-13]. Ce peu de données ne reflétant évidemment pas la pratique,
nous avons choisi de ne pas centrer ce travail sur les exemples frangais, dont le recensement

n’était pas faisable, et aurait conduit a des données partielles et biaisées.

A cette recherche automatique s’ajoute une recherche manuelle a partir des
bibliographies des articles présentant un intérét. Ont été exclus les articles traitant de
psychiatrie infanto-juvénile ou spécifiques au sujet agé ou dément. Les publications
présentées ont ensuite été sélectionnées par théme et pertinence. Il ne s’agit pas ici de
présenter I’exhaustivité des publications, mais des revues et articles présentant un intérét pour

notre discussion.



2. DE LA DESINSTITUTIONNALISATION A LA
SANTE MENTALE COMMUNAUTAIRE

2.1. LADESINSTITUTIONNALISATION

La désinstitutionnalisation désigne le mouvement mondial de fermeture des asiles dans
la seconde moitié de XXéme siecle. Cette politique a révolutionné le champ de la maladie
mentale, et les modes de prise en charge des patients atteints de troubles psychiatriques. Apres
un rappel historique de la politique asilaire, nous présenterons les courants de pensée critiques
de I’asile et nous citerons plusieurs exemples de fermetures des hopitaux psychiatriques en
insistant sur les divers arguments ayant mené a cette fermeture. Enfin, nous nous pencherons

sur les problémes posés par le retour des malades dans la communauté.

2.1.1. FONDEMENTS HISTORIQUES

Avant le XVIlléme siecle, I’aliénation mentale, la folie, étaient tour & tour considérées
comme incarnation fantastique, mystique, ou déviance sociale. Marginalisés pendant toute
I’histoire de I’humanité, les «fous» ont été séquestrés surtout a partir du «grand
renferment » au XVIléme siecle. Cette réclusion ne concernait pas qu’eux, et se mélaient,
dans des conditions de vie dégradantes, fous et malades neurologiques, criminels, prostituées,
déviants et indigents [14]. La folie n’appartenait pas alors au champ de la maladie mentale et
de la médecine, et la psychiatrie voit sa naissance, sous le nom d’aliénisme, au XVIléme

siecle.

2.1.1.1. LA CONSTRUCTION DES ASILES

Dans le contexte de la révolution francaise, et de la prise en compte des droits de
I’homme, les aliénistes ont voulu mettre fin a la réclusion et au traitement barbare que
subissaient les malades mentaux [14]. L’Histoire conserve I'image de Pinel (1745-1826)
libérant les malades de Bicétre de leurs chaines : les fous devaient étre soignés, et considérés,

plutdt que simplement détenus.



C’est le début du « traitement moral » des aliénés, considérés alors comme nécessitant
assistance, et considération. Au XIXeéeme siecle, a la suite de ces mouvements de libération,
I’asile apparait aux aliénistes comme le lieu idéal d’application du « traitement moral ». 1l a
alors une double fonction : protéger la société des fous que leurs familles ne peuvent plus
gérer, et apporter a ces aliénés I’assistance et les bons traitements nécessaires [14]. Esquirol
(1772-1840) décrit I’asile comme un « instrument de guérison entre les mains d’un médecin
habile » [15]. Il propose un plan type d’institution idéale permettant I’accueil de ces malades.
Le 30 juin 1838 [16], une loi est votée imposant a chaque département de posséder un
établissement capable de recevoir des aliénés [15].

Dans le contexte du développement de I’hygiénisme, I’isolement au calme est en soi
considéré comme thérapeutique. Le cadre doit étre verdoyant, sans mur ni grille [9]. Et pour
occuper I’attention de ces malades, les institutions asilaires mettent en place « un horaire
guotidien soigneusement minuté qui [combat] a tout instant I’oisiveté : les promenades,
I’exercice, le travail [...] mais aussi les distractions » et les occupations religieuses [15].
L’objectif de cet emploi du temps étant de canaliser les imaginations debordantes et I’oisiveté,
responsables, pour les esprits d’alors, des manifestations de la folie [14]. Les asiles étaient
donc de grandes exploitations rurales, vivant en quasi autarcie grace au travail des malades.
L’internement punitif des déviants était transformé par un internement thérapeutique des seuls
fous. L’institution se donnait pour objectif le rétablissement de I’ordre moral, en appliquant le

jugement et la culpabilité.

Mais ce modéle du traitement asilaire est issu d’un concept antérieur a 1938 pour les
aliénistes, et son application, par la construction des asiles, sera postérieure a cette date [15].
Lantéri-Laura souligne, a ce sujet, I’anachronisme de la construction de ces asiles, ruraux, a
basse productivité, dans le contexte social de la deuxiéme moitié du XIXéme siécle:
urbanisation croissante et révolution industrielle. Cela rendait « pratiquement irréaliste la
réinsertion hors de I’asile du malade indigent qui s’était amélioré dans de pareilles
structures » [17]. L’auteur suggere ainsi que I’allongement de la durée de séjour, et donc de
travail, de malades rétablis, était indispensable a la survie de tels établissements. La chronicité
comme « caractéristique essentielle de la psychiatrie » est donc liée, selon lui, aux conditions
d’exercice de la psychiatrie au XIXéme siecle, ou elle était en fait une condition nécessaire a

la « vie économique des établissements » [17].



Ailleurs, en Europe ou aux USA, la construction des asiles s’est fait de maniére
parallele : grands hopitaux victoriens en Angleterre [18], [19], asiles similaires aux USA,
construits dés 1820 [20], ou les déviances constatées en Europe se verront plus terribles

encore.

2.1.1.2. DES INSTITUTIONS BIENTOT CRITIQUEES

Les premieres critiqgues ont émergé dés la fin du XIXéme siécle, dénoncant
I’incurabilité induite par les pratiques asilaires, et I’échec du traitement moral [9]. L’asile ne
serait donc pas thérapeutique. Pire, il serait pourvoyeur de chronicité et empécherait le malade
de se réhabiliter au monde extérieur. En 1896, Marandon de Montyel (1851-1908) suggere de
remplacer « I’hygiene de I’isolement » par I’« hygiene de la liberté » [15]. Se développent
déja quelques expériences d’asiles ouverts, de colonies familiales (citons le célebre exemple

de Gheel en Belgique).

En paralléle, I’idée se développe que les soins asilaires sous contrainte régis par la loi de
1838 ne concerne qu’une partie des troubles psychiatriques. La psychiatrie doit aussi assurer
des missions de prévention et de suivi. Aux USA [20], le courant naissant d’hygiéne mentale
et la concurrence d’alors entre psychiatres et neurologues pousse ces derniers a développer
une clientele de ville ou des unités d’hospitalisation a I’hépital genéral (traitement des
névroses de guerre par exemple). En France, c’est Toulouse (1865-1947) qui crée le premier
service d’hospitalisation libre a Sainte Anne en 1922 [9]. Les premiéres assistantes sociales
chargées du suivi ambulatoire de patients en post hospitalisation apparaissent en 1904 dans
I’état de New York. La vision du malade se modifie : d’une personne incapable qu’on
culpabilisait, il devient une personne en difficulté, notamment pour des raisons de contexte
social. Il faut donc lui apporter une aide personnalisée, mais aussi intervenir sur son milieu de

vie, responsable de ses difficultés [20]. C’est I’émergence de la santé publique.

Ces modifications de la psychiatrie américaine entre deux guerres vont lancer les
prémices d’une psychiatrie hygiéniste et sociale qui ne parviendra en Europe que plus tard
[15], [20]. Mais a Saint Alban en France, pendant I’occupation, des psychiatres ont déja
transformé I’asile en I’ouvrant a la communauté et en introduisant des rapports entre
I’intérieur et I’extérieur. Les pionniers de cette expérience seront les initiateurs du courant de

psychothérapie institutionnelle [15].



C’est apres la deuxieme guerre mondiale que la société européenne va prendre
conscience des conditions de vie des malades mentaux dans les asiles, en constatant I’horreur
du nombre de malades disparus, par la famine et les exterminations. Ce sera le point de départ
de deux mouvements de transformation de la prise en charge des malades en France [15] :
d’abord la psychothérapie institutionnelle, qui cherchera a « soigner I’hépital » pour le rendre
soignant a son tour ; et ensuite, la psychiatrie communautaire, née des courants internationaux

de désinstitutionnalisation de la fin des années 1950-1960.

La psychothérapie institutionnelle tente de réformer I’asile pour qu’il devienne
thérapeutique. Dans un premier temps, ce seront les themes déja traités par Esquirol qui seront
repris : sociothérapie, groupes de paroles et formation des soignants afin de prodiguer une
psychothérapie collective [21]. Ensuite, a cette époque de diffusion des théories freudiennes
en psychiatrie, la cure analytique fera son entrée dans les institutions psychiatriques,
notamment par la pensée de Lacan [15]. Ces courants de pensée, tres spécifiques de la
psychiatrie francaise, poseront la question de I’accueil de la folie dans I’ institution
psychiatrique, et du transfert en situation groupale. Mais ce mouvement sera bient6t critique,
méme par ses créateurs, dont Daumeézon [22]. En effet, les pratiques centrées sur I’institution
ne risquent-elles pas de recreer les travers cités plus haut : création d’une néo société asilaire,

prolongation de la durée d’hospitalisation...

Dans les années 1950 a Paris, Paumelle et son équipe vont plus loin, en proposant de
« dépasser I’asile », et de proposer un panel d’alternatives a I’hospitalisation, dans un esprit
s’inspirant de la psychothérapie institutionnelle. C’est I’expérience du 13°™ arrondissement,
célebre en France pour étre le premier dispositif sectoriel, qui proposera plusieurs unités de
soins, de la consultation a I’hospitalisation en passant par les thérapies familiales et hépitaux
de jour [9].

Dans les années 1960, sociologues et philosophes se penchent sur les conditions de vie
des malades internés. Parue en 1961, I’étude « Asiles » de Goffman [23] est un terrible
réquisitoire contre les institutions asilaires américaines, qu’il caractérise comme « institutions
totalitaires », tout comme les prisons, les casernes militaires ou les abbayes. Il y décrit une
organisation rationnelle orientée dans le seul but de I’institution, au détriment de la liberté
individuelle, et réduisant tous les champs de la vie a un seul lieu, enlevant tout sens au travail,

au salaire ou a la vie privée. L auteur précise encore le fossé existant entre soignants et
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soignés, et les mécanismes adaptatifs nécessaires a cette vie en institution. Ainsi, pour
Goffman, apres un passage et une adaptation a une telle institution, le retour au monde normal
est impossible, entrainant une chronicisation des troubles. De plus, un tel passage condamne
le malade a une stigmatisation. La thése de Foucault sur « I’histoire de la folie a I’age
classique » [14] dénonce en 1972 les paradoxes du traitement asilaire, par I’instauration, sous
couvert de libération et de philanthropie, d’une liberté contrélée et normalisée dans les asiles,

régie par un personnage médical tout puissant.

L’antipsychiatrie est née de ce questionnement, portée par la vague de contestations de
la fin des années 1960, principalement en Angleterre et en lItalie. En Angleterre, les anti-
psychiatres tels que Cooper et Laing ont interrogé la désignation du malade par la sociéte.
Inspirés par la phénoménologie et la psychanalyse, ils ménent des expériences pilotes comme
celle du Kingsley Hall a Londres, ou I’accompagnement de la « régression » dans le « voyage
de la folie » [21] est considéré comme le mode de traitement privilégié [15]. Ils critiquent la
violence de la répression a I’égard des malades mentaux. Enfin, ils s’inspirent des travaux de
I’école américaine de Palo Alto, initiatrice des théories systémiques, pour décrire les
interactions sociales et familiales a I’origine des « réactions schizophréniques », et notamment
la théorie du « double lien » [24]. En ltalie, c’est Basaglia (1924-1980) qui a commencé a
Gorizia en 1963, une réforme de I’asile. Il conteste I’idée méme d’institution, et celle du
secteur francais [22]. La contestation a ensuite pris un tournant politique de critique de la
société capitaliste, et le mouvement Psichiatria Democratica a obtenu la fermeture de tous les
hopitaux psychiatrique par la loi 180 en 1978 [21]. Ces mouvements de critique extréme se
sont rapidement heurtés & la majorité du milieu professionnel de I’époque, mais on peut leur
attribuer une acceélération de la prise de conscience d’une nécessaire transformation des soins

aux malades mentaux, et de multiples expériences de traitements alternatifs.

Ces mouvements contestataires ont donc impulsé une dynamique de transformation des
lieux de soins psychiatriques dans de nombreux pays, avec, depuis la fin du XXéme siécle,
une prise de conscience des effets néfastes de I’hospitalo-centrisme dans la prise en charge
des malades psychiatriques. Pour résumer, citons Henderson et Thornicroft [18], qui
reprenaient, en 1997, les arguments ayant conduit & la désinstitutionnalisation en Grande
Bretagne :
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e «La préoccupation du public pour la détérioration des conditions et la négligence
dans les hépitaux psychiatriques » ;

e «Les recherches sur les effets handicapants et stigmatisants des hospitalisations au

long cours » ;

e «La disponibilité des médicaments permettant de traiter les patients en dehors de
I’hopital » ;

e «Le développement d’autres formes flexibles de traitement» (hopitaux de jour,

communautés thérapeutiques) ;

e «La prise de conscience des droits des patients ».

Les psychiatres tenants du mouvement de désinstitutionnalisation pensaient donc que la
chronicité de la maladie mentale était due a I’asile en lui-méme. Ainsi, si I’on supprimait
I’asile, les malades n’entreraient plus dans la boucle de la chronicité. Ils espéraient donc a la
fois améliorer I’état des malades hospitalisés au long cours en les faisant sortir, mais surtout,
ils pensaient que les nouveaux patients ne présenteraient pas de troubles aussi chroniques que

leurs aineés, si on leur permettait d’étre traités dans leur milieu de vie ordinaire.
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2.1.2. EXEMPLES INTERNATIONAUX

Ces courants de pensée ont donc entrainé un mouvement de fermeture des hépitaux
psychiatriques, qui a pris plusieurs visages en fonction du contexte social, politique et
culturel. Reprenons-en les illustrations clés afin de mieux comprendre les modalités de ce

retour a la communauté.

2.1.2.1. LES ETATS UNIS

Aux Etats Unis [20], le systeme de santé, et, plus généeralement, les politiques
publiques, sont gérées au niveau local, au niveau de la « communauté ». La gestion de ces
politiques par I’état est vécue comme un interventionnisme contraire a la culture nord-
américaine. De plus, il existe une forte intrication entre les organismes publics et privés pour
la gestion des lieux de soins. Cela explique la grande disparité féderale des politiques de santé

publigue.

Dans ce contexte, on constate deux vagues de désinstitutionnalisation [20]. La premiére,
entre 1955 et 1965, suit le mouvement de contestation de I’asile: médiatisation de
témoignages d’anciens patients, et ouvrages sociologiques tels qu’Asiles de Goffman [23].
Elle sera permise par I’apparition des premiers neuroleptiques, qui feront sortir de nombreux

malades des hépitaux. Ainsi, entre 1955 et 1965, la population asilaire a baisse de 20%.

En 1963, le président Kennedy promulgue une loi instaurant la création de 2000
Compréhensive Community Mental Health Centers (CCMHC) a I’échelle nationale [20]. Ces
« centres de soins de santé mentale complets » doivent fournir, au sein de la communauté, des
lits d’hospitalisation, des soins ambulatoires, des urgences psychiatriques, un centre de jour et
une activité de réseau (conseil et liens aupres d’organismes sociaux et éducation de la
population). 1l s’agit d’une réelle initiative communautaire, incluant prévention, soins
d’urgence et post cure. La loi prévoit un découpage géographique en secteurs (catchment
areas), couvrant 75 a 200 000 habitants. Cette réforme est contemporaine de la création du
secteur psychiatrique en France.

Mais ces centres se sont averés cibler une autre population que les malades chroniques

des asiles, et ont donc échoué a les remplacer [20]. Par contre, ils ont fourni un alibi pour la
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fermeture de lits pour raisons économiques. De nombreux malades sont donc sortis de
maniere sauvage et arbitraire, sans soins dans la communauté. lls étaient bien souvent relogés
dans des conditions insalubres par des organismes privés. La sortie était en fait une ré
institutionnalisation dans un ghetto communautaire. En paralléle, les conditions d’admission a
I’hopital se sont réduites de maniére drastique, Reagan ayant programmé la fermeture de tous
les hépitaux pour 1977. En parallele, ce dernier programme I’arrét du financement des
CCMHC [22]. Les problemes majeurs de la désinstitutionnalisation sauvage se sont alors
posés : trans-institutionnalisation, errance, précarisation des populations, revolving door

syndrom. Ces problémes seront exposés plus bas.

Finalement, les personnels s’étant battus pour conserver leur emploi dans les hopitaux,
une nouvelle vague d’amélioration des conditions de vie dans les asiles a entrainé une

conservation de ces derniers, tout en prenant plus en compte les droits des malades [20].

1.1.2.2. LA GRANDE BRETAGNE

De la méme fagon, on assiste en Grande Bretagne a une prise de conscience des
déviances des conditions de vie et d’admissions dans les asiles dans les années 1950 [19].
L’ anti psychiatrie anglaise, les travaux sociologiques cités plus haut [23], et les théories de
I’effet iatrogenes de I’asile (désintégration sociale et majoration des symptomes négatifs) [25]
entrainent un mouvement de fermeture des asiles victoriens. En 1961, le ministre de la santé,
Powell, lance son célébre programme de fermeture des hdpitaux « de la tour d’eau » (water
tower) [18], [19] : la moitié des lits devait étre fermée en 1975. Dans les faits, ces fermetures
ont été plus lentes puisqu’en 1994, 84 asiles étaient encore ouverts, sur un total de 130 en

1960 [18]. Actuellement, ils sont presque tous fermés.

En paralléle, les soins psychiatriques étaient redéployés selon le modele des soins
somatiques : hopitaux généraux prodiguant des soins ambulatoires, de jour (outpatient clinics)
et hospitaliers. En plus, des soins en appartements thérapeutiques, soins ambulatoires de
secteur ou centre de jours étaient crées [19].

L’inadequation de ces services avec les besoins des patients auparavant hospitalisés au

long cours a été, la aussi, rapidement constatée.
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2.1.2.2. L’ITALIE

Le contexte italien des années 1960 est marqué par un fort mouvement social de
reconnaissance des droits des citoyens qui a eu un impact législatif majeur : loi sur le divorce,
réforme sanitaire etc. [26]. En 1968, une nouvelle loi prévoit I’admission volontaire pour
soins psychiatriques dans des unités situées a I’hdpital général, tout en maintenant les

admissions sous contrainte classiques dans les asiles.

Apreés avoir passé 9 ans a Gorizia, de 1961 a 1969, Basaglia arrive a Trieste en 1971, et
opere une transformation de I’asile en deux temps : réforme interne du cadre de vie intra
hospitalier, puis ouverture et développement de services communautaires: structures

d’hébergement, coopératives de travail, acces aux loisirs et centres de consultations.

En 1978, la loi 180 propose la fermeture des hdpitaux psychiatriques italiens, et de créer
des services basés sur le modele triestin : centres d’accueil 24 heures dans les hopitaux
généraux, centres de santé mentale avec accueil hospitalier et consultations, communautés de
vie protégées, partenariat avec les coopératives sociales [22], [27]. Mais cette loi sera loin
d’étre appliquée a tout I’ltalie, et bien souvent, les asiles ont été fermés sans création de

structures alternatives, posant la aussi de graves problémes pour les patients et leurs familles.

2.1.2.3. LA FRANCE

En France, dans le contexte des événements de 1968, un méme mouvement de
contestation [27], sous I’influence de Bonnafé, a refonde les définitions de la psychiatrie :
place par rapport a la neurologie, réforme de la formation des psychiatres, condamnation de
I’asile et proposition d’un autre mode de traitement des malades [28-30]. Le secteur de
psychiatrie avait déja été créé par la circulaire de 1960 [10], mais I’application pratique de
cette réforme n’a pas été immédiate. En effet, il a fallu attendre 1970 pour qu’elle commence
a étre appliquée. La loi accordant le financement du secteur par I’assurance maladie ne sera
votée qu’en 1985 [31]. Les principes du secteur sont la continuité du soin proposé sur un
territoire donné, par une méme équipe. Ses objectifs sont la prise en charge psychiatrique des
citoyens du territoire, en termes de prévention, de traitement des pathologies aigues et de leur

post-cure.
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La création du secteur a entrainé un mouvement de réduction des lits dans les hdpitaux
psychiatriques, mais la fermeture totale des asiles en soi n’a jamais été un objectif des
politiques en France. De 1970 a 1990, 88000 lits de psychiatrie ont été fermés, avec une forte
réduction des durées moyennes de séjour [27]. En paralléle, la mise en place d’un panel de
soins complémentaires est mise en place (consultations, hopitaux de jour, CATTP) [9].
Depuis lors, on constate une forte augmentation de la demande de soins psychiatriques, et une
constante augmentation de la file active des secteurs [32]. Les liens entre
désinstitutionnalisation, santé mentale communautaire et secteur francais seront détaillés ci-

apres.
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2.1.3. PROBLEMES POSES PAR LA
DESINSTITUTIONNALISATION

Comme évoqué précédemment, les mouvements de fermeture des asiles, qu’ils se

basent sur des arguments économiques, politiques, sociologiques ou psychopathologiques, ont

entrainé des sorties massives de malades mentaux, se retrouvant a I’extérieur, livrés a eux-

mémes. Ce phénomeéne a donc crée deux populations distinctes [18] :

les « anciens malades chroniques » (old long stay), jusqu’a présent hospitalisés au
long cours dans les asiles, et a qui il fallait garantir de nouvelles conditions d’existence.
Ces malades ne se sont pas autant améliorés que I’espéraient les anti psychiatres. Ainsi,

ils gardaient de haut besoins de soins dans la communauté ;

et les « nouveaux malades chroniques » (new long stay), qui décompensaient de novo
une maladie, et qui, eux aussi, et malgré les attentes et croyances des anti psychiatres,
allaient présenter des troubles chroniques.

En effet, il fut rapidement constaté que I’asile n’était pas seul responsable de la

chronicité des troubles. La pathologie psychiatrique existait donc en soi, et n’était pas

imputable qu’au traitement asilaire. De plus, les fonctions anciennement exercées par I’asile

n’étaient plus assurée : protection, isolement, abri, garant de I’ordre, lieu de vie, lieu de répit

pour les familles. Cela mettait les professionnels face a de nouveaux problemes majeurs [18],

[27]:

le plus connu est le syndrome de la porte tournante [33] ou revolving door syndrom :
il s’agit du phénomeéne d’allers—retours de I’hdpital a la communauté d’anciens patients

hospitalisés au long cours, dont le maintien dans la communauté s’avérait impossible ;

la paupérisation et la marginalisation des patients, incapables de se maintenir dans
un logement ou de subvenir a leurs besoins, ces patients devenaient sans domicile,

errants ;

la perte de vue des patients, qui ne se présentaient pas aux rendez-vous et n’adhéraient

pas au suivi ;
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e la trans-institutionnalisation : augmentation du nombre de malades mentaux dans
d’autres institutions tels que les foyers de vie, appartements groupés dans des quartiers
défavorisés (créant de nouveaux ghettos psychiatriques [20]), mais aussi dans les
prisons (ceci recréant I’amalgame entre hépital psychiatrique et prison, et soulignant le

réle de garant de I’ordre public attribué a I’asile) ;

e ajoutons a cela le manque de soutien aux aidants naturels, qui perdaient le répit

autrefois accordé par les asiles dans la gestion de leurs proches.

La sortie de I’hépital ne permettait donc pas de résoudre les problémes de la chronicité
en psychiatrie. Les patients auparavant hospitalisés se retrouvaient livrés a eux-mémes dans la
communauté, incapables de faire face aux nécessités du quotidien. Il était alors impératif
d’inventer de nouvelles structures d’accueil et de soins pour ces patients, au sein de la cité.
Ainsi, au-dela de faire sortir les usagers, c’est les lieux de soins qu’il fallait transférer dans le
milieu ordinaire [22]. Cette nouvelle diversité a donné lieu au courant de la santé mentale

communautaire.
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2.2. LASANTE MENTALE COMMUNAUTAIRE

2.2.1. DEFINITIONS

La santé mentale communautaire est donc issue de ces différents courants de pensées
désaliénistes et des nouvelles solutions apportées pour répondre aux problémes de la sortie
des asiles. La psychiatrie communautaire désigne I’ensemble des thérapies visant a maintenir

le malade dans son milieu [22].

La communauté désigne ce qui est commun a plusieurs personnes. Il s’agit d’un
« ensemble de personnes unies par des liens d’intéréts, des habitudes communes, des opinions
ou des caractéres communs ». Elle peut désigner « I’ensemble des citoyens d'un Etat, des
habitants d'une ville ou d'un village ». En droit, il s’agit de « I’usage commun d’une chose
indivise » [34]. La communauté, en santé, designe donc la Cité, tant dans le sens du lieu de
soin que du lieu de contraction d’une affection. Il est amusant, par exemple, de remarquer
I’opposition faite en infectiologie, entre une pneumonie communautaire (contractée dans le
milieu de vie ordinaire) et une pneumonie nosocomiale (contractée a I’hépital ou en

institution).

La santé mentale communautaire est donc le passage du soin a I’hépital vers cette
communauté, dans une approche globale de I’usager en tant que citoyen et non plus
uniquement en tant que patient. Elle inclut, en plus du soin médical, une approche sociale et
citoyenne. En effet, I’objectif du soin communautaire n’est plus la guérison de la maladie
mais le maintien ou le rétablissement de la santé mentale (recovery), reprenant la définition de
la santé de ’OMS : « la santé est un état de complet bien-étre physique, mental et social, et
ne consiste pas seulement en une absence de maladie ou d’infirmité » [35]. Des lors, il s’agit

d’une discipline englobant la psychiatrie, et appartenant au champ de la santé publique.

Elle s’inscrit dans le modele biopsychosocial, hypothése combinant des facteurs
biologiques et génétiques, des facteurs psychopathologiques, et des facteurs sociaux et
environnementaux (évenements de vie, déterminants sociaux, mode de vie...) pour expliquer
I’émergence des maladies psychiatriques. Ce modéle implique qu’on doit agir sur les
différents facteurs cités pour apporter une amélioration de I’état de santé [36].
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La notion de prévention est prépondérante dans cette approche de la médecine
psychiatrique. Caplan [37] en décrit plusieurs niveaux : la prévention primaire consiste en une
action sur I’environnement afin d’éviter les conditions d’émergence des maladies (logement,
cadre de vie, travail...). Pour ce faire, il faut désigner des groupes a risque ayant des besoins
prioritaires. La prévention secondaire est I’intervention individuelle aupres de ces groupes a
risques (malades chroniques par exemple), et enfin, la prévention tertiaire évite les
conséquences néfastes supplémentaires d’un état de pathologie psychiatrique (soutien aux
familles, aides sociales). Ce programme « idéal » trés ambitieux implique, pour une situation
donnée d’émergence d’une pathologie, qu’on traite le patient mais aussi qu’on intervienne sur
son contexte social. La psychiatrie devient alors une branche de la santé publique, et nécessite
une connaissance approfondie de la population ciblée et du réseau local, mais elle gagne aussi

des implications politiques parfois difficilement conciliables avec la pratique [20].

La notion de « recovery », « rétablissement », est trés élaborée en Amérique du Nord et

en Grande-Bretagne. Elle élargit la notion de malade a celui d’usager des services de
psychiatrie, s’inscrivant dans un parcours global. Le concept de rétablissement va au-dela de
ceux de « réadaptation », « réhabilitation » ou « réinsertion », ces derniers étant basés sur le
modeéle du handicap-autonomie de Wood [38]. La guérison n’est plus I’objectif du soin, mais
le rétablissement, c'est-a-dire I’acquisition d’un savoir expeérientiel du «vivre avec » la
maladie, ses améliorations, rechutes et symptomes séquellaires [31], [39] C’est la
reconnaissance de ce savoir comme une compétence complémentaire de celle des soignants
qui a conduit en 2005 a la création des Groupes d’Entraide Mutuelle (GEM) [40] et des
programmes de soin incluant des médiateurs de santé-pairs [41], c'est-a-dire ayant effectué un

parcours de rétablissement.

Cette reconnaissance du savoir expérientiel acquis par les usagers des services dérive du

concept « d’empowerment », reprise du pouvoir par les usagers et malades eux-mémes. Ce

concept est né de revendications de malades, qui réclamaient la reconnaissance de leur
expérience comme complémentaire et indissociable du savoir médical, et le partage du
pouvoir de décision les concernant. On compte deux grands types d’associations de malades,
qui existent depuis le début du XXeéme siécle : les groupes d’entraide mutuelle (alcooliques
anonymes, GEM francais) et les groupes de revendications et de reconnaissances des droits

(citons I’exemple historique du Groupe Information Asiles (GIA) [42] inspiré du Groupe
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Information Prisons (GIP) créé par Michel Foucault, et celui des associations de malades du
SIDA dans les années 1990) [20].

Le sociologue J. Floersch identifie six dimensions différenciant le soin communautaire

du soin hospitalier, reprises par A. Lovell [39], reprises dans le Tableau 1 ci-dessous.

TABLEAU 1: COMPARAISON DU SOIN COMMUNAUTAIRE AU SOIN HOSPITALIER [39]

Dimensions Soin communautaire Soin hospitalier
I’espace communauté ouverte clinique fermée

le temps privé/personnel institutionnel

la mobilité corps mobiles corps figés
I’économie économie de marché économie socialisée
le savoir | médico-social medical pur
disciplinaire

I’aidant et le | case manager-usager médecin-patient
bénéficiaire des

services

L’OMS recommande le passage d’un systeme hospitalo-centré a un dispositif intégré
dans le milieu de vie naturel des usagers des services de santé. Sur le plan organisationnel, la
pyramide Wonca (Figure 3) résume bien la graduation du recours au soin, passant par les
soins primaires dans la communauté avant d’accéder & des soins spécialisés ambulatoires

et/ou hospitaliers.

Cette pyramide illustre tout a fait la définition de la santé de I’OMS, et ses applications
a la santé mentale. En effet, I’importance des « services informels » : « soin communautaire
informel », « auto soins » (self care) est a noter. Le support par I’entourage ou les pairs est le
premier échelon de la pyramide. Cela implique plusieurs choses: la premiere est
I’importance, dans ce modéle, de considérer I’individu dans sa communauté et son
environnement, en impliquant tous les éléments lui apportant un mieux étre (entourage,
famille, loisirs, travail). Ensuite, le concept d’individu dans un parcours de rétablissement

exposé plus haut, et la place que peut occuper, dans ce modele, le soutien informel proposé
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par un groupe d’entraide mutuelle. La place des services de soins, primaires puis spécialisés,
n’arrive qu’ensuite. Enfin, cela illustre le fait que toute personne peut expérimenter un trouble
psychique ou une altération de sa santé mentale sans entrer pour autant dans le registre de la
pathologie, et ainsi, se rétablir, se sortir de ses difficultés par elle-méme et avec le support de
la vie quotidienne. On trace donc un continuum entre un état de bonne santé mentale et une

pathologie.

Dans cette optique, différents dispositifs de soins communautaires ont été modélisés,
pour répondre a cette graduation: consultations, centres d’activités, hopitaux de jour,
hospitalisation... Au sein de ce gradient, les services communautaires de jour et
I’hospitalisation a temps complet, se sont développés a partir des années 1970 des soins
alternatifs, répondant aux nouveaux besoins médicaux, mais aussi sociaux des personnes
auparavant hospitalisées [43], [44].

FIGURE 3. LA PYRAMIDE WONCA : INTEGRER LA SANTE MENTALE DANS LES SOINS PRIMAIRES :
UNE PERSPECTIVES GLOBALE.
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En effet, nous avons souligné plus haut les graves problemes posés par la
désinstitutionnalisation, et la sortie massive des patients séjournant au long cours dans les
asiles. Ces personnes, atteintes de handicaps psychiques séveres, étaient incapables de se
maintenir a domicile ou d’accéder a un soin ambulatoire ou aux aides sociales dont ils avaient
besoin. De nouveaux outils intermédiaires se sont donc développés pour faire face a ces
nouveaux problémes. Le premier est le « case management », qui est un modele alliant soins,
aide a I’obtention et au maintien du logement, acces au travail et aux loisirs. Ce sont ces

modeles qui font I’objet de ce travail et qui seront détaillés ci-apres.

Ainsi, le maillage d’un dispositif de soins communautaire pouvant répondre aux besoins

divers de la population ciblée, comporte plusieurs aspects :

o le développement d’un meilleur acces aux soins, permettant prévention et interventions

précoces,

e une sensibilisation des populations aux problémes de santé mentale, et leurs
participations a I’élaboration de cibles prioritaires en termes de santé (démocratie

sanitaire),

e le développement d’un ensemble d’outils de soins variés et adaptés a différentes

populations,

o le développement d’outils sociaux et médico-sociaux développés en partenariat avec le

réseau local (logement aidé par exemple).

Cet ensemble formerait un réseau cohérent pouvant, sinon résoudre, au moins atténuer
les problemes posés par la diminution des hospitalisations, et améliorerait les conditions de

vie des personnes atteintes de troubles psychiques.
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2.2.2. SECTEUR PSYCHIATRIQUE ET SANTE MENTALE
COMMUNAUTAIRE

Le Secteur de psychiatrie francais est une unité territoriale comptant environs 70 000
habitants [31]. Les « inter secteurs » de psychiatrie de I’enfant et de I’adolescent regroupent
quant a eux trois secteurs de psychiatrie de I’adulte. Ce modele de soins a été créé pour
répondre au constat de I’absence d’alternatives a I’hospitalisation, et permettait de graduer
I’intensité des soins de santé mentale. Depuis sa création, de nombreux rapports

gouvernementaux [45], [46] constatent que la politique de secteur n’est pas aboutie en France.

Les principes du secteur sont la continuité du soin proposé sur un territoire donné, par
une méme équipe. Pour ce faire, il comporte plusieurs structures de soins graduées avec en

général [9]:

e un Centre Médico-Psychologique (CMP)

un Centre d’Activités Thérapeutiques a Temps Partiel (CATTP)

un Hopital de Jour (HDJ)

un Service Hospitalier

des Appartements Thérapeutiques

Et plus rarement :

des Accueils Familiaux Thérapeutiques

des Appartements Associatifs

des places en Hospitalisation de Nuit

un Centre d’Accueil et de Crise (CAC)

Inspiré au départ des théories de la psychothérapie institutionnelle (exemple du secteur
du 13°™ arrondissement de Paris), ce dispositif est un excellent outil de santé mentale

communautaire. Il permet un accés aux soins gradués décrit dans la pyramide ci-dessus.

24



Actuellement, 80% des soins psychiatriques sont dispensés en ambulatoire, dans ces
structures de secteur. Malgreé tout, son utilisation en France reste tres hétérogene [6]. Une
géographie de la sectorisation francaise effectuée par Coldefy montre en effet des divergences
dans les dotations des secteurs, et dans le degré d’aboutissement du déploiement des moyens

vers I’ambulatoire.

Cela peut étre expliqué par I’absence de volonté en France de fermer les hépitaux
psychiatriques, ou une réforme de I’hépital a été préférée a son dépassement [21]. Ce
phénoméne a maintenu un grand nombre de patients dans des structures d’hospitalisation a
temps plein. Ainsi, les problémes liés a la sortie des hépitaux psychiatriques se sont posés de
maniere atténuée par rapport aux autres pays cités plus haut. Les politiques locales n’auraient
donc pas été contraintes a développer les structures de soins intensifs a domicile étudiés ici.

C’est une hypotheése explicative a la marginalité de ces expériences en France.
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3. ASSERTIVE COMMUNITY TREATMENT ET
CASE MANAGEMENT

Suite a la désinstitutionnalisation, des programmes de soins intensifs se sont developpés
pour faire face aux problemes des malades dans la communauté. En termes de soins a
domicile, on distingue deux grands modeles théoriques. Les premiers sont ceux de I’Assertive
Community Treatment (ACT) et du Case Management (CM). Ce sont en effet les premiers
modeéles au plan historique, et ceux qui font I’objet de la plus importante modélisation. Ce
sont des modeles d’intervention visant le maintien a domicile a long terme de patients atteints
de troubles psychiatriques graves et invalidants. Nous présenterons dans un premier temps le
case management et ses derivés, incluant I’ACT, avant de nous pencher plus précisément sur

ce dernier modele, qui constitue la variante la plus intensive du case management.

3.1. CASE MANAGEMENT OU GESTION DE CAS

3.1.1. DEFINITIONS

A la suite des mouvements de désinstitutionnalisation décrits plus haut, les cliniciens
ont constaté une multiplication des besoins médico-sociaux des populations atteintes de
troubles psychiques sévéres, ainsi que des structures de soins ambulatoires leur étant destinées
[47]. Mais ces personnes, « anciens malades chroniques » en situation de handicap psychique,
étaient incapables d’initier ou de maintenir une démarche de soins dans la communauté

(apragmatisme, troubles cognitifs, aboulie...).

Il devenait donc nécessaire de coordonner les différents services de santé mentale autour
de ces patients, ce qui a mené au développement d’une nouvelle fonction de « case
management » (CM), ou « gestion des cas », et d’un nouveau métier de santé mentale : le case
manager, qui est un référent de la personne auprés des services sanitaires et sociaux.
Initialement, le réle du case manager était d’orienter, de coordonner et d’intégrer les
différents services dans un programme de soins «sur mesure» et cohérent,

correspondant au plus prés aux besoins individuels de la personne suivie [48].
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Depuis cette définition d’origine, ce réle a évolué et plusieurs modéles de gestion de cas

ont émergé. Les objectifs communs de ces différents services sont [49] :

e |’amélioration de I’état clinique et social des personnes suivies.
e la diminution du recours a I’hospitalisation.

e |e maintien de la continuité des soins.

3.1.2. LES MODELES DE CASE MANAGEMENT

On peut donc distinguer plusieurs modeéles de case management, ou gestion de cas,
distingués par leurs buts et leur intensité [47], détaillés par Mueser et al. Les premiers
modeles ne sont pas des dispositifs de soins intensifs, mais il est important de les décrire afin

de mieux comprendre les comparaisons qui vont suivre.

Le premier est nommé « broker service » [47], qui peut étre traduit par « coordinateur
de services ». Le r6le du gestionnaire est alors principalement la coordination des différents
dispositifs communautaires. Il évalue les besoins de la personne, oriente et planifie le
programme de soins, suit son déroulement, relie les différents services médicaux et sociaux, et
soutient la personne dans ses démarches. Dans ce modeéle, le case manager n’est pas un
clinicien. Il n’agit pas en tant que tel, ne procure pas lui-méme de soins. Cela entraine une
confusion entre le case manager et un travailleur social, et limite son action auprés des
services de santé. On peut, d’ailleurs se poser la question de sa formation professionnelle :

quel métier pour quelle fonction ?

Ce modele a donc rapidement été abandonné [49] pour le «clinical case
management », gestion de cas clinique. Ici, en plus des missions classiques du case manager,
le référent intervient sur I’environnement de la personne, famille, réseaux sociaux, médecins.
Il prodigue des soins de psychothérapie, de psychoéducation et de réhabilitation. Enfin, il
intervient en situation de crise sur le patient et son environnement. Ce modele rend donc
explicite le role de clinicien du case manager. En France, ce réle serait joué par I’infirmier de

secteur référent qui intervient a domicile par exemple.
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Stein et Test, dans les années 1970, ont développé le modele de I’ « Assertive
Community Treatment » (ACT) [44], soins communautaires intensifs, dynamiques. Il s’agit
d’un modeéle de soins alternatifs a I’hospitalisation, basés dans la communauté. Au départ
développé comme une alternative a I’hospitalisation en aigu [50], il s’adresse actuellement
aux patients ayant des pathologies psychotiques séveres et invalidantes, nécessitant des soins
intensifs et au long cours. Le programme est délivré par une équipe pluridisciplinaire,
disponible 24 heures sur 24. Il consiste en des visites a domicile aussi fréquentes que
nécessaire, quotidiennes si besoin, et sans limite de durée. 1l propose un accompagnement au
quotidien, des soins psychothérapiques, un soutien a I’'usager et a son entourage, dans une
dynamique « d’Assertive Outreach », c'est-a-dire « aller vers » la personne et poursuivre les

soins méme si les patients se montrent réticents ou non coopérants [50].

Les différences principales avec le CM sont :

e la gestion des cas en équipe se partageant la responsabilité du patient, et non plus par

un seul référent,

e laréférence a un cadre théorique spécifique pour I’ACT, qui a été tres étudié, est sera
détaillé ci apres.

La gestion intensive de cas, « Intensive Case Management », (ICM) a été crée pour
répondre aux besoins élevés de patients présentant des troubles séveres, et ne parvenant pas a
s’engager dans le CM classique. Il s’agit donc de petites equipes, agissant elles aussi dans un
processus d’Assertive Outreach, et proposant des aides aux actes de la vie quotidienne. Dans
ce modele, contrairement a I’Assertive Community Treatment, les cas ne sont pas partagés
[47], bien que dans la pratique cette distinction ne soit pas toujours retrouvée [49]. En effet,
I”ICM est décrit comme un programme de Case Management contenant des éléments d’ACT,
notamment un petit ratio soignants/soignés. En pratique, les études classent en ICM les
programmes gerant moins de 20 cas par personne. L’ICM est donc souvent un programme
trés proche de I’ACT, mais ayant quelques divergences ne lui permettant pas de correspondre

a ce « label » précis.

Le modéle «stengths» (modéle des forces) est positiviste. Il est axé sur les
compétences des patients, plus que sur la pathologie. L’intervention est basée sur sa

détermination, et la communauté est vue comme un ensemble de ressources plus que comme
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un obstacle. Enfin, le modéle de réhabilitation, lui aussi positiviste, et axé sur les ressources
des patients, et ses propres objectifs. Ce modeéle utilise des outils de remédiation permettant

au patient de développer des aptitudes lui permettant d’arriver a ses objectifs.

Mueser et al.[47] soulignent le manque de clarté de ces différents modeles, et tentent

une classification en trois groupes, du moins intensif au plus intensif :
e lagestion de cas standard (modeles « broker » et « clinique »),

e les soins communautaires orientés réhabilitation (modéles « strengths» et

« réhabilitation »),

e les soins intensifs (ACT et ICM).

Toutefois, en pratique, les limites de ces différents dispositifs sont difficiles a établir.
Les auteurs ont résumé les principales divergences de ces modeles dans le tableau ci dessous.
Il permet de distinguer les objectifs des trois modéles et leurs différences pratiques (nombre

de cas suivis, fréquence des contacts, objectifs de soins et modalités d’interventions).

Le Tableau 2 ci-dessous montre bien les différences des trois grandes catégories de case
management. Le ratio soignant/patients peut aller par exemple de 1 pour 50 a 1 pour 10 du
plus au moins intensif. Le niveau d’assistance aux patients y est aussi croissant, et cela en
fonction des indications de chaque programme: personnes souffrant de troubles
psychiatriques séveres d’un coté, personnes également malades de I’autre, mais hauts
utilisateurs de services, c'est-a-dire trés dépendants. Seuls les modéles intensifs ont une
couverture 24 heures, pour répondre aux besoins de leurs patients. Ces modéles proposent
aussi une prestation directe des services, pour des usagers en grande difficulté pour faire appel

a plusieurs professionnels.

Parmi ces modéles, le plus étudié est I’ACT. Par exemple, dans la revue de Mueser et al
[47], sur 75 études comparant des modeles de case management entre eux, 59% concernent

I’ACT, et 21% I’ICM. Ce sont ces modeles intensifs qui seront détaillés ci apres.
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TABLEAU 2 : MODELES DE GESTION DE CAS (CASE MANAGEMENT). [47]

Soins communautaires
Gestion de cas " .. .
orientés vers la Soins intensifs
standard
réhabilitation
Caractéristiques | Broker Clinical et -
du programme CM CM Strengths Réhabiliation | ACT ICM
Ratio . 1/50 1/30 1/20 4 /30 1/10
soignant/patients
Ass_lstance aux | - i
patients
Suivis partagée | Non Non Oui Non
Couverture 24h | Non Non Souvent
A’\pports de Non + et +
I’usager
Accent sur
I’amélioration Non - +/- +++ +/-
des compétences
Fréquence des
contacts avec les | Peu Modéré Modéré Haute
patients
iz e Clinique/ bureau communauté | Les deux Communauté
contacts
Intégration  du | - - et
traitement
Prestation
directe des | - +/- +/- +++
services
SMI hauts
Population cible | SMI * SMI utilisateurs des
services

LEGENDE :SMI : SEVERELY MENTALLY ILL, PATHOLOGIES PSYCHIATRIQUES SEVERES. -: PEU
D’ACCENT MIS SUR CET ITEM. +/-: ACCENT MODERE SUR CET ITEM. +: ACCENT MIS SUR CET

ITEM. +++ :

ITEM MAJEUR DU PROGRAMME DE SOINS.
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3.2. ASSERTIVE COMMUNITY TREATMENT

On peut traduire ce terme, a I’image des psychiatres québecois, par « suivi intensif dans la

communauté » ou par « équipe de traitement communautaire dynamique ».

3.2.1. DEFINITION

Historiquement, le modele a été développe a I’institut de Santé Mentale Mendota, a
Madison, Wisconsin (USA) [43]. Le service a tout d’abord développé des techniques de
réhabilitation pour les patients hospitalisés au long cours, afin de les préparer a la sortie.
Constatant le fort taux de re-hospitalisation de ces patients, phénomeéne nommé « porte
tournante » (revolving door, cf. Chap. 2.1.3), les Drs Leonard Stein et Mary Ann Test ont
transféré les soins de I’hépital a la communauté, dans le but de prolonger leur sortie. Leur
programme pilote, précurseur du “Training in Community Living” (TCL) était basé sur le fait
gue certains patients étaient trop malades pour étre « réhabilités » a I’hdpital en vue d’une
sortie. Ces patients avaient un répertoire limité de comportements pour faire face aux
problémes et stresses de la vie quotidienne. Ils ont donc travaillé avec eux au développement

de compétences afin de faire face a ces situations, sur un modéle cognitivo-comportemental.

3.2.2. OBJECTIFS

Le modele de Stein et Test [44] s’adresse donc a des patients atteints de pathologies
psychiatriques chroniques et handicapantes. Il tente de répondre a leurs besoins spécifiques,
pour leur permettre de vivre dans la communauté. Pour ce faire, les auteurs définissent des
objectifs devant étre adoptés par les équipes de soins ambulatoires. Ces objectifs sont de deux

ordres : médicaux et sociaux.

e Aider les patients a acquérir les ressources matérielles (nourriture, logement...), et

des soins médicaux.

e Permettre au patient d’acquérir les compétences nécessaires pour faire face aux

réalités du quotidien (transports, budget etc.).

e Soutenir et encourager les patients, qui ont un niveau de motivation facilement altére.
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e Rompre le cycle de dépendance aux soignants, en encourageant a |’autonomie

(empowerment).
e Apporter du soutien et de I’éducation aux proches et a la communaute.

e Adopter une politique d’ « aller vers » I’usager afin de diminuer les perdus de vue et

d’assurer la continuité des soins (Assertive Outreach).

3.2.3. L’EXPERIENCE DE STEIN ET TEST

Leur premiere expérience [44] propose de comparer I’état clinique et de fonctionnement
de deux groupes. Le premier (groupe test) était suivi par une équipe de soins ambulatoires
intensifs pendant 14 mois. Le groupe contrdle bénéficiait des soins standards, c'est-a-dire un
traitement hospitalier puis des soins de suite ambulatoires. A 14 mois, les patients du groupe
test étaient transférés dans les programmes de soins de suite en place dans la communauté,
c'est-a-dire les mémes que le groupe contréle. Le suivi se poursuivant jusqu’a 28 mois. Les

deux groupes bénéficiaient donc du méme traitement pendant les 14 derniers mois.

Les 130 patients inclus se présentaient tous pour une admission dans un hopital
psychiatrique, avaient de 18 a 62 ans et avaient une pathologie psychiatrique (excluant les
troubles organiques et les pathologies alcooliques). 50% souffraient de schizophrénie. lls
avaient accumulé 14,5 mois de présence hospitaliere en moyenne, répartis sur 5 séjours. Les

patients étaient assignés a un groupe par randomisation.

Le traitement test (TCL) était délivré par une equipe disponible 24 heures sur 24, chez
les patients ou dans leur voisinage. Il comportait, outre des contacts journaliers, une
évaluation des capacités pratiques, un accompagnement aux actes de la vie quotidienne, et un
soutien actif a I’emploi. Les familles étaient prises en compte et soutenues. Les soignants
avaient une dynamique d’intervention active, par exemple, si le patient ne se présentait pas au
travail, un membre de I’équipe intervenait immédiatement. Les contacts avaient lieu a

domicile, mais aussi dans les lieux de voisinage ou sur le lieu de travail.
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3.2.4. DES PREMIERS RESULTATS ENCOURAGEANTS

Les résultats de [I’étude ont montré une diminution significative du taux
d’hospitalisations dans le groupe test, sans différence au niveau des incarcérations, donc une
augmentation du nombre de patients vivant dans la communauté, et ce a 4, 8, 12 et 16 mois.
Le taux de réadmission a I’hopital du groupe contréle était de 58% la premiére annee, contre
6% du groupe test. Mais cette différence entre les deux groupes disparait a I’arrét du
programme de soins intensifs communautaires. Le groupe test est deux fois plus hospitalisé a

28 mois qu’a 12.

Les patients du groupe test etaient aussi statistiquement plus employes, et ce jusqu’au
vingt-huitieme mois de I’étude, mais avec une chute du taux d’emploi de 22 a 8% les derniers
mois. Il n’y avait pas de différence concernant les relations sociales et les activités. Par contre,
on note une meilleure satisfaction et une meilleure estime personnelle chez les patients du
groupe test pendant les douze premiers mois (p<0,05). Il n’y avait pas de différence

significative concernant I’observance thérapeutique.

Sur le plan clinique, les résultats montrent une amélioration clinique du groupe controle
qui s’estompe aprés I’arrét du programme de soins. Les principales données sont résumées
dans le Tableau 3: sont indiqués les résultats statistiquement significatifs a la Short Clinical
Rating Scale [51] (SCRS) entre les deux groupes. Le chiffre indiqué correspond a la valeur de
p quand cette derniere est significative (p<0,05). Ce tableau souligne bien la différence des
résultats pendant et aprés I’intervention. En effet, pendant les 12 premiers mois, plusieurs
groupes de symptomes sont nettement améliorés dans le groupe test (maladie globale,
agitation, anxiéte), alors que les deux groupes sont comparables la deuxieme annee, quand ils

recoivent le méme traitement.
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TABLEAU 3 : L’ETUDE DE STEIN ET TEST : RESULTATS CLINIQUES.

DIFFERENCE STATISTIQUEMENT SIGNIFICATIVE (P) A LA SHORT CLINICAL RATING SCALE ENTRE
LES DEUX GROUPES [44].

o ) Pendant le traitement Apres le traitement
Short Clinical Rating ] ]
(mois) (mois)
Scale [51]
0 4 8 12 | 16 20 24 28
Humeur dépressive 0.01
o 0.00
Idées suicidaires 1
Anxiété 0.001 | 0.01 | 0.01 0.02
Expressions de colere
Repli sur soi
- - - 0'02*
Agitation motrice 0.05 0.01 .
Ralentissement moteur
Comportement paranoide 0.01
Hallucinations
0.00
Troubles de la pensée 0.01 L
Elation 0.05 0.01
Plaintes physiques
) 0.00
Maladie globale 0.05 0.05 L 0.0.1

(** DIFFERENCE STATISTIQUEMENT SIGNIFICATIVE EN FAVEUR DU GROUPE CONTROLE).

NB: QUAND LE RESULTAT N’EST PAS SIGNIFICATIF, LA CASE DU TABLEAU EST LAISSEE VIDE.

L’étude de Stein et Test montre donc des résultats trés en faveur des soins intensifs
communautaires, comparés aux modeles de soins standards, tant au plan de leur faisabilité que
des résultats cliniques, du retour a I’emploi ou de la satisfaction. La donnée majeure de
I’étude est que les effets s’arrétent des que les patients sortent du programme de soins, et
ce pour une population psychiatrique globale, ne sélectionnant pas une pathologie particuliére.
Ce constat souligne la nécessité d’un suivi soutenu au long cours pour les patients maintenus
dans la communaute. Les auteurs proposent donc la mise en place d’équipes communautaires

proposant des soins d’intensité modulable selon le patient et selon I’évolution actuelle de sa
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pathologie, mais illimités dans le temps. Ce programme sera nommeé Assertive Community

Treatment.

Pour eux, les indications d’hospitalisations sont les suivantes :
¢ Risque auto ou hétéro agressif, risque suicidaire trés élevé.
e Co morbidité somatique nécessitant des soins hospitaliers.

e Episode thymique ou psychotique aigu d’intensité particuliére.
La psychose en soi n’est donc pas un critéere d”hospitalisation.

Devant ces résultats prometteurs, le modéle s’est disséminé dans les pays anglophones
et en Europe du Nord. Citons entre autres les USA, le Canada [52], I’Australie [53], les Pays
Bas [54], le Royaume Uni, la Scandinavie [55] et plus récemment le Japon [56].

3.2.5. L’EXEMPLE BRITANNIQUE

A partir de 1999, sur la base des résultats américains, le gouvernement britannique met

en place une réforme des services de santé mentale communautaire [57]. Elle instaure :
e des équipes d’intervention de crise mises en place de 2002 a 2005 ([58] cf. chapitre 4),
e des centres de soins précoces spécialisés dans la schizophrénie,

e 170 unités d’ACT (au départ), nommées “Assertive Outreach Teams” (AO), visant les
patients souffrant de troubles psychiatriques séveres, grands utilisateurs de soins intra-
hospitaliers [57], [59]. Elles ont été mises en place a partir de 1999, et on en compte
actuellement 230, traitant annuellement 20 000 patients™.

Les recommandations gouvernementales proposent la mise en place d’une équipe
pluridisciplinaire gérant environs 90 usagers (1 soignant pour 12 patients), pour une

population de 250 000 habitants. Leur mode d’intervention doit correspondre au modéle

! Source : Communication personnelle, Pr L. Appleby, Université de Manchester.
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d’Assertive Community Treatment. Ils suggérent que I’équipe soit composée de travailleurs

sociaux et de soignants : infirmiers, psychiatres, psychologues, addictologues.

En parallele, plusieurs études ont été lancées pour comparer ce modele au Case
Management, mais aussi aux équipes de soins ambulatoires standard nommées Community
Mental Health Teams (CMHT). On distingue des études expérimentales contrdlées (PRiSM
[60], UK700 [61], REACT ((Randomised Evaluation of Assertive Community Treatment)
[62]) et, plus tard, des études de routine évaluant les programmes mis en place, et les

comparant entre eux [63—65].

Or, les resultats anglais tranchent avec ceux obtenus outre atlantique : ils n’obtiennent
pas les effets escomptés sur le nombre d’admissions, que ce soit en expérimental ou en

routine [64]. Les résultats des études controlées sont résumés dans le Tableau 4.

Notre travail fera référence, entre autres, a ces études britanniques en termes de niveau
de preuve de I’ACT/AO, dans les différentes parties ci-apres, et nous reviendrons en détail sur

les disparités des résultats.
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TABLEAU 4: COMPARAISON DES PRINCIPALES ETUDES RANDOMISEES CONTROLEES BRITANNIQUES.

Nom de I’étude Dates Nompre de Randomisation Indications Traitement test Tralterrjent Résultats
patients contrdle
Soins communautaires meilleurs que
Soins communautaires : soins hospitaliers
PRiSM [60], [66] | 1991-1992 514 Non Troubles psychotiques - intensifs Soins hospitaliers Peu de différence entre les soins
communautaires
- non intensif
Dilution de I’effet en pratique de routine
troubles psychotiques + pas de différence significative (DS) :
hospitalisations ICM (10 a 15 patients | CM standard (30 a
UK 700 [61] 1994-1996 708 Oui Sp par référent, | 35  patients par | - nombre moyen de séjours a I’hdpital
fréquentes B P e
organisation en équipe) | référent),
suivi de 2 ans -données cliniques
pas de différence significative (DS) :
L -nbre d’admissions, facteurs cliniques
troubles psychiatriques sociaux
sévéres et difficiles a
REACT [62] 1999-2004 251 Oui engager dans les soins AO CMHT

suivi de 18 mois

Mais :- meilleur engagement,
- moindre taux de perdus de vue.

- plus satisfaits par les soins.
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3.2.6. POUR CONCLURE

Assertive  Community Treatment et Intensive Case Management répondent aux

indications suivantes [57] :

TABLEAU 5: INDICATIONS DE L’ACT ET DE L’ICM

Indications de I’ACT et de I’ICM

e Patient adulte (18-65 ans) ;

e Présentant un trouble psychiatrique sévére et chronique (troubles schizophrénique, trouble

bipolaire, trouble grave de la personnalité) ;

e Haut utilisateur de services, notamment hospitaliers, mais aussi sociaux, et présentant donc

un risque majeur de marginalisation sans un accompagnement intensif ;

e Ayant peu de compliance aux soins, voire sous I’effet d’une mesure de contrainte.

Les troubles psychiatriques séveéres indiqués dans le Tableau 5 sont constitués des
schizophrénies et autres troubles psychotiques, des troubles bipolaires et des troubles graves
de la personnalité (borderline...). Ces diagnostics s’associent a la persistance dans le temps et
la chronicité des troubles, I’existence d’un handicap psychique et des modifications ou
troubles du comportement. Ce terme, fréquemment usité dans les études comme critére

d’inclusion, reste flou et implique I’inclusion d’un échantillon trés hétérogéne.

Ce sont des modeles de soins efficients pour permettre a des patients séverement
malades de se maintenir en dehors de I’hépital. En effet, ils ont prouvé leur faisabilité par
rapport aux soins de réhabilitation hospitalo-centrés. Ils permettent aux patients de vivre de
facon indépendante, évitant la stigmatisation liée a I’hospitalisation en psychiatrie. Ils
reprennent ainsi leur place de citoyen au sein de leurs familles et de la communauté. De plus,

ils améliorent la qualité de vie et la stabilité dans un logement. Enfin, un argument de poids
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pour la mise en place de ces programmes est leur capacité a garder contact avec des patients

peu coopérants, et a diminuer le nombre de perdus de vue.

Les points clé du modele sont résumés dans le Tableau 6.

TABLEAU 6 : LES POINTS CLE DE L’ASSERTIVE COMMUNITY TREATMENT.

Assertive Community Treatment :

les points clé :

e une équipe multidisciplinaire délivrant des interventions globales et graduées

e pour des patients atteints de troubles psychiatriques graves, chroniques et handicapants

e des services dispensés directement par I’équipe

e un travail d’équipe, une gestion partagée des suivis

e des réunions d’organisation quotidiennes

¢ un faible ratio soignant/soignés (maximum 1 :12)

e des soins dispensés dans la communauté

e des visites fréquentes et persistantes, une approche dynamique et interventionniste,
favorisant I’engagement dans le soin (fréquence des contacts pouvant étre quotidienne)

¢ une focalisation sur les problématiques du quotidien, et sur la gestion des symptomes

o des interventions rapides en cas de crise

e des soins individualisés

e un service illimité dans le temps
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4. INTERVENTION DE CRISE A DOMICILE

Si I’ACT et le CM sont une tentative de réponse aux problémes de la sortie des asiles
des «anciens malades chroniques », les interventions de crise tentent, elles, d’enrayer la
chronicisation des « nouveaux malades », selon la distinction faite plus haut. Le second grand
modeéle est donc I’intervention de crise, qui lui, constitue une intervention a court terme,
pouvant avoir lieu au domicile du patient. Nous définirons le concept de crise avant de

préciser les modalités du travail de crise a domicile.

4.1. LA CRISE

Les modéles d’intervention de crise se sont développés dans les années 1970. Les
premiers exemples concernaient des interventions préventives en cas de sinistres ou de
catastrophes [20]. Au départ, il s’agissait d’interventions ciblant les périodes de crise chez des
individus n’ayant pas de pathologie déterminée (hospitalisation de crise, centres de jour ou

équipes mobiles) [67]. Le modeéle fait appel a des théories d’inspiration systémique.

La crise est définie comme un processus physiologique propre a tout systéme vivant. Il
s’agit de I’etat de ce systeme au moment ou un changement se produit, souvent provoqué par
un événement de vie particulier. Cela mobilise des capacités d’adaptations afin de mettre en
place les changements nécessaires pour résoudre cette crise [68], et revenir a un état
d’équilibre (homéostasie).

Mais lorsqu’il existe un dépassement de ces mécanismes d’adaptation, il peut y avoir
émergence de symptomes (Figure 4). Le symptéme est alors vu comme une demande de non-
changement, face a I’incapacite du systeme a résoudre la crise, et cela entraine une
dramatisation familiale de la situation, souvent bruyante, et une demande d’expulsion du
malade désigné du systeme en crise. Cette expulsion se traduit par une marginalisation, ou

I”hospitalisation de la personne en question.

On peut distinguer trois grands types de crises [69]: les crises psychosociales,
déclenchées par un changement majeur de la vie du sujet, les crises psychotraumatiques
(survenant aprés un évenement traumatique), et les crises psychopathologiques de deux
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types : dépassement des mécanismes d’adaptation présentant une personnalité fragile, ou

exacerbation de symptdmes chez une personne présentant un trouble psychiatrique sévere.

C’est ce dernier type de crises qui nous intéresse ici. Il s’agit d’une résurgence de
symptdmes chez un patient présentant un trouble psychiatrique de type psychotique, devant
un événement de vie mineur, voire méme sans facteur déclenchant. La crise se manifeste alors

par une symptomatologie bruyante nécessitant des soins médicaux urgents.

FIGURE 4: DE LA CRISE A L’URGENCE PSYCHIATRIQUE (IN DE CLERCQ, [68] P. 23).

DE LA CRISE A 'URGENCE PSYCHIATRIQUE
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Devant ces exacerbations symptomatologiques récurrentes, ou décompensations, le
risque est alors I’instauration par le systtme d’une «tentative de solution» par

I’hospitalisation, et donc le recours a I’hospitalisation systématique en cas de décompensation
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méme mineure, conduisant aux admissions récurrentes, au syndrome de la porte tournante, et

donc a la chronicisation.

Pour résoudre ces épisodes, il faudrait une intervention urgente, rapide et intensive, afin
d’éviter toute chronicisation des troubles [67]. Il s’agit d’un type d’intervention différent des
interventions de crise plus classiques [69], orientée vers la prévention des hospitalisations, en
prenant en compte le patient et tout son entourage, afin d’éviter I’escalade liee a la crise, et de
faire émerger le probléme sous jacent [68]. L’ objectif de I’intervention est de permettre au
systeme de résoudre la crise et de mettre en place des changements. Pour ce faire, se sont
développé différents dispositifs de prise en charge de ces crises [70] : les centres d’admission
de crise [71], tres usités en France, les hopitaux de jour de crise [72] et les équipes

d’intervention a domicile.

4.2. LES EQUIPES DE CRISE A DOMICILE.

Les objectifs des interventions a domicile sont donc de traiter les crises dans la
communauté afin de restaurer au mieux les mécanismes d’adaptation du patient « en situation
réelle », de prendre en compte I’entourage, et d’éviter les hospitalisations ou de réduire leur
durée [73].

Il s’agit d’équipes dédiées, pluridisciplinaires (infirmiers, psychiatres, psychologues,
travailleurs sociaux, intervenants de réhabilitation professionnelle), spécialisées dans
I’intervention d’urgence et la résolution de crises. Elles ont une capacité a détecter rapidement
les exacerbations et a intervenir de maniere intensive, pour un temps déterminé [74]. Le
traitement mis en place comporte des axes médicamenteux, psychothérapique et du soutien a
la personne et a ses proches, dans une perspective communautaire (travail en réseau). Le
relais se fait ensuite rapidement vers d’autres structures de soins. Il faut ajouter la forte
influence des thérapies familiales systémiques des équipes ayant €laboré le modéle au départ,

et donc I’accent porté sur I’intervention familiale permettant de résoudre la crise [11].

Le modele s’est rapidement disséminé dans le monde occidental. En 2001, le
programme national anglais a établi un guide de bonnes pratiques pour I’installation a

I’échelle nationale de 335 équipes mobiles de résolution de crise a domicile [57], [73]. A
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noter, ici aussi, la multiplication des appellations en Anglais, « crisis resolution team »,
« crisis assessment and treatment team », «crisis resolution and home treatment »,
« intensive home treatment team ». En Francais, il existe des « équipes mobiles de crise », des
« équipes d’intervention de crise », des « équipes d’urgence », « équipes de soins intensifs a
domicile ». La aussi, il est difficile de distinguer un modéle d’intervention derriere une

appellation donnée.

4.2.1. INDICATIONS

Les unités de crise traitées ici sont dédiées aux patients présentant des troubles
psychiatriques séveres (schizophrénies, troubles bipolaires, syndromes dépressifs séveres)
avec un état de crise aigue d’une intensité telle qu’une hospitalisation serait indiquée en
I’absence de ce dispositif [57]. Le terme «crise» est donc utilisé au sens de
« décompensation d’une pathologie chronique », comme nous I’avons dit plus haut. Cette

décompensation nécessitant des soins a domicile pour éviter une hospitalisation.

En soi, les troubles anxieux, troubles de la personnalité simples, les conduites addictives
ou suicidaires isolées ne sont pas des indications dans les modeles internationaux [57]. En
pratique, elles prennent tout de méme en charge ce genre de pathologies, notamment des

crises suicidaires ou des troubles de I’adaptation [75].
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4.2.2. PRINCIPES DE FONCTIONNEMENT

Le service doit étre accessible 24 heures sur 24, 7 jours sur 7, avec un délai de réponse
trés rapide, une capacité de support intensif, visant le patient et son entourage [57], [73], [74].
L’équipe est pluridisciplinaire et la gestion des cas partagée, malgré I’existence d’un référent.
Le service gere un petit nombre de cas. Le traitement est délivré a court terme, en général
pendant six semaines. Les recommandations précisent que le médecin psychiatre doit étre

disponible 24 heures sur 24 (présence physique ou astreinte téléphonique).

L’objectif est de minimiser les conséquences de la crise sur le quotidien et de maintenir
du support social de la personne, dans une perspective bio-psycho-sociale. L’équipe intervient
en soutien dans les actes du quotidien, elle doit utiliser des modalités d’intervention flexibles,
basées sur le partenariat et la négociation, et favorisant I’autonomie de la personne. Le soin
est délivré pour une durée déterminée. L’usager est invité a apprendre de I’expérience de crise

qu’il vient de vivre, afin d’en tirer profit, dans une perspective de rétablissement.

4.2.3. MISSIONS ET MODALITES D’INTERVENTIONS

Les missions de I’intervention sont les suivants [57] :

e Orientation : I’équipe assure un double réle « porte » (gatekeeper) au sens ou elle
permet de dépister et de répondre rapidement a une situation nécessitant des soins
psychiatriques, mais elle assure aussi une mission d’intervention en amont de

I’hospitalisation afin de I’éviter.

e Evaluation : I’équipe intervient pour évaluer la situation de crise et les besoins de la

personne.

e Gestion de la crise : Elle consiste a élaborer un plan d’action incluant un panel d’outils
variés allant de I’hospitalisation a temps complet, aux équipes de soins de secteur, en

passant par I’équipe de crise. Cette gestion inclut aussi la détermination d’objectifs.

e Coordination des soins et organisation du relais de suivi.
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Le traitement se déroule en quatre phases [57]: I’évaluation, la planification de
I’intervention, I’intervention a proprement parler et la résolution de crise avec relais vers
d’autres structures de soins. L’intervention de crise comprend [73] des visites a domicile aussi
fréquentes que nécessaire, le travail d’alliance thérapeutique, I’ajustement des traitements, un
soin psychothérapique, une aide pratique pour les actes de la vie quotidienne, I’aide a la

gestion des symptomes, I’éducation a la santé, le soutien a I’entourage.

La premiére partie du travail (orientation et évaluation) est commune avec les équipes
mobiles travaillant I’accés aux soins (équipes mobiles pour adolescents, équipes santé mentale
et précarité, cf. Figure 2). Les équipes de crise a proprement parler effectuent le travail de
résolution de la crise ensuite. Le point commun de ces deux types de dispositifs est
I’amélioration de I’acces aux soins. Cette notion se retrouve inversée par la dynamique
« d’aller vers » la situation de crise : c’est I’équipe qui va au patient, et non plus I’inverse.
Cela implique de travailler sur la non demande de soins, et I’engagement des usagers, en
créant un compromis créatif et adapté a la personne et son entourage. Ces notions seront

reprises en discussion (cf. chapitre 5.5).

4.3. RESUME ET AVANTAGES

Les équipes mobiles d’intervention de crise poursuivent donc les objectifs suivants :
o favoriser la rapidité de réponse et I’acces aux soins ;

e évaluer I’état clinique des patients afin de les orienter au mieux dans leur parcours de

soins ;
e @viter I’hospitalisation et ses conséquences des que possible ;

e geérer la crise a domicile pour soutenir I’usager et ses proches dans la communauté.

La littérature nous montre que ces interventions sont faisables dans environs 50% des
situations ou une hospitalisation est proposée [67]. Elle apporte une meilleure satisfaction du

patient et de sa famille, et en soi, constitue donc une alternative intéressante.

Les avantages des soins de crise a domicile peuvent étre résumeés ainsi :
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TABLEAU 7: AVANTAGES DES EQUIPES DE RESOLUTION DE CRISE [57].

Avantages des équipes mobiles de résolution de crise :

e apporter une réponse rapide a la crise.

e @viter I’hospitalisation et la stigmatisation.

e rompre le cercle du recours a I’hospitalisation.

e diminuer le nombre et la durée des admissions.

e apporter une sensibilité culturelle, une approche écologique, prendre en compte les
problématiques sociales.

e soutenir I’entourage.

o améliorer la satisfaction des usagers et de leurs familles.
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5.DISCUSSION

Si les modéles présentés apparaissent seduisants, ils soulevent toutefois plusieurs

questionnements. Nous avons choisi d’en discuter cing aspects principaux :

e Le premier concerne I’efficacité de ces programmes, et leur niveau de preuve. Nous
discuterons de I’hétérogenéité des résultats, ce qui fera naitre plusieurs hypotheses a

ces divergences, et sera I’occasion de discuter les limites de ces programmes ;

e Dans un second temps, nous regrouperons les convergences de ces deux modeles, et
soulignerons leurs oppositions, afin de souligner la fréquente confusion entre les
équipes d’ACT intervenant en cas de crise et les équipes de crises vraies, et donc le
manque de lisibilité pratique de la distinction des modeles ;

e Ensuite, nous questionnerons I’articulation de ces modeles avec le systeme global de

santé : liens, articulations, redondances ? ;

e Une quatriéme partie se penchera sur le point de vue des professionnels : quel est le
risque d’épuisement professionnel des intervenants a domicile ? Quel sont les risques

encourus par les professionnels a domicile ?

e Enfin, un dernier point posera la question de la contrainte en ambulatoire, et de

I’éthique du domicile : acceptabilité, risque de contrdle social...
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5.1. L’EVALUATION DES PROGRAMMES DE SOINS :
EFFICACITE ET NIVEAU DE PREUVE.

Cette premiere partie de la discussion porte sur I’efficacité des soins intensifs a
domicile. 1l s’agit d’une question difficile pour plusieurs raisons. Si les résultats d’études
randomisees controlees, issues de « I’evidence based medecine », concernant I’évaluation de
traitements médicamenteux ou de tests diagnostics peuvent contenir de nombreux biais,
I’évaluation des modéles de soins est encore plus delicate. Les modéles de soins utilisés
dépendent de « croyances » thérapeutiques, des pratiques locales, des moyens disponibles, de

I”histoire du réseau de soins, de la géographie.

Citons par exemple les travaux de Capdevielle, en France, qui propose une revue de la
littérature concernant les durées d’hospitalisation pour les patients souffrant de schizophrénie
[76], [77]. L auteure distingue plusieurs facteurs faisant varier les durées d’hospitalisation
[76] :

les « facteurs liés aux patients » (signes cliniques, age, comorbidité),
e les « facteurs liés aux traitements » (molécule utilisée et réponse thérapeutique) ;
e les « facteurs liés aux systemes de soins »,

e 0n pourrait y ajouter des facteurs environnementaux, socio-familiaux qui conditionnent
aussi la durée d’hospitalisation (conditions de logement ou d’hébergement a la sortie,

étayage familial).

Les résultats concernant les liens entre durée d’hospitalisation initiale et taux de
réadmissions sont tres contradictoires entre les études : certaines publications montrent qu’une

hospitalisation courte augmente le taux de réadmission, et d’autres qu’elle le diminue.

Concernant les systemes de soins, elle montre que la durée des hospitalisations peut étre
diminuée si le systéeme extra hospitalier est developpé. Ainsi, la durée de I’hospitalisation
dépend des alternatives proposées en ambulatoire. Par contre, le risque de réadmission

dépendrait de variables individuelles (évolution de la maladie, rechutes) [77].
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Des analyses similaires sont effectuées concernant les programmes de soins a domicile.
Les résultats retrouvent le méme type d’hétérogénéité, a laquelle les auteurs proposent

diverses explications que nous proposons de détailler ici.

L’évaluation médico-économique, bien qu’indissociable de cette évaluation, sera exclue
de ce travail qui restera centré sur les questionnements cliniques. Nous pouvons orienter le
lecteur sur la revue de littérature effectuée en 1999 par I’IRDES (Institut de Recherche et
Documentation en Economie de la Santé), recensant les études internationales codts-résultats
en matiére d’organisation des soins psychiatriques [78]. Cette revue propose un ensemble
d’études comparant I’hospitalisation a plusieurs alternatives communautaires, plus ou moins
intensives (centres de consultation, hopitaux de jour), avec globalement une supériorité

combinées colts-résultats du traitement communautaire.

5.1.1. ACT, DES RESULTATS CONTROVERSES.

Apres les succés des expériences américaines, les études comparant les programmes
d’ACT aux autres modeles organisationnels se sont multipliés. Les résultats en sont toutefois
plus nuancés. L’ ACT ne parvient pas toujours a diminuer le nombre d’admissions par rapport
a d’autres soins ambulatoires. Cette question fait d’ailleurs I’objet de nombreuses publications

et d’une vive controverse.

Nous proposons ici de résumer les principaux résultats de I’évaluation de I’ACT/ICM.
Ensuite, nous présenterons quelques hypotheéses expliquant cette hétérogéneité. Ces dernieres
nous semblent intéressantes, non seulement pour expliquer les divergences de résultats, mais
aussi parce qu’elles soulévent plusieurs questions a propos de I’organisation des soins a
domicile, et de I’indication de ces programmes ambulatoires au long cours, que nous

discuterons.

5.1.1.1. ASSERTIVE COMMUNITY TREATMENT VERSUS
SOINS STANDARDS.

Une méta analyse de la Cochrane Library [49] compare I’Intensive Case Management
aux soins standards. En pratique, les soins standards sont des soins ambulatoires, qui ne sont

pas organisés comme du case management. Il s’agit plutdt de suivis du type proposé en
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France dans les Centres Médico-Psychologiques, ou en Grande Bretagne dans les CMHT
[79].

Cette revue compare 24 études randomisées controlées et 3595 patients®. Elle conclut a
une diminution moyenne de 0,86 jour d’hospitalisation par mois pendant 24 mois grace a
I’ICM, avec une diminution de la durée moyenne de séjour (n=3595, 24 RCT, MD -0.86, IC -1.37
a -0.34). Sur le plan du maintien dans le logement, 18% des patients deviennent sans abri
dans le groupe ICM contre 26% dans le groupe contrdle [49]. Les comparaisons ne retrouvent
pas de différence significative quant aux taux de mortalité ou d’emprisonnement. Il en est de
méme a propos du fonctionnement social ou de la qualité de vie. Sur le plan clinique, cette

méta analyse conclut difficilement étant donné la diversité des échelles employées.

L’ACT/ICM permettrait donc de diminuer le nombre et la durée des admissions,

et permet le maintien a domicile dans de meilleures conditions.

5.1.1.2. ASSERTIVE COMMUNITY TREATMENT VERSUS
CASE MANAGEMENT

Comparé au case management standard, I’ACT montre des résultats plus hétérogenes.
Certaines publications montrent une diminution du taux de réadmissions, aucun effet, ou une

augmentation significative [59].

La méta analyse citée plus haut [49] compare I’ICM au CM standard et ne retrouve pas
d’amélioration de la durée de séjour hospitalier (n=2220, 21 RCTs, MD -0,08, IC 0.37-0.21). Par
contre, I’ICM permet de réduire le nombre de perdus de vue (n=2195, 9 RCTs, RR 0.72 IC 0.52-
0.99). Aucune différence significative n’est retrouvée concernant I’utilisation des services, la
mortalité, le fonctionnement social, I’état psychique, le comportement, la qualité de vie, la

satisfaction ou les codts.

La revue de Mueser et al. [47] a sélectionné 75 études comparant des modeles de case
management, soit a d’autres modéles plus ou moins intensifs, soit aux soins standards. Les

études sont donc tres hétérogenes dans leurs comparaisons et leurs années de publication.

2 Dont I’étude REACT présentée dans le Tableau 4, comparant équipes d’AO et CMHT en Angleterre.
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Certaines d’entre elles ciblaient une population donnée (comorbidité addictologique,
personnes sans domicile fixe, jeunes patients, sorties de prison). lls ont sélectionné les études
comparant I’ACT ou I’ICM aux autres modeles moins intensifs (CM ou équipes de soins

ambulatoires). Leurs résultats sont résumés dans le Tableau 8.

TABLEAU 8 : RESULTATS D’ETUDES CONTROLEES D’ACT ET ICM VERSUS CASE MANAGEMENT
MOINS INTENSIF [47].

ACT/ICM versus CM (en nombre d’études)
Qategorles i Amélioré Pas de différence Aggravé
résultats
Dure_e _ de  séjour 14 8 1
hospitalier
Stabilitt  dans le 9 5 1
logement
Emprisonnement 2 7 1
Cqm_pllance 2 5 0
médicamenteuse
Symptomes 8 8 0
Toxicomanie 1 5 0
Adaptation sociale 3 11 0
Adapta_tlon 3 5 0
professionnelle
Qualité de vie 7 6 0
S:atlsfactlon de 2 5 0
I’entourage
Sat!sfactlon du 6 1 0
patient

Les études ont donc des résultats mitigés. 61% rapportent une diminution de la durée de
séjour hospitalier, mais la moitié ne releve aucune amélioration au plan symptomatologique,

et le modele ne semble pas supérieur au niveau du fonctionnement social.
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Les points forts de I’ACT seraient la satisfaction du patient, et la stabilité dans le
logement. Cela nous oriente sur ses indications spécifiques : ce type de programme de soins
est donc particulierement indiqué pour des patients a haut risque de marginalisation, voire

sans domicile, et difficiles & engager dans les soins.

5.1.1.3. COMMENT EXPLIQUER CES DIVERGENCES ?

Les auteurs ont élaboré plusieurs hypothéeses afin d’expliciter ces divergences de
résultats entre les études antérieures, nord américaines et les études européennes plus récentes
[59] :

e Lapremiere est la fidélité au dispositif d’ACT (comparabilité des dispositifs tests).

Les programmes tests sont tres hétérogenes, ce qui rend leurs comparaisons difficiles.
De plus, les revues mettent en évidence une évolution des pratiques en trente ans: des
dispositifs testés deviennent les soins standards dans des essais plus récents [80]. Enfin,
certains programmes portent I’appellation ACT ou ICM, mais correspondent plus au case
management : alors, quelles sont les caractéristiques indispensables pour qu’un programme

soit efficace ?

e Laseconde concerne la comparabilité des dispositifs controles :

- Certains auteurs pensent que I’ACT n’a pas d’aussi bons résultats en Europe parce que
les modéles de soins primaires anglais et européens sont supérieurs au modele américain. Par

conséquent, I’écart mesuré est moins grand.

- D’autres suggérent que les modeles de case management comparés contiennent des
composantes d’ACT, et ce d’autant plus que I’étude est récente. Cela diminuerait I’effet
comparatif de ’ACT.

e Troisiemement, il se pose la question de I’indication de I’ACT et d’un effet plus

important sur certains publics cibles.

e Enfin, et ce théme sera abordé tout au long des points précédents, les différences
organisationnelles et culturelles entre les pays d’implantation des programmes rend les
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comparaisons internationales difficiles, et peut expliquer en partie les divergences

des résultats.

Plusieurs études ont donc été menées afin d’étayer ces hypothéses, dont voici les

principales conclusions.

5.1.1.3.1. LAFIDELITE AU MODELE D’ORIGINE.

Afin d’améliorer la comparabilité des dispositifs, plusieurs échelles de fidélité au
modeéle de Stein et Test ont été proposées. Les plus étudiées sont I’Index de Fidelité de I’ACT
[81] et la Dartmouth Assertive Community Treatment Scale [82].

L’INDICE DE FIDELITE DE L’ASSERTIVE COMMUNITY TREATMENT
(IF-ACT).

L’indice de Fidélité de I’ACT, ou IF-ACT (cf. chapitre 8.1) a été élaborée a partir
d’interviews de spécialistes de I’ACT, a propos des composantes clés du modéle [81]. Il en
ressort 11 items qui ont été utilisés dans I’index de fidélite, regroupés en trois sous-échelles :

caractéristiques de I’équipe, organisation et services. On retrouve par exemple:
e e travail d’équipe,
¢ les réunions quotidiennes,
e petit ratio soignant/soignés (1/12 a 1/12),

e prise en charge totale des soins psychiatriques par I’équipe d’ACT, afin de favoriser
I’alliance et la continuité du suivi. Cela implique que I’équipe d’ACT doit pourvoir a
tous les besoins du patient, tant en termes de médication que de psychothérapie, mais
aussi proposer des activités thérapeutiques ou tout autre type de soins sans effectuer de

relais a une autre structure.
e soins au long cours,

e contacts fréquents avec les patients, dans la communauté, en dehors du bureau de

I’équipe (domicile, lieux de vie communautaire...),
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e soins disponibles 24 heures.

L’étude de Mc Grew [81] a étudié 18 programmes d’ACT s’adressant a des patients
hauts utilisatieurs des services hospitaliers, de 1986 a 1991. Elle montre que I’augmentation
de la fidélité est significativement associée a une diminution du nombre de jours passes a
I’hopital (p<0,01). Autrement dit, plus le programme obtient un score de fidélité élevé (i.e.
proche de 1), et moins les patients passent de jours a I’hdpital. Ce résultat est plus important si
les cas sont partagés en équipe, si les réunions sont quotidiennes et si I’équipe est disponible
24 heures sur 24. Il faut noter que la fidélité des dispositifs diminue avec le temps, et cela

amoindrit leur impact hospitalier.

La revue de Burns [59] propose une méta régression de plusieurs composantes des
dispositifs d’ACT. Elle présente 29 études comparant le CM a I’ICM. Elle montre une
diminution de 0,44 jour passé a I’hdpital par mois pour chaque point de fidélité gagné a
I"IFACT. L’effet du case management sur I’utilisation de I’hdpital est nul si la fidélité est
basse. Le sous score « organisation » serait le plus lié : 0,36 jour par mois en dehors de
I’hdpital gagné par point a ce sous score. Mais ce lien n’est plus significatif une fois combiné
au critére « durée de séjour antérieure des patients » (cf. chapitre 5.1.1.3.3). La revue issue de

la base de données Cochrane citée plus haut retrouve les mémes résultats [49].

L’ECHELLE D’ASSERTIVE COMMUNITY TREATMENT DE DARTMOUTH
(DACTS).

L’échelle de Dartmouth a éte élaborée en 1998 par Teague, Bond et Drake [82]. Elle est
basée a la fois sur des interviews d’experts, sur les travaux de McGrew et sur des études

expériementales de dispositifs type ACT.

Il s’agit d’une échelle complexe comportant trois grands champs de données et 28 items
(cf. chapitre 8.2).

e Le premier explore les ressources humaines : structure et composition de I’équipe,
avec notament I’organisation en équipe, la fréquence des réunions, le ratio
soignant/patients, le temps de clinique du chef d’équipe, les qualifications des membres

de I’équipe.
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e La deuxieme grande partie concerne I’organisation de la prise en charge : existence
de criteres d’admission, temps de prise en charge illimités, capacité de gestion des

crises.

e Enfin, la troisieme partie évalue la nature du service: le niveau d’approche
communautaire, la politique « d’aller vers » (Assertive Outreach), la fréquence des
contacts avec les patients, le travail avec les familles, ainsi que la capacité a traiter les
comorbidités addictologiques, et enfin, le réle des représentants d’usagers dans le

travail du service.

Chaque item est coté de 1 a 5, du moins fidéle au plus fidele. Un score supérieur a 4
indique une haute fidélite, entre 3 et 4, le programme est qualifié d’équivalent d’ACT (ACT-
like), en deca de 3, sa fidélité est basse [83].

Tous les items piliers du modele sont donc présents dans les deux échelles, mais
I’IFACT semble plus facilement utilisable [49], [59], de part sa brieveté. De plus, toutes les
études utilisant la DACTS ne retrouvent pas de corrélation significative entre la fidélité et les
résultats cliniques [84]. C’est toutefois la DACTS qui est utilisée pour I’évaltuation des
équipes d’AO au Royaume Uni [63], [85], [86].

Les échelles de fidélité du modele sont donc un outil intéressant, parce qu’ils assurent
la comparabilité des programmes testés d’une part, mais aussi parce que les scores de fidélité
ont un effet sur I’utilisation de I’hépital. McGrew pose toutefois la question de la rigidité de la
conformation & ces échelles : toute déviance au modele conceptuel consitue-t-elle un impair
prédisant une diminution de I’efficacité ? Quand considére-t-on cette déviance comme une

innovation?

5.1.1.3.2. LES COMPOSANTES DES DISPOSITIFS DE SOIN :
QU’EST-CE QUI ASSURE LE MAINTIEN A DOMICILE ?

Il est souvent constaté dans la littérature un plus grand intérét pour I’étude des résultats
des programmes que pour leur contenu [87] : déroulement précis du programme au quotidien,
contenu des interventions, des visites a domicile etc. Ce probléme a déja été souleve dans le
paragraphe précédent, et partiellement résolu par les échelles de fidélité, mais il persiste un

flou dans le contenu exact des interventions.
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Une revue anglaise [80] souligne le manque de clarté des différents programmes de
soins. Elle prend donc le parti de sélectionner toutes les études contrdlées de «soins a
domiciles » sans plus de précision, et procede a une analyse différenciée des composantes
organisationnelles apportant un bénéfice. Les auteurs démontrent que I’existence de visites a
domicile (VAD) régulieres ainsi que la présence d’une équipe médico-sociale diminuent
significativement le nombre de jours hospitalisés par patient et par mois (0.6

jour/patient/mois ; p=0,05 pour les VAD ; p=0.02 pour la prise en charge psycho-sociale).

Une publication de 2011 étudiant le travail de routine de 33 équipes d’Assertive
Outreach au Nord Est de I’Angleterre a mis en évidence des résultats surprenants [63]. Elle
constate une augmentation du nombre d’admissions pour les patients suivis par une grande
contexte de diminution globale significative du taux d’admissions pré-post AO, et
d’améliorations sociale et clinique). Les auteurs émettent I’hypothese que les patients suivis
par ces équipes seraient les plus séverement malades. On retrouve des résultats similaires pour
les équipes travaillant le week-end a Londres [88], avec les hypotheses suivantes: la
probabilité d’hospitaliser un patient augmente avec le nombre d’heures de travail, et,

deuxiéme hypothese : les équipes travaillant le week-end sont plus impliquées.

Cet effet « appel d’air » peut étre aussi expliqué par une plus grande réactivité et une
intervention chez des patients qui n’auraient pas accéde aux soins en I’absence de I’équipe
mobile. Les patients inclus dans le dispositif pourraient faire appel a leur équipe en cas de
crise, alors que sans elle, ils ne se seraient pas présentés aux urgences. L’équipe traiterait alors
des situations qui n’auraient pas existé sans sa présence. Cet effet d’appel d’air et

d’augmentations des demandes a été constaté a I’instauration de plusieurs équipes de crise.

Certains auteurs ont émis I’hypothese que I’augmentation des hospitalisations pouvait
étre un signe positif, puisque le patient accédait mieux aux soins. Des études se sont donc
penchées sur la proportion d’hospitalisations volontaires ou sous contrainte, aprés mise en
place d’une équipe d’ACT, mais les deux types d’admissions augmentent de maniére

proportionnelle. Cette hypothese ne peut donc étre validée [65].

Ces résultats montrent peut étre la difficulté d’évaluer I’organisation des soins a
I’échelle de quelques équipes, et les limites de I’evidence based. De plus, il faut aussi
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considérer les durées de suivi de ces études, qui sont relativement courtes comparées aux
programmes de soins. De plus, il faudrait pouvoir évaluer la globalité du systéme de soins

plus qu’une unité fonctionnelle isolée, et pouvoir disposer d’indicateurs de mesure globaux.

5.1.1.3.3. LES CARACTERISTIQUES DES PATIENTS : DES
INDICATIONS SPECIFIQUES ?

Les indications de I’ACT et du CM sont restrictives : ils s’adressent a des patients
souffrant de troubles psychiatriques séveres, chroniques et invalidants, comme les patients
schizophrenes, bipolaires, ou atteints d’autres troubles psychotiques. Certains y incluent les

syndromes dépressifs séveres ou les troubles graves de la personnalité.

Malgré tout, la notion de trouble psychiatrique sévere reste floue, mais associerait
quatre parametres : diagnostic, handicap, chronicité et troubles du comportement [49]. L’ACT
vise plus spécifiquement les patients les plus hauts utilisateurs de services, trés fréquemment

hospitalisés, ne pouvant vivre de fagcon indépendante sans un dispositif trés intensif.

LES PATIENTS HAUTS UTILISATEURS DE SERVICES HOSPITALIERS.

Plus le patient a séjourné a I’hépital pendant les deux ans précédant son inclusion
dans le programme ambulatoire (6 jours par mois et par patient en moyenne) et plus I’ICM
sera efficace par rapport au CM [49], [59], [63]. Ce gain est de I’ordre de 0,2 jour hors de
I’hopital par jour hospitalisé par mois dans les deux précédentes années. Ces résultats pointent
donc I’indication précise de ces programmes onéreux et intensifs, qui doivent étre réservés a
de tres hauts utlisateurs de services. Le CM est alors une bonne alternative pour des patients
moins séverement malades. A noter qu’apres mise en place de soins standards type CMHTSs
bien organisés, le gain est aussi important (diminution absolue de 3 jours pour I’ICM, et de
1,8 jours pour les soins standards [49]). Ceci montre que des soins ambulatoires bien

organisés permettent aussi de diminuer le recours a I’hospitalisation pour ces patients.

Par ailleurs, une publication récente mettant en parallele le taux de suicide en Angleterre
et au Pays de Galles avec la mise en place des réformes de santé mentale dans les différents
services montre que la présence d’une équipe d’AO permet de diminuer le taux de suicide des

personnes non compliantes ou qui ne se sont pas présentées a leur dernier rendez-vous [75].
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LES SERVICES D’ACT SPECIALISES.

Par la suite, des programmes ont ciblé des populations plus spécifiques : personnes sans
logement, jeunes patients ou présentant des comorbidités [47]: équipe santé mentale et
précarité, équipes axées sur le maintien de I’emploi, équipes psychiatrie-addictologie. Les
équipes santé mentale et précarité ont été trés étudiées aux USA et au Canada avec des
résultats tres encourageants quant a I’accés aux soins et au maintien dans le logement. Ce type
de programme est actuellement en cours d’expérimentation en France (programme « Un Chez
Soi d’Abord » [41]). Ces structures ont obtenu des résultats satisfaisants et peuvent relayer les
patients apres un suivi a durée déterminée. Les recommandations britanniques incluent

d’ailleurs ces ciblages dans les missions des équipes d’AO [57].

La DACTS et les recommandations britanniques [57] préconisent aussi une double
compétence psychiatrique et addictologique des équipes d’ACT. Les populations présentant a
la fois une pathologie psychiatrique séveére et des conduites addictives majorent leurs risques
de désocialisation, de marginalisation, de comorbidités somatiques, ainsi que de risques
sociaux (violence, incarcérations...). De plus, ces patients sont de ceux qui échappent le plus
souvent au suivi. Les programmes d’ACT seraient alors tres indiqués et effectifs. La DACTS
(cf. 8.2) recommande donc aux équipes de proposer des prises en charge individuelles et de
groupe des conduites addictologiques, en favorisant I’engagement du patient dans le soin,
avec une perspective de traitement addictologique actif, centré sur I’ambulatoire (modéle dual
disorders) (items S7-S9). Elle précise que les équipes doivent disposer d’un addictologue
(item H9).

5.1.1.34. L’EVOLUTION CHRONOLOGIQUE DES MODELES.

Les revues mettent aussi en évidence une évolution des pratiques selon la date de
I’essai, biaisant la comparabilité des groupes tests et contrbles dans les revues. Un modeéle
peut étre testé dans une étude et servir de référence dans une autre [89]. Des revues ont
analysé ce critére : les résultats sont contradictoires, mais I’évolution chronologique des

programmes de soins n’explique pas a elle seule les variations des résultats [61], [81], [89].
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5.1.1.3.5. LES DISPARITES INTERNATIONALES

L’ACT en tant que programme médico-social est fortement dépendant du tissu local, de
I’organisation des soins a la politique sociale et de santé. On ne peut donc pas formaliser
I’ACT comme un label qui serait équivalent au niveau international, et ce malgré les échelles

présentées plus haut (cf. chapitre 5.1.1.3.1).

En 2001, Burns [87] rendait compte d’un symposium international sur le sujet. Il
rappelle les hypotheéses citées plus haut pour expliquer les disparités des études : divergences
des programmes tests, divergences des programmes contréle [55]. A cela, s’ajoutent deux
notions importantes : la politiqgue médico-sociale locale, et les varations d’acceptabilité de
I’ACT liées a la culture locale (culture professionnelle comme profane). L’hétérogénéité des

études empéche la réalisation d’une méta analyse.

Les politiques de sociales et sanitaires sont tres divergentes d’un pays a I’autre de part la
provenance des financements (public, prive, local ou fédéral, assurance maladie), et
I’organisation de la psychiatrie. L’auteur évoque notamment I’impact de la politique de
sectorisation. Un pays qui organise les soins psychiatriques de maniére sectorisée a répandu
sur le territoire un plus grand nombre de structures de soins, mais elle a aussi en charge une
population donnée qui lui incombe, et qu’elle ne peut exclure de ses programmes
expérimentaux. Ainsi, les Anglais ou les Allemands auraient plus de difficultés a exclure d’un
programme d’ACT des patients risquant d’altérer les résultats, chose faisable aux Etats-Unis.
Au-dela de cette remarque un peu cynique, la provenance et le montant des financements des

programmes les influencent aussi partiellement.

Sur le plan culturel, le vécu de I'implantation de I’ACT était trés différent entre
I’Allemagne et I’ltalie. Les Italiens vivaient I’ACT comme un concept « anglophone » peu
acceptable, alors que les Allemands ne voyaient pas I’intérét d’une telle organisation puisque
le systeme social fonctionnait déja sur ce genre de modéles. L’organisation pluridisciplinaire
des équipes, les responsabilités partagées, et a fortiori, I’attribution de la référence des cas a
un professionnel non médecin (assistant social, infirmier), se heurte aux habitudes culturelles
locales. Ce systéme était déja appliqué en routine en Allemagne ou en Suede, alors que I’ltalie

a été confrontée a une redistribution des réles dans le bindbme médecin-infirmier, ce dernier
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ayant traditionnellemnt peu de responsabilités. Ces facteurs influences certainement la

maniéere dont les équipes locales se saisissent du modele théorique.

5.1.1.4. BIAIS ET LIMITES.

Plusieurs biais sont a relever dans I’ensemble des publications présentées. Notamment,
le fait que de nombreuses études comparent un programme test a des soins standards, et non
des programmes de routine. Le fait d’étudier un programme expérimental peut biaiser les

résultats par une plus grande motivation des équipes [60].

De plus, les soins dits « standards » ont évolué dans le temps, et peuvent étre, au sein
d’une méme revue, trés divers. Citons la revue de Catty et al. [80] qui présente 56 études
randomisées contrblées de traitements « & domicile ». 84% des programmes contréles étaient
des soins communautaires (CM ou soins non organisés), et 16% étaient des soins hospitaliers.
Cette hetérogénéité se retrouve dans plusieurs revues, ce qui biaise la comparabilite des
programmes. Les résultats, notamment sur I’hospitalisation, ne peuvent qu’étre trés différents
si le traitement contrble est communautaire ou hospitalier. Ce probléme n’est pas relevé dans
les revues et atteste de la difficulté de I’Evidence Based Medecine pour résoudre les questions

d’organisation des soins.

En corollaire, d’autres auteurs signalent une faible viabilité des programmes. Pour leur
revue, Wright et son équipe [89] ont recontacté des équipes tests : uniquement 44% d’entre
elles étaient toujours en activité dans leur forme originale. 40% de celles qui avaient disparu
avaient été dissoutes des la fin de I’expérience (malgré des résultats positifs), et 25% ont
survécu 5 ans apres leur création. 1l n’y a pas de donnée disponible permettant de comparer ce
taux de disparition avec celui d’autres modéles de soins. La plupart des services qui étaient
encore en fonctionnement avaient conservé leur organisation de départ avec quelques
modifications. L’intensité du programme semblait s’étre allégée, ce qui est aussi retrouvé

dans d’autres revues.

Ces résultats sont a prendre en compte dans I’applicabilité du modéle, et diminuent
I’impact des données précédentes. Les études concernant la pratique de routine montrent

clairement une dilution de I’effet sur les hospitalisations [60], [63], [65].
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Quelles hypothéses peuvent expliquer cette faible viabilité ? Existe-t-il un épuisement
important des personnels, et de leur volonté de réactivité, une démotivation entrainant la fin
du programme ? Les équipes cessent-elles leur activité par manque d’impact sur les patients ?
Sont elles confrontées a des problémes budgétaires, des probléemes d’organisation du réseau ?
Il serait crutial de se pencher sur cette viabilité et les raisons de I’arrét des programmes, afin

de cibler les problemes réellement poseés par la pratique de routine.

5.1.1.5. AU TOTAL.

L’ACT est donc un modele faisable et efficient comparé aux soins standards. Malgré
tout, sa supériorité par rapport a des soins communautaires moins intensifs tels que le Case
Management, voire méme des équipes de santé mentale bien organisées, est tres variable.

L’ACT, dans de récentes études de routine, échoue a diminuer le taux d’hospitalisations [65].

Il apparait donc qu’un suivi a domicile plus Iéger, bien organisé, et a double
compétence médico-sociale améliore aussi bien les résultats sur I’hospitalisation. Les
modeéles intensifs doivent donc étre réservés a des patients trés hauts utilisateurs de services,
et difficiles a engager dans les soins, d’autant plus qu’il s’agit d’un modele onéreux. Les
auteurs anglais suggerent donc, malgré la volonté gouvernementale d’instaurer des équipes
d’ACT depuis les années 2000, d’étudier de facon plus approfondie les équipes de santé

mentale communautaire.
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5.1.2. LES INTERVENTIONS DE CRISE

5.1.2.1. EFFETS SUR L’HOSPITALISATION

La litterature est moins abondante concernant les équipes de crise qu’a propos de
I’ACT. L’objectif de ces interventions étant d’éviter les hospitalisations, il s’agit du critére le

plus étudié.

5.1.2.1.1. NOMBRE ET DUREE DES ADMISSIONS

En France, I’équipe de Robin et al. [11] a comparé deux cohortes se présentant pour une
premiere hospitalisation. Le groupe test a regu les soins d’une équipe mobile d’intervention et
de crise (ERIC: Equipe Rapide d’Intervention de Crise) avec ou sans hospitalisation initiale,
alors que le groupe contréle était hospitalisé. Ces patients ont été suivis de facon prospective
pendant 5 ans. Le critére principal était le nombre de jours passés a I’hopital, par admission et
cumulés. Les résultats montrent que I’équipe mobile permet d’éviter 50% des hospitalisations.
S’il y a admission, elle est plus courte dans le groupe test durant les 5 ans (25% du groupe test
contre 6% du groupe controle restent moins d’une semaine hospitalisés, p<0 .034). Mais le dispositif n’a

pas d’impact significatif sur le nombre d’hospitalisations a partir de la deuxiéme année.

Une méta analyse de la base de données Cochrane étudie les interventions de crise pour
les personnes souffrant de troubles psychiatriques sévéres [67]. Elle compare les effets d’une
intervention de crise a ceux des soins «standards» (I’hospitalisation puis les soins
ambulatoires). Elle inclut 5 études randomisées contrélées, pour un total de 724 patients. Elle
conclut que 44,8% des patients du groupe test seront quand méme hospitalisés dans les 12

mois, mais le nombre de réadmissions serait inférieur.

Les données de la littérature sont de nouveau hetérogenes. En effet, a I’échelle d’une
équipe, on constate une baisse de 59 a 22% du taux d’admission a huit semaines apres
I’intervention de crise [90] ; mais a I’échelle de I’Angleterre, Jacobs et Barrenho [91] ne
retrouvent pas de diminution globale du taux d’admission imputable directement a la mise en
place des equipes de crise entre 1999 et 2004 (dans un contexte de diminution globale des

admissions).
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Il faut préciser I’ambigité du critére « hospitalisation » pour mesurer I’efficacité et
I’efficience des modeles de soins. En effet, il s’agit ici d’un objectif poursuivi par le modeéle.
Il est naturel que le nombre d’hospitalisations diminue suite a I’introduction d’une alternative.
Le nombre d’admissions par patient reflete plus le mode de prise en charge disponible que
I’efficacité de cette prise en charge [80] (ces remarques font d’ailleurs écho aux résultats de
Capdevielle cités plus hauts concernant les durées d’hospitalisation [77]). Si, dans le contexte
de I’évaluation d’une alternative, ce critére peut renseigner sur la faisabilité du modéle, en
aucun cas il n’est une mesure de supérioritt d’un modéle par rapport & [autre.
L’hospitalisation reste toujours nécessaire dans certains cas, ce sont les indications de cette

derniere qui sont réduites.

5.1.2.1.2. FACTEURS DE VARIATION DU NOMBRE
D’HOSPITALISATIONS.

La distinction effectuée par Capdevielle [76] se retrouve ici: le nombre
d’hospitalisations varie en fonction des pratiques des équipes de soins et des facteurs

individuels liés au patient.

FACTEURS LIEES AUX PRATIQUES.

Une étude de Cotton et al. [92] se penche sur les facteurs associés a la persistance
d’hospitalisations dans ce contexte en Angleterre. Elle montre des variations de recrutements
et de pratiques entre les équipes. Par exemple, le lieu de I’évaluation serait déterminant : les
patients recus aux urgences sont plus hospitalisés que ceux qui sont évalués a domicile,
indépendament des symptdmes. C’est un argument pour favoriser la mobilité des équipes

d’urgence, afin d’évaluer la personne en crise dans son contexte de vie.

Autre facteur de variation, le fait que I’équipe laisse ou non le patient choisir d’étre
hospitalisé. Ceci souléve un dilemme intéressant: dans une perspective de psychiatrie
communautaire, favorisant I’empowerment de I’usager, et recherchant le consentement et la
satisfaction de ce dernier, il peut apparaitre contradictroire d’agir en tant que « gatekeeper »,
décidant des indications d’hospitalisations de fagon unilatérale. Si I’usager souhaite étre

hospitalisé, pourquoi lui proposer une alternative ?

L’indication d’hospitalisation, dans tout le champ de la santé, est posée médicalement.

En effet, une admission implique des couts médico économiques importants, (tout comme
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d’ailleurs un programme de soins intensifs a domicile), d’ou I’importantce d’une orientation

rapide vers le service le plus adéquat.

Ce principe est-il en contradiction avec la volonté de satisfaire I’usager ? Si seule la
volonté du patient est prise en compte, le médecin ne s’expose-t-il pas alors au risque,
spécifique a la psychiatrie, de reproduire les schémas comportementaux appris par le patient,
et que justement son intervention cherche a éviter ? Sans aborder les hospitalisations sans
consentement, sur lesquelles nous reviendrons ultérieurement (cf. chapitre 5.5.1), I’indication
d’un mode de prise en charge, tout comme celle d’un traitement médicamenteux, devrait

revenir au médecin, dans une volonté de compromis soignant-soigné.

FACTEURS LIES AUX PATIENTS.

La gravité des symptdmes n’est pas une variable significative, mais I’incurie, I’absence
d’adhésion aux soins, I’agressivité, le risque suicidaire élevé [93], I’absence d’entourage, ainsi
qgue les antécédents d’admissions sous contrainte sont des facteurs favorisant les
hospitalisations [74], [92]. Ce ne sont pas les symptdmes qui déterminent I’entrée a I’hopital,
mais bien le contexte environnant et les risques qui y sont associés. L’existence d’équipes
mobiles de crise modifie donc le profil des patients hospitalisés, réservant I’admission a des
personnes tres severement malades, souvent admises sans leur consentement [74]. Le
changement de recrutement des hopitaux psychiatriques pourrait alors dégrader la qualité des
soins hospitaliers par concentration dans les services de patients potentiellement agressifs, et
non consentant aux soins, et peut étre aussi la stigmatisation associée a I’admission, avec

entretien de I’amalgamme entre psychiatrie et dangerosité.

5.1.2.1.3. TAUX DE READMISSION.

Le taux de réadmissions est aussi une variable a prendre en compte. En effet, si
I’intervention de crise a domicile permet une sortie plus rapide, n’est-ce pas au risque de
réadmettre plus rapidement le patient ? Auquel cas, les durees d’admissions seraient biaisées

par un nombre répété d’admissions plus courtes.

Pour éviter ce biais, I’étude de Robin [11] propose d’utiliser un critére de « fin d’une
hospitalisation ». Ainsi, une hospitalisation n’était considéréee comme terminee (et sa durée
comptabilisée dans I’étude) que si le patient n’était pas réadmis dans les 30 jours suivant sa

sortie. Utilisant ce critere, la proportion d”hospitalisations courtes (moins de 7 jours) est trois
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fois plus importante dans le groupe test (& qui les investigateurs de I’étude proposaient une
intervention de crise a domicile). La méta analyse de Joy [67] montre aussi que les groupes
tests ont moins d’admissions répétées que les groupes contréles a 12 mois (n=465 ; 3 RCTs ; RR

0,72 ; 1C 0,54-0,97).

5.1.2.2. EFFETS CLINIQUES.

L’étude britannique comparant taux de suicide et mise en place des réformes de santé
mentale de 1997 a 2006 [75] montre que la réforme la plus associée a une diminution du taux
de suicide est I’instauration d’équipe de résolution de crise. Cette étude est la premiere a
mettre en avant un tel paralléle, et précise que sa méthodologie ne permet pas de faire un lien
de cause a effet, mais ce sont néanmoins des résultats intéressants qu’il conviendrait de

répliquer.

La revue de Joy [67] ne peut pas conclure quant aux criteres cliniques, au
fonctionnement global ou a I’intégration sociale parce que les études qu’elle compile utilisent
des échelles différentes ou ne disposent pas de données individuelles utilisables. Des études
supplémentaires a grande échelle et utilisant une seule mesure seraient donc a répliquer. Par
contre, elle met en évidence une meilleure satisfaction des usagers et de leurs familles, qui
déclarent étre moins perturbées par des soins a domicile, et disent méme ressentir moins de
charge a s’occuper de leur proche. Ces résultats se retrouvent dans d’autres études [74], [90],
et rassurent quant aux questionnements sur la charge potentielle pour les familles a s’occuper

de leur proche en période de crise.

5.1.2.3. BIAIS ET LIMITES.

Si I’ACT était un modele extrémement bien étudié et trés précisément décrit, il persiste,
a propos des interventions de crise, un plus grand flou. L absence d’échelle de fidélité y joue
un réle important. Les études anglaises comparant plusieurs équipes de crise sont confrontées

au probleme de la comparabilité des groupes [94].

Tout comme pour I’ACT, les auteurs relevent des difficultés a recueillir des donnees
fiables étant donné la variété de termes (« crisis resolution », « crisis intervention », « crisis
assessment », « home treatment »), correspondant aux mémes interventions [74]. De plus, le

contenu exact de ces interventions est peu précisé : la majorité des études se penchent sur les
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résultats, plutét que sur le fonctionnement ou I’organisation des soins. L’existence d’une

échelle de fidélité permettrait d’éviter ce biais.

5.1.3. CONCLUSION : QUEL NIVEAU DE PREUVE ?

Prendre en charge des personnes atteintes de troubles psychiatriques graves en
ambulatoire s’avere donc faisable. En effet, les deux modeéles présentés visent le maintien a
domicile des patients, que ce soit par un accompagnement au long cours ou par un soutien en
temps de crise. Les ré-hospitalisations restent nécessaires pour des indications et un temps

limités.

Le tableau ci-dessous résume les principaux résultats des revues. Les publications
présentées indiquent qu’éviter une hospitalisation ne nécessite pas forcément un dispositif
ambulatoire intensif, mais que la coordination médico-sociale et la mobilité, jusqu’au
domicile du patient, sont des facteurs clé des soins communautaires. 1l ressort de ces revues
les indications spécifiques de ces programmes de soins, qui permettent d’augmenter leur

efficacité.

Toutefois, il est nécessaire de rester mesuré quant a leur efficience en routine. Les
données sur la viabilité des programmes, la dilution de I’intensité des interventions et de leurs

effets ne doivent pas étre négligées. On peut évoquer plusieurs hypothéses.

e L’une d’entre elles est d’ordre méthodologique, mais comporte des implications
pratiques : une lecture attentive de la littérature permet de réaliser que plusieurs études
sur les interventions de crises évaluent en fait des programmes d’ACT [67]. La capacité
a prodiguer des soins de crise fait partie des composantes clé de I’ACT [82]. La
distinction entre les deux modeles perd alors de sa clarté. Nous nous pencherons donc
sur les liens et divergences, théoriques et pratiques, de ces deux modéles a

temporalités opposées.

e La seconde serait un épuisement des personnels, qui diminuerait leur engagement

dans des services nécessitant souplesse et dynamisme.
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Par ailleurs, on peut se questionner sur les critéeres de mesure utilisés par les études

présentées.

L’utilisation d’échelles globales d’évaluation cliniques et sociales serait

intéressante, mais les études utilisent en général plusieurs échelles distinctes, et variables

d’une étude a I’autre, limitant les possibilités de méta analyses.

TABLEAU 9: RECAPITULATIF DES PRINCIPALES REVUES SYSTEMATIQUES (D’APRES [95])

Auteurs Modeéles comparés N’o’mbre Principaux résultats
d’etudes
Catty J 2002 Soins communautaires Eﬁgezglue en termes de jours 4
[80] Yy < comparés aux soins standards | 91 prial.
ouau CM. Non concluant au regard des codts.

Wriaht.2004 Soins communautaires VAD réguliéres et responsabilité

[89]'9 ’ (efficience des composantes | 55 médico-sociale diminuent le nombre

des programmes). de jours a I’hopital.

valone b, | CHHTS %5 som it pnore o samisons

2009 [79] angullj?tzlres non organises | 3

quipe. Meilleure acceptation des soins.
L’ICM diminue la durée
d’hospitalisation par rapport aux soins
standards mais pas comparé au CM.

Dieterich M, |ICM vs CM et soins 38

2010 [49] standards. L’ICM améliore la durée de suivi.
Plus d’amélioration pour les patients
tres hauts utilisateurs de soins.

Petite amélioration du temps passé a
I”’hépital, mais grande hétérogénéité.

Burns T, 2007 .

[59] ICM vs soins standards. 29 Majoration de I’effet pour les patients
hospitalisés fréequemment et pour les
programmes fidéles a I’ACT.
Réduction des admissions.

oy et el 208 Interventions de crise. 5

[67]

Serait moins cher que les soins

standards (a répliquer).
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5.2.CONVERGENCES ET DIVERGENCES DES DEUX
MODELES.

Intervention de crise et ACT sont donc deux modeles distincts de soins intensifs a
domicile. Or, ils sont souvent confondus dans les publications. Ce chapitre propose de
détailler leurs points communs et divergences, afin de mieux comprendre les confusions

existantes.

5.2.1. DES VALEURS ET PRINCIPES D’INTERVENTIONS
COMMUNS.

Il peut paraitre contradictoire de rapprocher deux modéles a la durée d’intervention
opposee. Il ne s’agit pas, bien évidemment, de comparer des dispositifs aux objectifs
différents, mais bien de lier ces deux types d’interventions par leur but et des valeurs

communs.
Les objectifs communs de ces deux types d’équipes sont donc :
e Eviter les hospitalisations, I’isolement social et la stigmatisation qui y sont associés ;

e Proposer au patient un programme de soins sur mesure, souple et favorisant la

satisfaction de I’usager et I’engagement dans les soins ;

e Maintenir la personne dans son milieu de vie habituel, dans une perspective

écologique et citoyenne ;
e Aider le patient a majorer son autonomie ;
¢ Intervenir dans une dynamique mobile, interventionniste, d’Assertive Outreach.

e Apporter du soutien a I’entourage afin d’améliorer I’intégration du patient dans la

communauté.
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Le tableau ci-dessous en résume les principales caractéristiques.

TABLEAU 10 : CONVERGENCES ET DIVERGENCES DES DEUX MODELES.

INTERVENTION DE CRISE

ASSERTIVE COMMUNITY
TREATMENT

Population cible

Troubles psychiatriques sévéres
présentant une exacerbation
aigue

Troubles psychiatriques sévéres
avec  handicap  psychique
important et  risque de
désinsertion sociale

Durée de suivi

Court terme (6 semaines)

[limite

Objectifs

Evaluation et gestion de la crise
en évitant les hospitalisations

Maintien dans la communauté
au long cours.

e Travail en équipe, gestion des cas partagée ;

e Equipe pluridisciplinaire médico-sociale ;

o Disponibilité 24 heures ;

e Mobilité : contacts a domicile ou dans la communauté ;
Caractéristiques communes
e Intensité : contacts fréquents avec le patient (quotidien si

nécessaire) ;

e Accompagnement et soutien dans les actes de la vie
quotidienne ;

e Petits nombres de cas par équipe (1/10 a 1/12) ;

5.2.2. LA COMPOSITION DES EQUIPES

ACT et interventions de crise sont constitués d’équipes pluridisciplinaires, médico-
sociales. Mais quelle est la composition exacte de ces équipes ? Existe-t-il des divergences

dans leurs compositions ?

Une étude presente la composition d’équipes londoniennes de crise, d’AO et de CMHT
[96]. Les résultats se trouvent dans le tableau ci-dessous. Ils montrent donc que la majorité
des équipes sont composées par une grande partie d’infirmiers. Les travailleurs sociaux
occupent la seconde place et sont présents en plus grande proportion dans les CMHT, ce qui

peut paraitre étonnant (on s’attendrait a les voir en grand nombre dans les équipes d’AO). Les
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psychologues, eux aussi, sont majoritairement présents dans les CMHT, qui sont, rappelons
le, des centres ambulatoires de consultation. Cela semble donc logique d’y trouver la plupart

des psychologues.

Les équipes d’AO se distinguent par une grande proportion d’ergothérapeutes et de
spécialistes de la réinsertion professionnelle. Cette donnée semble cohérente avec les
indications de ce programme au long cours. Les équipes de crise ont, elles, un recrutement
plus médical : infirmiers et psychiatres, ce qui correspond a leurs missions d’évaluation et

d’intervention d’urgence.

TABLEAU 11: COMPOSITION DES EQUIPES DE CRISE, D’AO ET DES CMHT A LONDRES [96].

Community  Mental

En % Equipes de crise Assertive Outreach Health Teams
Infirmiers 59.1 34.8 46.5
Travailleurs sociaux | 14.3 17.1 27.2
Ergothérapeutes 0.8 9.1 4.4
Psychiatres 16.0 8.0 10.5
Psychologues 0.8 2.7 7.0

Spécialistes de la
réinsertion 8.3 17.0 3.5
professionnelle

Autres 0.8 11.2 0.9

Cette répartition, donnée a titre indicatif, met en lumiére quelques spécificités du
systeme anglo-saxon. Les travailleurs sociaux forment un groupe homogene, sans distinguer
les métiers frangais d’assistant social, éducateur spécialise, voire méme conseiller en

économie sociale et familiale.

Les auteurs de I’article ne précisent pas les métiers presents dans la catégorie « autres »,
mais on peut penser qu’en Angleterre, il s’agit notamment de travailleurs pairs, c'est-a-dire

des médiateurs de santé ayant eux méme effectué un parcours de rétablissement, et
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intervenant dans I’information, I’éducation, I’engagement dans le soin, mais aussi parfois a

but occupationnel.

On voit donc se dégager des spécificités dans la répartition des différents métiers au sein
de ces équipes « pluridisciplinaires ». Les équipes de crise ont un personnel trés « médical »,
axé sur I’évaluation et la gestion des cas aigus, alors que les équipes d’AO ont plus une visée
réadaptative, rééducationnelle. Leurs objectifs distincts ressortent bien de cette étude des

professionnels des équipes.

5.2.3. LA DUREE DE SUIVI.

La principale opposition entre les deux modeles réside dans leurs temporalités. L’ACT
est un service a long terme et de durée illimitée alors que les équipes de crise interviennent

d’emblée pour une durée courte et limitée a 6 semaines en général.

Dans le programme originel d’ACT, les patients étaient suivis & durée indéterminée,
sans volonté de relayer son suivi a une équipe de soins moins intensifs. Or, dans les
interviews d’experts réalisés par McGrew pour la réalisation de I’IFACT [81], ¢a n’était pas
un élément clé. Les études a propos de la possibilité d’une sortie du programme mettent en
évidence une augmentation du nombre d’hospitalisations aprées le relais [47]. En réalité, ces
études organisaient un relais de maniére systématique pour tous les patients au bout d’un
temps donné. Les résultats sont différents quand les patients sortent du programme sur
indication médicale (allegement des besoins de soins). En routine, certains patients peuvent
bénéficier d’un allegement de leur suivi, voire d’un relais a une autre équipe (CM ou équipes
de secteur), si son état clinique le permet. Mais les usagers les plus gravement handicapés par

leur pathologie nécessiteront un accompagnement soutenu tout au long de leur vie.

Cette durée illimitée, posée d’emblée comme un principe d’intervention, permet de
limiter la « politique d’abandon » (cf. chapitre 8.2) constatée devant I’échec des équipes a
apporter une amélioration au patient. Ce constat de I’existence d’une population qui
nécessitera un suivi illimité et soutenu permet donc de limiter le vécu d’échec des soignants.
Il ne s’agit plus d’une incapacité de I’équipe, mais bien de répondre aux besoins spécifiques

d’une petite partie de la population, grands consommateurs de soins.
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5.2.4. LES INTERVENTIONS DE CRISE AU SEIN DES
PROGRAMMES D’ACT.

Le modéle d’ACT indique trés clairement que les programmes doivent comporter des
interventions de crise ([82] ; cf. chapitre 8.2). En effet, I’équipe d’ACT reste référente du
patient tout au long de son parcours de soins, par des partenariats étroits avec les services
hospitaliers ou les urgences par exemple. Elle se doit de procurer aux patients tous les
services dont il a besoin. Elle doit aussi pouvoir intervenir rapidement en cas d’exacerbation

des symptomes.

La principale méta analyse étudiant les dispositifs de crise [67] (issue de la Cochrane
Library) pour les personnes souffrant de troubles psychiatriques séveres présente 5 essais
randomisés contrdlés qui sont en fait des dispositifs d’ACT. Cela entraine une confusion dans

les modéles étudiés.

Une revue de Catty et al. [80] prend comme pré-requis le manque de clarté entre les
différentes appellations de soins a domicile. Elle sélectionne donc tout article traitant des
soins a domicile, afin de clarifier le modele présent derriére cette appellation. Il s’avere que la
plupart de ces dispositifs sont des programmes d’ACT ou de CM. Une autre publication, issue
de cette revue [89], précise les composantes des programmes inclus : 38% des dispositifs tests
incluent des interventions de crise, contre 11% des CMHT (groupes contréles). Il y aurait
donc des dispositifs de crise au sein des équipes d’ACT, mais aussi au sein des équipes de

soins communautaires.

Il faut alors se poser la question des modalités de ces interventions de crise. Nous avons
décrit plus haut les étapes de I’intervention de crise et son déroulement. Les équipes d’ACT
mettent-elles en place toutes ces étapes, ou interviennent-elles simplement rapidement en cas
d’urgence pour leurs patients ? Doivent-elles gérer la résolution de crise elles-mémes ou
effectuent-elles un relais a une équipe dédiée ? Ces équipes d’ACT ont-elles les moyens
d’intensifier une prise en charge déja tres rapprochée, et sinon, qu’apporte de plus une équipe

de crise quand le patient est déja suivi de facon intensive par un programme au long cours ?

L’item de la DACTS dédié aux interventions de crise propose une cotation de 1 a 5. La
cotation 1 correspond a I’absence d’intervention en cas de crise, I’item 5 a une couverture 24
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heures sur 24. Entre ces deux extrémes, s’inscrivent le partenariat avec les services d’urgences
du territoire : existence d’un protocole de conduite a tenir pour les patients suivis par le
programme, astreinte téléphonique, ou intervention de I’équipe au sein des urgences
(orientation, prise de décision). Cet item est donc centré sur I’orientation et le rble de gate
keeper des équipes d’ACT, mais ne précise rien quant a la résolution de crise en elle-méme.
La littérature ne pose pas non plus cette question des liens entre les programmes. On
entendrait alors par « intervention de crise » les dispositions prises par I’équipe pour faire face

aux exacerbations aigues de leurs patients (partenariats, disponibilités étendues).

Il faut considérer que les programmes d’ACT s’adressent a des patients trés spécifiques,
ayant de hauts besoins de soins, et une alliance thérapeutique précaire. Ce sont de petites
équipes gérant un petit nombre de cas. On peut alors imaginer que I’alliance tissée avec les
soignants du programme soit utile en cas d’exacerbation des symptémes. De plus, le fait que
I’équipe connaisse bien la personne suivie et son entourage permet un gain de temps et une
meilleure efficacité en période de crise. L’intervention d’une nouvelle équipe de crise parait

donc superflue.

Les équipes de crise simple cibleraient alors des patients présentant une aggravation de
leur état de santé, mais pouvant par la suite étre relayés sur des programmes de soins plus

Iégers que I’ACT.
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5.3. ARTICULATION AVEC LE SYSTEME DE SOINS

Devant les risques de multiplication des programmes de soins, nuisant a leur lisibilité et
entrainant des redondances, il est important de clarifier les interactions entre les modéles

présentés et les autres structures existantes.

5.3.1. LES URGENCES ET LE SMUR.

On peut se poser la question de I’articulation de ces services de crise aux services
d’urgences psychiatriques, en charge de I’évaluation et de I’orientation des situations aigues.
En pratique, I’équipe de crise intervient-elle aux urgences en tant qu’équipe d’évaluation ou
constitue-t-elle un service extérieur spécialisé ? Auquel cas, comment s’articulent les relais

entre elle et le service des urgences ?

Le modéle d’intervention de crise s’est développé face au constat du fort taux de perdus
de vue entre les urgences psychiatriques et le relais ambulatoire : dans les études, 10% des
patients passés aux urgences se présentent ensuite en consultation [68]. Pour éviter cette
attrition, les urgentistes ont propose aux patients de les recevoir a plusieurs reprises pendant
quelques semaines, dans une perspective de prise en charge bréve. Ces rencontres pouvaient
avoir lieu soit aux urgences, soit a domicile. L’équipe des urgences psychiatriques avait donc
la possibilité de suivis ambulatoires a court terme. Mais la question des perdus de vue se
posait toujours pour des patients plus gravement malades et nécessitant un relais sur une
équipe de secteur. Pour résoudre ce probleme, des partenariats se sont développés, avec
notamment la possibilité de consultations « triangulées » associant le psychiatre des urgences
et un membre de I’équipe ambulatoire de suivi. De la méme fagon, I’intervention d’une
équipe mobile de crise indépendante des urgences locales débute aprés une consultation

conjointe permettant de tuiler le relais et de garantir un meilleur taux de suivi.

En France par exemple, I’équipe de crise ERIC [70] intervient en partenariat avec les
services des urgences de son territoire d’intervention. Elle peut intervenir & domicile comme
au sein des urgences, ou dans ses locaux propres. Elle intervient aussi sur le lieu de travail du
professionnel qui fait la demande (médecin traitant par exemple). Elle poursuit son

intervention pendant un mois, dans un objectif d’intervention de crise. D’autres exemples font
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part d’interventions dans les locaux des urgences en France : ce sont des équipes mobiles
d’acces aux soins, mais qui ne proposent pas toujours d’intervention en post urgence. Elles
proposent alors un relais vers d’autres structures ambulatoires, avec le risque cité plus haut du
nombre de perdus de vue. La mobilité des équipes de crise et de soins ambulatoires a court
terme doit dans tous les cas se faire, non seulement a domicile, mais aussi dans les services
d’urgences ou chez les partenaires du réseau de soins local, afin de «trianguler » les

interventions et d’assurer la continuité des soins.

Il ne faut toutefois pas confondre les équipes de crise avec les Cellules d’Urgence
Médico-Psychologiques (CUMP), qui sont des équipes de psychiatrie mobile intervenant avec
le SAMU sur des événements du type catastrophes naturelles ou attentats. Bien qu’issues au
départ des mémes principes préventifs, ces équipes ont actuellement des modalités

d’interventions trés ponctuelles, et ne font pas I’objet de ce travail [70].

5.3.2. PLACE DE L'HOSPITALISATION

Les indications d’hospitalisation sont donc réduites par I’existence d’un dispositif de

soins intensifs a domicile. Elles sont résumées dans le Tableau 12 [74], [92], [93].

Dans tous les cas, si I’hospitalisation s’avérait nécessaire, I’équipe de crise ou d’ACT
ayant adressé le patient, ou projetant de le suivre a la sortie doit garder des contacts
rapprochés avec les services hospitaliers. C’est pourquoi les guides recommandent aux
équipes de crise de maintenir des contacts étroits avec les services hospitaliers de leur

circonscription géographique ([57]; cf. chapitre 8.2).

En France, I’outil sectoriel répond bien a cette exigence puisque le méme service gere a
la fois I’hospitalisation et le suivi ambulatoire des patients. Dans tous les cas, cette pratique
du soin communautaire néecessite la mise en place de partenariats étroits permettant de
fluidifier la trajectoire de soins des usagers. Ici aussi, la « triangulation » des consultations est
un outil clé des relais entre structures de soins. La présence d’un membre de I’équipe relais
lors d’une consultation précédant la sortie est essentielle, et n’est rendue possible que par la

mobilité des équipes.
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TABLEAU 12 : INDICATION DE L'HOSPITALISATION EN PSYCHIATRIE.

Indications de I’hospitalisation en psychiatrie :

e Existence d’un risque auto ou hétéro agressif, risque suicidaire;

e Présence de comorbidités somatiques, ou addictologiques, nécessitant une hospitalisation ;

e Nécessité de soins aigus et absence de consentement aux soins ambulatoires

e Facteurs environnementaux : absence de soutien familial permettant le maintien a domicile. En
pratique, il serait intéressant d’étudier la faisabilité¢ de ce genre de traitement chez des
personnes vivant seules ;

e Risques liés a I’absence de logement ;

e Tensions importantes dans la famille ou le voisinage nécessitant une mise a distance
temporaire.

5.3.3. ARTICULATION AVEC LES SERVICES SOCIAUX.

Ces remarques valent aussi pour le secteur social ou le logement. La littérature a
nettement souligneé la nécessité des interventions medico-sociales au sein des services a
domicile. La crise psychiatrique prend souvent un caractere social, et les conséquences
sociales des pathologies psychiatriques sont toujours tres importantes. Les modeéles proposent
donc de faire intervenir des travailleurs sociaux dans les équipes (en France, il s’agit de
travailleurs sociaux hospitaliers). Leurs roles restent flous dans les publications
internationales : quelle formation ? Quelles missions ? Comment ne pas faire «double
emploi » avec les services sociaux existants ? (services départementaux, communaux,

logements sociaux etc.).

L’existence d’un réseau formalisé entre les services est la aussi indispensable. Les
travailleurs sociaux existants dans les équipes peuvent alors évaluer les besoins, et orienter
plus facilement qu’un soignant vers le service adéquat. Ici encore, I’existant local empéche
une théorisation globale, puisque les réseaux et partenariats sont des liens fragiles, dépendant
de I’histoire locale, voire méme de motivations et volontés individuelles. En France, ce travail

de réseau peut malgré tout étre favorisé par la récente création des Conseils Locaux de Santé
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Mentale, qui permettent de formaliser des partenariats et de multiplier les rencontres entre les

services.

Ces remarques ne vont pas sans rappeler les recommandations du rapport Couty [45],
proposant la création de Groupements Locaux pour la Coopération (GLC) en santé mentale,
contenant a la fois la psychiatrie ambulatoire et tous les services ayant un réle a jouer dans la
politique de santé mentale : services sociaux, logement, politique de la ville, Centres
Communaux d’Action Sociale (CCAS), médecins libéraux. A la parution de ce rapport, il lui
a été vivement reproché de scinder le secteur en deux parties, séparant les structures
ambulatoires de I’hospitalisation [97]. Cette inquiétude souligne la difficulté de trouver le
juste equilibre entre les différents partenaires du réseau, mais aussi au sein méme du secteur,
entre les différentes structures. Si les GLC proposés permettent de formaliser les partenariats
dans la communauté, ils ne concernent que peu les services hospitaliers. Ils éloignent les
structures communautaires des lieux d”hospitalisation. Il s’agit l1a d’un fort parti pris en faveur
de la redistribution des moyens du secteur en ambulatoire. Et cette proposition obligerait les
secteurs a consolider leurs propres liens internes, de [I’ambulatoire au service
d’hospitalisation, mais risquerait de cloisonner les passerelles hopital-ambulatoire, et de

freiner ainsi les passages de I’un a I’autre.

Ces remarques doivent étre complétées par la prise en compte de I’existence en France
d’une grande filiere médico-sociale, intervenant dans le champ du handicap. Cette filiére est
variée, trés dépendante des institutions locales, et concerne aussi bien le logement en lieux de
vie spécialises, les structures de réhabilitation professionnelle, et les structures
d’accompagnement a domicile. Cette filiere est peu lisible quand on se place du point de vue
psychiatrique, mais gagne encore en importance depuis la loi de 2005 reconnaissant le
handicap psychique [98]. Citons les programmes d’accompagnement centrés sur I’insertion
sociale tels que les SAMSAH (Services d’Accompagnement Médico-Social pour Adultes
Handicapés) et SAVS (Services d’ Accompagnement a la Vie Sociale), issus de cette loi [99].
Ces services accueillent des personnes en situation de handicap (psychique ou autre) orientées
par la MDPH (Maison Départementale de la Personne Handicapée), pour un projet
d’accompagnement personnalisé a domicile dans une perspective d’inclusion sociale. La mise
en place de programmes de soins a domicile ne serait se faire sans la prise en compte et

I’articulation avec ce type de services. On peut méme se demander si ces services
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d’accompagnement a domicile ne pourraient pas constituer la porte d’entrée d’un dispositif
type ACT.

5.3.4. PROPOSITION DE MODELISATION.

Si I’on replace les dispositifs présentés dans une perspective globale de santé mentale,
schematisée par la pyramide Wonca presentée plus haut (cf. Figure 3), I’ACT est alors placé
au sommet (cf. Figure 5). En effet, il s’agit d’un dispositif spécialisé s’adressant a une petite
minorité de patients. Le deuxiéeme pallier contenait les services psychiatriques a I’hopital
général : hospitalisation psychiatrique a I’hdpital général, centres d’accueil et de crise ; et les
services de soins communautaires : Centres Meédico-Psychologiques, Hopitaux de Jour. On
peut y placer les services de case management. Sous ce niveau se placent les soins de santé

mentale primaires : médecin traitant et services des urgences psychiatriques.

On peut donc placer les equipes d’intervention de crise a I’interface de ces trois
niveaux. Elles sont a la fois sur le méme palier que les soins hospitaliers auxquels elles sont
une alternative, et les services de santé mentale ambulatoire, qu’elles complétent. Mais elles
sont aussi fortement en lien avec les soins primaires, qu’elles peuvent parfois substituer.
Enfin, elles travaillent tres en lien avec les équipes de soins a long terme, qui ont parfois
besoin de leurs interventions, en cas de décompensation d’une pathologie chronique, ou qui

dispensent elles mémes ce type de soins.

Il s’agit donc d’un dispositif central, mobile et adaptable, permettant une réponse rapide
a I’'urgence, un meilleur accés aux soins, une meilleure continuité des soins, et élargissant
I’éventail des choix possibles face a une situation d’urgence. De plus, la place intermédiaire et
la mobilité de ces équipes permettent de lier les autres services entre eux afin de fluidifier les
parcours de soins des usagers. Ces équipes répondent donc aux interrogations précédentes
concernant les réseaux, internes au secteur ou interinstitutionnels, puisqu’elles peuvent se
déplacer au devant de I’usager, a son domicile ou au sein du service demandeur, ainsi qu’a

I”hépital si besoin est ou dans les autres structures du secteur.
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FIGURE 5: PLACE DES SOINS INTENSIFS A DOMICILE DANS LA PYRAMIDE WONCA.
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5.4. DU POINT DE VUE DES SOIGNANTS.

Soigner a domicile implique une modification profonde de la conception du soin mais
aussi de I’organisation du travail. Les visites a domicile prennent plus de temps que les
consultations ou les entretiens lors d’une hospitalisation. De plus, la pratique des soins
intensifs se caractérise bien souvent par des urgences ou des modifications du planning
journalier. Elle nécessite donc mobilité et adaptabilité. Tout cela modifie les risques pour les

soignants de ces équipes.

5.4.1. SOIGNANT A DOMICILE : UN RISQUE
D’EPUISEMENT PROFESSIONNEL ?

Une critique fréquente de I’ACT et des équipes de crise dénonce le risque d’épuisement
professionnel, qui serait majoré par une pratique réactive et mobile, et par le potentiel
chronophage des visites a domicile. Des études des années 1990 rapportaient de fréquents cas

d’épuisement [85].

Le dispositif frangaise ERIC présenté plus haut (cf. 5.1.2.1) rapporte un fort taux
d’épuisement chez les médecins de I’équipe [70]. Robin releve la difficulté de gestion des
tensions familiales, mais aussi interinstitutionnelles. 1l précise que les psychiatres les plus
exposés a ces tensions n’interviennent qu’a mi temps sur le dispositif afin de prévenir le
risque de burn out et ses conséquences (qui induiraient notamment des stratégies d’évitement,

et une moindre implication des professionnels).

Une étude Londonienne [96] de 2009 évalue satisfaction et taux de burn out des
personnels en routine de 11 équipes de crise, et les compare aux enquétes similaires sur deux
autres groupes d’équipes : les équipes d’Assertive Outreach (24 équipes londoniennes) et de
santé mentale communautaire (CMHT) de la Pan-London Assertive Outreach Study (PLAO)
[85]. Elle montre que les équipes d’AQO et de crise ont un niveau de satisfaction moyen
similaire entre elles, et supérieur a celui des personnels des CMHT. Une analyse multi variée
montre que la satisfaction des employés augmente avec leur expérience. On peut I’expliquer

de plusieurs facons : d’une part parce que les personnels peu intéressés quittent leur emploi, et
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d’autre part parce que I’expérience augmente la capacité de gestion des situations difficiles, la

confiance en soi, et donc la satisfaction du professionnel.

Aucun type d’équipe n’expérimentait un fort taux de burn out (Maslach Burnout
Inventory [100]). Les psychiatres, contrairement aux constats de I’équipe ERIC, étaient les
plus satisfaits par leur travail (p=0,02) et n’exprimaient pas un plus fort taux de burn out. Les

travailleurs sociaux étaient les moins satisfaits (p=0,03).

En terme de sources de stress, les membres des équipes de crise rapportent notament le
fait de devoir convaincre de I’utilité des soins a domicile, le fait de travailler dans des
quartiers dangereux (contexte de la banlieue londonnienne), et de gérer des personnes
suicidaires ou agressives a domicile (cf. 5.4.2). Les trois types d’équipes déploraient les
difficultés de communication au sein des équipes, mais cette plainte émanait principalement
des équipes de crise. Cela peut paraitre étonnant au vu des pré-requis organisationnels
recommandant des temps de réunion pluri hebdomadaires, devant passer en revue chaque
patient. Ces réunions devraient pouvoir permettre aux membres de I’équipe de maintenir une

conduite a tenir claire et de se référer au chef d’équipe pour les cas difficiles.

La question du temps de supervision des personnels se pose alors. En plus des réunions
cliniques et d’organisation de la prise en charge des patients, il faudrait un temps, personnel
ou en équipes, permettant aux professionnels de faire part de leurs difficultés, et des situations
les exposant au risque d’épuisement. L’étude anglaise ne précise rien de I’existence de temps
de supervision. Robin, lui, fait part de la mise en place, au sein de son programme, de temps

de supervision extérieurs, ainsi que de temps de réflexion clinique.

Une autre source de stress rapportée par les trois types d’équipes était le manque de
personnes a qui se référer dans la communauté. L’article ne précise pas s’il s’agit des
personnes ressources de I’usager, sa famille ou ses proches, ou s’il s’agit de référents
médicaux ou sociaux (médecin traitant, référent social). S’il s’agit de ces derniers, cela
souligne a nouveau la difficulté du travail en réseau et de la coordination de plusieurs
services. Le travail dans la communauté nécessite un maillage fort du réseau, au risque de
laisser les équipes de soins seules au domicile de I’usager, sans un référent clairement

identifié. C’est peut étre un risque de I’hyper interventionnisme de ces équipes, entrainant un
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désinvestissement des autres interlocuteurs du réseau, qui auraient tendance & se reposer

entrierement sur le programme.

Malgré tout, ce sont les équipes les moins intensives (CMHT) qui exprimaient le plus
grand stress et la moindre satisfaction. Le fait de travailler dans un programme novateur était
une source d’épanouissement pour les membres des équipes de crise et d’AO. De plus,
I’organisation en équipe et la présence médicale importante majorent la cohésion de I’équipe,

et sont des facteurs de diminution du stress.

Pour autant, aucune des 433 personnes interrogées ne présentait un fort niveau de burn
out, mais ces résultats ne peuvent étre généralisables, notamment parce que les équipes
étudiées travaillaient toutes en zone urbaine. La pratique rurale, entrainant une augmentation
des temps de trajet, et donc du délai de réponse, pose d’autres questions organisationnelles et
est potentiellement pourvoyeuse d’autres sources de stress et de fatigue. De plus, il faudrait
reproduire ces données aprés une longue durée d’existence des équipes pour obtenir des
résultats plus réalistes (la durée d’exercice des différentes équipes n’était pas précisée par
I’étude).

5.4.2. AGRESSIVITE ET GESTION DES RISQUES A
DOMICILE

Une autre source de stress rencontrée est la confrontation a des situations a risque : mise
en danger et agressions. Les données de la littérature sont rares a ce sujet. A titre indicatif,
I’équipe ERIC compte une agression pour 1000 interventions [70]. Ces situations ne seraient
donc pas fréquentes. La question des risques se pose par exemple pour les soignants amenés a
aller évaluer I’état de santé d’un patient a son domicile, avant d’attester de son agressivité.

Une étude neerlandaise [101] propose la mise en place d’une échelle d’évaluation
téléphonique du risque d’agression pour une équipe d’urgence a domicile, en amont de
I’intervention. Sur 502 interventions, les auteurs relevent 10% de comportement agressif, dont
47% étaient une agressivité verbale, 18% un comportement auto agressif, 27% une agression

physique, et 7% de menaces armeées (couteau ou autre objet contondant).
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Les auteurs ont élaboré un outil prédictif d’évaluation du risque d’agressivité spécifique
aux équipes d’urgence a domicile, a partir des différentes échelles existantes (échelles de
jugement clinique, échelles objectives). Leur équipe était appelée par les médecins traitants,
les services d’urgences ou les forces de I’ordre, afin d’aller évaluer une situation de crise a
domicile. 1ls posaient alors les questions de I’échelle & I’interlocuteur : diagnostic du patient,
éléments concernant le motif d’appel, mais aussi conditions de vie et environnement. Le
professionnel de I’équipe évaluait aussi le risque de maniére subjective a I’aide d’une échelle
visuelle analogique. L’échelle utilisée semble prédictive dans 80% des cas, avec une
sensibilité de 67%. Il serait donc possible, dans une certaine mesure, de déceler un danger
avant I’intervention, afin d’adapter la visite a domicile par la mise en place des mesures

préventives

Dans I’étude, en cas de risque élevé, les mesures de prévention étaient les suivantes :
e appeler un superviseur,
e prendre des renseignements supplémentaires,
e serendre chez le patient accompagné d’un collegue,

e proposer au patient un autre lieu pour la consultation (urgences, centre de

consultations).

Le domicile implique en effet un travail souvent plus solitaire que la pratique en
institution, ou un systéeme de renforts en cas de risque est souvent mis en place entre les
services. Le fait d’effectuer une visite a domicile a plusieurs diminue le risque d’agression ou
ses éventuelles conséquences. Citons aussi I’importance de formations spécifiques a la gestion
des situations de violence, qui peuvent étre utiles pour désamorcer une escalade agressive. Le
patient peut aussi étre orienté vers un service de consultation, seul ou accompagné
(ambulance, policiers...), afin d’étre évalué dans un cadre moins risqué pour I’intervenant.
Enfin, précisons qu’un patient présentant une hétéro agressivité importante doit évidemment
étre orienté vers un service hospitalier ou les urgences, avec ou sans son consentement. Pour
ce faire, I’équipe de crise peut ne pas se rendre au domicile, mais demander I’intervention
d’une ambulance, des pompiers, du SAMU ou a I’extréme, des forces de I’ordre (en cas de

trouble a I’ordre public notamment).

83



543. PRENDRE EN COMPTE ET ANTICIPER LES
RISQUES

La pratique de la psychiatrie a domicile souleve donc de nombreuses interrogations
guant aux risques encourus par les professionnels. Curieusement, cette question reste
marginale dans la littérature internationale. Il parait difficile de proposer des explications a
cette dissociation entre questionnement pratique et littérature. Le contexte culturel francais, et

le débat actuel sur la dangerosité en psychiatrie ne peuvent étre les seules raisons invoquées.

Les quelques données existantes nous orientent toutefois vers une satisfaction
importante des professionnels (dans le contexte anglais), qui est notamment liée a une
motivation a travailler dans une équipe dynamique et novatrice. Le potentiel épuisant de cette
pratique n’est pas a minimiser, mais bien a prendre en compte afin d’éviter les phénomenes de
burn out et leurs conséquences. Cette prise en compte peut passer notamment par des
aménagements du temps de travail, le travail sur plusieurs structures d’intensités différentes,

des temps de réunion et de supervision.

Si le risque d’agression existe, il semble rare mais constitue une potentielle source de
stress pour les professionnels. De nombreuses mesures préventives permettent d’évaluer et de
prévenir ces risques. Ainsi, les interventions a plusieurs doivent étre favorisées. D’autre part,
les échelles d’évaluation du potentiel agressif de la personne en amont de I’intervention
peuvent étre un outil intéressant afin d’adapter la visite a domicile au contexte et aux risques.
Les formations a la gestion de I’agressivité peuvent étre proposées. De plus, il faut souligner
I’importance de protocoles d’intervention clairs, permettant de définir les missions, objectifs
et limites de chaque dispositif, et les conduites a tenir en cas de risque ou de danger. Ainsi, le
professionnel peut se référer a ce protocole et faire intervenir ses collégues ou des partenaires

en cas de difficulté.

Il convient en effet d’éviter le risque d’escalade, de la mobilit¢ a I’hyper
interventionnisme, conduisant a des interventions risquées, non indiquées ou non mesurées,
perdant de vue les objectifs de I’équipe de soins a domicile. Le recours aux services

hospitaliers est nécessaire en cas de danger, avec I’aide de forces de sécurité si nécessaire.
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5.5. DU POINT DE VUE DES USAGERS

Cette étude des risques chez les soignants nous améne a nous positionner du point de
vue des usagers des services : la venue de soignants a domicile peut paraitre a premiere vue
intrusive, et moins respectueuse des libertés que des consultations ou méme un séjour

hospitalier.

De plus, les programmes de soins sous contrainte en ambulatoire, d’actualité en France,
suscitent de nombreuses questions éthiques : n’est-ce pas déplacer les pratiques coercitives de
I’asile vers le domicile, auquel cas cela constituerait une dégradation des droits de la

personne ?

Aprés avoir propose quelques réponses a ce débat éthique, nous interrogerons la
possibilité « d’engager » les patients dans les soins, puisqu’il s’agit d’un des objectifs
principaux des programmes d’ACT. Comment améliorer cet engagement grace au suivi a

domicile ? Comment travailler la « non-demande » de soins ?

5.5.1. DOMICILE, ETHIQUE ET COERCITION

Les soins a domicile soulévent de nombreuses questions éthiques et relevent d’une

démarche qui peut paraitre paradoxale.

En effet, ’ACT s’adresse a des patients souffrant de troubles psychiatriques sévéres,
chroniques, et « difficiles a engager dans les soins », donc des patients en situation de
handicap et de dépendance, notamment au plan social. Ce modéle propose a la fois de pallier
a ce handicap social (assistance et accompagnement) et de favoriser leur autonomie.
Comment répondre a ce double objectif apparemment contradictoire : assister sans générer de
dépendance, favoriser I’autonomie et I’empowerment de personnes qui n’adherent pas au

suivi ?

De plus, comment améliorer la compliance et I’adhésion au suivi de personnes qui ne
s’engagent pas dans une démarche de soins, sans exercer de mesure coercitive? La

dynamique d’Assertive Outreach, qui consiste a aller vers la personne, sans attendre
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I’émergence d’une demande, a travailler de maniére interventionniste, n’est elle pas en soi une

démarche coercitive ? Comment travailler avec la non-demande de soin ? Comment se situent

ces programmes dans la balance entre respect de la liberté et contréle de la personne ?

De plus, la question se pose du point de vue légal : une équipe d’ACT a-t-elle le droit de

suivre un patient au long cours s’il n’y consent pas ? En quoi ces programmes ne constituent-

ils pas alors une nouvelle forme de contrdle social, un déplacement de la coercition asilaire

vers un enfermement a domicile ?

Définissons tout d’abord ce qu’est une personne « difficile a engager » dans les soins.

5.5.1.1. QU’EST- CE QU’UN PATIENT « DIFFICILE A
ENGAGER DANS LES SOINS » ?

Les «difficult to engage people », personnes sans demande de soins, ciblées par les

modeles d’ACT peuvent étre divisées en deux groupes :

Les patients présentant une pathologie psychiatrique sévere qui nécessitent des soins
mais les refusent de maniere active, et dont I’état de santé ne permet pas de formuler un
consentement. Ces patients font actuellement I’objet en France de soins sans

consentement, et étaient, jusqu’a juillet 2011, hospitalises sous contrainte.

Les patients présentant une pathologie psychiatrique severe, présentant ou non une
décompensation aigue actuelle, et qui ne refusent pas les soins proposes, mais dont la
pathologie empéche d’adhérer activement au suivi s’ils ne sont pas accompagnés au
quotidien. 1l s’agit de ces patients fréquemment perdus de vue en dehors des
hospitalisations, qui ne se présentent pas aux consultations, ne prennent pas leurs
traitements, et qui ne présentent aucune demande de soins. Les raisons de cette absence
d’adhésion sont multiples : déni, manque d’insight, apragmatisme, hébéphrénie,
aboulie, incurie, évolution déficitaire... C’est a ces patients que s’adresse la démarche

d’Assertive Outreach.

D’ores et déja, il faut donc considérer ces deux groupes comme distincts. Pour le second

groupe, il faut donc s’interroger sur plusieurs catégories de dilemmes éthiques [102] :
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e acceptabilité et rapport bénéfices/risques des soins a domicile
e autonomie des usagers vs dépendance au programme ;

e consentement : liberté vs contréle social

Pour le premier groupe, ces questionnements se posent aussi, et il faut y ajouter la

question des soins sous contrainte en ambulatoire.

5.5.1.2. ACCEPTABILITE DES SOINS A DOMICILE

La question de I’acceptabilité des soins a domicile doit étre posée. En effet, les
programmes d’ACT comme les interventions de crise sont des programmes lourds, intensifs,
impliquant I’usager et sa famille. Ils imposent une modification du rythme de vie, et I’accueil

des soignants a domicile.

Cette question se pose d’autant plus que le modele ne bénéficie que d’un niveau de
preuve modéré au plan de I’amélioration clinique qu’il apporte, notamment en comparaison
avec des modeéles de soins moins intensifs [102]. Le fait d’imposer un tel traitement parait
alors peu justifiable au plan éthique, mais tout dépend des modéles auxquels sont comparés
les soins a domicile. Par exemple, si I’on propose une intervention de crise a domicile a un
usager qui, sans ce dispositif, serait hospitalisé, le soin a domicile parait plus acceptable (si
I’on considére qu’il est plus bénéfique d’étre chez soi qu’a I’hépital). Pour I’ACT, les
résultats sont plus discutables : ce programme ne diminue pas les allers-retours a I’hopital

comparé a des soins ambulatoires moins intensifs (CMHT).

Mais d’un autre c6té, les études précédemment citées ont montré une amélioration de la
satisfaction des usagers suivis par une équipe d’AQ. Le traitement semblerait alors acceptable
aux usagers, puisqu’ils en sont satisfaits [47], [67]. De méme, les familles étaient elles aussi
plus satisfaites des programmes de soins et ressentaient moins de fardeau vis-a-vis de leurs
proches [67]. Ainsi, ces programmes sont soutenus par les associations telles que ’'UNAFAM
(Union Nationale des Familles et Amis de Malades psychiatriques) [70]. De plus, il faut
souligner, dans une perspective plus globale, le réle déstigmatisant de ces équipes mobiles

tant vis-a-vis de I’image du malade dans la société que de celle des soignants de psychiatrie.
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Ces équipes auraient un réle a jouer dans I’aide a la tolérance sociale du « fou», en

transmettant une image de souplesse, de disponibilité et d’ouverture.

Ainsi, il semble que comparés a I’hospitalisation en aigu, les soins a domicile soient un

compromis acceptable. Au long cours, ils le seraient aussi dans des indications ciblées.

5.5.1.3. AUTONOMIE VERSUS DEPENDANCE

L’ACT a été dénoncé comme une pratique paternaliste et génératrice de dépendances
[47], [48]. Les principes de I’ACT veulent en effet que I’équipe assiste le patient dans les
actes du quotidien, et ce de maniére interventionniste afin de permettre son maintien dans la
communauté. D’un autre cété, le but de la prise en charge est la restauration des habiletés
sociales et I’apprentissage de stratégies pour faire face au quotidien, afin d’améliorer
I’autonomie de la personne [102].

Mais tous les patients ne sont pas capables de tels apprentissages. Pour ces derniers, une
dépendance au programme peut rapidement s’installer. Mais ne peut-on pas supposer qu’une
telle dépendance existerait aussi vis-a-vis d’autres modes de prise en charge (dépendance a
I’hospitalisation, aux proches) ? Il s’agirait alors d’une dépendance inhérente a la pathologie
elle-méme [47] ou du mode de vie. Le réle des professionnels de la psychiatrie est donc de

mettre en place des stratégies pour éviter ou diminuer cette dépendance.

Par ailleurs, le programme d’ACT comme I’intervention de crise peuvent devenir des
recours systématiques en cas d’aggravation symptomatique, de la méme maniére que I’était
I’hospitalisation, et ainsi donner lieu a une nouvelle boucle de chronicité. Certains traits de
personnalité de type dépendant ou abandonnique majorent cette tendance a I’instauration de
ces boucles, que ce soit a I’hépital ou a domicile. On peut, en pratique, assister a des escalades
d’autant plus importantes que I’équipe est réactive. Le cadre proposé par I’équipe de soins a
domicile peut ainsi étre mis a mal, et I’allegement du dispositif de soins a domicile s’avéere
impossible : passages a I’acte, aggravations symptomatologiques... On touche la a la limite de
ces programmes, et de nouvelles formes d’interventions sont a inventer, permettant d’éviter

ces escalades, inspirées des hospitalisations programmeées de courte durée par exemple.
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5.5.1.4. LIBERTE VERSUS CONTROLE SOCIAL

La philosophie des soins intensifs communautaire est, en soi, non coercitive [48]. Stein
et Test le précisaient des I’origine. En effet, elle trouve ses origines dans la dénonciation des
pratiques asilaires, et correspond aux valeurs de la santé mentale communautaire. Elle
recherche I’autonomie et I’empowerment du patient, sa satisfaction et son consentement, afin
de I’engager durablement dans des soins orientés vers le rétablissement. Des études montrent
que des pratiques de contrainte sont utilisées dans moins de 10% des cas (hospitalisation sous

contrainte par exemple) [48].

La question se pose plus pour I’ACT, accompagnement communautaire intensif au long
cours, que pour les interventions de crise, qui se font a court terme et en alternative a une
hospitalisation aigue. En effet, lors d’une situation de crise, I’usager et I’équipe sont face a
une decision d’orientation entre soins ambulatoires ou hospitaliers, et élaborent ensemble un

programme de soins qui réalise en compromis accepatble pour les deux parties.

Il faut rappeler que les programmes d’ACT sont indiqués pour des personnes en
situation de handicap psychique, et donc de dépendances sociales notamment, pour lesquels
un haut niveau d’assistance est requis. Ainsi, ces personnes étaient auparavant hospitalisées
au long cours, ou a haut risque de désinsertion sociale et de précarisation. Procurer une
assistance en amont de ce genre de complications, dans une perspective d’empowerment
semble alors plus respectueux de I’autonomie que des interventions de réinsertion sociale en
aval d’une marginalisation. Car peut-on réellement parler d’autonomie ou de liberté dans une

telle situation de précarité ?

On peut, a ce propos, citer les travaux du sociologue R. Castel a propos de I’insécurité
sociale [103]. Il définit un certain nombre de facteurs garantissant la protection sociale de
chaque personne (assurances chémage, maladie, vieillesse). Ces garanties peuvent étre
diminuées pour diverses raisons (modifications sociétales, historiques, politiques, ou
individuelles : maladie, précarisation...). Sans ces garanties, I’homme est prive de ses facultés
de projection dans I’avenir et d’avancement qui font de lui un citoyen a part entiere. Ainsi, un
parallele peut étre fait avec cette population de patients en situation d’insécurité sociale de

part leur pathologie. L’intervention des équipes d’ACT leur garantit un minimum de
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protection sociale (maintien dans le logement, accés aux droits, besoins vitaux), et donc de

citoyenneté et de liberte.

Rappelons aussi que ce sont les pays les plus attentifs au respect des libertés
individuelles qui ont instauré ce type de programmes de soins. Toutefois, quelle base Iégale
soutiendrait en France la possibilité de se rendre au domicile de patients au long cours sans
gu’ils aient une mesure de soins sous contrainte ? Les auteurs anglais soulignent
I’impossibilité de ce genre de pratiques dans d’autres pays [102]. N’est-ce pas I’instauration
d’un nouvel ordre psychiatrique que de visiter des patients a leur domicile de maniére
intensive en n’ayant que leur consentement par défaut ? Quels seraient les criteres cliniques
pour définir une indication de soins a domicile ou le risque éleve de marginalisation cité plus

haut ? Le risque d’instauration d’une nouvelle institution a domicile est alors grand.

Ce questionnement est a étendre au champ plus vaste de la santé mentale
communautaire : si le ciblage de populations a risque pour mieux répondre a des besoins, tant
en terme de santé qu’en terme d’environnement (qui est considéré comme partiellement
responsable des problémes de santé mentale), permet d’ameliorer les conditions de vie et
I’acces aux soins, n’est-elle pas aussi une forme de nouveau contrdle social ? La
multiplication des structures médico-sociales risque de créer une trans-institutionnalisation au
sein méme de la communauté. La santé mentale communautaire doit trouver un juste équilibre
entre risque de contréle de la société et psychiatrisation de nouvelles tranches de population,
de la demande de mieux étre a la gestion de la déviance [20]. La psychiatrie doit donc rester

vigilante sur la place qu’elle s’attribue, et les objectifs de sa mission.

5.5.1.5. LES SOINS SOUS CONTRAINTE EN AMBULATOIRE

L’imposition de soins ambulatoires est une mesure contraire aux principes édictés par
Stein et Test, et tous les tenants de la psychiatrie communautaire, mais cette pratique se
répand actuellement, et les programmes tels que I’ACT ou les interventions de crise offrent un
cadre qui pourrait s’adapter a ce contexte de contrainte, si ce n’est dans leurs valeurs, au

moins dans leurs modalités pratiques.

En France, la loi du 5 juillet 2011 instaure la mise en place de soins sous contrainte en

ambulatoire [3]. Ainsi, c’est le soin qui est imposé, et non plus le lieu de sa dispensation.
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Cette révolution dans la prise en charge des personnes présentant un trouble psychiatrique
altérant leurs capacités de consentement veut rompre avec I’amalgame historique entre soin et
réclusion dans les hoépitaux psychiatriques. D’un autre c6té, la possibilité d’imposer un
traitement en ambulatoire inquiéte quant au pouvoir de contréle social au long cours des
psychiatres. La loi a aussi pour but de reglementer les « sorties d’essai » auparavant
pratiquées mais peu prévues dans la législation précédente. Le conseil constitutionnel,
récemment saisi par une Question Prioritaire de Constitutionnalité (QPC), a soulevé le
paradoxe gqu’« aucune mesure de contrainte a I'égard d'une personne prise en charge en soins
ambulatoires ne peut étre mise en ceuvre pour imposer des soins ou des séjours en
établissement sans que la prise en charge du patient ait été préalablement transformée en
hospitalisation compleéte » [104]. Ainsi, méme si I’hospitalisation compléte est transformée en
soins ambulatoires sous contrainte, ces derniers ne seraient étre appliqués qu’avec le
consentement du patient. Ce paradoxe objective la réalité pratique du compromis réalisé lors
de la proposition de ce type de programmes.

Par ailleurs, ce genre de programmes se répand actuellement dans les pays
industrialisés, sous plusieurs formes [105] : permissions surveillées aprés une hospitalisation
préalable (Canada, Grande Bretagne, New Hampshire) ; obligation de soins avec ou sans
hospitalisation préalable (Australie, Canada), ou obligation de soins a la demande d’un juge
(USA) et non plus d’un professionnel de santé. En genéral, ces programmes autorisent les
soignants a imposer des entretiens, des prises en charges occupationnelles, mais pas un

traitement médicamenteux.

Une récente méta analyse de la Cochrane [105] a ce sujet étudie deux études
ameéricaines comparant ces soins sous contrainte, apres une hospitalisation, a un programme
ambulatoire type case management, sans retrouver de différence entre les groupes
(hospitalisations, compliance, agressivité, fonctionnement social) hormis concernant le risque
d’étre victime d’une agression (RR 0,5 en faveur du groupe contrdle). Les auteurs s’étonnent
du peu d’études concernant ce modele, pourtant en pleine expansion. lls suggérent de
multiplier les évaluations afin d’avoir de plus solides arguments, notamment cliniques, en
faveur ou non de la mise en place de ces programmes. La preuve de leur inefficience les

rendrait, pour le coup, beaucoup moins défendables au plan éthique.
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5.5.2. COMMENT FAVORISER L’ENGAGEMENT DANS
LES SOINS?

En 2009, Killaspy et son équipe reinterrogent les résultats de I’étude REACT
(Randomised Evaluation of ACT in North-London) concernant I’engagement et I’alliance
thérapeutique par une démarche qualitative. lls ont proposé des entretiens semi structurés a
des soignants d’équipes d’ACT et de CMHT ayant participé a cette étude [83].

L’étude REACT [62], [106], dont les résultats sont inclus dans la méta analyse de
Dieterich [49], et résumés dans le Tableau 4, est une étude prospective randomisee contrélée
effectuée a Londres entre 1999 et 2002, comparant les effets de programmes d’ACT a ceux de
CMHT pour 251 patients grands utilisateurs de services hospitaliers et peu engagés dans les
soins. Les résultats de I’étude ne montrent pas de différence significative au plan des
symptémes, du fonctionnement social ou du nombre de jours passés a I’hopital, mais I’ACT
permettait une amélioration significative de I’engagement dans les soins et de la satisfaction
des usagers. Les auteurs ont donc effectué une recherche qualitative afin de comparer les
démarches des soignants des deux équipes, et de faire ressortir les comportements des

professionnels qui pourraient améliorer I’engagement.

Leurs résultats montrent que I’engagement des patients est le but principal des
professionnels des deux équipes. Les équipes d’ACT utilisaient des approches plus variées et
flexibles. Ils voyaient plus frequemment les patients, et les contacts avaient lieu au domicile
des patients ou dans d’autres lieux de la communauté, plutdét qu’au bureau de consultation
[83].

Au plan des stratégies d’alliance, les membres des équipes d’ACT utilisaient des
approches « informelles » : conversations générales sur les centres d’intérét du patient (dans
ce contexte londonien, le football était un vecteur d’alliance thérapeutique...), augmentation
lente de la fréquence des rendez-vous, aide a la vie pratique ou aux démarches sociales. La
moitié des personnes interrogées partageait des idées avec ses collegues afin d’améliorer
I’alliance avec les patients. Les équipes des CMHT, elles, avaient des réponses différentes au

non engagement : rappel de I’obligation de suivi, du risque d’hospitalisation en cas de non
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observance du traitement. Ces réponses font donc appel a des mesures ou menaces

coercitives, contrairement aux méthodes des programmes d’ACT.

En cas de rendez-vous manqué, les stratégies étaient la aussi différentes: les
professionnels de I’ACT se rendaient immédiatement au domicile du patient, ou I’appelaient,
alors que ceux des CMHT proposaient un autre rendez-vous par téléphone ou par courrier.

Pour I’observance médicamenteuse, les patients des programmes d’ACT avaient leur
traitement prescrit et délivré par le programme, contrairement a ceux des CMHT (médecin
traitant).

TABLEAU 13: POINTS CLES FAVORISANT L’ENGAGEMENT ET L’ALLIANCE THERAPEUTIQUE
(D’APRES [83]).

Points clés favorisant I’engagement et I’alliance thérapeutique :

Visites fréquentes

Visites a domicile

Approche informelle

Intervention immédiate en cas de RDV manqué

Gestion et délivrance du traitement

Petit nombre de cas par équipe

Flexibilité de I’emploi du temps

Les auteurs expliquent que les professionnels des CMHT ont souvent un grand nombre
de patients a suivre, présentant des problématiques variées. lls réferent donc plus souvent
leurs patients a d’autres professionnels ou services pour des problématiques non spécifiques a
la psychiatrie, par manque de temps. Les équipes d’ACT, elles, ont un petit nombre de cas par
équipe, présentant tous des problématiques similaires, et une mission spécifique
d’accompagnement global qui leur permet de passer ce temps d’échange informel ou centré

sur I’aide sociale ou organisationnelle.

93




L’intérét principal de cette étude est que I’alliance thérapeutique et le taux de suivi y
sont ameliorés par les méthodes non coercitives, d’approche informelle, centrées sur I’usager,

ses priorités, ses besoins et ses golts. La relation personnalisée y est centrale.

Pour autant, sur les 18 mois de suivi de I’étude REACT, cette amélioration de I’alliance
et de I’engagement n’a pas eu d’effet sur les symptdomes ou le fonctionnement social. Il
faudrait donc s’interroger d’une part sur les effets a long terme de ces techniques, et d’autre
part sur la pertinence de mettre en place de tels moyens tres chronophages vis-a-vis des

bénéfices apportés.

5.5.3. LE DOMICILE COMME LIEU DU COMPROMIS
SOIGNANT-SOIGNE

En conclusion, rappelons le principe de I’éthique médicale, consistant a toujours
mesurer les bénéfices et les risques des choix stratégiques adoptés, dans une perspective

d’action au service de I’usager, et en partenariat avec lui.

Proposer un programme de soins a domicile comporte des avantages au plan de
I’autonomie et de la liberté du patient si I’indication et les modalités d’intervention sont
mesurées. De plus, il semble possible de mettre en place des stratégies d’engagement non
coercitives efficaces, et bien adaptées aux patients des programmes d’ACT, pour peu qu’on

ait le temps et le cadre adapté a leur mise en place.

Plusieurs questions, notamment juridiques, restent en suspens et demandent a étre
reprises et complétées sur un plan global, mais aussi discutées au plan individuel, au cas par

cas, dans une perspective de traitement individualisé de médecine centrée sur la personne.

En effet, la mobilité de I’équipe de soins enrichit ses possibilités d’action :
accompagnement social, actes de la vie quotidienne, acces aux loisirs, stimulation dans la
réalisation d’un projet professionnel. Ainsi, cette capacité de mobilité, cette plus grande
souplesse d’intervention, permettent d’enrichir le potentiel créatif des soignants et le champ
d’action de I’équipe, afin de co-construire avec l’usager un programme sur mesure, de
construire un compromis négocié et acceptable. Il permet d’accompagner le patient vers une

plus grande intégration sociale. La mobilité entraine la liberté, qui est thérapeutique.
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Enfin, il faut ajouter que I’intervention a domicile implique I’accueil du soignant chez
soi, qui signifie forcément qu’on consent a accepter sa présence. Le refus des soins peut aussi
se manifester par une absence au rendez-vous, I’absence d’ouverture de la porte. De cette
facon, I’'usager garde une part de pouvoir sur le soignant, qui se doit de travailler Ialliance
thérapeutique, garantie de I’ouverture de cette porte. La porte du domicile peut ainsi
représenter le symbole de I’autonomie, du pouvoir conservé de I’usager, de son libre choix de
recevoir les soins. Le soignant, recu au domicile du patient, perd une part de la maitrise qu’il
conserve en consultation ou a I’hdpital. Le rythme de la consultation, les modalités d’accueil
sont décidées par I’usager qui le recoit, et le soignant se voit contraint de le respecter. Les
marques indirectes d’alliance précaire ou d’opposition peuvent étre prises en compte
(télévision, présence de I’entourage, des enfants...) et permettent en quelque sorte de mesurer

I’alliance thérapeutique.

Cette modification du rapport de pouvoir fait du domicile un lieu plus adéquat que les
lieux de soins pour batir un projet ou la volonté de I’usager sera déterminante. Un nouveau

lieu pour créer un compromis.
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6. INTERETS ET LIMITES DE CE TRAVAIL.

6.1. INTERET

Ce travail nous a permis de clarifier les modéles de soins intensifs a domicile. Nous
avons donc pu les discuter de maniéere approfondie, afin d’en soulever les avantages et limites,

ainsi que les grands problemes posés par leur mise en place.

En effet, nous avons pu approfondir des notions tres variées, allant de I’histoire de la
psychiatrie a la lecture critique d’articles, en passant par la sociologie. Nous avons ainsi pu
avoir une vision globale des problémes posés par ces modeles de soins, leurs avantages et
leurs limites. L’objet de ce travail n’étant ni I’exhaustivité ni la résolution de tous les
problémes posés par ces modéles, des questions restent en suspens et nous espérons que notre

future pratique pourra poursuivre et enrichir notre réflexion sur les soins a domicile.

La littérature francophone étant rare sur le sujet, ce recueil de données peut constituer
une base intéressante pour le lecteur, afin de mieux saisir les enjeux de leur applicabilité en

France.

6.2. LIMITES

Ce travail présente des articles de la littérature ayant un intérét spécifique pour détailler
ou discuter les modéles de soins a domicile. 1l s’agit donc d’une sélection non exhaustive
d’articles dont la rigueur méthodologique ne peut étre que partiellement critiquée. En effet, les
résultats d’études contr6lées ou de méta analyses concernant I’organisation des soins ne sont
que partiellement transposables aux modeéles frangais. Nous avons, de plus, été confrontée a
une difficulté dans le choix des mots clés, puisque I’appellation des deux modeles varie selon
la date et le pays de publication (Assertive Community Treatment, Assertive Outreach,
Intensive Case Management). Cela majore le risque de présenter des données non

exhaustives.
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La rareté de la littérature francaise a ce sujet nous expose a des difficultés de traductions
de certains termes anglo-saxons tels que I’Assertive Outreach, ou I’Assertive Community
Treatment. Nous avons donc choisi de les conserver en Anglais, apres avoir explicité leur

signification francaise.

Nous avons choisi de discuter plusieurs aspects des modeles pouvant éclairer le lecteur
sur leur applicabilité en France. Ce travail balaye donc différents domaines, de la clinique a
I’organisation des soins, mais de plus amples études, plus spécifiques de chaque champ de
compétences sont nécessaires en France, et notamment la publication de données chiffrées
concernant I’efficience des expériences ambulatoires existences. En effet, ces données restent
rares ou peu lisibles. Ce travail doit d’ailleurs étre complété d’un état des lieux des
expériences communautaires en France, permettant de dégager des points communs et

initiatives intéressantes, pouvant étre réutilisées ailleurs.
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7. CONCLUSION : LES SOINS INTENSIFS A
DOMICILE EN FRANCE ?

7.1. SYNTHESE.

Les soins intensifs a domicile s’inscrivent dans le champ plus vaste des alternatives a
I’hospitalisation & temps complet, pour des patients adultes souffrant de troubles
psychiatriques séveres (schizophrénie, troubles schizo-affectifs, troubles bipolaires, troubles
séveres de la personnalité). Ce sont des modeles tres répandus et étudiés dans les pays
industrialisés et qui répondent aux valeurs de la santé mentale communautaire (empowerment,

soins orientés vers le rétablissement, travail en réseau dans la communaute).

Ce travail en a distingué deux grands types: les interventions de crise a domicile,
alternative a I’hospitalisation a court terme ; et les soins communautaires au long cours, du
type de [I’Assertive Community Treatment. Le premier permet d’éviter 50% des
hospitalisations en aigu, et de travailler la crise avec le patient et son entourage afin d’éviter la
chronicisation des troubles. Le second permet d’améliorer I’adhésion aux soins de patients en
rupture de suivi et hauts utilisateurs de services, et notamment ceux présentant des
comorbidités addictologiques ou étant sans domicile. Les deux modeles font intervenir des
équipes pluridisciplinaires médico-sociales, qui travaillent au domicile des patients ou dans la
communauté. La mobilité est une composante clé de ces programmes, et permet d’améliorer

le travail en réseau et la fluidité des trajectoires de soins.

Ces programmes posent toutefois des questions sur plusieurs plans. Tout d’abord, leur
efficience, comparée a des modeles moins intensifs, est controversée. De plus, les risques du
travail a domicile pour les soignants ne sont pas a négliger. Enfin, ils soulévent des questions

d’ordre éthique, concernant I’autonomie, le contrdle social, et la coercition a domicile.
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7.2. LES SOINS INTENSIFS A DOMICILE EN FRANCE

En France, les exemples de soins intensifs a domicile sont peu répandus. Il existe de
nombreuses équipes mobiles spécialisées (psychiatrie de I’adolescent, périnatalité, santé
mentale et précarité), des interventions de crise a domicile et des programmes d’HAD, sans
compter toutes les équipes de CMP qui sont mobiles et effectuent des VAD a des rythmes
variés. Mais rares sont celles qui font I’objet de publications, ce qui altére leur lisibilité au
plan national. Ce travail théorique sera d’ailleurs illustré et complété par une étude pratique
mesurant I’impact de la mise en place d’un dispositif sectoriel de soins intensifs a domicile a

court terme sur les hospitalisations du méme secteur.

Les exemples frangais ne correspondent pas toujours aux modeles présentés plus haut.
En effet, le cadre juridigue de I’HAD propose des interventions a court terme et
renouvelables, avec des visites a domicile fréquentes [5]. Ce modéle est de plus en plus utilisé
en soins somatiques (périnatalité, soins palliatifs, gérontologie...). En psychiatrie, il reste
marginal. 20 établissements psychiatriques francais en proposaient en 2008%. Malgré une
circulaire particuliére a I’application de ’HAD en psychiatrie, le modéle est peu spécifique a
la santé mentale [5]. La dotation hospitaliere en prix de journée impose un cadre plus rigide
que la dispensation de visites a domicile intensives par le biais d’une équipe de CMP. Cela
serait un frein & I’utilisation de ce cadre en psychiatrie.

Concernant les soins de type ACT, la littérature francaise ne fait état d’aucune
expérience. Il faut toutefois citer le programme multicentrique actuel « Un chez soi d’abord »
[41] qui est un programme expérimental randomisé de relogement de personnes sans domicile
ayant des troubles psychiques sévéres (troubles schizophréniques et bipolaires), faisant
intervenir une équipe d’ACT dans le cadre d’un accompagnement médico-social intensif. Si
les résultats de I’expérimentation initiale s’avéraient probants, ce mode d’accompagnement

des personnes sans abri se verrait genéralisé au plan national.

Nous pouvons proposer plusieurs hypothéses a la rareté des expériences en France. Tout
d’abord, la culture francaise n’est pas coutumiere de I’expérimentation concernant les

modeéles de soins, ni de I’évaluation et de la publication systématique des résultats des

% Données issues des RAPSY 2008, DREES, réalisation : IRDES 2011.
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services. Il est donc difficile de recenser les expériences, bien qu’elles existent. Ensuite, et
nous I’avons dit plus haut, la sectorisation, réponse nationale aux problemes de la
désinstitutionnalisation, reste inaboutie (et ce pour des raisons complexes qui ne seront pas
détaillées ici). Or, les questions de la santé mentale communautaire et du besoin absolu
d’accompagnement intensif ne se sont posées qu’a la fermeture des hépitaux psychiatriques,
entrainant la sortie des patients hospitalisés de fagon chronique. On peut penser que ces
expériences seraient plus développées si la France avait fermé ses hépitaux psychiatriques.
Une autre hypothese concerne la géographie du territoire francais : on peut se questionner sur
I’applicabilité des soins a domicile en milieu rural et dans les « déserts médicaux ». Quand on
étudie la superficie de certains secteurs, la mise en place d’une équipe mobile y parait
illusoire. Les pays du Nord de I’Europe, plus densément peuplés, ont peut étre plus de
facilités au plan géographique (mais que dire des USA ou du Canada?). Enfin, il faut
questionner la culture et les croyances médicales : les partisans des soins a domicile étant
animés par la croyance que I’on est mieux chez soi et que I’hospitalisation, sans toujours étre

délétere, n’est pas, en elle-méme, thérapeutique.

Il 'y a dix ans, Petitjean et Leguay affirmaient que le modele de I’ACT pouvait
correspondre a I’organisation du secteur, par sa mobilité et sa souplesse, ses prises en charges
illimitées, son ancrage dans la communauté et sa capacité & couvrir tous les soins
psychiatriques [32]. Si le secteur reste en effet une base d’organisation des soins majeurs, il
faut, selon nous, le différencier des outils plus spécifiques tels que I’ACT ou les équipes de
crise. En effet, ces derniers complétent, sans s’y substituer, un dispositif gradué allant de la
consultation a I’hospitalisation en passant par les hopitaux de jours et les CATTP. Les outils
de soins intensifs a domicile vont au-dela de ce que proposent actuellement la majorité des
CMP, notamment en termes de réactivité et de disponibilité, et correspondent a des
indications et des objectifs tres précis. Mais combiné a un ou plusieurs secteurs, les modeles
présentés dans ce travail permettraient peut étre I’aboutissement d’un service de soins de santé

mentale gradue, cohérent et réactif.
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8.

ANNEXES

8.1. INDEX DE FIDELITE DE L’ASSERTIVE
COMMUNITY TREATMENT (IF-ACT) [81].

Cotation
Variables
1 intermédiaire 0
E essources Ratio patients/soignants <10/1 Entre les deux >20/1
umaines
Taille de I’équipe (T) 7<T<10 Entre les deux 10<T<3
Psychiatre dans I’équipe >13h/semaine >13h 0
Infirmiére dans I’équipe >30h/semaine <30h 0
Organisation L €quipe est référent du Oui _ Non
patient
Site séparé de I’hopital Oui Non

Cas partagés

Basé sur le pourcentage de contact de chaque membre de

I’équipe avec le patient

Réunion quotidienne Oui _ Non
Le coordinateur de
I’équipe a un travail >20h/semaine <20h 0
clinique
Disponibilité 24h Oui Non Non
Service illimité dans le Oui Non
temps -

Service Clelifteis , dans la >12,1/mois <12,1/mois 0
communauté
Contact_s au bureau évités <250 25 3 100% 100%
(% de visites au bureau)
Contacts totaux >18,5/mois <18,5/mois 0

ANNEXE 2 : IFACT-TRADUCTION PERSONNELLE. PLUS LE PROGRAMME EST FIDELE ET PLUS LE
SCORE EST PROCHE DE 1.
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8.2. L’ECHELLE D’ASSERTIVE COMMUNITY TREATMENT DE DARTMOUTH
(DACTS) [82].

Critéres Cotation
1 2 3 4 5
RESSOURCES HUMAINES : STRUCTURE ET COMPOSITION DE L’EQUIPE.
H1 | Petit nombre de cas traités: 50 patients/ clinicien ou plus 35-49 21-34 11a20 10 ou moins
0,
<10% des patients ayant des 22;:;8; pliﬂ?ji(\)/ri]éuielz
o contacts en face a face avec R R \
H2 | Travail d'équipe: e ;o 10 4 36% 37-63% 64 4 89% avec  plus  dun
différents membres de I'équipe sur o
.- . membre de I'équipe
une période de 2 semaines .
en 2 semaines
réunion 4 fois par
De o/semaine 3 semaine en passant
H3 | Réunions d'équipe: 1 réunion/ mois/ patient ou moins De 2/mois & 1/semaine D’1/semaine a 2/semaine Asemaine en revue chaque
patient méme si c'est
briévement
Pratique du chef d'équipe: le . . . . dispense souvent des | . . R .
. . . le superviseur ne dispense pas de | dispense des soins rarement - dispense des soins 25 & | au moins 50% du
H4 | superviseur dispense des soins . soins en renforts ou
- soins ou en renforts . 50% du temps temps
directs. moins de 25% du temps
p 0, i 0,
H5 | Faible turn over des soignants: plus de 80% de turn over en 2 an 60 2.80% de tun over en 2 40 a 59% de turn over 20 a39% moins de 20% de

ans

turn over en 2 ans
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Capacité de I'équipe: le programme

le programme a fonctionné avec

H6 | fonctionne avec l'intégralité de | moins de 50% de l'effectif les 12 | 50 & 64% 65 a 79% 80 a 94% >95% ou plus
I'effectif. derniers mois
au moins un
Hy | Poychiatre: au moins 1 ETP/A00 | o 16 £7py100 clients 0.10-0.39 ETP 0.40 -0.69 ETP 0.70 0.99 psychiatre & temps
patients. plein  pour 100
patients
Hg | !DE: au moins 2 ETP IDE/ 100 | g 56 7p 0.20-0.79 0.80-1.39 1.40-1.99 2 ETP ou plus
patients.
Addictologues: au  moins 2
membres de I'équipe ont une
H9 | expérience dun an ou une | <0.20 ETP 0.20-0.79 0.80-1.39 1.40-1.99 2 ETP ou plus
formation en addictologie pour 100
patients.
Spécialistes de la réhabilitation
H1 professionnelle: au moins 2
0 membres de I'équipe ayant 1 | <0.20 ETP 0.20-0.79 0.80-1.39 1.40-1.99 2 ETP ou plus
expérience d'un an en réhabilitation
professionnelle;
1H1 Taille de I'équipe : <25ETP 25-49 50-74 75-99 >10 ETP
ORGANISATION
. . . le programme recherche recrute activemgnt
mission générale définie | effort pour chercher et ; e | Une population
. > o o activement et vérifie | ... .
pas de critére, prend tous types de | mais I'admission est | sélectionner des définie et tous les
. , . L , O - A . . MR e -~ | scrupuleusement les AN
O1 | Critéres d'admission explicites: cas déterminés & l'entrée du | déterminée par des | indications définies mais indications mais | €8 sont soumis a
programme commodités accepte la plupart des L des criteres
S exceptions oy
organisationnelles cas - d'admission
occasionnelles -
explicites
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02 | Taux d'admission: supérieur a 15/mois 13415 10a12 7a9 pas plus de 6/mois
1 des 4 services
Pleine responsabilit¢ pour le . additionnels et adresse a
= traitement de santé mentale: pas plus que la gestion de cas d'autres ervices pour les 2sur5 3ou4 Tous
autres
. soutien aux services
le service des urgences a un astreinte  téléphonique, | d'urgences cad le
04 | Gestion des crises: aucune prise en charge des crises protocole du service pour | % Jephonique, g ' .| couverture 24h/24
: . réle consultatif programme est appelé,
les patients du service R e
et participe a la décision
T 0 i
05 | Gestion des hospitalisations: ".npl'qye _dar)s <5% des decisions 5-34% 35 - 64% 65 - 94% >95%
d'hospitalisation
o 0 -
06 | Programmation de la sortie: :er;?tlﬁ dans <5% des sorties | o a9, 35 - 64% 65 - 94% >05%
suivi illimité pour
lus de 90% des patients doivent tous,
O7 | Temps de prise en charge illimité plus P v 38 -90% 18-37% 5-17%
sortir du programme d'ici 1 an .
moins de 5% de
sortie
NATURE DE L’INTERVENTION
80% des entretiens
. 9 i ou contacts
S1 approche communautaire: <20% des’ entretiens  dans  la 20-39% 40-59% 60-79%
communauté
dans la communauté
) . - ]
s pas de politique dabandon: <50 AJ, c_ie Ieflfectlf est conservé sur 50-64% 65-79% 80-94% ~05%
une période d'un an
Assertive Outreach le service est passif dans le !e_s_erwce fait des tentatives | le programme  tente de le service a un plan pour le _service  montre
S3 A .- | initiales  pour  engager | sensibiliser et utilise des . toujours des
recrutement et les obligations, il | |, - : . engager l'usager et - -
e I . . | l'usager mais  focalise | recours légaux A stratégies bien
« Aller Vers » mobilité, | n'utilise jamais de travail de rue ni utilise tous les

généralement  sur  les

uniquement comme une

pensées et utilise le
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dynamisme:

de recours légaux

patients les plus motivés

commodité

mécanismes disponibles

travail de rue comme

les recours légaux
quand ils  sont
appropriés

moyenne de moins de 15

14 a 49 minutes par

S4 intensité des soins: min/semaine ou moins d'entretien semaine 50 a 84 minutes/semaine | 85 a 119 min/sem 2h/semaine ou plus
avec les patients
moyenne de moins a1l moyenne  de 4
S5 | fréquence des contacts : ver - - - 1-2/semaine 2a3/sem 3ad/sem contacts par semaine
entretien/semaine/patient ou moins -
et par patient
S6 | Travail avec I'entourage: <0.5 contacts/mois/patient 0.5 a 1/mois/patient 1 a 2/mois/patient 2 a 3/mois/patient 4 ou plus
D R memei S !eqUIpt_e integre ttt individuel, moins de
. . . I'équipe adresse & une | de I'addictologie dans - ; - :
Troubles addictologiques associés: - Lo s 0 Ty - 24 min/semaine/ patient | plus de 24 min/
S7 " —— . pas de ttt direct individualisé équipe spécialisée, pas de ttt | ses prises en charges, . .
traitement individuel: ML b toxicomane dans de tels | semaine ou plus
individuel elle ne délivre aucun ttt tit
individualisé
tThréc:’L;bligs diddIggl?ggl?euesr(?s?;?r?]sé moins de 5% des patients
S8 erap groupe: e prog ... | toxicomanes ont au moins une | 5-19% 20-34% 35-49% 50% ou plus
utilise les groupes comme modalité | .
. : séance de groupe par mois
de ttt des toxicomanies
Comorbidité addictologique: incioal del incioal |
I’équipe prend en charge les \ . . principalement moce’e principalement e programme basé sur
g N modele traditionnel: confrontation, | traditionnel, cures, AA. N . modéle DD: persuasion, S
S9 | comorbidités selon un modéle - PO S modele mixte - O le  principe  des
" abstinence, hospitalisation Reconnait I'utilité de la ttt actif, hospitalisations .
comportementaliste (dual - . troubles mixtes
; persuasion dans certains cas rares.
disorders).
Réle des usagers: les usagers sont usagers travaillent a la | usagers a plein temps uls:i%ertsen?n;plgge?ana;
impliqués en tant que membres de . role  spécifiquue comme | gestion de cas & temps | dans la gestion de cas, P emp
S10 | o0 - . usagers non concernes . . . ... | que cliniciens avec
I'équipe, prodiguant directement I'entraide partiel avec des | avec des responsabilités

des services.

responsabilités réduites

réduites

un statut
professionnel

ANNEXE 3- DACTS- TRADUCTION PERSONNELLE
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