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Modeéles de traitement dans
la communauté pour adultes
ayant des maladies mentales
graves et persistantes

Mary Ann Test*

L auteure identifie trois modeles de soins et de suivi des personnes aux prises avec des
troubles mentaux graves dans la communauté. I1 s’agit du modele PACT (Program of As-
sertive Community Treatment) qu’elle a développé historiquement avec ses collégues de
Madison (Wisconsin), des clubs psychosociaux et des nouveaux programmes gérés par
les usagers. Elle propose une description des principales caractéristiques de ces modeles
et des résultats de 1a recherche quant 2 leur efficacité pour répondre aux besoins des per-
sonnes suivies. Enfin, elle en dégage les implications pour la formation en travail social,
ces modeles partageant des méthodes et des valeurs communes avec cette discipline.

Pendant plus de cent ans aux Etats-Unis, un réseau de grands hépi-
taux psychiatriques relevant des Etats et des comtés fut le lieu prin-
cipal de traitement et de soins_pour les adultes ayant des maladies
mentales graves et persistantes. A partir des années 1955-1965, et a un
rythme accéléré a la fin des années 60 et dans les années 70, un change-
ment dramatique s’est produit a la suite du mouvement de désinstitu-
tionnalisation et de I’apparition de nouvelles modalités de services
dispensés dans la communauté (Mechanic et Rochefort, 1990). Ce mou-
vement s’est traduit par la sortie ou le transfert des patients qui étaient
hébergés a I’hopital depuis de nombreuses années et par le développe-
ment de traitements dans la communauté pour les nouveaux patients
frappés par I’émergence de la maladie mentale.

* Ph. D., professeure 2 I'Ecole de travail social de I'Université du Wisconsin 2 Madison.

Ce texte, sollicité auprds de I’ auteure par Mme Lise Tessier, Directrice de I'Ecole de service
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James Farquhar de I'Hopital Douglas 2 Verdun assistés de M. Daniel Gélinas de 1"Hépital
Louis-H. Lafontaine 2 Montréal.
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sion originale, ce texte de Mary Ann Test s’intitule : Chapter 15: Community-based
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la monographie éditée par J. B. W. Williams et K. Ell (1998), Mental Health Research :
Implications for Practice, pages 420 a 436. Tous droits réservés.
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Le mouvement pour les services dans la communauté porte alors de
grandes promesses pour des milliers de citoyens aux prises avec des mala-
dies mentales graves et qui peuvent potentiellement vivre en toute liberté
parmi nous au lieu d’étre isolés et mis a part dans de lointaines institutions.
Or, dans la plupart des endroits, cette promesse ne s’est pas réalisée, car il
n’existe pas encore de réseau efficace de services dans la communauté. Les
résultats tragiques sont bien connus : de nombreuses personnes gravement
malades entrent et sortent de I’h6pital continuellement, et elles sont
confrontées a une existence misérable dans la communauté; plusieurs
d’entre elles sont incarcérées ou se retrouvent a la rue sans domicile fixe.

L'un des facteurs qui a contribué a 1’incapacité de développer des
systemes adéquats de services communautaires a été un manque de
connaissances sur la maniére de traiter dans un environnement commu-
nautaire les personnes ayant une maladie mentale grave. La recherche
sur les services de santé mentale a commencé a combler cette lacune,
puisqu’il existe maintenant au moins un modele de traitement dans la
communauté qui est bien défini, dont la pertinence a été validée de
fagon empirique et qui a été largement reproduit. D’autres approches
prometteuses ont été élaborées ou sont en voie de I’étre, mais elles ont
grandement besoin de recherches plus poussées. Le but de cet article est
de faire un tour d’horizon des modéles de traitement et de services basés
dans la communauté qui s’averent efficaces et prometteurs ainsi que des
résultats de recherche pertinents a leur égard. Nous avons I’espoir que la
connaissance acquise a propos de « ce qui fonctionne » contribuera au
développement plus efficace de programmes et de pratiques pour cette
population de la part des travailleurs sociaux et d’autres professionnels,
et qu’une introduction a des approches prometteuses pourrait stimuler
les évaluations nécessaires.

Une grande partie de cet article sera consacrée au modele PACT
(acronyme américain pour Program of Assertive Community Treatment),
car c’est le seul modele qui comprend toute la gamme des services et qui
a déja été mis a I’épreuve dans de multiples études expérimentales ran-
domisées (Burns et Santos, 1995). Drake et Burns I’ont constaté : « Il n’y
a pas d’intervention psychosociale qui ait exercé une plus grande in-
fluence sur les services courants de la santé mentale communautaire que
le suivi intensif dans la communauté (assertive community treatment) »
(1965, p. 667). Nous fournirons un portrait complet du modeéle et un
résumé de la recherche empirique qui le corrobore.

En plus, deux autres modeles prometteurs de services dans la com-
munauté seront présentés qui partagent grandement les valeurs et les ap-
proches du travail social. Le premier, le modele du centre de réadaptation
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psychosociale ou club psychosocial (Psychosocial Rehabilitation Center
ou Clubhouse Model), utilisé depuis de nombreuses années, est large-
ment répandu. Les quelques études contrdlées a son sujet dégagent des
résultats prometteurs bien que d’autres recherches soient nécessaires.
L’ autre approche que nous aborderons, les programmes gérés par les usa-
gers (Consumer Run Program), est relativement nouvelle; ce modéle
ouvre la porte & une collaboration fertile avec les travailleurs sociaux, ce
qui permettra d’en faire une évaluation empirique.

Le modele PACT (Program of Assertive Community Treatment)

Le modele de traitement dans la communauté PACT (identifié par
le vocable Training in Community Living ou TCL dans les premiers
écrits) a été développé au début des années 70 par Amold Marx, Leo-
nard Stein et moi-méme (Marx et al., 1973) lorsque nous avons constaté
que la gamme compléte des services fournis par I’h6pital était aussi re-
quise en milieu naturel pour permettre aux clients ayant des maladies
graves et persistantes de demeurer dans la communauté et de s’y épa-
nouir. A la fin des années 60, notre groupe travaillait dans une unité de
soins d’un hépital psychiatrique public (State Hospital) et nous étions
découragés par le fait que nos clients faisaient presque immanquable-
ment des rechutes et revenaient a I’hdpital, quelle que soit la « prépara-
tion » que nous leur avions donnée pour retourner vivre dans la
communauté (Greenley, 1995; Stein et Test, 1985). Lorsque nous avons
examiné le fonctionnement du systéme communautaire de suivi ou de
« postcure » (aftercare) qui desservait nos clients, nous avons noté a
plusieurs égards une disparité alarmante entre les services et les particu-
larités et besoins de notre clienttle.

Premiérement, de nombreux services et soutiens quotidiens dont
nos clients avaient besoin n’étaient tout simplement pas disponibles
dans la communauté. Typiquement, le réseau des services communau-
taires offrait seulement les médicaments et un support thérapeutique.
Mais en raison des incapacités permanentes laissées par la maladie et de
leur vulnérabilité extréme au stress, nos clients avaient souvent besoin
d’aide dans beaucoup d’autres spheres de la vie comme le logement, les
activités du quotidien, les soins généraux de santé, le soutien écono-
mique, des amis, les loisirs, la réadaptation au travail, et du soutien pen-
dant les crises. Deuxieémement, méme si on en vint a développer ces
autres services et qu’une liaison attentive y fut établie pour nos clients,
ceux-ci ont souvent vite décroché. Comme les cliniques externes mieux
rodées pour patients « névrotiques », les multiples agences qui offraient
ces services demandaient 2 nos clients de se présenter 2 leurs bureaux
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pour obtenir médicaments et autres services. Cependant, la persistance
des symptdmes de la maladie, comme le manque de motivation, des ha-
biletés sociales déficientes, des incapacités cognitives et la résurgence
d’épisodes de psychose, empéchait nos clients de s’y rendre. Troisieme-
ment, au fur et 2 mesure que le systtme de services s’est développé, il
est devenu trés complexe et fragmenté, c’est-a-dire que de multiples ser-
vices étaient éparpillés a des endroits différents et relevaient de divers
bailleurs de fonds. Les personnes ayant des maladies mentales graves
ont été€ incapables de composer avec cette situation et sont souvent tom-
bées entre les mailles du systéme.

Nous avons développé le modele PACT pour résoudre ces pro-
blémes et répondre spécifiquement aux caractéristiques et aux besoins
des personnes ayant des maladies mentales graves et persistantes. Les
principes a la base du modele PACT sont les suivants :

1) La communauté, et non pas I’hdpital, devrait étre le lieu
principal pour donner des soins a ces personnes puisque
c’est a cet endroit que les clients font face a une tension per-
manente dans le quotidien.

2) Les traitements et les mesures de soutien dans la communauté
doivent étre complets et globaux et rejoindre potentiellement
toutes les spheres de la vie.

3) Le traitement et les services doivent étre souples et haute-
ment individualisés pour s’adapter aux besoins personnels
qui varient fortement d’un client a I’autre et qui changent avec
le temps.

4) Cette gamme complite et souple de traitements et de mesures
de soutien doit étre organisée et fournie de maniére a re-
joindre le client quand il en a besoin.

Dans nos premiers essais, nous avons implanté cette nouvelle ap-
proche en utilisant le personnel d’une unité de soins de I’h6pital. Ce per-
sonnel se déplagait tous les jours dans la communauté pour aider a s’y
maintenir nos clients récemment remis en congé (Marx et al., 1973).
Puis, nous avons acquis la conviction que I’on pouvait éviter 1’hospitali-
sation complétement & plusieurs clients s’ils recevaient plutét une
gamme globale et compléte de services et de mesures de soutien dans la
communauté. Alors, nous avons déménagé toute notre équipe de I’hé-
pital dans la communauté et nous avons utilis€é notre nouveau pro-
gramme de Suivi intensif dans la communauté (PACT) en guise de
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solution de rechange a I’hdpital psychiatrique (Stein et Test, 1980). Nous
procédons actuellement a I’implantation de ce modele basé dans la com-
munauté dans une perspective a long terme pour aider de jeunes adultes
ayant des maladies mentales graves a demeurer dans la communauté et a
améliorer leur qualité de vie et leur fonctionnement (Test et al., 1985,
1991). L’approche PACT est maintenant largement utilisée aux Etats-
Unis comme un modele basé dans la communauté pour les personnes
ayant des maladies mentales graves et persistantes (Deci et al, 1995).

Description du modéle PACT

Le cceur du modele PACT repose sur une équipe de services essen-
tiels (core services team) ou une équipe de soins continus (continuous
treatment team) (Torrey, 1986). Une équipe de services essentiels est
une équipe multidisciplinaire de professionnels de la santé mentale
basée dans la communauté qui assume un point fixe de responsabilité
pour un groupe défini de clients. Elle prend la responsabilité d’aider le
client a2 combler ses besoins dans toutes les sphéres de la vie. Le
nombre d’intervenants et de clients varie considérablement selon la
zone géographique. Dans notre projet actuel de recherche a long terme a
Madison, au Wisconsin, cette équipe interdisciplinaire compte 14 mem-
bres qui sont responsables de 120 jeunes adultes affligés de schizo-
phrénie. L’équipe est disponible sept jours sur sept, 24 heures par jour,
et offre ses services a I’extérieur des locaux de I’agence dans la commu-
nauté. La couverture de nuit (aprés le quart du soir) est assurée par des
membres de I’équipe « sur appel » par téléavertisseur.

Les trois caractéristiques suivantes sont les éléments critiques du
fonctionnement d’une équipe de services essentiels d’un programme
PACT :

1) Principal dispensateur des services. L’équipe de services es-
sentiels elle-méme est le dispensateur principal des traite-
ments, des services de réadaptation et des services sociaux. Le
modele PACT est par conséquent fort différent du modele de
courtier de gestion de cas (Broker Case Management Model)
ol un gestionnaire de cas s’occupe de la liaison du client avec
d’autres agences de services. Par exemple, 1’équipe de ser-
vices essentiels du programme PACT de Madison fournit elle-
méme aux clients les médicaments, des thérapies de soutien et
de résolution de problémes, de I'aide pour le logement, de
la réadaptation au travail, du soutien pour les activités de la
vie quotidienne, de I'intervention en situation de crise et es-
sentiellement tout ce qu’il faut pour permettre au client de se
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maintenir et de s’épanouir dans la communauté avec une qua-
lit€¢ de vie décente. Le fait de s’appuyer sur une seule équipe
qui fournit tous les services ou la plupart des services minimise
la fragmentation et le temps consacré (souvent sans succes) a la
coordination autrement nécessaire dans un systéme formé de
multiples agences, organisées chacune pour ne répondre qu’a
une partie des besoins multiples et changeants du client. Cela
donne également 1’assurance que quelqu’un est toujours res-
ponsable pour aider le client pour ces besoins qui surviennent
de facon spontanée comme, par exemple, installer une serrure
de sécurité sur la porte du logement ou aider a faire un budget.
Encore plus important, avec une méme équipe qui fournit a la
fois les services de « traitement » et de « réadaptation », on
peut faire face efficacement a I’interaction complexe entre les
symptomes et le fonctionnement psychosocial. Finalement, la
présence d’une telle équipe permet non seulement une conti-
nuité longitudinale des soins et des interventions dans toutes
les spheres, mais également une continuité de relation avec les
soignants car le client transige avec une seule équipe.

Recherche active de la clientéle (Assertive Outreach) et dis-
pensation de services hors du local de I’agence. Le deuxiéme
élément critique du fonctionnement de I’équipe est le fait
qu’elle est mobile. Spécifiquement, ses membres utilisent la
recherche active de la clientele pour offrir la plupart des ser-
vices in vivo, 1a ou le client se trouve, plutét que dans un
bureau ou dans un local d’agence. Chaque matin, I’équipe se
réunit au local de I’agence dans la communauté pour se ré-
partir les tiches, puis les membres passent leur journée de tra-
vail un peu partout dans la communauté pour rencontrer les
clients a leur domicile, dans leur voisinage ou dans leur milieu
de travail ou de loisirs. Selon nos données, 78 % du temps de
I’équipe accordé aux clients est passé dans leur territoire, et
seulement 22 % des contacts ont lieu 2 notre bureau (Brekke et
Test, 1987). Cette recherche active de la clientéle empéche que
les clients décrochent des services. De plus, la dispensation
des services dans le milieu de vie permet d’actualiser I’entrai-
nement des habiletés sociales directement 1a ou le client les
utilise. Cette modalité d’opération élimine le besoin pour un
client de « transférer » les apprentissages acquis au sein d’une
agence, une source de grande difficulté pour les personnes aux
prises avec des troubles mentaux graves.
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3) Des services hautement individualisés. Le troisitme élément
critique du fonctionnement de 1’équipe est le fait que les ser-
vices dispensés sont hautement individualisés. La grande di-
versité des personnes ayant des maladies mentales graves et le
fait que la personne et la maladie évoluent constamment exi-
gent que les services soient hautement individualisés (Strauss
et al., 1985). Au sein d’un programme PACT, les interventions
de traitement sont taillées sur mesure pour les besoins cou-
rants et les préférences de chaque personne, plutdt que d’assi-
gner un client 2 une programmation établie d’avance. Le
contenu, la portée, le temps accordé et le type de traitement,
d’activité de réadaptation et de soutien qui sont fournis varient
énormément entre clients et, pour un méme client, au cours de
son cheminement.

Le processus de traitement débute par une évaluation compléte sur
les plans clinique et fonctionnel en vue de formuler avec le client un
plan de traitement individualisé dans les spheres suivantes : a) les symp-
tomes et I’état mental ; b) le logement et les mesures de soutien requises
dans I’environnement; c) les activités de la vie quotidienne (par
exemple, gérer son argent, faire la cuisine, s’occuper de son hygi¢ne
personnelle); d) les aptitudes de travail ; ) les relations sociales et les
activités de loisirs; f) les relations avec la famille; g) la santé physique.
L’évaluation est une fonction continue et les plans de traitement sont
mis a jour réguliérement. Les interventions des membres de I’équipe de
services essentiels se basent sur le plan de soins et elles touchent a
toutes les spheres.

Dans la sphere de la gestion de la maladie, I’équipe fournit la mé-
dication qui est souvent livrée aux clients a leur domicile. Aussi, les in-
tervenants ont des contacts personnels fréquents avec les clients pour les
aider a résoudre des problemes et pour leur apporter abondamment du
soutien au plan émotif. Dans le contexte d’une relation d’aide a long
terme, les membres de I’équipe cherchent a éduquer le client au sujet de
sa maladie et parfois 2 lui apprendre a gérer ses symptomes lui-méme.
IIs fournissent également de la psycho-éducation (au sujet de la santé
mentale) auprés des membres de la famille et de la communauté, tels
que les propriétaires et les employeurs. Il y a toujours un membre de
I’équipe disponible sur appel 24 heures par jour pour I’intervention en
situation de crise et pour procéder si nécessaire a I’hospitalisation de
courte durée.



126 Santé mentale au Québec

Dans la sphére du logement, les intervenants aident principale-
ment les clients a se trouver des chambres ou des appartements dans la
communauté plutdt que d’utiliser des résidences spécialisées. Les
clients préferent demeurer dans des logis normaux, et le soutien peut
leur étre fourni sur place en tout temps dans la mesure ou ils en ont
besoin. Les membres de 1’équipe passent une grande partie de leur
temps a rencontrer les clients 1a ou ils vivent pour les aider & combler
leurs besoins quotidiens. Cela peut comprendre de dispenser de la for-
mation et de fournir de I’assistance aux clients dans la réalisation des
taches de la vie quotidienne telles que I’épicerie, la gestion de 1’argent,
la lessive ou l’utilisation du transport en commun. Aussi, les interve-
nants aident les clients a établir des relations sociales et a trouver des ac-
tivités de loisirs satisfaisantes dans leur quartier. Le role assumé par
I’intervenant est celui d’un « entraineur » qui montre au client a faire
des choses et qui lui apporte un soutien émotif « cote a cdte » quand il
doit accomplir quelque chose de nouveau ou de difficile.

L’emploi joue un réle central dans un programme PACT et il est le
principal moyen pour structurer la vie quotidienne des clients (Frey,
1994 ; Frey et Godfrey, 1991; Russert et Frey, 1991). Dans le pro-
gramme PACT de Madison d’aujourd’hui, nous utilisons le modéele du
« soutien a ’emploi » (supported employment) ou nous aidons chaque
client a trouver dans la communauté et 2 garder un véritable emploi qui
rejoigne ses intéréts, ses habiletés et ses capacités. Certains emplois sont
dénichés quand le client et le conseiller en orientation professionnelle
de I’équipe examinent ensemble les « offres d’emplois » publiés dans le
journal et sollicitent des emplois qui semble appropriés. Parfois aussi,
les autres membres de I’équipe rejoignent des employeurs par téléphone
pour s’informer des possibilités d’emploi qui pourraient étre appro-
priées pour le client. Au début, la plupart des emplois dénichés sont a
temps partiel. Nous apportons aux clients un soutien continu & I’emploi
et nous fournissons un entrainement direct au travail. Ceci implique
d’agir a la fois aupres du client et de I’employeur, au travail méme, pour
les aider a2 composer avec la maladie et a structurer I’environnement
pour que les clients soient capables de travailler en dépit de la persis-
tance des symptomes psychotiques. Notre but est que chaque client soit
capable de travailler a son niveau optimal.

Le modéle PACT initial a surgi de notre expérience clinique et
d’une solide connaissance de nos clients et de leurs maladies, plut6t que
de théories. Néanmoins, ce modele s’ajuste aisément au cadre théorique
de la vulnérabilité au stress élaboré pour la maladie mentale grave
(Liberman, 1982; Nuechterlein et Dawson, 1984). Spécifiquement,
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I’équipe de services essentiels d’un programme PACT fournit aux
clients des interventions pour diminuer leur vulnérabilité biologique,
elle les aide a apprendre des habiletés et leur apporte du soutien social
pour renforcer les facteurs protecteurs. L’ équipe met un fort accent sur
I’aide tangible & apporter aux clients pour qu’ils comblent leurs besoins
de base et obtiennent du soutien au travail. Elle s’assure que les clients
vivent et travaillent dans des endroits appropriés pour diminuer I’impact
des facteurs de stress li€s a I’environnement. Pendant que nous essayons
constamment d’aider les clients a diminuer la gravité des symptomes de
la maladie et d’améliorer leurs habiletés, nous mettons énormément
d’accent sur I’aide a leur fournir pour trouver des environnements oi ils
peuvent fonctionner de facon optimale en dépit de la persistance épou-
vantable de leurs maladies.

Recrutement et implications pour la formation en travail social

Le recrutement d’une équipe PACT de services essentiels s’avére
névralgique car les membres doivent posséder une large gamme d’apti-
tudes et d’habiletés professionnelles. Les équipes PACT sont interdisci-
plinaires et, de fagon optimale, rassemblent du personnel issu des
diverses professions du champ de la santé mentale : travail social, soins
infirmiers, ergothérapie, psychologie, réadaptation professionnelle et
psychiatrie. Idéalement, nous suggérons qu’au moins 75 % des mem-
bres d’une équipe PACT de services essentiels détiennent un diplome de
premier ou de deuxiéme cycle dans ces disciplines reliées a la santé
mentale, et que pas plus de 25 % de tout le personnel ait un statut de per-
sonnel auxiliaire avec une formation de niveau technique. De plus,
chaque équipe a besoin d’un superviseur clinique qualifié dans I'une ou
I’autre des disciplines mentionnées précédemment, ou d’un psychiatre.
On ne soulignera jamais trop 1’importance d’avoir un superviseur cli-
nique compétent. Par contre, si le superviseur n’est pas psychiatre, il est
essentiel qu’un psychiatre fasse partie de I’équipe ou y apporte une con-
tribution psychiatrique continue et fréquente.

Un aspect crucial du PACT est que ses membres travaillent en
équipe, plutdt que d’intervenir en praticiens individuels comme dans un
programme de gestion de cas ol la responsabilité principale de chacun
ne porte que sur sa propre charge de travail. Dans le modeéle PACT, tous
les membres de I’équipe travaillent avec tous les clients. Si un membre
est absent pour une raison ou une autre, les clients et les membres de
leur famille peuvent toujours compter sur d’autres intervenants qu’ils
connaissent bien. Le partage des responsabilités et I’élaboration de
plans de traitement en équipe permettent d’utiliser la créativité de tous
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pour résoudre les problémes et préviennent I'épuisement professionnel
souvent observé chez I’intervenant qui porte seul sa charge de travail.

Bien qu’il soit extrémement utile de pouvoir compter sur I’exper-
tise et les habiletés propres a chacune des professions représentées au
sein de I’équipe, les intervenants se remplacent mutuellement dans le
fonctionnement quotidien : tous sont constamment impliqués dans le
processus de traitement, de réadaptation et de suivi psychosocial. C’est
que les dimensions biologiques, psychologiques et sociales du client
sont indissociables et aussi que chaque intervenant est souvent seul sur
le terrain 2 agir in vivo et doit pouvoir trouver une réponse appropriée et
efficace a toute situation qui pourrait survenir. Ainsi, tous les interve-
nants ont besoin d’approfondir leurs connaissances a I’égard de la ma-
ladie mentale et d’utiliser de multiples méthodes d’intervention.

Pour les écoles de service social, le modele PACT implique que les
travailleurs sociaux engagés dans ce domaine difficile recoivent a la fois
un enseignement des méthodes généralistes en travail social, une forma-
tion appropriée sur le plan clinique et des connaissances spécifiques a
propos de I’intervention aupres des personnes affligées de troubles men-
taux graves. Manifestement, le modele PACT s’appuie sur les traditions
profondément enracinées de la pratique du travail social qui met I’accent
sur I’interaction entre la personne et son environnement et exige conti-
nuellement I'utilisation de I’évaluation systémique et de méthodes
flexibles de résolution de problémes. Les travailleurs sociaux peuvent
grandement contribuer a la formation des autres membres de I’équipe a
I’égard de ces méthodes. De plus, on ne soulignera jamais assez I’impor-
tance cruciale de développer de bonnes habiletés cliniques, notamment
dans la conduite des entrevues, des évaluations, des plans de traitement et
des interventions. Finalement, les connaissances spécifiques a acquérir a
I’égard des maladies mentales graves sont cruciales et doivent com-
prendre I’étiologie, les signes et les symptomes, I’évolution et les mé-
thodes spécifiques de traitement (la médication et Iintervention
psychosociale). Bien que tous les membres de 1I’équipe acquiérent des
connaissances et des habiletés par les échanges mutuels réalisés dans les
réunions quotidiennes et le travail partagé sur le terrain, il n’y a aucun
substitut a I’acquisition d’une formation générale et spécialisée de bonne
qualité offerte par les écoles de formation professionnelle.

La recherche sur efficacité du modéle PACT

La premiére étude majeure que nous avons réalisée, dans les
années 70, a évalué le programme PACT dans la perspective de dégager
une alternative entre ce programme et 1’admission a 1’hopital psychia-



Modéles de traitement dans la communauté pour adultes. .. 129

trique (Stein et Test, 1980). Les sujets qui ont fait 1’objet de cette étude
étaient des clients 4gés entre 18 et 62 ans qui recherchaient I’admission
aux unités de soins de 1’hopital psychiatrique public de Madison au
Wisconsin. Sans sélection spécifique, tous les clients présentaient divers
diagnostics psychiatriques a I’exception du syndrome organique céré-
bral, du retard mental et de 1’alcoolisme primaire. Nous avons assigné
d’une fagon aléatoire les clients au programme PACT ou a un groupe
témoin qui recevait les traitements normalement offerts dans le comté
de Dane et qui étaient plutdt progressistes pour I’époque. Spécifique-
ment, les clients du groupe témoin ont été admis a I’hopital pour un
court séjour dans une unité de soins intensifs pour ensuite recevoir leur
congé et passer au systéme de suivi ou de post-cure (aftercare) dans la
communauté. Les sujets du groupe expérimental n’étaient pas générale-
ment admis a 1’hdpital mais ils étaient plutdét immédiatement pris en
charge par I’équipe du programme PACT dans la communauté. Dans
cette étude, les sujets du groupe expérimental ont regu les traitements du
programme PACT pour une période de 14 mois et ils ont été transférés
par la suite aux programmes communautaires existants dans le comté de
Dane. Tous les sujets de I’étude ont fait I’ objet d’une évaluation réalisée
par des chercheurs indépendants a tous les quatre mois sur une période
de 28 mois au total.

Les résultats notés dans cette étude ont été remarquablement posi-
tifs. Pendant les 14 mois durant lesquels les clients ont recu des traite-
ments du programme expérimental, ils ont affiché de meilleurs résultats
que ceux observés dans le groupe témoin, soit nettement moins de temps
passé a I’hdpital psychiatrique, une plus grande indépendance sur le plan
résidentiel, moins de symptdmes et une plus grande satisfaction. Bien
que modestement, ils ont aussi enregistré des gains dans les spheres du
travail et du fonctionnement social. Spécifiquement, ils ont passé plus de
temps dans des ateliers protégés et ils ont rapporté qu’ils avaient plus
d’amis et qu’ils s’étaient liés davantage a des groupes sociaux.

De plus, nous avons procédé a une analyse compléte des coiits et
des bénéfices du programme (Weisbrod et al., 1980). Elle a révélé que le
nouveau modele était viable au plan économique étant donné que les
coiits et les bénéfices globaux du modele PACT étaient assez similaires
a ceux du modele courant de services. Entre-temps, une évaluation des
coflits sociaux du modeéle PACT par rapport au modele traditionnel a dé-
montré que le PACT ne se traduisait pas par un fardeau accru pour les
familles ou pour les membres de la communauté, méme si les clients de
ce programme passaient beaucoup plus de temps dans la communauté
(Test et Stein, 1980).
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La partie finale de I’évaluation était constituée par un suivi des
clients pendant 14 mois, une fois terminé le traitement regu au pro-
gramme PACT, pour s’assurer que les bénéfices soient maintenus. Un
constat majeur fut que ce n’était pas le cas, et que la plupart des clients
avaient perdu la majeure partie des effets positifs du traitement a la fin
des 14 mois de la période de suivi (Stein et Test, 1980). Des résultats si-
milaires ont ét€ enregistrés dans 1’étude de presque tous les traitements
biologiques et psychosociaux étudiés jusqu’alors, par exemple a propos
de I’'impact des médicaments antipsychotiques, des hopitaux de jour et
de la psycho-éducation aupres de la famille (Bellack et Mueser, 1993,
Hogarty et al., 1991; Test 1981). Cela suggeére que les programmes de
traitement pour les personnes qui ont des maladies mentales graves et
persistantes doivent étre continus et maintenus dans une perspective a
long terme plutdt que d’étre limités dans le temps, probablement parce
que les déficits et les vulnérabilités de ces maladies sur les plans biolo-
gique et psychologique sont également continus.

Apreés I’achévement de I’étude originale du modele PACT a Ma-
dison, plusieurs recherches expérimentales se sont déroulées a différents
endroits aux Etats-Unis et ailleurs dans le monde. Ces études étaient
cruciales pour vérifier si les résultats positifs du projet de Madison pou-
vaient étre généralisés dans d’autres milieux et aupres d’autres popula-
tions de clients. Les études sur les premiéres reproductions et
adaptations du modele PACT se sont déroulées dans le comté de Kent au
Michigan (Mulder, 1985), a Sydney en Australie (Hoult et al.; 1983), a
Chicago dans I'Illinois (Bond et al., 1990) et dans trois sites en Indiana
(Bond et al., 1988). Dans leurs écrits, Olfson (1990) et Test (1992) pro-
posent une synthése des résultats de recherche obtenus par ces études et
d’autres de cette « premiére génération ». Ces études ont révélé des
effets consistants et marqués typiquement par une réduction du nombre
des jours passés a I’hopital psychiatrique. Certaines études (Hoult et al.,
1983; Stein et Test, 1980) ont observé par rapport au groupe témoin une
plus grande réduction des symptomes manifestés par les clients. La sa-
tisfaction des clients était plus grande dans le programme PACT que
dans le groupe témoin dans la majorité des études qui ont mesuré cette
variable. Par contre, les mesures dans les sphéres du fonctionnement
social et du travail ont enregistré des résultats mitigés ol I’avantage
pour le groupe du PACT était modeste lorsqu’il était présent. Dans I’en-
semble, ces études ont montré que les cofits des interventions du pro-
gramme PACT étaient égaux ou moins élevés que ceux des interventions
offertes par le programme témoin (Hoult et al., 1983 ; Mulder, 1985;
Weisbrod et al., 1980).
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Une deuxiéme génération d’études expérimentales a 1’égard du
modele PACT a été complétée entre 1990 et 1994 et elles ont fait depuis
I’objet d’une synthése par Burns et Santos (1995). Certaines présentent
des améliorations sur le plan méthodologique, notamment par une atten-
tion accrue apportée aux procédures de comparaison des interventions
entre les groupes étudiés et le recours a des échantillons plus grands et 2
une durée de traitement plus longue. Elles touchent également a un
éventail plus large de clients gravement affligés, y compris des anciens
combattants (Rosenheck et al., 1995), des clients en Grande-Bretagne
(Marks et al., 1994), de jeunes adultes frappés par I’émergence récente
de la schizophrénie (Test et al., 1991) et des personnes itinérantes aux
prises avec des maladies mentales graves (Morse et al., 1992). Une
étude a combiné le suivi intensif dans la communauté avec la psycho-
éducation aupres de la famille (McFarlane et al., 1992). Lorsqu’ils font
la synthése de ces études, Burns et Santos (1995) tirent la conclusion
qu’elles montrent d’une fagon évidente que I’utilisation du modele
PACT a un effet puissant pour réduire le nombre de jours d’hospitalisa-
tion psychiatrique. En outre, plusieurs études relient a ce suivi intensif
dans la communauté une amélioration de 1’état clinique et de 1a capacité
de vivre d’une fagon indépendante ainsi que des taux élevés de satisfac-
tion des clients et de leurs familles. Par contre, I’impact sur le fonction-
nement social et au travail est modeste lorsqu’il est présent. Deux de ces
études ont évalué la dimension des cofits et montré qu’ils étaient
moindres dans le programme PACT comparativement au programme
témoin (Knapp et al., 1994; Rosenheck et al., 1995).

D’ autres études expérimentales sur le modele PACT sont en cours.
Parmi elles, il y en a une qui compare un programme PACT et un
modele de services de trés haute qualité dans la communauté (Essock et
Kontos, 1995); une autre porte sur des personnes itinérantes dans une
grande agglomération urbaine (Dixon et al., 1995) ; une autre encore sur
des personnes qui présentent a la fois une maladie mentale et un pro-
bleme d’abus d’alcool ou de drogue (Teague et al., 1995); il y a une
étude en milieu rural (Santos et al., 1993), et une étude longitudinale
d’un programme PACT dont les soins sont caractérisés par une grande
importance donnée aux moyens d’aider les clients a améliorer leur fonc-
tionnement au travail (Test et al., 1991).

L’accumulation de ces études expérimentales a démontré fortement
Pefficacité du modeéle PACT pour réduire la durée de 1’hospitalisation et
accroitre la capacité des clients de se maintenir dans la communauté.
Plusieurs études ont relevé d’autres bénéfices comme une augmentation
de I’autonomie résidentielle, une réduction de la symptomatologie et une
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satisfaction accrue des clients et de leurs familles. Ces résultats valent
autant pour les femmes que pour les hommes (Test et al., 1990), s’appli-
quent a plusieurs groupes ethniques (bien que ce sont les Américains de
race blanche ou noire qui ont été le plus souvent étudiés), a des gens aux
Ftats-Unis et ailleurs, 2 des personnes provenant directement de 1’hdpital
ou d’un milieu communautaire, a des résidants de petites ou de grandes
villes, et 2 des sans-abri. Par conséquent, le modele PACT est une ap-
proche dont I’efficacité a été démontrée pour aider les personnes atteintes
de maladies mentales graves a2 mener en toute liberté parmi nous une vie
de qualité décente malgré les manifestations continues de maladies que
NOus ne savons encore guérir.

A cause des résultats positifs de la recherche, le modele PACT est
en train de se répandre un peu partout aux Etats-Unis et ailleurs (Deci et
al., 1995). Plusieurs FEtats américains I’ont adopté largement et certains
comme le Rhode Island et le Wisconsin ont développé des normes
claires et spécifiques définissant ce qu’est le PACT. De plus, McGrew et
ses collégues ont développé une échelle de fidélit€ pour I’implantation
des programmes PACT dans une étude qui demandait a des experts d’en
coter et d’en préciser les éléments essentiels (McGrew et al., 1994;
McGrew et Bond, 1995). Brekke et Test (1992) ont aussi présenté et mis
a I’essai un modéle pour mesurer I’implantation des programmes de
soutien dans la communauté. Ces efforts pour définir et suivre les €lé-
ments du programme et son implantation sont d’une importance cru-
ciale pour la reproduction adéquate du modele PACT et ils permettent
également de mener des études empiriques pour déterminer quels as-
pects du modele engendrent ses résultats positifs.

Le modéle du centre de réadaptation psychosociale
ou du club psychosocial

Le modele du centre de réadaptation psychosociale ou du club
psychosocial (Clubhouse Model) est un précurseur des modeles de suivi
dans la communauté. Au fil des ans, il a montré une force remarquable
et son utilisation a trouvé un appui dans quelques recherches empi-
riques. Cette approche bien définie s’est développée a partir du premier
club psychosocial, Fountain House, fondé dans la ville de New York en
1948 par d’anciens patients qui se sont regroupés pour s’apporter du
soutien et de 1’aide mutuelle. La philosophie et les buts de cette ap-
proche ont été synthétisés ainsi, en 1978, par feu John Beard, un pion-
nier et longtemps son directeur :

« Bref, ce que nous essayons de faire pendant les heures d’ouver-
ture a Fountain House, c’est de servir plus adéquatement le nombre
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croissant de personnes qui quittent nos institutions psychiatriques et
sont manifestement exclues par la communauté a laquelle ils retournent
et qui n’a pour eux aucun réle qui leur permettrait une contribution ou
une participation. Dans notre programme de jour a Fountain House,
nous essayons de créer une communauté de personnes au sein de la-
quelle les membres du club apportent une vraie contribution a la vie du
groupe, s’y sentent nécessaires, et sont clairement reconnus et appréciés
d’une fagon authentique. Dans notre environnement, nous souhaitons
qu’on compte sur les personnes qui se joignent a nous et qu’on se
montre conscient de leur absence. De plusieurs fagons, nous sommes
devenus une sorte de grande famille élargie dans laquelle des décep-
tions se produisent, des aspirations émergent et des opportunités de
toutes sortes sont disponibles. Nous avons l’espoir que nos liens mu-
tuels refletent une continuité et un intérét personnel pour tout ce qui

arrive a chacun de nous et que la gamme de ces expériences de vie soit
large et diversifiée » (Beard, 1978, 203).

Description du modéle du club psychosocial (Clubhouse Model)

Comme son nom le suggere, la base de cette approche repose sur
I’accés a un club social situé dans la communauté, fréquenté le jour et le
soir par les clients et qui devient en quelque sorte le centre d’une vie
communautaire (Stroul, 1986). Les clubs psychosociaux (clubhouses)
sont souvent ouverts sept jours par semaine, soir compris, et les clients
sont considérés comme des « membres ». L’idée centrale de ce modele
est que les membres gerent le club et ses activités. Ils y sont « chez
eux ». Par conséquent, les clubs psychosociaux sont fortement em-
preints de la philosophie de la reprise du pouvoir d’agir par les usagers
(empowerment) et de la défense de leurs intéréts.

Les activités quotidiennes du club sont organisées autour d’une
participation active des membres au travail qui est requis pour faire fonc-
tionner le club lui-méme. A cette fin, les membres sont intégrés au sein
d’une ou de plusieurs unités de travail. Ainsi, ils peuvent accueillir les vi-
siteurs et répondre au téléphone, aller au marché faire I’ épicerie, préparer
et servir le diner (la plupart des clubs offrent au moins un repas le midi),
visiter d’autres membres chez eux ou a I’hdpital ou composer et publier
un bulletin quotidien de nouvelles. Les clients participent a toutes les dé-
cisions relatives au fonctionnement du club avec le résultat qu’ils déve-
loppent un sentiment d’appartenance a une communauté significative et
qui leur apporte de I’appui sans limite de temps (Stroul, 1986). Les em-
ployés sont sur un pied d’égalité avec les membres et il est souvent diffi-
cile de distinguer les clients des employés. Les questions relatives a la



134 Santé mentale au Québec

maladie sont minimisées (typiquement, les clubs assument la liaison
avec les services de santé mentale plutét que d’offrir ces services eux-
mémes) et I’accent est mis sur les forces personnelles.

De nos jours, la plupart de ces clubs ont élargi leur programmation
au-dela de leur base d’opération. Des activités sociales récréatives sont
toujours disponibles au centre mais typiquement on encourage les mem-
bres a utiliser les ressources sociales dans la communauté. Certains
clubs offrent a une partie de leurs membres un éventail d’options rési-
dentielles qui vont de ’hébergement protégé fortement encadré a 1’ap-
partement supervisé dans des immeubles qui peuvent étre gérés par le
club. Le club fournit également des services généraux de gestion de cas
(Case Management) pour aider les membres & réclamer les bénéfices de
I’aide sociale et défendre leurs droits.

Le soutien a I’emploi est un élément clé de I’approche des clubs
psychosociaux. Les clubs offrent leurs propres programmes de transi-
tion a ’emploi (Transitional Employment Programs) (Macias et al.,
1995). Avec ces programmes de réadaptation au travail, le centre obtient
un créneau d’emplois rémunérés au sein de diverses compagnies com-
merciales ou industrielles qui sont accessibles pour les membres dési-
rant travailler. Le centre entraine et supervise les membres qui accédent
a ce créneau d’emplois et donne 1’assurance a I’employeur que le travail
sera fait : si un membre est incapable de se présenter au travail pour une
raison ou une autre, un autre membre ou un employé du centre prendra
la reléve. Les placements sont généralement limités a une période de six
mois et ils offrent du travail a temps partiel a raison de 20 heures par se-
maine. Ensuite, aux membres qui réussissent le programme de transition
a ’emploi, le club apporte du soutien pour les aider a obtenir et con-
server un emploi permanent.

Plus de 200 clubs psychosociaux sont disséminés a travers le terri-
toire américain grace a des subventions d’une agence du gouvernement
fédéral (National Institute of Mental Health) et de fondations privées.
De plus, la communauté des clubs psychosociaux a dégagé un con-
sensus récemment et adopté en 1990 des normes de pratique et de pro-
grammation qui définissent clairement la philosophie du mouvement et
les divers éléments du modele (Propst, 1992). Enfin, de plus amples in-
formations a 1’égard de ce modele sont disponibles dans la revue Psy-
chosocial Rehabilitation Journal qui a consacré a cette approche son
édition d’octobre 1992 (vol. 16, n° 2), ainsi que dans 1’édition de I’hiver
1995 (n° 68) de la revue New Directions for Mental Health Services
(Dincin, 1995).
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La recherche sur Pefficacité du modéle du club psychosocial

Puisque le modele du club psychosocial est largement utilisé, il est
surprenant et malheureux de constater que trés peu d’études expérimen-
tales ont été€ conduites pour en examiner I’efficacité. Dans une des pre-
mieres études sur Fountain House, John Beard et ses collegues ont suivi
des clients qui étaient demeurés relativement longtemps dans un hopital
et qui ont été assignés lors de leur congé a Fountain House ou a un
groupe témoin ou il n’y avait pas de suivi ou de post-cure (aftercare).
Apres une période de deux ans, Beard et al. (1963) ont enregistré un
taux de réadmission relativement plus bas chez les clients de Fountain
House que dans le groupe témoin, mais il n’y avait pas de différence
entre les deux groupes a 1’égard du taux d’occupation (emploi). Apres
neuf ans de suivi, les différences entre les deux groupes avaient diminué
(Beard et al., 1978).

Dans une étude de plus grande envergure, Dincin et Witheridge
(1982) ont évalué ’impact du centre de réadaptation psychosociale
Thresholds a Chicago. Les clients référés a ce centre (dont plusieurs
jeunes adultes schizophrénes) étaient assignés de fagon aléatoire au pro-
gramme complet de Thresholds ou a un service de soutien a temps par-
tiel dispensé a un endroit différent. Les clients de Thresholds
participaient aux mémes types d’activités décrites précédemment (y
compris les activités de préparation et de transition a 1’emploi), rece-
vaient des services individuels de suivi ou de traitement psychosocial
(Casework) et ils avaient la possibilité de vivre au sein des différentes
ressources résidentielles offertes par le centre. Aprés une période de
neuf mois, Dincin et Witheridge (1982) ont constaté une différence si-
gnificative entre les deux groupes a I’égard du nombre de clients qui
avaient été réhospitalisés (14 % pour Thresholds et 44 % pour le groupe
témoin). Les résultats de cette étude ont également suggéré que I'inté-
gration au centre de réadaptation psychosociale a conduit au développe-
ment d’un puissant réseau social pour les clients mais que celle-ci ne
s’est pas traduite par une plus grande occupation de travail, plus de par-
ticipation a des activités récréatives ou par une diminution de la sympto-
matologie comparativernent au groupe témoin.

Malgré 'absence d’études expérimentales récentes a propos du
modele complet de centre de réadaptation psychosociale, quelques clubs
psychosociaux ont mené plusieurs recherches quasi-expérimentales
(par ex. Cook, 1995). De plus, une attention considérable est maintenant
accordée a I’évaluation des approches diverses de la réadaptation au tra-
vail, un domaine ou les clubs ont fait les premiers pas avec leurs mé-
thodes. De récentes recensions des écrits suggérent que les programmes
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de préparation et de transition a I’emploi contribuent 2 augmenter I’acti-
vité de travail mais ne semblent pas avoir d’effet significatif sur le taux
d’emploi concurrentiel (Bond, 1992; Lehman, 1995). Entre-temps, il
semblerait que le recours aux approches qui impliquent un accés a des
emplois véritables associé a du soutien a I’emploi (supported employ-
ment) soit plus prometteur. Conséquemment, certains clubs commencent
a incorporer des approches d’accés direct et de soutien a ’emploi dans
leur travail avec les membres (Cook et Razzano, 1992).

Les programmes et les services gérés par les usagers

La demiére décennie a connu une croissance énorme des pro-
grammes et des services gérés par les usagers (Consumer Run Pro-
gram). Méme s’il y a encore peu de recherche sur I’efficacité de cette
approche, nous discutons ici de ce modele de services basés dans la
communauté parce qu’il représente une nouvelle direction importante
pour les services dans la communauté et qu’il semble fournir pour la re-
cherche et I’évaluation un champ fertile de collaboration avec le travail
social. Les programmes gérés par les usagers sont définis vaguement
comme des services qui sont développés, controlés et gérés par les usa-
gers, c’est-a-dire les clients. Ils sont généralement organisés sur la base
d’un partage des responsabilités, du contrdle et de la prise de décision
entre les membres et d’une participation complétement volontaire. Ces
programmes sont une extension du mouvement de défense des droits en
santé mentale qui milite en faveur de I’autodétermination (Zinman,
1986) et du mouvement de 1’aide mutuelle (self-help movement) qui
prone la philosophie que les meilleurs personnes pour apporter de I’aide
sont peut-€tre celles qui ont vécu des problémes similaires (Stroul,
1986).

Le caractére unique et la puissance potentielle de ces programmes
tiennent au fait que les usagers jouent deux rdles simultanément, soit de
recevoir des services et d’en dispenser (Borkman, 1991). Ce double
processus est hypothétiquement bénéfique et fortifiant pour les clients
car le premier réle leur permet d’accéder aux ressources dont ils ont
besoin dans la communauté, et le deuxiéme, d’assumer des responsabi-
lités significatives qui leur sont souvent niées dans 1’ensemble de la so-
ciété. De plus, Chamberlin et al. (1989) le signalent : « La reprise du
pouvoir d’agir (empowerment) au sein du groupe méne au sentiment
que les membres devraient avoir leur mot a dire en matiére de santé
mentale en général et au rejet du rdle passif de bénéficiaires qui regoi-
vent des services. » (p. 101). De plus, avec le temps, il est possible d’en-
visager I’hypothése d’une réduction graduelle dans I’opinion publique
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de la stigmatisation exprimée a ’égard des personnes aux prises avec
des troubles mentaux, car les citoyens sont appelés de plus en plus a c6-
toyer ces personnes qui assument avec compétence des rdles que les sté-
réotypes du passé€ ne permettaient pas.

De nos jours, il existe une large gamme de services et de pro-
grammes gérés par des usagers ayant des maladies mentales graves et
persistantes. Ils varient grandement par le nombre de participants, I’or-
ganisation, le type d’activités, les liens et les relations avec le réseau de
la santé mentale. Ces services dépassent I’entraide et les groupes de sou-
tien pour inclure maintenant des centres de rencontres gérés par les usa-
gers (Drop-in Centers), des programmes d’activités sociales, éducatives
et récréatives, de la gestion de cas ou la défense des droits (Advocacy
and Case Management) et des services résidentiels, de travail et d’inter-
vention en situation de crise. Bien que ce sont souvent des usagers qui
font le travail d’une fagon bénévole, ces programmes regoivent de plus
en plus du financement de la part des autorités locales, des Etats ou du
gouvernement fédéral. Par exemple, entre 1988 et 1992, le programme
de soutien communautaire (Community Support Program) rattaché a
une agence du gouvernement fédéral (National Institute of Mental
Health) a financé pour des périodes de trois ans 13 projets pilotes gérés
par les usagers (Brown et Parrish, 1995). On y trouvait des centres de
rencontres, du logement social et des programmes de partage de loge-
ment, des programmes d’aide alimentaire pour itinérants et des pro-
grammes de liaison aux ressources de soutien pour faciliter la sortie de
I’hopital et la transition dans la communauté. (Les lecteurs trouveront a
la fin de cet article les références pour obtenir des précisions a I’égard de

ces programines.)

La recherche sur Defficacité des services gérés par les usagers

Trés peu de recherches ont été conduites sur I’efficacité des ser-
vices gérés par les usagers car I’implantation significative de ce modele
est relativement récente et I’étude et I’évaluation des formes d’aide mu-
tuelle en général posent des défis spécifiques (Borkman, 1991). Parmi
ces défis, il faut signaler le besoin de développer des méthodes et des
procédures de collaboration qui préservent 1’intégrité et I’autonomie des
groupes et des programmes d’entraide tout en permettant de tirer des
conclusions qui soient scientifiquement valables. L’édition d’octobre
1991 de la revue American Journal of Community Psychology, consa-
crée aux groupes d’entraide, contient des articles excellents qui cement
ces défis pour 1’évaluation et proposent des solutions innovatrices pour
les résoudre.
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Jusqu’a maintenant, la plupart des recherches sur ces services ont
été descriptives. Par exemple, deux études relativement importantes ont
examiné le profil de la clientele des groupes d’entraide en santé mentale
et les motifs qui aménent les clients & s’y joindre (Segal et al., 1995;
Young et Williams, 1988). D’ autres rapports décrivent des programmes
spécifiques et leurs activités (Lieberman et al., 1991 ; Mowbray et al.,
1988 ; Mowbray et al., 1988) ou discutent des relations entre les groupes
d’entraide et les professionnels (Emerick, 1990). La recherche sur le
groupe d’entraide GROW est la plus sophistiquée et comprend une dis-
cussion théorique (McFadden et al., 1992) mais ’accent y est mis sur le
processus plutdt que sur les résultats (Toro et al., 1988).

Trois études contiennent des informations pratiques a 1'égard du
processus d’implantation de ces programmes et décrivent jusqu’a quel
point ils ont réalisé les fonctions proposées (Chamberlin et al., 1996;
Kaufmann et al., 1993 ; Mowbray et Tan, 1993). Ces études compren-
nent également une évaluation approximative de « I’efficacité » par un
questionnement des membres & propos de leur satisfaction a 1’égard des
services, et I’étude de Mowbray et Tan (1993) a questionné les usagers
pour qu’ils évaluent de facon rétrospective comment le programme avait
affecté leur vie. Ces trois études ont pris note d’une satisfaction élevée
des usagers a I’égard des services et celle de Mowbray et Tan (1993)
suggere que les services ont exercé des influences positives sur leur vie.
Cependant, 2 I'instar de ces auteurs qui le soulignent eux-mémes, il faut
prendre note que ces tentatives d’évaluation sont une premicre étape
parce que les devis de recherche de ces études présentent des lacunes
importantes, telles que I’utilisation d’échantillons non représentatifs et
I’absence de groupe témoin.

L’étude la plus avancée sur le plan méthodologique pour évaluer
I’efficacité de ces programmes est celle de Solomon et Draine (1995).
Ils ont utilisé un véritable devis expérimental pour comparer les résul-
tats observés aprés un an et deux ans auprés de clients qui ont été assi-
gnés d’une fagon aléatoire a une équipe de gestion de cas composée
d’usagers ou a une autre de non-usagers. Chaque groupe comprenait 48
sujets et les sphéres évaluées touchaient la qualité de vie subjective, le
revenu mensuel net, la symptomatologie, le fonctionnement et les rela-
tions sociales, les attitudes a I’égard de la fidélité de la prise de la médi-
cation et ’hospitalisation. Les résultats ont révélé qu’il n’y avait aucune
différence entre les deux groupes aprés un an et deux ans et ils ont
confirmé I’hypothése avancée par les auteurs que les clients qui rece-
vraient de I’aide de la part de I’équipe d’usagers ne présenteraient pas
une trajectoire différente de celle empruntée par les clients suivis par
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I’équipe de non-usagers. Cependant, tel qu’indiqué par ces auteurs,
cette étude présente des limites méthodologiques importantes qui nous
empéchent de tirer des conclusions fermes. En particulier, cette étude
n’avait pas la puissance nécessaire sur le plan statistique pour détecter
des différences qui auraient pu surgir entre les groupes. De plus, elle
n’incluait pas de groupe témoin qui aurait utilisé les services habituels.
Par conséquent, il est impossible de savoir si les bénéfices apportés par
les deux équipes de gestion de cas vont au-dela des bénéfices escomptés
dans un systeme de services qui n’offrirait pas de gestion de cas.

Il est important de souligner que les tentatives significatives pour
évaluer les programmes gérés par les usagers sont dans une phase ini-
tiale et que des modeles de collaboration fructueuse avec les usagers
pour la conception, le choix des instruments et le processus d’implanta-
tion de la recherche ont ét€ mis de I’avant récemment. Il est maintenant
nécessaire d’aller beaucoup plus loin dans I’évaluation de cet ajout po-
tentiel précieux au suivi et aux services dispensés dans la communauté
pour les personnes aux prises avec des maladies mentales graves et per-
sistantes.

Conclusion

Dans certaines régions des Etats-Unis, le systéme de services pour
les personnes aux prises avec des troubles mentaux graves est presque
une honte nationale. Des centaines, voire des milliers de ces personnes
entrent et sortent continuellement des hdpitaux et des prisons pour fina-
lement se retrouver a la rue ot elles sont constamment confrontées a une
qualité de vie inférieure a la normale. A d’autres endroits, le tableau est
moins affreux mais loin d’étre optimal. C’est dire qu’a une époque ot
nous commencons a trouver des traitements avec des bénéfices signifi-
catifs et démontrés pour les personnes ayant des maladies mentales, ces
interventions n’en atteignent pas beaucoup et leurs souffrances persis-
tent inutilement.

Les raisons qui expliquent la faiblesse de ce systéme de services
de santé mentale sont multiples et elles sont li€es a des facteurs poli-
tiques et administratifs d’envergure, comme 1’absence d’une politique
cohérente de santé publique, la fragmentation de la responsabilité et
un financement insuffisant. Cela va prendre du temps pour corriger
ces problémes et nécessitera une action de revendication persistante et
bien orientée 2 tous les niveaux de I’Etat par les professionnels de la
santé mentale, les usagers et les autres citoyens. Malgré tout, nous
n’avons pas besoin d’attendre une politique uniforme et nationale sur
les soins de la santé, ni « plus d’argent », pour apporter maintenant
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des améliorations majeures aux services offerts aux personnes ayant
des maladies mentales graves et persistantes. Il est possible de s’as-
surer que I’argent qui est disponible pour les services de la santé men-
tale finance des programmes dont !’efficacité est prouvée plutét que de
supporter des interventions qui ont peu de valeur pour cette population.
Nous pouvons également accroitre nos efforts pour évaluer les inter-
ventions couramment utilisées dans le but de renforcer nos connais-
sances de base pour discerner « qu’est-ce qui fonctionne le mieux pour
qui » (what works for whom).

L'utilisation a large échelle du modele PACT sera une étape salu-
taire. L’efficacité démontrée de ce modgle aupres de la clientele quant a
une réduction marquée de la durée de I’hospitalisation, I’acceés a une
plus grande autonomie résidentielle, I’amélioration de 1’état clinique et
une plus grande satisfaction des clients et de leurs familles, montre qu’il
faut absolument I’implanter largement. Le fait que ses cofits d’ opération
apparaissent moindres ou similaires & ceux des modeles traditionnels en
fait un choix attirant pour les décideurs politiques. Les travailleurs so-
ciaux peuvent jouer un role majeur dans I’adoption et I’implantation de
ce modele. Puisqu’ils exercent souvent un leadership dans le processus
de changement social, ils peuvent revendiquer son adoption aupres des
autorités (Advocacy) et contribuer concrétement a la mise en place
d’équipes PACT. Mon sentiment profond est que ce modele répond vrai-
ment aux attentes des intervenants énergiques et créateurs parce que le
modele PACT non seulement appuie leurs efforts mais exige un per-
sonnel qui soit flexible, qui puisse travailler de fagon autonome autant
qu’en équipe, qui forge des relations authentiques avec les clients, les
familles et les membres de la communauté et qui soit prét a faire « tout
ce qu’il faut » pour aider les clients 2 atteindre leurs buts.

Entre-temps, il faut davantage de recherche dans I’évaluation des
modeles efficaces et efficients de services basés dans la communauté.
Bien que le modele PACT ait démontré son efficacité, la recherche doit
maintenant aborder des questions spécifiques a son application et a sa
généralisation. Quels clients du réseau de la santé mentale sont les plus
appropriés pour ce modele ? Quels sont les ingrédients essentiels ou les
€léments critiques du modele ? Pendant combien de temps les clients
ont-ils besoin d’étre suivis par un tel programme ? Comment le modele
peut-il étre modifié pour rejoindre les besoins spécifiques de certaines
catégories de clients? Comment les programmes peuvent-ils avoir un
impact plus grand sur le fonctionnement social et au travail ? Quelle est
la place de ce modele au sein du systeéme de service ? (Drake et Burns,
1995 ; Test, 1992).
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D’ autres modeles efficaces des services basés dans la communauté
sont nécessaires, spécialement ceux qui pourraient avoir un impact si-
gnificatif sur le soutien et le fonctionnement social. Nous avons présenté
dans cet article deux modeles prometteurs, soit le centre de réadaptation
psychosociale ou 1’approche du club psychosocial (Clubhouse) et les
programmes gérés par les usagers. Ces deux approches ont besoin d’une
évaluation plus poussée de leur efficacité parce qu’ils sont appelés a sur-
vivre dans le contexte d’une époque marquée par des contraintes budgé-
taires. Les chercheurs en travail social avec leur formation de recherche
axée sur la pratique et fortement centrée sur la vision des usagers m’ap-
- paraissent comme des personnes toutes désignées pour participer a ce
processus critique.
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ABSTRACT

Community-based treatment models for adults
wih severe and persistent mental illness

The author identifies three community-based treatment models for
adults with severe and persistent mental illnesses: the Program of As-
sertive Community Treatment (PACT) she has developed over the years
with her colleagues in Madison, Wisconsin, the psychosocial rehabilita-
tion center or clubhouse model as well as new consumer run programs
and services. She describes the main characteristics of these models and
examines results of research in regards to their efficiency to meet the
needs of the clientele. Finally, she examines the implications involved
for social workers as to their training, these models sharing methods and
common values with this discipline.

RESUMEN

Modelos cuidados colectivos para adultos que sufren de
enfermedades graves y persistentes

La autora identifica tres modelos de cuidados y de seguimiento en
la comunidad de personas que sufren de desordenes mentales graves. Se
trata del PACT (Program of Assertive Community Treatment) que ella
desarrollé histéricamente con sus colegas de Madison (Wisconsin),
clubes sicosociales y nuevos programas administrados por los usuarios.
Ella propone una descripcién de las principales caracteristicas de estos
modelos y de los resultados de la investigacién en cuanto a su eficiencia
para responder a las necesidades de las personas en seguimiento. En fin,
ella despeja las implicaciones para la formacién en trabajo social, estos
modelos comparten métodos y valores comunes a esta disciplina.



