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Introduction

L’évaluation du handicap psychique est aujourditabjet d’'une forte attente de la part des
différents protagonistes concernés, et en panticbien sir, les personnes handicapées, leur
entourage et les différents professionnels impBgd@&ns l'aide et I'accompagnement de ces
personnes. La promulgation de la loi du 11 févBiens et les attentes ainsi suscitées par
lintention législative d'une plus grande cohésiuortiale autour des personnes handicapées
font pression pour que des évaluations soientségsi par les MDPH et que des dispositifs
d’aide et d’accompagnement soient développés. HEtetamnnaissance dans la loi d'une
spécificité des situations de handicap résultarttalébles psychigues rencontre le constat du
« terrain » quant au caractére tres insuffisantreperage des difficultés et des besoins
d’accompagnement des personnes « handicapées gusgshi. On voit bien, dans la
dynamique qui a conduit in fine a cette reconnaissal’'une spécificité, que le concept de
« handicap psychique » est avant tout un objeaka@nergeant de la tension entre différents
acteurs et groupes sociaux, courants d'influencemsentations. Et pourtant ce travail se
propose de soutenir la place d’'une réflexion pspatfwlogique dans ce débat et ses enjeux.

Pour ce faire, la visée de ce travail se veut at@uit pragmatique. Il s’agit d’apporter des
eléments de réponse a des questions qui pour régecobncretes n'’en sont pas moins
complexes et potentiellement I'objet de vives potgras. La liste ci-aprés de ces questions
n’est pas exhaustive : comment évaluer le handisgphique de maniére utile aux prises de
décision, en particulier concernant les mesurescdimpagnement et leur financement ?
Comment doit étre conduite cette évaluation pourpte les conditions d’un minimum de
validité et en particulier qui doit étre impligdéans le recueil d'information ? Quelles sont les
informations utiles et permettant de prédire lgzac#és d’adaptation des personnes atteintes
de handicap psychique a des changements de vieeleQusont les dimensions de
vulnérabilité qui persistent quel que soit le dedeéstabilisation des personnes dans leur
environnement actuel et qui constituent la parwsible » du handicap ?

Nous verrons que ce travail repose sur la conviagige la psychiatrie a un réle a jouer dans
cette réflexion et au-dela, dans le travail d’acpagnement des personnes souffrant de
troubles psychiques sévéres, méme si cet accompaghénplique en premier lieu la société
civile au sens le plus large du terme. Plus préusd, nous allons défendre l'idée qu’une
approche psychopathologique peut contribuer awglie difficile mais nécessaire entre les
différents acteurs, dialogue sans cesse mis a maldps difficultés souvent extrémes
rencontrées par les personnes concernées maispandsrganisation des institutions et les
différences de références personnelles, professilesnet culturelles. L'enjeu final de cette
recherche est de proposer une nouvelle cliniqugujsse étre partagée par les professionnels
de la santé mentale et le monde « profane » qustitten toutes les personnes directement
confrontées aux conséquences de troubles psychsgueses. Cette « clinique du handicap »
propose de diriger notre regard vers les spé@8cttu rapport au monde, aux autres, a soi,
gue partagent les personnes souffrant de trouhgshjmues sévéres. Ces spécificités ont été
étudiées et décrites par de nombreux courants ppgtiologiques. Le présent travail revisite
la description de ces particularités en s’appuyamnt le courant de la psychopathologie
cognitive dont les apports ont été considérables/oeyt derniéres années, en particulier pour
mieux décrire les contraintes que les troubleszegiiréniques impriment au fonctionnement
psychique des personnes qui en souffrent. Pouraiesns de cohérence et de validité, c’est
donc exclusivement a ces personnes atteintes délés schizophréniques que ce travall
s’adresse. Il va de soi que des situations de bapdie sont pas liées exclusivement a cette
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pathologie — grande pourvoyeuse néanmoins — etcqtie recherche est une étape d'un
travail qui pourra étre poursuivi en direction di@s populations souffrant d’autres types de
troubles psychiques séveres.

Concrétement, la méthode « structurante » choisééecelle de la construction d’'un outil
d’évaluation du handicap psychique en lien avedrtasbles schizophréniques. Ce rapport va
donc suivre les différentes étapes de la constmugiuis de la validation d’'un nouvel outil
psychométrique. Cependant, la validité de la déhgame résulte pas exclusivement des
gualités psychométriques de cet outil. En effetlald;, la question est celle de I'apport de
cette recherche - second objectif annoncé dansojetpnitial — aux acteurs de terrain et a la
pratique, largement expérimentée dans les partgsapromus par le Réseau pour la
Promotion de la Santé Mentale dans les Yvelines (RREM 78) mais bien slr beaucoup
plus largement dans le monde de la santé menteald, «daide aux aidants ». Ce terme
générique deésigne toute une série de modalitésradailt et de coopération entre des
professionnels de la santé mentale (psychiatrégmiars, psychologues, etc.) et des
personnes impliquées, dans leur vie professionellpersonnelle, dans I'accompagnement
de personnes souffrant de troubles psychiques'agdlitsplus précisément d’apporter des
éléments d’éclairage aux difficultés ressentiescgar« aidants » pour tenir leur place et jouer
leur rdle. Nous verrons donc comment la « cliniueéhandicap » élaborée a I'occasion de la
construction de l'outil a été accueillie et utiBspar le monde « profane » et les perspectives
qui en découlent.

Viser [l'objectif d'une rencontre entre le « mondedes neurosciences et de la
psychopathologie cognitives et les « experts pedganque sont les personnes souffrant de
troubles psychiques séveres et ceux qui partagemtduotidien a été un autre pari. Il a
mobilisé de nombreuses personnes durant une assgel période de cette recherche au sein
de différents groupes de travail. Les réunions ek groupes ont donné lieu a des échanges
soutenus, témoignant de la trés forte implication lensemble des participants. En
'occurrence, la connaissance et la confiance nleté¢ablie dans un partenariat déja ancien
au sein du RPSM 78 a été un atout tres importamt laoconstitution des groupes et pour le
climat constructif immédiatement établi. Nous redmns longuement sur cette phase de la
recherche, soulignons dés a présent le role crywisd par des familles de 'TUNAFAM
Yvelines et par des professionnels d’établissemamtiaux et médico-sociaux partenaires de
longue date du RPSM 78.

Au-dela de faire la preuve de la possibilité d’érlrdialogue, le travail de ces groupes fonde
la pertinence et méme la Iégitimité de I'outil ddéwation du handicap psychique (EHP). Ouitil
psychométrique, la question essentielle qui luadséssée est bien entendu celle de la validité
de la mesure : qu’est-ce que cet outil mesureendelht ? Quel lien entre cette mesure et ce
gue l'outil est supposé mesurer, le handicap pgyeh? Nous ne nous attarderons pas dans le
débat conceptuel, notre posture nous I'avons dipegmatique. Cependant il faut souligner
gue certaines conditions nécessaires a la pergndada mesure sont réunies. Le handicap
psychique est un objet social, ce sont des acteira société civile qui ont élaboré les
rubriques de notre outil. Sa validation a égaleneat réalisée avec la participation d’'un
grand nombre de familles volontaires de 'TUNAFAMse&t poursuit actuellement grace a la
participation de professionnels d’établissementsliooésociaux. Le second point crucial
fondant la validité de I'outil sera quant a lui ééppé dans ce rapport puisqu’il s'agit de la
logiqgue méme de sa construction, la démarche pggthologique.
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| - PROBLEMATIQUE DE L’EVALUATION DU HANDICAP PSYCH IQUE

|- 1 — Quelques constats sur les outils existants :

De trés nombreux outils d’évaluation du handicap éeé développés. En 2007, dans un
travail bibliographique « handicap psychique et |éatdon des situations » réalisé a
lintention de la CNSA, J-Y Barreyre en recensdt(3-Y Barreyre et col. 2007). Pour une
revue quasi-exhaustive, nous renvoyons le lectexat &xcellent travail. Notre propos ici se
limitera a apporter quelgues éléments d’éclairagetatat des lieux et au constat global que
nous partageons d’'un manque d’outil adapté a Iaiamsd’évaluation du handicap confiée
aux MDPH.

La principale réserve concernant les outils extgtante sur leur manque de valeur prédictive
et de pertinence pour aider a 'accompagnementnetpases de décision, en particulier en
matiere d’orientation par les MDPH. Ces différeotsils n'ont d’ailleurs pas été congus en
fonction de cet objectif méme si in fine ils y mnétlent. Compte tenu de l'absence de
cohérence conceptuelle sui generis de ce qu'ilssgrposées mesurer, le handicap psychique,
on ne peut que se poser la question de leur \@tidiue mesurent au juste ces listes de
difficultés a accomplir des gestes ou activitésadde quotidienne ? Quel est le lien entre ces
sommes de difficultés et le handicap ? Quelle astdhérence interne de ces outils? Ces
guestions ne sont pas de pure forme. Constatedgsidroubles mentaux séveres peuvent
conduire & négliger son hygiéne et sa santé, aréseeu actif et en général sans emploi, a
connaitre un isolement affectif et social majeue signifie pas que faire la somme entre
différents scores de fonctionnement (nombre d’amégré d’hygiéne, autonomie dans la
gestion de son budget...) a la moindre pertinencéespian psychomeétrique. Or c’est bien a
partir d’'une certaine forme de quantification qes décisions sont prises comme l'allocation
de ressources, l'orientation vers un travail prétég vers un établissement d’hébergement
médico-social. Cette réflexion a été I'un des ammaganisateur du travail d’élaboration de
notre nouvel outil d’évaluation du handicap psydeidEHP) : quel instrument peut-il aider a
évaluer le degré de handicap en vue d'une compensatQuel instrument peut-il aider a
évaluer les modalitées d’expression du handicap dansie réelle pour y adapter des
propositions d’insertion ou d’hébergement ?

Une seconde réserve concerne l'absence de spiécifies outils qui pour la plupart sont
généralistes et du coup tres peu adaptés auxiasitsate handicap psychique dont ils ne
captent pas les modalités d’expression tout ssfagulieres par rapport aux autres situations
de handicap. Fortement en lien avec ce pointplaitme réserve porte sur 'impasse faite le
plus souvent sur le role du contexte dans I'exjpsaesdu handicap psychique. D’explicite
dans des situations de crises ou de défailland&iéronnement (comme la maladie ou le
décés d'un proche, la mutation d'un responsablealtBique au travail, la perte d'un
logement, etc...), le handicap psychique est soubeaticoup moins apparent des lors que
'environnement est soutenant et fait preuve deaciéfs d’adaptation et de «coping »
(anglicisme qui n'a pas vraiment d’équivalent esnfrais et que nous nous permettrons du
coup d'utiliser dans le sens de «faire avec »,ptfodes stratégies d’adaptation et de
compensation face a une situation qui ne requiert).

Ce role majeur de I'environnement est fortement emsavant par 'UNAFAM. Le handicap
psychiques est en partie « invisible » nous disemtffamilles qui en supportent le poids au
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quotidiert. Donc le handicap psychique s’exprimerait pouttipadans ce qu'il imposerait
comme contrainte et nécessité d’adaptation a lieatge pour maintenir un équilibre, une
forme de vivre ensemble possible. Mais commentiidéce « poids » et encore plus comment
le quantifier ? Faut-il demander non seulement@gelaonne mais aussi a son entourage d’'en
faire le compte ?

C’est le parti pris du GEVA qui non seulement qifemune longue série de difficultés ou
d’incapacité fonctionnelles (longue nécessairenpairgque I'outil est généraliste) mais aussi
interroge sur la nécessité d’aide comme expligitiessous dans le manuel de cotation.

GEVA - Cotation applicable aux huit domaines :

Chaque domaine fait I'objet d’'une cotation globale des éventuelles difficultés rencontrées par la
personne selon les modalités suivantes :

« Sans objet » : si la personne n'est pas concernée par ce domaine d'activité pour des raisons
extérieures au handicap.

« Non » : si la personne ne présente aucune limitation et n’a recours a aucune forme d’aide ou de
compensation.

« Oui » : si la personne présente une limitation et a recours a une aide ou une compensation.

Dans ce cas les différents items de deuxiéme niveau du domaine sont & examiner.

a) La réalisation effective :

. L’appréciation de la réalisation effective se fait sur la base de I'appréciation des difficultés
rencontrées par la personne lorsqu’elle réalise effectivement une activité, en situation réelle de vie, et
en référence a la réalisation de I'activité par une personne de méme age qui n'a pas de probleme de
santé, en tenant compte notamment de la fatigabilité, la lenteur, la douleur. Les modalités de
réponses sont les suivantes :

« A » : Activité réalisée seule, sans aide humaine et sans difficulté.

« B » : Activité réalisée partiellement avec l'aide d’'un tiers et/ou sur sollicitation et/ou avec une
difficulté partielle.

« C » : Activité réalisée avec l'aide répétée d'un tiers et/ou avec une surveillance continue et/ou avec
une difficulté réguliére.

« D » : Activité non réalisée.

b) Impact de I'environnement :

Identifier pour chaque activité ayant fait I'objet d’'une appréciation de la réalisation effective :

— les facteurs environnementaux, dont la mise en ceuvre a été constatée lors de ['évaluation
(facilitateurs) ;

— les facteurs environnementaux qui actuellement contribuent aux difficultés de la personne dans la
réalisation effective des différentes activités (obstacles) selon les modalités suivantes :

« H » : Environnement humain.

« T » : Environnement technique (aide technique).

« L »:Logement.

« S »: Services.

« A » : Environnement animal (aide animaliére).

Apporter toutes précisions utiles concernant chacun des obstacles identifiés, et détailler, le cas
échéant, les besoins qui en découlent.

Il apparait gqu'en matiere de handicap psychiquettecexplicitation du réle de
'environnement et plus particulierement de I'emme est particulierement difficile et par
nature empreinte de subjectivité En fin de comptpagadoxalement, c’est surtout lorsque

1 COLLECTIF (2001), « Le livre blanc des partenaires de la santé mentale », UNAFAM
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'entourage est en difficulté ou défaillant que géke majeur apparait. Un exemple en est
limpact largement documenté (KING S et al. 1998% & émotions exprimées » sur les ré
hospitalisations des personnes souffrant de trsuldehizophréniques. Ici « émotions
exprimées » désigne les appréciations ou critiqégmtives tenues par les proches face aux
difficultés ou aux symptémes de la personne malade.

|- 2 — la proposition d’'une démarche psychopatholfique :

Face a cette difficulté majeure, nous avons faihigix d’une autre stratégie que de chercher a
rendre directement explicite le role de I'envirommeat et de tenter ainsi de le quantifier.
Notre option a été d'organiser le champ d'obseovatfles difficultés dans les activités
quotidiennes et la vie sociale) par les détermmaht handicap psychique ou en d’autres
termes les « mécanismes de production » du hangegaghique. En reprenant le modele de
Wood et sa terminologie, il s’agit de prendre en conifétiat actuel des connaissances sur
les déficiences en lien avec les troubles schizopbues et sur la maniere dont ces
déficiences s’expriment sur le plan des incapaeitéles désavantages sociaux.

Nous avions en téte deux exemples de ce type dardbe

? Une telle explicitation est d’ailleurs a notre avis assez illusoire tant il est difficile pour les acteurs eux méme
d’en avoir une conscience claire. Prenons I'exemple d’'un domaine particulier, celui de la communication. On
sait que nos capacités a communiquer sont exceptionnelles. Elles reposent sur la mise en ceuvre
extraordinairement efficiente d’un principe de base : lorsque quelqu’un s’adresse a nous, nous lui attribuons
une intention communicative et nous mettons toute notre compétence et nos ressources pour saisir ce que
cette personne veut dire, souvent voire toujours bien au-dela de ce que son simple message verbal véhicule
comme sens. Nous sommes en d’autres termes et a notre insu des interlocuteurs utopistes. Prenons un
exemple simple, lisez la phrase suivante : « Durant cette belle matinée d’été, les enfants sont allés bord de la
riviere pour se baigner ». Il vous a sans doute échappé ce qu’une relecture attentive vous montrera : il manque
un mot dans la phrase, mot que vous avez « lu» a sa bonne place. Vous avez donc pallié a un défaut de
communication. Il en va de méme lorsque I'on « fait avec » le discours parfois désorganisé, elliptique ou
abstrait d’'une personne souffrant de trouble schizophrénique, a tel point que méme si I’'on a conscience d’une
étrangeté, on n’en repére pas la forme et on invente finalement une cohérence et un sens la ou ils ne sont pas.
Il en va de méme dans de nombreuses autres situations, voire la plupart.

* Le modele de Wood des conséquences de la maladie propose de distinguer la pathologie, la déficience, la
limitation fonctionnelle et les incapacités :

- la déficience correspond aux pertes de substance ou aux altérations d’une structure ou d’une fonction
psychologique, physiologique, anatomique ou mentale. Elle peut étre provisoire ou définitive.

- Les incapacités se définissent comme la réduction (résultant d’une déficience), partielle ou totale, de
la capacité d’accomplir une activité d’'une facon ou dans des limites considérées comme normales
pour un étre humain.

- Et le désavantage social est le résultat d’'une déficience ou d’une incapacité qui limite ou interdit
I"'accomplissement d’un réle normal (en rapport avec I'age, le sexe, les facteurs sociaux et culturels).
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Le premier concerne la déclinaison par notre équiee recherche de cette logique
psychopathologique pour construire un outil origimBévaluation des troubles de la

communication schizophréniques (Bazin et col. 20f#)s lequel le choix et la description
des items étaient guidés par le champ d’observagonl’occurrence dans ce cas précis
I'entretien clinique et par deux mécanismes suppasédoeuvre dans ces troubles de la
communication (des troubles de traitement du caaetekun déficit en attribution d’intention

a autrui).

Le second est la démarche de construction de llechde Qualité de vie ou QLS
(HEINRICH, 1984). Partant du constat que les imatrnts d’évaluation du fonctionnement
décrivent des difficultés qui sont le résultat denbreux facteurs - la pathologie, le degré de
disponibilité de ressources externes, la santéigunsla tolérance sociale ...- les auteurs
proposent de mesurer plus directement les symptamgatifs en lien avec les troubles
schizophréniques et donc de se focaliser sur undgprocessus conduisant au retrait social

Allons plus loin dans la déclinaison de notre pifion. L'idée est donc de se centrer sur les
« mécanismes de production » du handicap afin sleud¥e la question de I'environnement
gui selon sa nature et/ou sa qualité va contrikuda réduction ou a l'aggravation des
conséquences des déficiences (incapacités ou akageasocial). Il s’agit donc de construire
un outil qui va réviser radicalement le mode classid organisation des observations en
« rubriques » issues de la norme socidi®us proposons de passer d’'un mode de recueil des
données prescrit par le regard social ou de semsncom a un niveau d’observation organisé
par nos hypotheses sur les processus de produlttibandicap, en d’autres termes, de passer
d’une clinique du handicap de sens commun a un&ak psychopathologique du handicap.

Les deux schémas ci-dessous résument les pringipes conséquences de ce changement de
paradigme.

* Cet instrument propose une méthode standardisée d’évaluation des symptémes déficitaires (réduction des
activités, retrait relationnel et social) considérés comme au cceur de la maladie et a 'origine de sa gravité et de
son évolution chronique. L’évaluation repose sur une description des processus a |'origine des différents
comportements dits déficitaires, comme la difficulté a établir un certain degré d’intimité dans les relations, la
restriction des capacités d’initiatives, la diminution de la capacité a éprouver du plaisir, etc.

> Cette structuration des observations par la norme sociale se traduit par le fait que I'on retrouve dans
pratiquement tous les outils d’évaluation du fonctionnement les mémes « rubriques » : 'autonomie dans la vie
quotidienne (ménage, alimentation, hygiéne), la capacité a établir des liens sociaux (réseau amical, liens
familiaux, degré d’intimité, vie sexuelle), le domaine des activités (travail, occupations, loisirs), la gestion des
ressources financieres, etc. Le grain d’observation et le type de quantification reste variable mais revient in fine
toujours a cette question de la norme « sociale » que I'on pourrait résumer d’une maniére un peu lapidaire par
« Combien de douches par semaine la personne prend-elle ? ». Plus le nombre de douches se rapproche de ce
qui est attendu a notre époque (c'est-a-dire tous les jours), moins la personne a besoin d’aide,
d’encouragement ou de stimulation pour y parvenir, moins le « handicap psychique » est important. Bien
entendu, d’autres « domaines » que celui de I’hygiéne sont pris en compte selon cette méme logique.
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CLINIQUE SOCIALE DU HANDICAP :

Rubrigues de l'outil
d’evaluation du handicap

- (hygiene personnelle) S1+S2+8S3...

- : - somme des scores
de fonctionnement

b3 {les activites) dans I'ensemble des

rubrigues définies a
P4 priori par la norme

L | Situation 3 sociale
(les deplacements)

Les rubriques sont définies a priori en fonction de schéma sociaux qui renvoient a
une norme implicite. Le lien entre les mécanismes de production du handicap et les
comportements observés est imprécis et distant.

Le concept de handicap dans ce cas manque de cohérence interne puisque qu’il
n'y a pas d’autre cohérence du choix des items que celui des normes sociales.
L'impasse est faite sur le lien difficultés fonctionnelles et environnement.

CLINIQUE PSYCHOPATHOLOGIQUE DU HANDICAP :

Modele Clinigue
psychopathologique psychop_athologique
des mécanismes de \andicap
production du
handicap N Situations de |
vie quotidienn
4 (activites, hygiene, Score de Handicap :
relations...) S1+S2+8S3...
N Situations de la somme des scores
vie quotidienne de fonctionnement
v (activites, hygiene, dans I'ensemble des
relations...) . P N
rubriques définies a
partir du modele de
Situations de la production du
vie guotidienne handicap
(activités, hygiene,
relations.

Le niveau d’'observation est défini a partir de de I'expression dans la vie quotidienne
des processus de production du handicap. Le concept de handicap trouve une
consistance interne dans le modéle psychopathologique. Le lien avec
I'environnement est explicité dans la description des rubriques

Evaluation et dispositif de réponse en directiorhdadicap psychique en lien avec un
trouble schizophrénique — Rapport final 11



Il - METHODOLOGIE GENERALE ET CONSTRUCTION DE L'OU TIL
D’EVALUATION DU HANDICAP PSYCHIQUE (EHP)

Afin d’assurer une validité de consensus, nous syanstitué dées le démarrage du projet
deux groupes de travail : un comité de pilotage rgqgsemblait 'ensemble des partenaires
impliqués dans le projet et un groupe « technique »

Le comité de pilotags’est réuni a quatre reprises, lors de chaquesétaportante du projet
et afin d’en accompagner les décisions. Il en aiawussuré la cohérence et a veillé a la
pertinence de la place de chacun des acteurs. @titipé régulierement a ce comité de
pilotage : I'équipe de direction du RPSM 78, lesmthees du groupe technique (voir ci-
dessous), des responsables de TUNAFAM Yvelines,rdsponsables de la MDPH Yvelines
et des représentants d’institutions sociales eicu&bciales partenaires du RPSM 78.

Le groupe techniqua accompagné la premiére étape de constructitout#, en particulier

les revues de littérature sur les outils d’évatrati’'une part et les mécanismes de production
du handicap d'autre part. Il a réuni a 7 repris@spsychiatres et une infirmiére, tous
professionnels particulierement impliqués dansrde® actions de rehabilitation de personnes
souffrant de troubles schizophréniques (psychiatieesecteur ou d'établissement médico-
sociaux, equipe dédiée au handicap psychique audseia MDPH, équipe de liaison du
RPSM78 en charge de l'aide aux aidants dans |&dissements sociaux et médico-sociaux)
et I'équipe de direction du RPSM78.

Il - 1 — Proposition du modele psychopathologique d es mécanismes de
production du handicap psychique

Il — 1.1. Nécessité d'un modéle spécifique aux troles schizophréniques et apparentés

Notre logique psychopathologique implique de résthe le champ de notre recherche au
handicap en lien avec les troubles schizophrénidaesffet, pouvoir prétendre a une unité
de processus est un pré requis indispensable aloieldpnt de cette logique. Notre
focalisation sur les seuls troubles schizophrériqueapparentés est par ailleurs justifiée par
le fait que ces pathologies sont a I'origine denkgorité des situations de handicap psychique,
méme si elles ne sont évidemment pas les seules.

La question suivante — non abordée dans cette ndwhe- sera celle du degré de
généralisation de notre outil : qu'en est-il descpssus de production du handicap dans
d’autres pathologies ? Quel est le degré de reeowemnt avec ceux a lI'ceuvre dans les
troubles schizophréniques ? D’autres processusedbils étre pris en compte ? Peut-on
imaginer la construction d’'un outil « généralistqui serait pertinent pour tous les troubles
mentaux severes ?

La littérature a laquelle nous nous sommes pardi@ment attachés pour construire un
modele des processus de production du handicapedlst qui fonde la pertinence de la
remédiation cognitive. Déplacant le regard des $9mps, cibles des antipsychotiques vers
les troubles cognitifs, facteurs d’échec des pnognas de réhabilitation, cette littérature
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démontre et analyse les liens entre différents aygfonnements neurocognitifs et les
difficultés fonctionnelles des personnes souffdtroubles schizophréniques.

Il — 1.2. Modéle unitaire ou pluriel ?

Une premiére question se pose immédiatement caartielm modéle psychopathologique du
handicap psychique que nous allons proposer. Nawsns vu, avec une logique trés proche,
Heinrich et al . (1984) ont retenu l'idée que ld§ialiltés de fonctionnement des personnes
souffrant de troubles schizophréniques résultenh d« noyau déficitaire » concu comme
relativement unitaire et homogéne méme si ses méslalexpressions sont diverses.

Si nous suivons cette option, nous avanceronsel’l@én modéle unitaire des processus de
production du handicap psychique : un dysfonctiome® unique (par exemple, un déficit
métacognitif) se déclinant pas des expressions diverses défasedis contextes de vie du
fait de I'influence de ces différents contexteseldmitre option consiste a proposer un modele
pluriel faisant I'hnypotheése de plusieurs processaiependants ou plus ou moins liés, mais
dont les liens seraient a penser dans un secorbtean I'état des connaissances ne permet
pas d’apporter de données claires et consensselie® point.

A ce jour, la littérature nous permet de propodesipurs candidats pertinents sans en retenir
un seul, ni pour l'instant avoir les moyens de ¢tamge un modeéle sur leurs liens. C’est donc
la seconde hypothese que nous avons retenue.

Il — 1.3. Choix a priori des catégories de l'instrunent
Le choix des dysfonctionnements cognitifs doit r&gre a plusieurs critéres :

- la cohérence neuroscientifique du modéle dans lemgudysfonctionnement a été
décrit ;

- la démonstration d'un lien établi entre le dysfamrmbement cognitif et le
fonctionnement dans la vie quotidienne ;

- la valeur heuristique de ce dysfonctionnement ggport a la clinique des troubles
schizophréniques et a leur évolution ;

- et enfin sa valeur heuristique pour penser lessa#ts et I'aide aux aidants (valeur
pour penser les interventions ou les changemengextiels susceptibles de
modifier I'expression de la difficulté dans la eotidienne et donc l'intensité du
handicap)

Les dysfonctionnements cognitifs retenus — dorrglienentation est développée plus loin -
sont les suivants :

6 . . . ; are . N
Nous reviendrons plus loin sur cette notion de métacognition. Retenons en pour l'instant une premiére

définition : il s’agit de la capacité a apprécier la qualité de ses propres opérations de pensée, de ses

connaissances, d’évaluer le degré de pertinence de ses intuitions, bref il s’agit de la pensée sur la pensée.
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» altération des capacités en «cognition froideAttention, Fonctions
exécutive§, planification, organisation de I'action

» atteinte de la motivation ou des capacités de pliadiatives

« altération des compétences en cognition sdtiale

» altération des capacités métacognitives

Il - 2 — Proposition d’'une forme hétéro questionnai  re destinée aux proches ou a
I'entourage

Le choix concernant la forme de 'outil EHP s’empidement arrété sur une hétéro évaluation
par une ou des personnes de I'entourage de larpersmndicapée. Les motifs de ce choix
sont multiples :

- l'orientation de I'observation vers des élémentsbjectifs » du fonctionnement
plutbt que sur des éléments subjectifs — commeelgréd de satisfaction, le
sentiment de stigmatisation, etc.- pour lesquedstda personnes handicapée qui
doit étre interviewée. En revanche pour les compesales plus objectives des
difficultés dans la vie sociale ou la vie quotidienles experts ont considéré — de
part leur expérience personnelle et la revue dérdilure - que le degré de
conscience des difficultés était extrémement végialune personne a l'autre et
risquait de constituer un obstacle important aulalitg de la mesure.

- Il'intérét évident de solliciter I'entourage des smines handicapées au processus
d’évaluation du handicap psychique

- et la nécessité de solliciter les personnes a méioleserver réellement les
difficultés de la vie quotidienne ce qui implique wertain degré de vie en
commun.

C’est donc un outil destiné aux proches qui a éti@lbppé, sans qu'il soit exclu d’en faire
ultérieurement une version auto questionnaire.

’ Les fonctions exécutives constituent I’ensemble des fonctions cognitives élaborées, intervenant dans le
comportement intentionnel, organisé et dirigé vers un but. Elles interviennent dans la gestion des situations de
routine ou non routiniéres auxquelles sont exposés les sujets. Les capacités d’initiative, de planification,
d’anticipation, d’organisation, de régulation, de vérification sont autant de composantes fondamentales des
fonctions exécutives. Ces capacités sont d’une importance majeure pour pouvoir s’adapter a des situations
nouvelles ou pour bénéficier de stimulations, d’informations nouvelles ou d’apprentissage.

¥la cognition sociale désigne I'ensemble des compétences, spécifiquement dédiées a nos relations avec autrui
et particulierement développées dans I’espece humaine, permettant la perception, le traitement et
I'interprétation des signaux sociaux. Il s’agit en particulier de la lecture ou reconnaissance des émotions
d’autrui, a partir des expressions du visage, des gestes, des attitudes et/ou de la prosodie (le ton de la voix) et
de la théorie de I'esprit (ou capacités de mentalisation), c'est-a-dire I'aptitude a prévoir ou a expliquer le
comportement d’autrui en lui attribuant des croyances, des souhaits ou des intentions et en sachant les
distinguer des siens propres.
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Il — 3 — méthodologie de la construction de I'outil d’évaluation : les groupes de
travail « famille » et » professionnels du champ so  cial et médico-social ».

L’'un des enjeux de ce travail a été de veiller pléece de chacun dans les différentes étapes
de la construction de l'outil et de faciliter I'engssion des « aidants » afin qu’ils puissent
réellement expliciter comment les dysfonctionnemem@urocognitifs se traduisent dans la vie
des personnes proches handicapées psychique dgudrthgent peu ou prou le quotidien.
Dans cet objectif, deux groupes de travail ont egdastitués avec l'aide de 'UNAFAM
Yvelines et du psychiatre en charge du disposhiéloergement du RPSM 78.

Le groupe « famille ssomportait 7 parents (dont deux couples) d’'unesgrare handicapée
psychique du fait d'un trouble schizophrénique. @agents ont été recrutés sur la base du
volontariat et de la diversité de situations auXgadls étaient confrontés. Certains de leurs
enfants vivaient ou avaient vécu dans un établissemedico-social, d’autres travaillaient,
I'un d’entre eux avait un enfant, un autre avaihandicap apparu dés I'enfance, etc.

Le groupe « professionnels& rassemblé 7 professionnels de plusieurs étabimsts
meédico-sociaux (ESAT, FO, FAM, SAVS) et d'un GEMed_ criteres retenus pour solliciter
les professionnels ont été leur degré d’expériemear confrontation fréquente a des
situations de handicap psychique du fait d'un tlewdzhizophrénique et la diversité de ces
situations. Les deux groupes se sont réunis ematftee quatre fois chacun.

Le premier travail des groupes a été la descriptibfa sélection des situations de la vie
guotidienne dans lesquelles s’expriment les praseds production du handicap. Le principe
retenu pour la construction de l'outil était delisder pour ce travail de « traduction » des
« aidants » constituant I'entourage habituel desrsqmnes souffrant de troubles
schizophréniques.

Une étape préalable a consisté a transmettre aidasts un résumeé des connaissances
actuelles des neurosciences cognitives a propostrdables schizophréniques et a leur

expliciter le plus clairement possible en quoi dstast les différentes déficiences que le

groupe d’experts avait considérées comme essedtiglans la survenue du handicap

psychique. L’enjeu était a la fois la qualité eplécision de cette transmission mais aussi le
degré de compréhension, voire d’appropriation @gseaidants allaient en faire. En d'autres

termes, la qualité du choix des mécanismes de ptiotiudevait se refléter dans la résonance
que leur description devait produire chez des pers® « naives » mais vivant au quotidien

avec des proches souffrant de troubles schizogfuési Et ce fut le cas de maniére

impressionnante, y compris pour des concepts fimateé assez élaborés comme ceux de la
Théorie de I'Esprit, du fonctionnement exécutifdmila métacognition.

Les deux groupes ont alors produit pour chaque dermmhaque catégorie plusieurs exemples
de situations de la vie quotidienne dans laquéileistrait la difficulté. lls ont également
longuement débattu de la question difficile desrélegle gravité au sein de chaque item, des
sources de contamination possible entre items example, comment éviter que l'atteinte de
la motivation ne vienne aggraver I'évaluation desns portant sur la cognition. Les groupes
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ont également contribué a la reformulation des ésratilisés afin que la rédaction soit la plus
simple, la plus lisible et la plus compréhensilidsgible pour le « non initié »

Une fois rédigée une premiere version de 'EHPtapé suivante a été de la tester sur
guelques personnes handicapées psychique et deédpro@ux différentes corrections
apparues nécessaires. Une version définitive dirdisée au cours de I'étape de l'avant
dernieres réunions des deux groupes. C’'est cetstomequi est présentée en annexe et qui a
fait 'objet du travail de validation.

Une derniere réunion pour chaque groupe a permggé@ienter les résultats de cette étude et
de discuter des perspectives.

I — JUSTIFICATION DU CHOIX DES CATEGORIES DE L’'OU TIL D’EVALUATION
DU HANDICAP PSYCHIQUE (EHP)

Le fait que les capacités en « cognition froidd teelevenir fonctionnel soient liés dans les
troubles schizophréniques est un fait a présenthién établi. La méta-analyse récemment
publiée par A-K Fett (2011) conclut que la cogmitgpciale expliquerait 16 % de la variance
de la qualité du « fonctionnement dans la communawdlors que les troubles en cognition
« froide’ » en expliqueraient 6 %. Deux facteurs sont c@&méslcomme jouant un rle majeur
dans la modulation de ces différentes capacitésitbogs et I'impact de leur altération dans le
fonctionnement : la motivation (Gard, 2009) etdempétences métacognitive (Koren, 2006)

Il — 1. Troubles des capacités en « cognition fide » : fonctions exécutives, I'attention
et capacités d’apprentissage

lIl — 1. 1. Modéle neuroscientifique

Les fonctions exécutives constituent I'ensemble denctions cognitives élaborées,

intervenant dans le comportement intentionnel, miega et dirigé vers un but. Elles

interviennent dans la gestion des situations déinm®wu non routinieres auxquelles sont
exposes les sujets. Les capacités d’initiativepldeification, d’anticipation, d’organisation,

de régulation, de vérification sont autant de cosaptes fondamentales des fonctions
exécutives. Ces capacités sont d’'une importanceeurajpour pouvoir s'adapter a des
situations nouvelles ou pour bénéficier de stimoie, d’informations nouvelles ou

d’apprentissage.

Le modéle de référence des fonctions exécutivee lesmodéle de Norman et Shallice
(1986) qui décrit un systeme pour le contrdle eelgulation des comportements volontaires
pour atteindre des buts générés par le sujet.

Ce systeme en charge des fonctions exécutivessténsg de supervision de I'attention (SAS)
comporte plusieurs niveaux :

9 . ey 2 P s 1 . , . ey 2 . .

Il s’agit des capacités cognitives « générales » comme I'attention, la mémoire, les capacités de planification,
les capacités visio-spatiales, etc. Bref toutes les capacités cognitives a I'exception de celles impliquées de
maniére prépondérante ou exclusive dans la communication avec autrui.
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- le niveau inférieur opere automatiquement et perde mettre en route des activités de
routine, consistant en des sous-routines (ou pensée schémas d’action) qui sont
sélectionnées au sein d’'un ensemble important fimide programmes moteurs ou cognitifs
dirigés vers un but. Ces programmes sont stocké@séemoire a long terme et sont déclenchés
automatiquement par des indices perceptifs ou tégrisur appris ».

- le niveau supérieur est requis soit pour desectouvelles ou moins routiniéres - qui ne
sont pas prescrites par I'environnement ou par iddges automatiques - ou dans les
situations de choix entre plusieurs réponses plessie systeme est sous contréle conscient
et volontaire et peut modifier les priorités dueau inférieur en activant ou en inhibant des
programmes particuliers.

[l — 1. 2. Atteinte des fonctions exécutives dans la schizopdmie :

L’atteinte des fonctions exécutives dans les tresibkchizophréniques est largement
démontrée et c’est I'un des déficits cognitif péeguel I'effet de taille est le plus important
(Green 1996 ; Penn 1997).

Il — 1. 3. Arguments en faveur d’'un lien entre I'atteinte ks fonctions exécutives et le
fonctionnement dans la vie quotidienne :

La littérature (Green 1996) montre la valeur priddéic de ces compétences sur le
fonctionnement dans la vie quotidienne, la résotutie problemes sociaux et I'acquisition de
compétences sociales et globalement la capaci@néfibier (ou non) d'un environnement
stimulant ou d’'un programme de réhabilitation. Cait fde ce rdle centralles fonctions
exécutives sont une cible essentielle de la plugestprogrammes de remédiation cognitive.

lll — 1. 4. Propositions concernant I'expression comportenméale du déficit :

Il n’existe a ce jour pas d’outil clinique visanéwaaluer le fonctionnement exécutif dans la vie
guotidienne. Les capacités a réaliser deux typesameportements doivent étre pris en
compte :

- d'une part des comportements de routine, largeraatimatisés et que l'on peut

accomplir en grande partie en pensant a autre chume exemple: un trajet
automobile qu’on fait quotidiennement, une actiwténagere routiniére, etc.

- d’autre part, des comportements non routiniers amsdles situations nouvelles, qui
nécessitent un certain degré de réflexion, de fidation volontaire, de réajustement
en fonction du contexte et du degré de réalisasitieint (par exemple, un trajet
inhabituel, confectionner un nouveau plat, jouergalf, jouer a un jeu stratégique
comme les échecs...)

Doivent étre évaluées la capacité a realiser cepodements et la qualité de leur réalisation.
Enfin deux conditions doivent étre respectées :

- d'une part les situations choisies ne doivent papliquer de relations sociales
requérant des compétences en cognition socialgegoit explorées par ailleurs
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- d'autre part doivent étre prises en compte lesisa@#dns avec incitation et/ou
stimulation pour la mise en route afin d’éviter dantamination avec les facteurs
motivationnels.

[ll — 2. Motivation :
lll — 2. 1. Modele neuroscientifique :

Les principaux modéles théoriques récents (Berridg&kobinson, 1998 ; Schulzt, 2007)
distinguent deux facteurs sous-tendant la motimasous tendus par des systemes neuronaux
distincts : le plaisir pris a la récompense (ousanaonsommatoire) et la saillance incitative
motivationnelle pour cette récompense, c'est-a-batat motivationnel et hédonique que
déclenche un stimulus conditionnel lié a la recomspe(ou plaisir anticipatoire). En d’autres
termes, la motivation tient a la fois au plaisilaeécompense et au plaisir pris a désirer cette
récompense.

Dans les troubles schizophréniques, la capacit@&sirett un but, une récompense, serait
fortement altérée alors que le plaisir pris a ce&tt®mpense serait préserveé.

lll — 2.2. Liens avec la clinique des troubles s@érophréniques et le fonctionnement dans
la vie quotidienne :

L’atteinte de la motivation est un des symptomeastrak des troubles schizophrénigues et
impacte tout particulierement sur le fonctionnemeuotidien (Barch, 2005 ; Barch et al.,
2008 ; Docherty et al, 2001 ; Gold et al., 2008eekty et Gold, 2007). Il a été décrit de
longue date parmi les symptémes négatifs et idérdgfmme un facteur pronostic majeur.

Historiquement, théoriciens et cliniciens ont cdésé les perturbations de la motivation et de
’émotion comme un point central dans la schizopleét méme comme un facteur de

vulnérabilité a la survenue du trouble. BleuleKedepelin ont considéré « I'indifférence » de

leurs patients comme 'un des symptdbmes fondamendgula maladie. Des travaux plus

récents considerent la motivation comme un fadgteermeédiaire entre la neurocognition et le

fonctionnement.

Il a ainsi été montré que les patients schizoplwréem un déficit essentiellement dans les
aspects cognitivement les plus complexes de lavatain, I'anticipation que les choses vont

apporter du plaisir (Gard et al. 2007). L'incap@cit maintenir des représentations stables
d’'un plaisir & venir détourne les patients d’un a&gement dans des activités quotidiennes
orientées vers un but et, finalement, les conduit &nauvais fonctionnement psychosocial.

lIl — 2. 3. Propositions concernant I'expression@mportementale du déficit :

Les patients ont des capacités qu’ils n’utiliseas,dls ont tendance a ne pas désirer ou a ne
pas mettre en ceuvre leurs capacités pour obteguideur fait plaisir.

Plusieurs items de I'échelle de qualité de vie (iHeh, 1984) se rapportent a ce déficit :
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Manque de désir, de projets..qu’attendez-vous d’'agréable de la semaine ousdemines
prochaines ? Quels sont vos projets ? Qu’'avez-faupour les mettre en ceuvre ?

Manque de motivation : difficulté a se mettre entep & débuter une activité, possibilité de
bénéficier (ou nécessité) d’'une stimulation ou @'wbligation extérieure pour réaliser un
comportement, quantité de temps passé a ne riendaidevant la TV sans étre intéressé...

[l — 3. Cognition sociale
[l — 3. 1. Modele neuroscientifique :

La cognition sociale désigne I'ensemble des cormoé® spécifiguement dédiées a nos
relations avec autrui et particulierement dévelegpdans I'espéce humaine, permettant la
perception, le traitement et I'interprétation dégnaux sociaux. On s’accorde aujourd’hui
pour considérer la cognition sociale comme un eb$Encomposite de plusieurs
compétences dont :

- la lecture ou reconnaissance des émotions d’adtnp@rtir des expressions du visage,
des gestes, des attitudes et/ou de la prosodien(lée la voix) ;

- la théorie de I'esprit (ou capacités de mentabisgtic'est-a-dire I'aptitude a prévoir ou
a expliquer le comportement d’autrui en lui attebtides croyances, des souhaits ou
des intentions et en sachant les distinguer das pipres ;

- des compétences plus générales comme la compréhates régles, des réles et des
eléments contextuels qui définissent une situatsmtiale, qui nécessite une
connaissance préalable de schémas sociaux ;

- les biais d'attributions qui n'appartiennent pagctt sens a la cognition sociale mais
qui l'influence fortement: style d’attribution, rtdance aux conclusions hatives,
intolérance a I'ambiguité, etc.

D’autre part, il a été montré que ces compétenoésiime relative indépendance par rapport
aux autres fonctions cognitives, a la fois en terghe qualité de fonctionnement et en termes
de réseaux neuronaux qui les sous-tendent

I - 3. 2. Atteinte des compétences en cognitionosiale dans les troubles
schizophrénique et lien avec la clinique :

Les troubles de la cognition sociale sont I'une iesifestations les plus caractéristiques des
troubles schizophréniques (Penn, 2006) et sortivelaent indépendants des autres domaines
neurocognitifs. lls sont présents dés le débutadendladie et s’aggravent avec la durée

d’évolution des troubles et 'appauvrissement @ssl sociaux consécutif a la maladie.

Notre équipe a développé un modele (Hardy-Baykd,e2003) qui propose que ces troubles
de la cognition sociale soient les mécanismes o@ygation des troubles de la communication
caractéristiques des personnes atteintes de stihéoe et de certains comportements dits
« négatifs » comme le retrait social.
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lll — 3. 3. Arguments en faveur d'un lien entre I'ateinte des compétences en cognition
sociale et fonctionnement dans la vie quotidienne

Par rapport aux autres troubles cognitifs, il eddntré que ce sont les troubles de la
cognition sociale qui ont le retentissement le phogortant sur la qualité du fonctionnement
guotidien et sur la possibilité d’occuper ou nos dies sociaux (Couture, 2006 ; Pinkham et
al. 2006 ; Brine et al. 2005).

lIl — 3. 4. Propositions concernant 'expression@mportementale du déficit :

- Capacité a comprendre les intentions d’autrui, & diégstinguer des siennes, a
comprendre les fausses croyances, les sous-entatdus

- Capacités a identifier les réles sociaux, les edke la société, les situations sociales
complexes ou ambigués

- Capacités d’empathie

lIl — 4. Altération des compétences métacognitives
lIl — 4. 1. Modéle neuroscientifique

La métacognition a été définie comme la connaissapue I'on a de ses propres processus
cognitifs, de leurs produits et de tout ce qui yctee. La métacognition se rapporte a «la
pensée sur la pensée ». Le sentiment métacogmitile représentation résumée consciente
pour une variété de processus inconscients. Usepfivenu a la conscience, le sentiment
métacognitif sert de base au contréle de I'actiordennant la liberté d’agir en suivant ce
sentiment ou pas.

En d’autres termes, lorsqu’on on se pose une aquede résultat est un produit cognitif,
'estimation de sa capacité a répondre ou de ltx@e de sa réponse est dordre
meétacognitif.

Il — 4. 2. Atteinte de la métacognition dans les troubleschizophréniques et lien avec le
clinique et le fonctionnement dans la vie quotidieme.

De nombreux travaux montrent I'altération majeues dompétences meétacognitives dans les
troubles schizophréniques, ces compétences étasidéoées comme le facteur intermédiaire
déterminant entre les troubles cognitifs et ledemiéssement fonctionnel. Récemment les
travaux de Koren (2006) démontrent I'existence dliBn étroit entre des capacités
meétacognitives évaluées par un test de laboraatideux dimensions essentielles dans le
fonctionnement des patients : la conscience deblgs et la capacité a consentir aux soins.

lIl — 4. 3. Propositions concernant I'expression comportemeale du déficit :
Les items doivent concerner les capacités suivantes

B Capacité a réfléchir sur et a réguler ses proeses

Evaluation et dispositif de réponse en directiorhdadicap psychique en lien avec un
trouble schizophrénique — Rapport final 20



B Capacité a avoir une représentation adaptée déessns, de ses limites, de sa
pertinence dans telle ou telle situation

B Capacité a reconnaitre ses limites (ou difficultés)

B Capacité a demande de 'aide ou a coopérer aug soin

IV - ETUDE DE VALIDATION AUPRES DE FAMILLES DE L'UN AFAM

IV — 1. Méthode

Il s’agissait donc d’apporter des premiers élémenes validation des caractéristiques
psychométriques de notre outii EHP destiné a lemtge des personnes handicapées
psychiques du fait d’'un trouble schizophréniques.

Dans cette premiere étude, nos choix ont été igards :

- proposer un guestionnaire relativement restreintdd limiter le taux de non réponse
ou de questionnaire incomplet

- utiliser comme outil de référence pour la validiééncourante de I'EHP [l'outil
d’évaluation du handicap le plus reconnu sur un piternational et dont les qualités
psychométriques avaient été explorées : la WHODA®Bé&valuation de I'incapacité
diffusée par I'Organisation Mondiale de la Saht&ous avons retenu la version
WHODAS-proxy a 36 items (présenté en annexe).

- recueillir des informations de base sur les peresnmandicapées concernant leur
mode de vie, leur soin et I'histoire de la maladlla.questionnaire a donc été construit
pour renseigner : I'age d’apparition des troublégie du début des soins, I'age actuel
de la personne, le nombre d’hospitalisations, lelende suivi médical actuel, le lieu
de vie, le statut professionnel et le niveau dméiion initiale (voir annexe 2).

Un premier courrier (voir annexe 4) expliqguant Vesees et la méthode de I'étude a été trés
largement diffusé auprés d’adhérents de 'TUNFAMgdivers départements afin de solliciter
leur participation. 250 adhérents se sont mansgestée dossier de I'étude leur a été adressé.

10 La WHODAS est un outil d’évaluation du handicap élaboré par le groupe Evaluation, Classification et
Epidémiologie de 'OMS dans le cadre du projet conjoint OMS / Institut national de santé des Etats-Unis (NIH)
sur I’évaluation et la classification des handicaps.

Obtenir la version établie pour I'entourage de la WHODAS-II a été un peu difficile et il est apparu que cette
version n’avait finalement pas été traduite ni validée en francais. Pour rappel, il existe plusieurs versions de cet
instrument : une version destinée aux personnes handicapées sous la forme d’un hétéro questionnaire et une
version destinée aux proches (version proxy), et pour chaque outil une forme en 12 ou 36 items. L’adaptation
en frangais que nous avons du faire de I'instrument s’est trés largement inspirée de I'adaptation francaise de la
version hétéro questionnaire a 36 items
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IV — 2 .Résultats

Un total de 172 familles nous a renvoyé les questiodes. Parmi ces derniéres, 15
observations ont été exclues de I'analyse des @snné

» 2 observations car les sujets évalués souffraientalitre handicap (surdité profonde
dans un cas, cécité dans l'autre). Cette situal#opolyhandicap rendait le tableau
complexe a analyser et donc inadapté a la logigua démarche de validation.

> 13 observations ont été exclues car I'échelle R @mplie de fagcon incomplete
(deux items au moins manquaient sur les 13), ceemuiait le score total inutilisable.

Ainsi, le traitement des données a été réaliséstotal de 157 observations.

Le tableau ci-dessous résume les caractéristiquoasdg&mographiques et cliniques de

I'’échantillon.

Tableaul.

Age m = 36.25 (15-70), SD=8.68 N= 123

Sexe N (femmes)= 29 (18.6%) N (hommes) =1

(81.4%)

Age de début des troubles

m =12.25 (0-37) SD=5.50 N=154

Délai avant instauration d’un suivi /
traitement

m=2.52 (0-27) SD=3.63 N=148

Durée d’évolution de la maladie

m=16.69 (3-55) SD=9.38 N=121

Nombre d’hospitalisations

H1 : aucune hospitalisation

H2 : entre 1 et 5 hospitalisations
H3 : entre 6 et 10 hospitalisations
H4 : plus de 10 hospitalisations

N (H1) = 5 (3.2 %)

N (H2) = 92 (59.7%)
N (H3) = 38 (24.7%)
N (H4) = 19 (12.3%)

Type de suivi

S1:aucun

S2 : médecin généraliste

S3: psychiatre libéral

S4 : centre médico-psychologique
S5 : centre de jour ou CATTP

S6 : autres

S1:5 (3.2%)
S2:3(1.9%)
S3:18 (11.7%)
S4 : 86 (55.8%)
S5 : 26 (16.9%)
S6 : 16 (10.4%)

Niveau d’études :

E1l: CAP, BEP

N (E1) = 32 (20.5%)

Evaluation et dispositif de réponse en directiorhdadicap psychique en lien avec un

trouble schizophrénique — Rapport final

22



E2 : Bac général, Bac pro N (E2)= 48 (30.8%)

E3:BAC +2 N (E3)= 29 (18.6%)
E4:BAC +3et4 N (E4)= 18 (11.5%)
E5:BAC+5 N (E5)= 17 (10.9%)
EG : autre N (E6)= 12 (7.7%)

Statut vis-a-vis du travail :

W1 : absence d’emploi N (W1)= 125 (81.2%)

W2 : emploi N (W2)= 29 (18.8%)
Lieu de vie

V1 : vie seul N (V1) = 72 (46.8%)

V2 : vie en famille N (V2) = 58 (37.7%)

V3 : vie en hopital, foyer d’accueil N (V3) = 18 (11.7%)

médicalisé, foyer de vie, maison d’accueil
spécialisée, centre d’hébergement et de
réinsertion sociale

V4 : vie en foyer de travailleurs N (V4) = 4 (2.6%)
handicapés, en appartements accompagnges

V5 : autres N (V5) = 2 (1.3%)
Lien de parenté du cotateur avec la
personne handicapée : N (parents) = 153 (98.1%)
Parents (pére ou mere) N (fratrie) = 3 (1.9%)
Fratrie N (enfants ou autres) =0 (0%)

Enfants ou autres

Scores aux instruments d’évaluation du handicap

Les résultats des 157 questionnaires retenus sésemtés dans les tableaux ci-dessous.

Tableau 2 : résultats obtenus a I'échelle EHP :

Score total a I'échelle EHP m= 22.69 (8-38)
SD =6.24 N=157

Score au domaine « cognition » m=7.16 (1-12)
SD =2.56 N=157

Score au domaine « motivation » m= 6.35 (0-12)
SD =2.48 N=157

Score au domaine « communication et m= 5.7 (1-9)
compréhension des intentions d’autrui » | SD = 1.8 N=157

Score au domaine « insight » m= 3.48 (0-6)
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SD =1.25 N=157

Tableau 3 : scores a la WHODAS Il — Proxy 36

Score total au WHODAS

m= 45.58 (8.63-85.87)
SD = 14.48 N=139

Score au domaine « compréhension et
communication »

m= 38.63 (0-100)
SD = 21.34 N=139

Score au domaine « se déplacer »

m= 18.79 (0-93.75)
SD=21.11 N=139

Score au domaine « soins personnels »

m= 21.88)(0-9
SD = 19.27 N=139

Score au domaine « s’entendre avec son
entourage »

m= 62.15 (0-100)
SD =22.43 N=139

Score au domaine « activités de la vie »

m= 6305800)
SD=27.18 N=139

Score au domaine « activités de la vie » p(
les travailleurs

hun= 37.42 (0-78.57)
SD = 22.51 N=25

Score au domaine « participation dans la
société »

M= 63.44 (4.76-95.24)
SD = 15.58 N=139

Etude de la validité de construit de I’

Diagramme des valeurs propres.

échelle EHP

Le diagramme des valeurs propres est tres fortememt faveur d'une structure
unidimensionnelle : la premiere valeur propre est4®3 et explique 37.9% de la variance
totale. Cette valeur se situe loin devant la deuriequi est de 1.82 et qui explique 14.07 %

de la variance.
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Tracé des valeurs propres de I'échelle EHP :

Graphique de valeurs propres

4~

Valeur propre

2-

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13

Numeéro de composant

En comparaison et afin de démontrer la forte coteerénterne de 'EHP, nous avons conduit
sur notre échantillon la méme analyse avec lesékmde la WHODAS-proxy-36, instrument
considéré comme un outil unidimensionnel. Le trdes valeurs propres obtenu est moins
évocateur d’'unidimensionnalité que celui de I'éEhEIHP. Les premieres valeurs propres
sont proches les unes des autres et la premigranyaopre n’explique qu’une partie limitée
de la variance totale. En effet, la premiére vajgopre est de 7.08, la deuxieme de 5.66 et la
troisieme de 4.01. Elles expliquent respectiveni®m$8%, 15.72 et 11.15% de la variance
totale.
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Tracé des valeurs propres de I'échelle WHODAS-prox@6 :

Graphique de valeurs propres

8

6

4—

Valeur propre

rrrr 11 0 vr1rr1r 111171717 17 17 17T 17T T 1T 1T T 1T 1T T 71T T T1TTTTTT
12345678 9101112131415161718192021222324252627282930313233343536

Numeéro de composant

Etude de la consistance interne de I'échelle EHP :

Comme I'échelle EHP a une structure unidimensidanebus avons vérifié la qualité de sa
consistance interne en réalisant un ¢ede Cronbach.
Le coefficienta de Cronbach est de 0.86 et révele donc une tre@sebmpnsistance interne.

A titre indicatif, le coefficienth de Cronbach calculé ici sur 32 items de la WHODA®*y-

36 (les items liés au travail ont été retirés eals24 sujets travaillent) est de 0.89. Il estcdon
guasiment identique a celui obtenu pour I'échelldPEalors que le nombre d’items est
quasiment 3 fois supérieur.

Justification de la répartition a priori des itemsde I'échelle EHP en 4 domaines.

Afin de vérifier la pertinence de la répartitiorpgdori des 13 items de I'échelle EHP en 4
domaines, nous avons vérifié que chaque item égaiantage corrélé avec I'ensemble des
items du domaine auquel il appartenait qu'avecekder de I'échelle EHP (les trois autres
domaines). C’est clairement le cas a I'exceptionnditem (motivation 4) qui est autant

corrélé aux deux groupes d’items.
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Domaine « cognition »

Item évalué Domaine Total des 3
« cognition » sans | autres domaines
I'item évalué de I'échelle
Item « cognition » 1 | Corrélation de Pearson 0.604 0.530
Significativité : p 0.000 0.000
N 157 157

Item « cognition » 2 | Corrélation de Pearson 0.674 0.403
Significativité : p 0.000 0.000
N 157 157

Item « cognition » 3 | Corrélation de Pearson 0.617 0.387
Significativité : p 0.000 0.000
N 157 157

Item « cognition » 4 | Corrélation de Pearson 0.549 0.510
Significativité : p 0.000 0.000
N 157 157
Domaine « motivation »
Item évalué Domaine Total des 3
« motivation » sang autres domaines
I'item évalué de I'échelle
Item « motivation » 1 Corrélation de Pearson 0.572 0.532
Significativité : p 0.000 0.000
N 157 157

Item « motivation » 2 Corrélation de Pearson 0.591 0.413
Significativité : p 0.000 0.000
N 157 157

Item « motivation » 3 Corrélation de Pearson 0.648 0.491
Significativité : p 0.000 0.000
N 157 157

Item « motivation » 4 Corrélation de Pearson 0.502 0.492
Significativité : p 0.000 0.000
N 157 157

Domaine « communication et compréhension d’autrui »

Item évalué Domaine Total des 3
« communication »| autres domaines
sans I'item évalué | de I'échelle

Item Corrélation de Pearson 0.693 0.511

« communication » 1 Significativité : p 0.000 0.000

N 157 157

Item Corrélation de Pearson 0.617 0.389

« communication » 2 Significativité : p 0.000 0.000

N 157 157
Item Corrélation de Pearson 0.440 0.456
« communication » 3 Significativité : p 0.000 0.000
N 157 157
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Domaine « insight »

Item évalué Domaine Total des 3
« insight » sans autres domaines
I'item évalué de I'échelle
ltem « insight » 1 Corrélation de Pearson 0.397 0.359
Significativité : p 0.000 0.000
N 157 157
Item « insight » 2 Corrélation de Pearson 0.397 0.356
Significativité : p 0.000 0.000
N 157 157

Etude de la validité concourante : comparaison dgeE®res globaux aux deux
echelles WHODAS-36-proxy et EHP

Retenant la WHODAS-36-proxy comme validateur exdenous avons vérifié la corrélation
entre les scores globaux aux deux instrumentsedtede corrélation de Pearson montre une
corrélation inverse significative entre le scorltde I'échelle HP (22.69, SD=6.24) et le
score de la WHODAS-36 (45.58, SD=14.48), r= -0p<0.0001.
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Etude de la validité apparente : relations entreslecores a I'échelle EHP et les
autres variables.

Il s’agit d’apporter des éléments de réponses sapghtaires a la question : « Notre outil
mesure-t-il bien ce qu’il est sensé mesurer ?

Nous avons donc exploré :

- dans un premier temps, les liens entre les scttesios aux deux instruments
d’évaluation du handicap et certaines variablesqot a priori liees a l'intensité du
handicap psychique : le lieu de vie et I'activitéfessionnelle.

- et dans un second temps, les liens entre ces stanascertain nombre de variables
sociodémographigues ou cliniques.

1. Liens entre score EHP et statut vis-a-vis du travai

1.1.Liens entre les scores aux deux dimensions dedlicEHP et le statut vis-a-vis du
travail
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moyenne W1 moyenne W2  valeurt p
(sans travail)| (avec travail)
Score échelle ) o, 26.06 3.285 0.001

EHP

Ainsi les personnes qui ne travaillent pas ontagresa I'EHP plus élevé que celles qui ont
une activité professionnelle, quelle qu’elle sGies résultats vont dans le sens d’'une validité
apparente satisfaisante puisque les sujets quiilieavt ont des scores significativement plus

élevés pour I'échelle HP (et donc ont un handicaipique plus faible) que ceux qui ne

travaillent pas. Cela a du sens puisque I'imposahc handicap psychique est considérée, a

priori, comme un obstacle au fait de travailler.

1.2.Liens entre les différents domaines de I'échelledtiPactivité professionnelle.

Afin d’explorer de facon plus détaillée les liemgre les 4 domaines du handicap psychique
présents dans I'échelle et la variable travail,snawons réalisé un t-test pour des échantillons

indépendants (groupes) pour le score a chacunaheaides.

moyenne W1 | moyenne W2 valeur t p
(sans travail) | (avec travail)
Score « cognition » 7.03 7.83 -1.507 0.134
Score « motivation » 6.00 7.91 -3.897 0.000
Score « com.munl’catlor.l et 5 56 6.38 2226 0.027
compréhension d’autrui »
Score « insight » 3.35 3.93 -2.282 0.024
10 _ =
9 r p-=0.000**
p 50.264
8
p = 0.0L7*
; -
6
: p = 0.016* O Sans travail
| - T m Avec travail
4
3
2 |
1
0
total_HP_COG total_HP_MOT total_HP_COM total_HP_IN

Ainsi, parmi les 4 domaines, seuls les scores aoadlte « cognition » ne different pas entre

les sujets travaillant et ceux ne travaillant s domaine n’est donc pas « predictif » du
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statut des sujets vis a vis de leur travail. Branehe, les domaines « motivation »,
communication et compréhension d’autrui » et «ginsk sont chacun preédictifs.

1.3. Liens entre score total WHODAS et activité professelle

Les scores a la WHODAS ne différaient pas signifieanent entre les sujets ayant un travail
(m=41.52) et ceux qui n’en n‘avait pas (m=46.5H,1t527, p= 0.13.

2. Liens entre score HP et le lieu de vie

Les liens entre les scores a I'échelle HP et |labdr « lieu de vie » nous ont semblé
intéressants a explorer : on peut en effet supppseplus le handicap psychique est
important et plus les sujets ont des difficult@svae seuls et résident dans des structures
médico-sociales. Concernant le lieu de vie, 5 catég étaient répertoriées:

V1 : vie seul

V2 : vie en famille

V3 : vie en hopital, foyer d’accueil médicaliséyer de vie, maison d’accueil spécialisée,
centre d’hébergement et de réinsertion sociale

V4 : vie en foyer de travailleurs handicapésappartements accompagnes

V5 : autres
V4 sont des structures meédico-sociales plus «é&geique V3.

Pour étudier les liens existant entre le scoreadhelle HP et les 5 catégories de lieu de vie,

nous avons utilisé une ANOVA factorielle a un factavec comme variable dépendante le
score a I'échelle HP et comme facteur prédictiide de vie.

2.1.Liens entre score a I'échelle EHP et lieu de vie

Les résultats montrent que les scores obtenushellé HP different significativement selon
le lieu de vie, F (4,153)=4.510, p=0.002.

Les résultats des moyennes des scores obtenwhalleeEHP sont les suivant :

moyenne au scoreScore EHP Total score EHP | Total score EHP | N
EHP Ecart-type -95.00% +95.00%
V1 24.15 5.84 22.78 25.52 72
V2 22.56 6.52 20.84 24.27 58
V3 17.56 4.41 15.36 19.75 18
V4 21.25 6.24 11.32 31.18 4
V5 24.5 4.95 -19.97 68.97 2

Comme les effectifs des lieux de vie et V4 et Ydiant trés réduits, nous avons considéré
uniguement les moyennes des 3 premiers lieux detVes avons comparées entre elles a
l'aide d’un test t pour échantillons indépendants.

Les résultats montrent :
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variable Lieu de vie N moyenne  Ecart-type t p
Total HP | vie en V1 72 24.15 5.85 1.469 0.14
vie en V2 58 22.56 6.52
vieen V1 72 24.15 5.85 4471 0.000
vie en V3 18 17.56 4.41
vie en V2 58 22.56 6.52 3.040 0.003
vie en V3 18 17.56 4.41

Ainsi, le score total HP différe significativemaesritre les sujets vivant seul ou en famille et
ceux vivant en structures médicales ou médico-BExi&n revanche, les scores totaux HP
des sujets vivant seuls ne different pas signifieatent de ceux des sujets vivant en famille.

Pour étudier les liens existant entre le scoréétielle HP et les 5 catégories de lieu de vie,
nous avons utilisé une ANOVA factorielle a un factavec comme variable dépendante le
score a I'échelle HP et comme facteur prédictifde de vie.

2.2.Liens entre score a I'échelle HP et lieu de vie

Les résultats montrent que les scores obtenusiaellé HP different significativement selon
le lieu de vie, F(4,153)=4.510, p=0.002.

Les résultats des moyennes des scores obtenwhall&eHP sont les suivant :

moyenne au scorgScore HP Total score HP | Total score HP | N
HP Ecart-type -95.00% +95.00%
V1 24.15 5.84 22.78 25.52 72
V2 22.56 6.52 20.84 24.27 58
V3 17.56 4.41 15.36 19.75 18
V4 21.25 6.24 11.32 31.18 4
V5 24.5 4.95 -19.97 68.97 2

Comme les effectifs des lieux de vie et V4 et Va&ignt tres réduits, nous avons considéré
uniquement les moyennes des 3 premiers lieux detvies avons comparées entre elles a
l'aide d’un test t pour échantillons indépendants.

Les résultats sont les suivants :

variable Lieu de vie N moyenne  Ecart-type t p
Total HP | vie en V1 72 24.15 5.85 1.469 0.14
vie en V2 58 22.56 6.52
vieen V1 72 24.15 5.85 4.471 0.000
vie en V3 18 17.56 4.41
vie en V2 58 22.56 6.52 3.040 0.003
vie en V3 18 17.56 4.41

Liens entre les différents domaines de I'échellegtil? lieu de vie

Evaluation et dispositif de réponse en directiorhdadicap psychique en lien avec un
trouble schizophrénique — Rapport final 32



Afin d’explorer de facon plus détaillée les liemgre les 4 domaines du handicap psychique
présents dans I'échelle et la variable « lieu @e»inous avons réalisé des tests t pour
échantillons indépendants en comparant les scbtesws pour chague sous domaine entre
les 3 premiers lieux de vie pris deux a deux.

Score « cognition »

variable Lieu de vie N moyenne  Ecart-type t p
Score vie en V1 72 7.69 2.382 0.821 0.413
« cognition »| vie en V2 58 7.33 2.625
vie en V1 72 7.69 2.382 4.849 0.000
vie en V3 18 4.72 2.052
vie en V2 58 7.33 2.625 3.855 0.000
vie en V3 18 4.72 2.052

Ainsi, le score « cognition » se comporte de fagemtique au score EHP global lors que I'on
compare les 3 premiers lieux de vie. Il differendfigativement entre les sujets vivant seuls
ou en famille et ceux vivant en structures médiale médico-sociales « lourdes ». Il ne
différe pas entre les sujets vivant seuls ou enllam

Score « motivation »

variable Lieu de vie N moyenn¢  Ecart-type t p
Score vie en V1 72 6.85 2.402 1.576 0.12
« motivation»| vie en V2 58 6.17 2.520
vie en V1 72 6.85 2.402 2.727 0.008
vie en V3 18 5.11 2.505
vie en V2 58 6.17 2.520 1.558 0.124
vie en V3 18 5.11 2.505

Le score motivation différe entre les sujets vivaails de ceux vivant en structures médicales
ou médico-sociales « lourdes ». Il ne differe pasedes sujets vivant seuls ou en famille ni
entre les sujet vivant en famille et ceux vivansanctures médicales ou meédico-sociales.

Score « communication »

variable Lieu de vie N moyenng Ecart; t p
type
Score vieenVl |72 5.96 1.673 0.811 0.42
« communication » vieen V2 |58 5.70 1.982
vieenVl |72 5.96 1.673 3.000 0.004
vieenV3 |18 4.67 1.455
vieenV2 |58 5.70 1.982 2.040 0.045
vieenV3 |18 4.67 1.455
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Le score « communication» se comporte de fagortiglemau score EHP global lorsque I'on
compare les 3 premiers lieux de vie. Il differendfigativement entre les sujets vivant seuls
ou en famille et ceux vivant en structures médeale médico-sociales « lourdes ». Il ne
différe pas entre les sujets vivant seuls ou enllam

Score « insight »

variable Lieu de vie moyenne  Ecart-type p
Score vie en V1 72 3.65 1.224 1.313 0.19
« insight »| vie en V2 58 3.36 1.294
vieen V1 72 3.65 1.224 1.885 0.063
vie en V3 18 3.05 1.109
vie en V2 58 3.36 1.294 0.906 0.37
vie en V3 18 3.05 1.109

Les scores « insight » ne differe pas significatieat entre les sujets vivant dans les 3 lieux
de vie.

Au total, les résultats montrent que les scores alomaines « cognition » et
« communication » différent chez les sujets en tioncde leur lieu de vie (vie seul ou en
famille vs vie en structure médico-sociale). Lerece motivation » distingue uniquement les
sujets vivant seuls de ceux vivant en structureicoésbciale « lourde »). Enfin le score
« insight » n’est pas prédictif du lieu de vie.

2.3.Liens entre score WHODAS et lieu de vie

Le score total a la WHODAS est également préduttiflieu de vie, F(4,135)=3,394 p=
0.011.

Moyennes du score total a la WHODAS en fonctiotielude vie :

moyenne au scorgTotal Total WHODAS | Total WHODAS | N
total WHODAS | WHODAS -95.00% +95.00%
Ecart-type

V1 43.04 12.18 38.12 44.70 63
V2 49.75 12.75 43.86 51.98 54
V3 55.78 15.58 46.59 63.32 14
V4 43.53 11.81 24.73 62.34 4
V5 47.36 1

Evaluation et dispositif de réponse en directiorhdadicap psychique en lien avec un

trouble schizophrénique — Rapport final

34




Comparaisons des trois premiers lieux de vie :

variable Lieu de vie N moyenne  Ecart-type t p
Score vie en V1 63 41.41 13.07 -2.518 0.01
WHODAS | vie en V2 54 47.91 14.87

vie en V1 63 41.41 13.07 -3.439 0.001

vie en V3 14 54.96 14.49

vie en V2 54 47.91 14.87 -1.586 0.12

vie en V3 14 54.96 14.49

Le score WHODAS differe donc entre les sujets vivaeuls et ceux vivant en famille ou en
structure médicales ou médico-sociales « lourde&m. revanche, il ne differe pas
significativement entre les sujets vivant en fagnidle ceux vivant en structure meédicales ou
meédico-sociales.

Enfin nous réalisé quelques analyses complémestaiie de tester I'impact de quelques
variables sociodémographiques et cliniques susderges de handicap :

» [lage

» la durée d’évolution de la maladie

* le retard aux soins lors de I'entrée dans la maladi

Pour 'EHP, nous avons observe :
* une corrélation inverse significative avec I'age-0.21, p=0.02.
* une corrélation inverse significative avec la dut@&volution de la maladie : r=-0.26,
p=0.004.
» pas de corrélation significative avec le tempsadmaladie initialement passé sans
traitement, r= 0.106, p = 0.20.

De maniere plus analytique, il existe une corrétatnverse significative
» entre I'age et les scores aux items « cognitiorr»@.243, p= 0.007) et
« communication » (r =-0.190, p = 0.036)
e entre la durée de la maladie et les scores ausitegnition (r=-0.341, p= 0.000) et
« motivation » (r = - 0.197, p=0.031).

Aucune corrélation significative n’est observéeales scores a la WHODAS.

Enfin la fidélité inter juge n'a pas été abordée da cette premiére étude.
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IV — 3. Discussion

L’échelle HP est un outil unidimensionnel ayant Uno@ne consistance interne. Il est donc
pertinent d'utiliser son score global et de consdé&ue ce dernier reflete I'intensité du
handicap psychique tel que nous I'avons défini.dlément supplémentaire quant a la qualité
de sa construction est la validation des quatreiques construite a priori sur la base du
modele psychopathologique.

D’une part, les qualités métrologiques de notrel aaint excellentes et, a bien des égards,
meilleures que celles de la WHODAS a laquelletiloesnme attendu fortement corrélé. En ce
qui concerne la validité apparente, tous les itelmd’échelle EHP sont en lien avec des
variables reflétant un handicap psychique : le tieuvie et le travail. Il est intéressant de
constater que certains items semblent davantagkcpfe du travail que du lieu de vie et

inversement. La capacité a vivre seul semble deposer sur des habiletés différentes
(domaine « cognition ») de celles permettant diawsi travail (domaine « motivation »,

« communication et compréhension d’autrui » etsigint »).

Un dernier résultat intéressant concerne les @irméls des scores de notre instrument avec
'age et la durée d’évolution de la maladie, le dieap tel que mesuré par notre instrument
apparaissant s’'aggraver avec I'age. Cette observatst cohérente avec les données de la
littérature, comme le fait que les capacités emitmy froide semblent se dégrader avec le
temps et la durée de la maladie. Méme si le makiaepelinien de I'évolution inéluctable
vers une démence précoce est contredit par leslegagtudes de cohorte, les données sont
également claire quand au risque d’aggravationtaesles de la cognition froide avec le
temps. En revanche, l'altération des capacités @®nwnication avec l'age et de la
motivation avec la durée d'évolution de la maladnt des données beaucoup moins
rapportées dans la littérature.

Quelques réserves sont a formuler : la premiereegur le mode de recueil des données et de
« recrutement » des cas qui n'’a pas permis deiesétd réalité du diagnostic de trouble
schizophrénique. C’est sur la base de la déclaratialu volontariat de familles adhérentes a
TUNAFAM que les cas ont été inclus. Cependant, ptantenu de I'objet de I'étude, le
handicap psychique et pas les troubles schizopfuénj I'absence de confirmation du
diagnostic par des outils standardisés ne nouslegrab un obstacle important. Notre modéle
des mécanismes de production du handicap est saume dalide au-dela des troubles
schizophréniques caractérisés pour I'ensemblerdablés psychotigues comme le syndrome
d’Asperger ou des schizophrénies a début tres peéco

La seconde réserve porte sur le fait que, compie peéciseément de ce mode d’inclusion,
nous n'avons pas pu étudier la fidélité inter juGette donnée devra étre apportée et il est
prévu qu’elle le soit dans la seconde étude delatiiin de notre instrument actuellement en
cours dans les établissements médico-sociaux péeersu RPSM 78. Cette deuxieme étape
qui devrait se terminer fin 2011 porte sur I'évdioia de I'ensemble des personnes souffrant
de trouble schizophrénique et admises dans tow typtablissement (FO, FAM, MAS,
ESAT...). Nous attendons ainsi des données sur 1005@ personnes, données
complémentaires au premier bras de I'étude puistes sur la base de leur mode de vie
(hébergement en établissement médico-social ousaacen travail en ESAT) que les
personnes auront été incluses.
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V - PERSPECTIVES

V — 1. Place de I'outil dans I'évaluation du handiap

Nous espérons avoir fait la démonstration des isatle mesure de I'EHP. Notre visée était
d’en faire un outil d’aide a la décision : les keentre les scores a 'EHP, et en particularité a
certaines de ses rubriques, et le mode de viedesrirguments solides quant a I'apport de cet
outil, complémentaire aux autres relevés d’infoioratCe résultat n’est cependant pas pour
nous surprendre : les données neuropsychologiquasgyaitives qui ont fondé notre modéle
sont aujourd’hui tres bien établies et notre déhmandsait a décliner les conséquences des
déficiences ainsi décrites dans la vie quotidierir@equalité de forte unidimensionnalité de
'EHP, remarquable pour un outil psychométriquepsychiatrie, soutient la pertinence de
cette démarche et devrait faire de I'EHP un incomtable de I'évaluation du handicap
psychique.

L’hétérogenéité des difficultés cognitives dans tlegibles schizophréniques est également
établie : cette hétérogénéité s’est traduite parmpdefils spécifiques selon les personnes. Cette
observation a été particulierement marquante dagsolupe de travail « famille » dans lequel
sont apparus des profils de difficultés dans la quetidienne a la fois homogénes mais
d’intensité tres variable. Nous avons ainsi vu egsther pour chaque personne un « profil de
compétences a la vie quotidienne ». Un tel proflividualisé devrait contribuer a préciser les
décisions thérapeutiques, d'orientation et le chalgs modalités d'étayage et de
compensation.

Nous plaidons donc pour l'utilisation large de amttil lors des différentes étapes de
I'évaluation du handicap psychique. La question el@m, qui n'a pas été abordée dans ce
rapport, des modalités de cette évaluation. Rdoukis éléments d’information utiles est
d'une tres grande difficulté, multiplier les sowscd’information apparait comme un pré
requis indispensable a la qualité de I'évaluatioljspensable mais couteux et complexe.
Notre outil constitue une aide pour recueillir desormations aupres des proches des
personnes handicapées. Qui doit utiliser I'instmimdes équipes de secteur ? Les équipes
techniques des MDPH ? Des consultations d’appuial@es dans I'évaluation du handicap
psychique ? Le tout a la fois ? Nous espérons ghdas que des expériences de terrain
apporteront des éléments de réponse quand a fitheita ses limites.

V — 2. Apport de l'outil a la formation des aidants

La seconde visée de notre travail n'aura été quedpeeloppée dans le rapport méme si elle
aura constitué un point essentiel de ce travairatberche. Il s’agit de la qualité de la

rencontre entre le monde « profane » des aidangcetipe de recherche que nous avons
constituée autour de ce projet. De cette rencaniteur de ce projet commun émerge une
« clinique du handicap » dont I'appropriation pas familles ou les professionnels du milieu

social ou médico-social a été impressionnante.
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Nous en donnerons deux exemples : le premier coadertémoignage de familles participant
a I'étude de validation et qui expliquaient, danscourrier joint au dossier, que cet outil leur
avait permis de mettre des mot et du coup de camdpeecertaines des difficultés et
malentendus qu’ils rencontraient avec leur prodfifficultés dont il n'avait jamais été
guestion auparavant malgré des années de soiessaiwil

Le second exemple porte sur l'utilisation qui a ftike de notre outil par 'ensemble de

'équipe d’'un nouvel établissement médico-sociaé d@ fondation John Bost a ouvert sur
notre territoire de santé durant la période deidiét(voir document en annexe 7). LEHP a été
tour a tour un outil de formation pour les professiels nouvellement recrutés et peu
familiers avec le handicap psychique et les trauldehizophréniques - qui concernaient
environ deux résidents sur 3. Les profils obse&d€HP - utilisée systématiquement un

mois aprés l'entrée du résident dans I'établissémemnt servi a élaborer le projet

personnalisé de chaque personne. Enfin, la nousetkiation en cours, 8 a 10 mois apres le
changement de vie majeur qu'a constitué I'entréesdiéétablissement va permettre de
mesurer les changements éventuels liés a ce changemvie.

Outil de formation, base d’'un langage partagé detraonde de la psychiatrie et les aidants
professionnels ou familiaux, nouvelle clinique &grer dans des outils de psychoéducation
pro famille, au-dela des différents usages dontdtét se dessine, nous voudrions souligner
en conclusion I'apport de ce changement de regattt [es personnes handicapées elles-
mémes. Le handicap lié a un trouble schizophrénajdes spécificités. L'une d’elle est la
menace constante que le trouble fait peser sueresbcial et au dela sur le sentiment méme
d’appartenance a la communauté humaine, commevidagge longuement Larry Davidson
dans son livre « Living Outside Mental llines$'» L’extréme vulnérabilité de ces personnes
réside certainement en partie dans cette menactarwe d'un exil de leur propre humanite.
Face a cette menace, face a la stigmatisation ipagxtréme, souvent permanente et
insidieuse, qui vient y répondre, nous plaidonsr fouportance majeure de tout ce qui peut
contribuer a favoriser les échanges, la comprébensiutuelle, les liens entre les différents
espaces de la société confrontés a la questioamtlidap psychique.

11 . .y . ;. . .
« ... nous suggérons que la seule maniéere pour une personne avec une schizophrénie de se sentir moins

isolée et seule est d’étre avec quelqu’un, réel ou imaginaire, qui prend soin et accepte la personne malgré sa
maladie. Ce qui est unique dans ce besoin, spécifique a la schizophrénie, est que cette acceptation apparait
étre le seul moyen pour la personne de trouver ou retrouver le sens fondamental d’étre un humain. » in

« Living Outside Mental Iliness », page 164, L. DAVIDSON (2003).
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INSTRUMENT D’EVALUATION DU HANDICAP PSYCHIQUE
VERSION « FAMILLE OU ENTOURAGE »

Introduction et principes généraux de cotation :

Cet instrument repose sur la description de [I'expression dans la vie quotidienne de
dysfonctionnements supposés impliqués dans la « production » de la situation de handicap psychique.

Ces dysfonctionnements sont connus pour étre frequemment observés chez les personnes souffrant
de trouble schizophréniqgue ou apparenté, pour leur étre assez spécifiques et pour avoir un
retentissement important dans leur vie quotidienne.

lls sont regroupés en 4 rubriques :
- capacités cognitives,
- motivation,
- capacités de communication et de compréhension des autres,
- capacités d'autoévaluation et de prise en compte de ses limites.

Chacune de ces rubriques se décline en plusieurs items (13 au total) qui comportent 7 niveaux de
gravité de O (difficulté extrémement sévere) a 6 (pas de difficulté).

La cotation doit se faire en choisissant, a partir des exemples donnés, le degré de difficulté le plus
proche de celui présenté par la personne . Les degrés 1, 3 et 5 ne comportent pas d’exemple et
doivent étre retenus lorsque le niveau de difficulté de la personne se situe entre les deux degrés qui
'encadrent.

Attention, vous ne devez choisir qu’'une seule répon se par item.

Il est habituel chez les personnes souffrant de handicap psychique que leurs capacités soient
fluctuantes, d’un jour a I'autre ou en fonction du contexte, du degré de stress, etc.

Le principe retenu ici est de retenir la cotation g ui correspond au meilleur niveau de réalisation

ou de capacité de la personne et en particulier de se situer dans le domaine dans lequel la
personne réussit le mieux

La raison de ce choix tient a l'orientation fonctionnelle de I'évaluation : il s’agit de connaitre les
potentialités de la personne et les possibilités de mobilisation, afin d’aider a penser les actions utiles,
par exemple sur son environnement et son accompagnement.

D’autre part, compte tenu de la relation au monde souvent singuliere de ces personnes, leurs
compétences peuvent s’exprimer dans des domaines qui ne sont pas considérés comme prioritaires
au vu d'une certaine « norme sociale ». Si tel est le cas, ces compétences doivent étre prises en

compte dans I'évaluation.

L’'évaluation doit porter sur les derniéres semaines ou le dernier mois.

Il peut arriver que vous n'ayez pas acces aux info _ rmations permettant de répondre a I'une des
rubrigues (par exemple si vous ne vivez pas au quot idien avec votre proche). Dans ce cas, vous
pouvez répondre en cochant la case : L] Non évaluable .

Dans tous les autres cas, il faut choisir le degré de gravité le plus proche des difficultés que vous
avez observées.
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A - Capacités cognitives

Cette rubrique concerne la maniere dont les aptitudes cognitives (capacités d’organisation, adaptation
au contexte de la situation, attention, mémorisation) interférent avec les activités de la vie quotidienne.
Pour I'ensemble des items ci-dessous, deux critéres doivent étre respectés :

- le score retenu doit se baser sur le meilleur niveau de réalisation atteint _, méme si la personne a
bénéficié d’une stimulation extérieure __ (encouragement, réassurance, mise en situation, etc.) pour y
parvenir.

- les exemples de situations retenus ne_doivent pas impliquer directement d'interaction avec
autrui, afin d'éviter la confusion avec les difficultés a entrer en relation avec autrui qui concernent une
autre rubrique.

N

1 - Capacité a s'organiser dans une activité habitu __ elle c'est-a-dire qui s'inscrit dans une
certaine routine de la vie de la personne  (par exemple, faire une course habituelle, préparer un
repas, etc.)

0. [ Ladifficulté a s’organiser concerne toutes les actions simples de la vie quotidienne.
1. 0

2. [ La personne est capable de réaliser des actes quotidiens trés simples (faire une course,
faire cuire un steak) mais ne s'adapte pas aux changements contextuels banals (les horaires
d’ouverture du magasin, remplacer la poéle habituelle qui n’est pas disponible par une autre)
et/ou ne parvient pas a faire deux choses en méme temps (faire une autre course en méme
temps que la premiére, préparer de la purée servie en méme temps que le steak...).

O

4. [J Le sujet est capable de réaliser des activités quotidiennes plus complexes et qui impliquent
la possibilité de faire deux choses en méme temps, dans la mesure ou rien ne vient perturber
leur déroulement (par exemple, préparer un repas de telle sorte que chaque plat soit prét a
servir au bon moment et comportant un plat avec son accompagnement et un dessert ou une
entrée).

5 0O

6. [ Le sujet est capable de réaliser tous les actes routiniers de la vie quotidienne, y compris
lorsqu’ils impliqguent de nombreuses séquences successives, méme si ce n'est possible qu'au
prix d'une stimulation réguliere et importante par I'entourage.

7. [ Non évaluable.

N

2 - Capacité a s'organiser dans une activité inhabi __ tuelle c'est-a-dire qui correspond a une
situation nouvelle pour la personne . Cet item doit porter sur les capacités que la personne parvient
a mettre en ceuvre dans une situation nouvelle ou inhabituelle, (par exemple, faire un trajet nouveau
en voiture ou en transport en commun ; réparer ou faire réparer un objet, préparer un repas si elle ne
le fait pas habituellement, etc.). Il ne s’agit pas de la capacité a acquérir des compétences nouvelles
qui est abordée dans I'item suivant.

Attention, il ne s'aqgit pas d’évaluer le degré de pertinence de ces réalisations par rapport a ce qui est
socialement attendu ou utile.

0. [1 Aucune situation nouvelle, méme simple, ne peut étre correctement réalisée.

O

2. [ La personne est capable de réaliser des actes non routiniers trés simples comme planifier
un trajet simple mais inhabituel, changer une pile ou charger la batterie d’'un objet nouveau,
etc.

U

4. [J Le sujet est capable de réaliser des activités non routiniéres plus complexes.
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5 0

6. [ Le sujet est capable d’'un trés bon niveau de réalisation dans des situations non routiniéres
complexes comme entreprendre un travail de bricolage impliquant l'utilisation de plusieurs
outils et de divers matériaux, réaliser un site internet ou organiser un événement comme une
exposition ou un voyage.

7. 1 Non évaluable

3 — Capacités d’apprentissage. On considére qu'il existe deux grands types d’apprentissage : ceux
qui concernent les connaissances générales (acquérir de nouvelles connaissances sur tel ou tel
domaine, histoire, art, vie de animaux, code de la route, etc.) et les apprentissages de savoir faire
(changer un pneu crevé, savoir faire la cuisine, etc.). Cependant quel que soit le type de capacité
d’apprentissage, ces compétences sont importantes pour anticiper le potentiel d'évolution ou
d’adaptation a un nouvel environnement. Les deux types d’apprentissage sont ici pris en compte
simultanément.

0. [1 La personne ne parvient jamais a acquérir une nouvelle connaissance ou une nouvelle
habileté méme aussi simple que mettre en route une machine a laver ou savoir faire marcher
un micro-onde.

U

2. [ La personne est capable d’acquérir de nouvelles connaissances ou capacités mais de
maniére trés lente et limitée et/ou au prix d'une aide intense et durable

U

[J Le sujet est capable de capacités d’apprentissage réelles dans certains domaines mais les
progrés sont facilement remis en cause et/ou sont plus lents gu’on I'attendrait.

5 0

[1 Le sujet est capable d’excellentes capacités d'apprentissage — méme si il ne les met pas au
service d'une meilleure insertion sociale - comme apprendre une langue étrangére, devenir un
bon joueur d’échec ou acquérir un bon niveau en informatique.

7. [ Non évaluable

4 - Capacité a fixer son attention et a mémoriser. Cet item porte sur les capacités cognitives de
base que sont le faitde pouvoir fixer son attention, ne pas perdre le fil d'une discussion, d’'une
émission de télévision, d'une lecture, etc., et étre capable d’en faire un résumé adapté. Ces difficultés
sont souvent trés importantes chez les personnes souffrant d'un handicap d’origine psychique et
largement sous-estimées par leur entourage. L'intérét que la personne porte a une situation influe
bien sir sur son niveau d’attention ; cependant, ce facteur (la motivation) est évalué dans la rubrique
suivante et ne doit pas étre pris en compte. Il faut donc coter en fonction du meilleur niveau de la
personne.

0. [ La personne ne peut fixer son attention plus de quelques secondes de telle sorte que toute
consigne méme simple doit lui étre répétée car elle les oublie aussitét.

1. O

2. [ La personne parvient a fixer son attention quelques minutes sur une activité (lire un article
de journal méme court, regarder une émission de télévision, etc.) mais a tendance a perdre le
fil et/ ne parvient pas a en faire un résumé méme sommaire ou incomplet.

O

4. [ La personne est capable de fixer son attention correctement le temps de voir un film ou
une émission, de lire un texte mais est a I'évidence fatigable et ne retient pas toujours les
informations principales.

5 0
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6. La personne n’'a pas de difficulté notable pour fixer son attention et mémoriser, du moins dans
les situations dans lesquelles elle est motivée pour utiliser ses capacités.

7. 1 Non évaluable

B — Motivation

5 - Difficulté a initier une action de base , c'est-a-dire les gestes élémentaires de la vie quotidienne
comme se lever, faire son lit, descendre la poubelle, faire une course, etc. Il convient de tenir
compte du mode de vie de la personne et de ce qu'il serait logique qu’elle fasse spontanément et de
prendre en compte I'importance des stimulations nécessaires pour que ces actions soient réalisées.

0. [J La difficulté a initier une action retentit de maniére considérable sur la vie quotidienne et/ou
une stimulation ou une aide constante est nécessaire pour que les besoins fondamentaux
soient globalement satisfaits.

1. O

2. [ Le sujet est globalement capable de faire face aux besoins fondamentaux de la vie
quotidienne, mais sa difficulté a se mettre en route retentit trés fortement sur son niveau
d’activité. |l a besoin d'un niveau de stimulation trés élevé et/ou donne I'impression d’'une
extréme fatigabilité.

0

4. [J Le sujet est suffisamment entreprenant pour faire face aux besoins courants de la vie
quotidienne. Ses difficultés se manifestent par un manque d'initiative et de persévérance et/ou
par le fait qu'il a tendance a se débarrasser au plus vite de ce gqu'il a a faire et/ou par un
besoin de stimulation ou d’encouragement important. L'impression générale reste celle d'une
importante fatigabilité.

5 0

[1 Le sujet ne semble pas avoir de difficulté particuliere pour s’engager dans une activité et
persévérer jusqu'a ce que son but soit atteint. Globalement son niveau d’énergie semble
correct.

7. 1 Non évaluable

6 - Difficulté a anticiper et a s'impliquer dans un p  rojet, & entreprendre ou a persévérer, du fait
d'un manque de motivation, de dynamisme, d’enthousiasme ou d'une excessive sensibilité au
stress. Cela peut correspondre au fait que la personne ne met rien en ceuvre pour des objectifs
gu’'elle semble souhaiter ou au fait que toute situation nouvelle ou imprévue est ressentie comme
extrémement difficile ou épuisante. Cet item évalue également dans quelle mesure certaines
réalisations ne sont possibles que grace au soutien et aux encouragements de l'entourage. Le
degré de pertinence ou d'utilité sociale des projets dans lesquelles s’implique la personne n’est pas
a prendre en compte.

0. [ La difficulté est telle que tout engagement dans un projet méme simple (comme faire

guelques achats avec un proche ou participer ponctuellement a une activité dans un
environnement protégé) est impossible.

1. O

2. [ Le sujet est capable de faire quelques projets mais ne met en ceuvre que de rares actions
isolées pour y parvenir et mangue gravement de dynamisme. Il peut avoir tendance a
anticiper toute action nouvelle comme extrémement difficile de telle sorte qu'il parait épuisé
d'avance et/ou ne tient pas ses engagements, le cas échéant malgré le soutien de son
entourage.

0

[0 Le sujet est capable de faire preuve d'initiatives pour atteindre ses objectifs mais manque
de persévérance ce qui_compromet souvent ses projets, méme lorsqu’il est soutenu et
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encouragé. Sa sensibilité aux événements imprévus ou difficiles met souvent en cause sa
capacité a entreprendre.

5 0

[J Le sujet ne semble pas manquer notablement de motivation et se montre capable d'initier
des actions de maniére suivie et cohérente avec ses projets et de persévérer méme lorsque
des difficultés surviennent.

7. [ Non évaluable

7 — Utilisation du temps. Cet item a pour but de coter le temps passé sans but précis, a ne rien faire
(comme dormir dans la journée, rester au lit ou assis sans rien faire, rester devant la télévision ou
écouter de la musique sans y faire attention, etc.).

[1 Le sujet passe toute sa journée ou presque a ne rien faire.

0

[1 Le sujet passe a peu pres la moitié de ses journées a ne rien faire.

0

[1 Le sujet passe trop de temps, mais moins de la moitié de ses journées, a ne rien faire.

0

o g &~ w D = o

[ Absence d'inactivité excessive (I'inactivité ne dépasse pas le temps normal nécessaire au
repos).

7. 1 Non évaluable

N

8 — Curiosité. Cet item a pour but de coter dans quelle mesure le sujet s’intéresse a son
environnement, est présent au monde et aux autres, c'est-a-dire s'intéresse au monde dans lequel il
vit et se pose des questions a ce propos. Sa curiosité peut s’exprimer par la lecture de la presse,
par le suivi de certaines questions d’actualité, par une tendance a s'informer sur des faits de société
ou sur des faits concernant son entourage ou son environnement. Il convient d'exclure les idées
fixes obsessionnelles, délirantes ou bizarres et les hallucinations.

0. [1 Aucune ou quasi aucune curiosité pour son environnement.

1. 0O

2. [1 Une certaine curiosité sporadique mais non suivie en pensée ou en actes.

3. O

4. [J Quelques sujets de curiosité, sur lesquels le sujet passe du temps a réfléchir et fait un
certain effort pour mieux les connaitre.

5 0

[J Curiosité pour de nombreux sujets avec un effort évident pour mieux connaitre guelques-
uns d'entre eux (par exemple par la lecture, le fait de poser des questions, se renseigner,
observer de fagcon méthodique, etc.)

7. [ Non évaluable

C - Capacités de communication et de compréhension des autres

9 — Capacités d’empathie cognitive.  Cet item a pour but d’évaluer la capacité de la personne a
comprendre que les autres sont différents d’elle-méme - qu’ils ont des croyances, des désirs, des
intentions qui leur sont propres — et a tenir compte de ces différences. Il s’agit donc d’évaluer la
capacité de la personne a adopter le point de vue de l'autre, a se mettre a sa place et a tenir compte
de cette compréhension dans sa relation et sa communication avec autrui.
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0. [ Le sujet est incapable de se mettre a la place des autres.

1. O

2. [ Le sujet est trés peu capable de se mettre a la place des autres. Il peut parfois comprendre
la position d’autrui mais de maniére sporadique ou lorsque des « codes » ont préalablement
été solidement établis (par exemple, savoir qu'un proche plaisante sans pour autant
comprendre le fond de la plaisanterie).

O

[1 Le sujet parvient plus régulierement a se mettre a la place des autres. Cependant il commet
souvent des erreurs et/ou ne parvient que modérément a tenir compte de cette
compréhension dans sa relation ou sa communication avec autrui.

5 0

[) Le sujet prend spontanément en considération la situation d'autrui dans la plupart des cas.
Il peut prendre en compte le fait qu’'autrui n'a pas les mémes informations ou les mémes
croyances et en tenir compte pour l'aider ou au contraire en tirer des bénéfices pour lui-
méme.

7. 1 Non évaluable

10 - Capacités d’empathie émotionnelle.  Cet item a pour but d'évaluer la capacité de la
personne a se montrer sensible aux émotions d’autrui, a les percevoir et a en tenir compte, a
comprendre qu’autrui peut avoir des émotions qui lui sont propres, a se montrer compréhensif et

capable de tact et de respect.

0. [J Le sujet est incapable de percevoir les émotions d'autrui et d'y réagir émotionnellement.

O

2. [ Le sujet percoit parfois I'émotion d’autrui mais se montre globalement peu chaleureux ou
indifférent dans la plupart des situations.

O

[1 Le sujet manifeste plus régulierement sa sensibilité aux émotions d'autrui. Il peut se
montrer parfois chaleureux ou sembler se soucier de ce que l'autre ressent.

5 0

[0 Le sujet peut ressentir intuitivement ce que l'autre ressent, prend spontanément en
considération les émotions d’autrui et en tient compte dans son attitude, son comportement ou
sa communication. Il est capable de se montrer chaleureux, tolérant et compréhensif, de
percevoir lorsque I'autre est ému ou géné et/ou de faire preuve de tact.

7. [ Non évaluable

11 - Capacités a identifier les rbéles sociaux, la sign ification des situations sociales. Cet item
concerne la capacité a identifier dans une situation donnée les principaux réles sociaux et la maniere dont ces
réles sociaux influencent le comportement de ceux qui les occupent (comme reconnaitre une position d’autorité et
sur quoi se fonde cette position d'autorité, identifier I'attitude aimable de quelgu’'un qui exerce un métier de
service, comprendre a qui demander telle ou telle information ou aide du fait de son métier ou de son acces a
certaines connaissances, etc.)

0. [ Le sujet est incapable d'identifier et de comprendre les situations sociales.

1. O

2. [ Le sujet est capable d'identifier certaines situations sociales simples et stéréotypées sans
pour autant bien comprendre le rble joué par I'autre dans ces situations sociales.

3. 0
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4. [J Le sujet est capable d'identifier les situations sociales les plus courantes et d'avoir un
certain degré de compréhension des différents roles sociaux

5 0

[ Le sujet n'a aucune difficulté pour se repérer dans les interactions sociales et pour
comprendre les motifs de chacun dans les situations les plus diverses.

7. 1 Non évaluable

D — Capacité d’autoévaluation de ses capacités etd e prise en compte de ses limites

Cet item implique deux niveaux qu'’il conviendra de distinguer :
- le premier est la capacité a évaluer correctement ses capacités, la qualité de ses réalisations et ses
limites dans différents domaines de la vie ;
- le second niveau concerne le fait de tenir compte de cette évaluation pour demander de I'aide, que ce
soit dans le domaine de la vie quotidienne, des activités, des relations a autrui ou de la santé.
Méme si ces deux niveaux sont fortement interdépendants, ils peuvent étre différemment atteints dans certaines
situations de handicap psychique.
La question du travail, souvent au premier plan de la demande et des préoccupations des personnes
handicapées, ne doit pas ici étre prise en compte car elle est trop parasitée par la problématique d’'une certaine
norme sociale et/ou du deuil par rapport a ce qui aurait été sans la maladie.

12 — Capacité a savoir évaluer ses capacités etar econnalitre ses limites

0. [1 Le sujet n'a aucune conscience de ses difficultés et de ses incapacités dans la vie
quotidienne, sociale, etc. L'écart entre ce gue la personne dit faire ou savoir faire et la réalité
est considérable.

1. O

2. [ Le sujet n’a qu’'une conscience limitée de ses difficultés. Il est convaincu d’avoir un degré
d’autonomie supérieur a celui qui est le sien en réalité et/ou d’avoir des capacités importantes
et/ou méconnait certains comportements trés inadaptés.

0

[) Le sujet est capable dans un certain nombre de domaines de percevoir ses difficultés ou
ses limites mais a tendance a les minimiser ou au contraire a les amplifier, voire les deux a la
fois.

5 0

[1 Le sujet a une réelle connaissance de ses difficultés ou de la qualité de ses réalisations et
se montre capable de décrire avec précision ce qu'il sait faire et les domaines, actions, et
situations dans lesquels il se trouve en difficulté.

7. [ Non évaluable

13 — Capacité a savoir demander de l'aide en cas de  besoin et a coopérer aux soins

0. [ Le sujet se montre incapable de demander de l'aide, que ce soit dans le domaine de la vie
guotidienne ou de sa santé. Typiquement, il se montre réticent ou manifeste une totale
incompréhension par rapport a toute proposition d’aide ou de soin.

O

2. [ Le sujet ne demande a peu prés rien spontanément mais peut accepter passivement ou de
maniére intermittente quelques aides dans la vie quotidienne et/ou certains soins. Dans
d'autres cas, le sujet est capable de formuler quelques demandes d’aides mais pas de les
maintenir de maniére stable.

3. 0
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[0 Le sujet est capable de demander de l'aide, d'exprimer des attentes (comme étre
accompagné dans des situations stressantes, ou étre stimulé pour parvenir a se mettre en
route) et/ou se montre coopérant de maniére stable pour certains soins.

0

[J Le sujet est capable de demander de l'aide de maniére adaptée, utilise régulierement des
stratégies ou a mis en place des organisations pour pallier ses principales difficultés (comme
financer une aide pour le ménage de son domicile ou s’appuyer sur l'aide de son entourage
pour démarrer la journée) et collabore de maniére active aux soins qui lui sont nécessaires.

[0 Non évaluable
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Objet : proposition de participation & une recherch e clinigue concernant le handicap
psychique

Madame, Mademoiselle, Monsieur,

Le Réseau de Promotion pour la Santé Mentale dans les Yvelines sud (RPSM 78) vous
propose de participer & une recherche visant a améliorer la description et I'évaluation des
situations de handicap psychique. Cette recherche a été initiée dans le cadre des travaux
financés par la Caisse Nationale de Solidarité pour ’Autonomie (appel a projets 2008) et a
bénéficié d'un cofinancement par la Direction de I'’Autonomie du Département des Yvelines
et 'Agence Régionale de Santé d’lle de France.

Son objectif est de construire un nouvel outil d’évaluation du handicap psychique des
personnes souffrant de schizophrénie. Cet outil est congu comme complémentaire aux
évaluations déja existantes (GEVA en particulier) et vise a repérer les difficultés et les
potentialités afin de mieux préciser les cibles des mesures de soins ou d’aide.

Le travail réalisé a donné lieu a limplication trés forte de personnes issues d’horizons
différents mais toutes concernées par cette question. Ont ainsi participé au pilotage du projet
et a I'élaboration de l'outil : des familles de 'TUNAFAM des Yvelines, des professionnels
travaillant dans le secteur social et médico-social et partenaires de longue date du RPSM 78,
des professionnels de santé mentale appartenant au RPSM 78, des acteurs de la MDPH des
Yvelines et des cliniciens chercheurs de I'équipe d’accueil universitaire EA 4047 « Etudes
Cliniques et Innovations thérapeutiques en Psychiatrie », adossée au service de psychiatrie
adulte de I'hopital de Versalilles.

Plusieurs principes ont prévalu a ce travail :

- le premier a été la recherche d'une description précise et spécifigue des principales
difficultés des personnes souffrant de schizophrénie, et tout particulierement des difficultés
qui ont un important retentissement dans leur vie quotidienne.
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L'objectif de cet outil est également d'apporter une description du profil particulier de
handicap de la personne évaluée : sa nature, ses modes d’expression et ses facteurs de
compensation.

- le second principe a été que, pour atteindre ces objectifs, il est nécessaire de se situer en
amont des modes de description habituels, c'est-a-dire de partir des « _mécanismes de
production du handicap » et d’en rechercher les expressions dans la vie courante.

Cette ambition implique de s’appuyer sur les connaissances biomédicales et en
neuroscience cognitive, accumulées depuis ces 20 derniéres années et concernant les
dysfonctionnements cérébraux induits par la maladie.

La conséquence de cette démarche est que cet outil d’évaluation ne concerne gue les
personnes souffrant de troubles schizophréniqgues, différents « mécanismes de production
du handicap » pouvant étre décrits pour d'autres pathologies psychiques également
handicapantes.

Il est apparu lors de ce travail que différents usages pourront étre faits de cet instrument :

- aide a la compréhension par I'entourage de difficultés souvent méconnues ou sous
évaluées (faire apparaitre le handicap « invisible ») ;

- évaluation fonctionnelle pour préciser des cibles d’interventions soignantes ou « aidantes »;
- quantification du degré des difficultés pour aider a la prise de décision d’orientation ou de
compensation, par exemple lors du processus d’évaluation a la MDPH ;

- suivi_ de I'évolution des difficultés de la personne avec le temps et/ou en fonction de son
environnement, etc.

L'un des objectifs de cette recherche est également de favoriser I'expression de I'entourage,
afin de réduire les risques de méconnaissance ou de sous-évaluation du handicap
psychique, situation si fréquente aujourd’hui.

Pour parvenir a une évaluation la plus informative possible, une version « famille ou
entourage » de l'instrument a été élaboree.

C’est & ce questionnaire gu'il vous est proposé de répondre, afin de contribuer a son travail
de validation.

En pratique, si vous nous donnez votre accord de pa  rticipation :
- Plusieurs documents vous seront adresses :
O la version « entourage » du nouvel instrument d’évaluation du handicap psychique
O un questionnaire d’'information sur votre proche souffrant de schizophrénie
O rlinstrument d’évaluation du handicap construit par I'Organisation Mondiale de la
Santé, qui servira de « comparateur » pour le nouvel instrument.

- Il vous sera demandé de bien vouloir compléter 'ensemble des documents et de les
renvoyer a l'aide de I'enveloppe pré-établie.

- Les informations que vous nous ferez parvenir sont anonymes. Vous ne donnerez aucun
élément permettant de vous identifier ou d’identifier votre proche.
Avec les remerciements sinceres de I'équipe de recherche,

Professeur Christine PASSERIEUX

Service hospitalo-universitaire de psychiatrie selul

Centre Hospitalier de Versailles

177, rue de Versailles

78157 — LE CHESNAY CEDEX

EA 4047 « Etudes Cliniques et Innovations thérapaas en Psychiatrie » -
Université Versailles — Saint-Quentin-en-Yvelines
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Le Chesnay, le 09 février 2011

Objet : Votre participation a la recherche clinique concernant le handicap psychique
Madame, Mademoiselle, Monsieur,

L'équipe a laquelle vous appartenez a manifesté le désir de participer a la recherche clinique
concernant le handicap psychique. Je tiens tout d’abord a vous remercier de cette démarche, a
laquelle se sont associées plusieurs structures médico-sociales prenant soin de personnes souffrant
de schizophrénie. L'ampleur de ces contributions participera, soyez-en convaincu(e), a la fiabilité et
donc a la validité scientifique de notre projet.
Vous trouverez sous ce pli 3 questionnaires a remplir et a nous retourner dans I'enveloppe pré
affranchie jointe a cet effet :
1. L'échelle Whodas 3 d’évaluation de l'incapacité diffusée par I'Organisation Mondiale de la
Santé
2. L'instrument d’évaluation du handicap psychique version « famille et entourage », élaboré par
nos groupes de travail et en particulier avec I'aide de représentants de 'UNAFAM et de
professionnels de structures médico-sociales.
3. Un questionnaire complémentaire vous concernant

Avant de remplir les questionnaires, il est indispensable que vous lisiez trés attentivement
lintroduction qui_expliqgue leurs principes de cotation. Si vous avez des difficultés pour remplir
certaines rubriques, relisez a nouveau cette introduction qui vous apportera peut-étre la réponse a la
guestion que vous vous posez.

Si deux personnes ont proposé leur participation a la cotation d’'un patient, il est indispensable que
chacune de ces personnes remplisse les questionnaires sans échanger ni se concerter avec l'autre.
Ces doubles cotations nous apporteront des éléments cruciaux sur certaines caractéristiques des
guestionnaires.

En vous remerciant trés sincerement, au nom de I'équipe de recherche, de l'aide que vous nous
apportez pour I'amélioration de I'évaluation du handicap psychique et, en conséquence, de la qualité
des prises en charge, je vous prie d’agréer, Madame, Mademoiselle, Monsieur, mes salutations les
meilleures.

) Professeur Christine PASSERIEUX
Directrice EA 4047 « Etudes cliniques et innovagitimérapeutiques en psychiatrie »
Université Versailles - Saint-Quentin-en Yvelines
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H1 | Comment estimez-vou
la santé globale de la | tres bonng bonne | moyenne | mauvaise| tres

personne ces 30 mauvaise
derniers jours ?

)

ORGANISATION MONDIALE DE LA SANTE

ECHELLE D’EVALUATION DE L'INCAPACITE

WHODAS I

PREAMBULE

Ce questionnaire a été élaboré par I'Organisationdihle de la Santé afin de mieux
comprendre les difficultés que les gens peuvertamtner a cause de leurs problemes de
santé. Les informations que vous fournirez sonfidentielles et ne seront utilisées que dans
un but de recherche.

Ce questionnaire s’intéresse aux difficultés retréas a cause de problemes de spatda
personne que vous évaluez, en tant que prochegdatateur ou soignarmar « probléme de
santé », nous entendons maladies ou affection®ubautre probleme de santé qui peut étre
de courte durée ou chronique, traumatismes, treubkntaux ou émotionnels et problemes
liés a I'alcool ou aux drogues.

L’évaluation des difficultés rencontrées par leesdjoit se faire au vu de son fonctionnement
habituelsur les 30 derniers jourdne seule répongioit étre entourée pour chaque question.

DOMAINE 1. Compréhension et Communication

Durant les 30 derniers joyrguel degré de difficulté la personne a-t-ellgeur :
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Aucune

D1.1

D1.2

D1.3

D1.4

D1.5

D1.6

Se concentresur une tache

pendant dix minute3

Se rappelede faire des
choses importantes

Analyser et trouver des

solutions a des problémes

de la vie quotidienne ?
Apprendre une nouvelle

tache p.ex comment aller i

un nouvel endroit ?

Comprendrece que les
gens disent ?

Commencer et maintenir

une conversatiofd

Extréme, ne
légere  modéree  Sévere  peut pas faire

2 3 4 5

2 3 4 5
2 3 4 5
2 3 4 5
2 3 4 5
2 3 4 5

DOMAINE 2. Se déplacer

Durant les 30 derniers joyrguel degré de difficulté la personne a-t-ellgeur :

Extréme, ne
Aucune' légere modérée Sévere peut pas faire
D2.1  étre deboupour de longues
périodescomme 30 1 2 3 4 5
minutes ? :
D2.2  Se lever d’'une position
assise? 1 2 3 4 5
D2.3  Se_déplacer darson
logement? 1 2 3 4 5
D2.4  Aller & I'extérieur?
1 2 3 4 5
D2.5  Marchersur une distance
d’'un kilometre? 1 ! 2 3 4 5
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DOMAINE 3. Soins personnels

Durant les 30 derniers joyrguel degré de difficulté la personne a-t-ellgeur :

: Extréme, ne
aucunei légere modérée Sévere peut pas faire
D3.1  Se laverle corps en entie? 1 2 3 4 5
D3.2  Shabiller 1+ 2 3 4 5
D3.3  Manger 1 0 2 3 4 5
D3.4  Rester seupendant 1 2 3 4 5
qguelques jour® :
DOMAINE 4. S’entendre avec son entourage
Durant les 30 derniers joyrguel degré de difficulté la personne a-t-ellgeur :
| Extréme, n¢g
aucune legere modérée  Severe peut pas
: faire
D4.1  Avoir a faire avec des
personnes qu’'elle ne 1 2 3 4 5
connaissait pas ? :
D4.2  Maintenir une amitié ? 1 2 3 4 5
D4.3  S’entendre avec des 1 2 3 4 5
personnes proches ?
D4.4  Se faire de nouveaux amis|? 1! 2 3 4 5
D4.5  Avoir une vie sexuelle ? 1. 2 3 4 5
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DOMAINE 5. Activités de la vie

Durant les 30 derniers joyrguel degré de difficulté la personne a-t-ellgeur :

: Extréme, ne
Aucune : Légere Modérée Sévére peut pas faire
D5.1  S’occuper de ses
responsabilités ménageres 1 2 3 4 5
D5.2 Faire correctement les 1 2 3 4 5
taches ménageres les plus I
importantes ? !
D5.3  Terminer tout ce qui devrait 1 | 2 3 4 5
étre fait comme
taches ménagéres? !
D5.4  Faire son ménage aussivite 1 @ 2 3 4 5
gue nécessaire ? !
S| LA PERSONNE TRAVAILLE OU EST ETUDIANTE, REPONDE Z AUX
QUESTIONS SUIVANTES
SINON PASSEZ AU DOMAINE 6.
Durant les 30 derniers joyrguel degré de difficulté la personne a-t-ellgeur :
Aucune | Légére Modérée Sévere Extréme, ne
peut pas faire
. , ST
D5.5 Faire son travaijuotidien® 1 2 3 4 5
D5.6 Faire correctement sa tache 1 2 3 4 5
' la plus important®
D5.7 Faire tout le travaigu’elle 1 2 3 4 5
' avait a faire ?
D5.8 faire son travail aussi vite 1 2 3 4 5

gue nécessaire ?
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Pasdu unpeu moyen beaucoup énormém’ent
tout

DOMAINE 6. Participation dans la société

Durant les 30 derniers jours

Extréme, (ne

Aucune ' Légére Modérée  Sévere peut pas faire

D6.1 Quel degré de difficulté la
personne a-t-elle eu pour 1
s’engager dans des activités
communautaire§p.ex fétes,
activité religieuse ou autre) de la
méme facon que les autres ?

D6.2 Quel degré de difficulté la 1
personne a-t-elle eu pour réalisef
ses objectifs en raison de barrieres
ou d'empéchementians le
monde qui I'entoure ?

D6.3 Quel degré de difficulté la 1
personne a-t-elle eu vivre
dignement cause des attitudes et
des actions d’autrui ?

D6.4 Quelle est 'importance du tempg 1
passé par la personne a penser pu a
s’occuper de son état de santé ou
ses conséquences ?

D6.5 A quel point la personne a-t-elle 1
ete_emotionnellement affectpar
son état de santé ?

D6.6 A quel point I'état de santé de la 1
personne a-t-il été une perte pou
ses ressources financieetscelles
de sa famille ?

D6.7 Quel degré de difficulté vous ou sa 1
famille avez-vous eu a cause de
ses problémes de santé ?

D6.8 Quel degré de difficulté la 1
personne a-t-elle rencontré pour|se
relaxer ou se faire plaist

=
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H2

A quel point ces difficultésnt-elles
interféréavec la vie de la personfie

1 2 3 4

H3

Globalement, dans ces 30 derniers
jours, combien de jours ces difficultés
ont-elles été présentes ?

Nombre de jours

H4

Ces 30 derniers jours, pendant
combien de jours la personne a-t-ell
été totalement incapable de faire se{
activités habituelles a cause de son
état de santé ?

Ur—D

Nombre de jours

H5

Ces 30 derniers jours, sans compter
jours ou la personne en était
totalement incapable, combien de
jours a-t-elle interrompu ou réduit ses
activités habituelles a cause de son
état de santé ?

es Nombre de jours

H6

Ces 30 derniers jours, combien de
jours avez-vous vu ou parlé a la
personne ?

Nombre de jours

H7

Je suis le de la personne
(choisir une seule réponse)

1 = mari ou femme

2 = parent

3 =fils ou fille

4 = sceur ou frere

5 = autre proche

6 =ami

7 = soignant ou professionnel
8 = autre (spécifier)

Ce questionnaire est terminé. Merci pour votreadxtation.
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QUESTIONNAIRE COMPLEMENTAIRE A REMPLIR PAR UN PROCH E

En ce qui vous concerne :

Préciser la qualité de votre lien avec la pers@amidfrant de handicap psychique
[] Membre de la famille

Pere Grands-parents
Mére Conjoint
Freres/sceurs Autre, préciser :
Fils/fille

H Ami(e) proche
H Aidant professionnel
Educateur Autre, préciser :

Travailleur social
0 Autre, préciser :

Vivez-vous sous le méme toit ?

1 oui a temps plein

1 oui a temps partiel (ex : week-ends ou vacances)
"1 non

Les questions suivantes concernent la personn&aaud’'un handicap
psychique :

Date de naissance:

Sexe ] homme [ femme

Niveau de formation et de qualification
CAP, BEP

Bac général / Bac professionnel,
BAC + 2

BAC +3et4

BAC +5

Autre, préciser :

N Y B B O

Derniére année d’étude suivie, preciser :

Statut vis a vis de I'emploi (une seule réponsesie) :

[ Sans emploi
Au chGmage En recherche d’empiloi
Au RMI Au foyer
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En invalidité En congé longue maladie

Accident de travail Autre, préciser :
[] Actif

Temps complet Temps partiel

Avec reconnaissance travailleur handicapé  non

En milieu ordinaire: oui non

En milieu protégé oui non

Arrét maladie

Retraité

Etudiant/Lycéen
Autre, préciser :

N I R I

Mode d’habitation (une seule réponse possible) :
[ Seul
[ En famille
Chez les parents
Avec un conjoint
Chez les enfants
Autre préciser :
Nombre de personnes vivant sous le méme toit

H En institution
MAS Foyer d’hébergement travailleurs handicapés
FAM Centre d'hébergement et de réadaptation sociale
Foyer de vie Appartements accompagnés
Hopital Autre, préciser ;

Age approximatif de début des troubles

Age approximatif du début des soins

Soins actuels (plusieurs réponses possibles) :
Aucun

Suivi par un médecin généraliste

Suivi par un psychiatre libéral

Suivi en Centre Médico-Psychologique
Suivi en hopital de jour ou CATTP
Autre (Préciser) @.ovovviiviiiiiiiienn,

Ny O B B O B

Nombre d’hospitalisation
H Aucune
Entrelet5

Entre 6 et 10

Plus de 10

OO

Evaluation et dispositif de réponse en directiorhdadicap psychique en lien avec un
trouble schizophrénique — Rapport final 60



QUESTIONNAIRE COMPLEMENTAIRE (VERSION PROFESSIONNEL S)

En ce qui vous concerne :

Préciser la qualité de votre lien avec la pers@m#frant de handicap psychique
1.1 Educateur

2. [] Travailleur social

3. ] Soignants : infirmier, aide soignant

4.1 Ergothérapeute
5.1 Psychologue

6. [ Médecin

7.1 Autre, préciser :

Depuis combien de temps connaissez-vous le p&tient
1. [1 quelques semaines

2. [ plusieurs mois

3. [1 quelgues années

A quelle fréquence moyenne voyez-vous le patient ?
1. (] tous les jours

2.1 lors de son activité professionnelle

3.1 de fagcon bihebdomadaire

4.1 de fagon hebdomadaire

5.1 de fagon bimensuelle ou mensuelle

6. L) moins d’'une fois par mois

Les questions suivantes concernent la personnéaaoud’'un handicap
psychique :

Date de naissance  / /19

Sexe: 1. [ homme 2. [ femme

Niveau de formation et de qualification
CAP, BEP

Bac général / Bac professionnel
BAC + 2

BAC + 3 et4
BAC +5

Autre, préciser :

oo R wN e
N o O I A B

Derniére année d’étude suivie, preciser :
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Statut vis a vis de I'emploi (une seule réponsesipdes) :

H Sans emploi
1. Au chdmage 5. En recherche d’emploi
2. Au RMI 6. Au foyer
3. Eninvalidité 7. En congé longue maladie
4. Accident de travail 8. Autre, préciser :
[ Actif
9. Temps complet 10. Temps partiel
11. Avec reconnaissance travailleur handicapé oui  non
12.En milieu ordinaire oui  non
13. En milieu protége oui non
[ 14. Arrét maladie
[ 15. Retraité
[ 16. Etudiant/Lycéen
[ 17.Autre, préciser :
Mode d’habitation (une seule réponse possible) :
[ Seul
[ En famille

Chez les parents
Avec un conjoint
Chez les enfants
Autre préciser :
Nombre de personnes vivant sous le méme toit :

[ En institution

MAS Foyer d’hébergement travailleurs handicapés
FAM Centre d’hébergement et de réadaptation sociale
Foyer de vie Appartements accompagnés

Hopital Autre, préciser :

Age approximatif de début des troubles

Age approximatif du début des soins

Soins actuels (plusieurs réponses possibles) :
1.0] Aucun

1 Suivi par un médecin généraliste

| Suivi par un psychiatre libéral

[]

(]

Suivi en Centre Médico-Psychologique
Suivi en hopital de jour ou CATTP

| Autre (préciser) :

O U A WN

Nombre d’hospitalisations
1.0] Aucune 3.[1 Entre 6 et 10
2.1 Entreleth 4[] Plus de 10
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FONDATION i3

Fondation John Bost
Foyer d’Accueil Médicalisé
« TROAS »
21-23 rue Louis BLERIOT
78280 GUYANCOURT

Tel : 0134983870 Dr Walkher CHELIOUT
Psychiatre des Hopitaux

NOTES CONCERNANT L'UTILISATION DE L’ECHELLE D’E VALUATION DU
HANDICAP PSYCHIQUE (Pr PASSERIEUX et al.) AU F.A.M. « TROAS DE
GUYANCOURT

Modalités d’utilisation

Formation des personnels

Dés la préparation a I'ouverture du Foyer, une seende formation des personnels avait éteé
obtenue aupres de la MDPH et du Conseil Généralsans mal. L’'emploi du temps de cette
semaine comportait différents axes: au premien p&s connaissances cliniques sur la
schizophrénie, également les notions de psychqgiteénastitutionnelle, les notions juridiques
et la connaissance des Lois, Décrets et Reglenesitue le Projet d’Etablissement de la
Fondation John Bost, I'organisation de la vie gdietine. La partie clinique que j'ai animée
comportait une suite logique : bref historique de mhotion de schizophrénie, la
symptomatologie, les hypotheses étiologiques, é&sentation de I'Echelle d’Evaluation du
Handicap Psychique. Cette présentation in fine ivesiasi synthétiser les connaissances
données dans les 3 premieres parties de mon exgaséer un socle clinique concret avec
des outils d’observation a I'équipe éducative agrsante et ouvrir sur les taches que cela
suppose ensuite au niveau de I'élaboration du Ppgesonnalisé. Cet aspect formateur
continue tout au long de I'évolution des Projetsspenalisés et leur élaboration par I'équipe.
L’Echelle permet des échanges autour de la clingquatidienne avec des personnels qui, au
départ, n’avaient pas cette formation et se saritp@rticulierement démunis. Cela permet de
mieux comprendre les troubles psycho comportementies résidents, dans une sorte de
toléerance nouvelle, et permet d’adapter les perdsna cette prise en charge nouvelle de
personnes atteintes de schizophrénie.

Utilisation aupres des résidents

Les personnes demandant a intégrer le Foyer d'Alcddédicalisé et leur famille ou
représentant légal, sont informés dés la premiésgevde contact que nous utilisons
I'E.E.H.P. Certaines familles, intéressées, demainele prendre connaissance. L'Echelle leur
est communiquée avec la phase d’admission.

Dés l'admission définitive, chaque résident(e) a @ducateur référent de projet et un
éducateur suppléant. Il s’agit d'une responsabpiéticuliere qui consiste a réfléchir a la
mise en place du projet personnalisé de suivi giride en charge puis au suivi de ce projet,
au suivi des préconisations concrétes issues desoress de synthese, au suivi des rendez-
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vous de consultations externes, au suivi des deesadds résidents concernant leur projet
personnalisé. Il ne s’agit pas de prendre en chégesident dans les actes de la vie
quotidienne ou dans les ateliers ou en sortiesa @eleve de la responsabilité de toute
I'équipe.

Les deux éducateurs référents vont renseignerulesques de 'E.E.H.P. a I'issue des 15
premiers jours de présence au FAM du nouveau mdsitle le font en s’adjoignant les avis
d’'un ou plusieurs autres colléegues de I'équipe ative et soignante. En moyenne, la cotation
est donc faite par 3 membres de I'équipe.

Une fois cette cotation faite, les scores par guas vont permettre de faire ressortir les
rubriques que nous appelons « émergentes » c@ist-aelles ou le score est intermédiaire
(exemple : rubrique A-Capacités cognitives, unsesemtre 8 et 12). Il s’agit d’identifier des

aptitudes pour lesquelles un investissement deuip&g aupres du résident permettrait
d’arriver a des progrés rapidement encourageantslagersonne, sa famille et I'équipe.

Nous pensons que ces progres sur certaines daequesront influencer favorablement la
progression au niveau des capacités pour lesquekescores sont trées bas et permettre
ensuite de passer a un nouveau projet de prisdange; la rubriqgue « Motivation » étant
celle pour laquelle les scores sont en moyennglilssbas.

Une fois cette étape d’analyse des résultats dehélie et d’élaboration du projet qui en
découle, le projet personnalisé est présenté emaréud’équipe le jeudi, ce qui permet a
'ensemble de I'équipe d’apporter d’éventuels migdiions ou observations et d'étre
informée des axes de travail : quels objectifs puais ateliers, pour quelles activités ?

Cette deuxieme étape réalisée, le projet et sobassement au niveau de l'observation
guidée par 'E.E.H.P. sont présentés au résideat. ébtretien permet de questionner le
résident sur ses investissements dans les ateti€asder dans ses choix. (Note : les résidents
se réunissent le vendredi a 14h30 pour prévoirrigpartition dans les différents ateliers de la
semaine a venir, c’'est aussi au cours de cettdomuqu’ils proposent les activités qu’ils
souhaitent pour le week-end ou pendant la semp#érgdiquement la « boite a idées » est
ouverte au cours de cette réunion pour recenseprtgsositions de nouvelles activités, de
nouveaux ateliers, de sorties etc. Ces propositisdsessitant le plus souvent l'achat
d’équipement, passent ensuite en Commission ditditRéIll s’agit d’une réunion avec le
Directeur qui régule les projets en fonction dessgulités budgétaires et leur justification au
regard du projet pavillonnaire de réhabilitatioggi®sociale).

L’évaluation du projet est prévue a tous les 6 m@istte évaluation est préparée par les
educateurs référents qui vont refaire une nouweltation avec I'E.E.H.P., présenterons leurs
conclusions a la réunion de synthese puis au miside

Dans ces trois étapes, les familles et/ou le€sgmtants Iégaux sont informés des projets, de
leur évolution et ont acces a leurs demandes aélee d’Evaluation.

Remargues concernant l'utilisation de I'Echelle

Contrairement a la plupart des échelles antériegsde Echelle donne une vision évolutive,
dialectique, des aptitudes des résidents et nosame de photographie fixiste le plus souvent
donnant une vision déficitaire, en manque, des atgsades personnes. En cela, c’est un
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changement de paradigme : il ne s’agit plus de meaun déficit, mais d’ouvrir vers un
processus de prise en charge évolutive vectorisékopservation clinique.

La cotation nécessite en moyenne 2 a 3 heuresragitke au fur et a mesure de I'expérience.
Les notes intermédiaires (1, 3, 5, non évalualdgj gtiles et permettent un affinement de la
cotation aupres d’autres membres de I'équipe otéenion. Certains items comportent des
propositions d’exemples qui paraissent inadaptébriqgue A-Capacités cognitives, item 3-
Capacités d’apprentissage : 6 = «_...-comme apprantgdangue étrangere Il s’agirait de
préciser s'il s’agit de la communication verbale @st visée ici mais I'apprentissage de
langues étrangeres apparait hors du champ du FAM.

Dans la rubriqgue C-Capacités de communication etaepréhension des autres, il semble
gu’'a I'item Capacités d’empathie cognitive, au he mention concernant la participation a
des activités politiques ou associatives élargiraitaluation (une résidente du FAM vient

d’adhérer a un parti politique et dit étre intééespar la politique du handicap), I'aspect
associatif concerne aussi les interrogations dalests sur leur situation au regard des
réglementations, AAH, etc. les concernant. DanRuarique Capacités a identifier les roles
sociaux, la signification des situations socialiéssemble qu’il faudrait mentionner les

situations a risque dangereuses: le sujet est-ilmesure d'identifier qu’une situation

comporte des risques d’étre agressé et/ou de miskamger, comme par exemple retirer de
'argent au distributeur alors que des personngstrguvent sans justification précise ;

emprunter des rues sombres, mal éclairées danszaless réputées pour le risque
d’agressions.

L’Echelle a été fourni a trois familles qui 'onechandé. A I'heure actuelle, je n'ai eu de
retour que d’une famille qui me signalait qu’ellead eu connaissance par l'intermédiaire de
TUNAFAM de l'existence d'une autre échelle que leeati, disant trouver cette Echelle
d’Evaluation du Handicap Psychique beaucoup pratejuintéressante. Cela a donné lieu a
un échange sur les possibilités de cette famillgpakticiper aux axes de travail du Projet
personnalisé dans le cadre de l'item : Capacigaisdemander de I'aide en cas de besoin et
a coopérer aux soins.

Dr CHELIOUT W. — Fondation John Bost — Mars 2011
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