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Mise en contexte de Pétude

* Le phénomene des premieres psychoses retient I'attention des chercheurs depuis pres d'une
vingtaine d’années (International Early Psychosis Association, 2005; Lines, 2000).

* Des lignes directrices de traitement liées aux bonnes pratiques lors d’un premier épisode
psychotique (PEP) recommandent une intervention précoce afin de :

1) limiter la détérioration du fonctionnement social de la personne atteinte (Ehmann, Gilbert et Hanson,
2004; Malla, Norman et Joober, 2005);

2) diminuer le fardeau et la détresse chez les familles (Addington et Burnett, 2004; Fadden et Smith, 2009;
Solomon et Marshall, 2002);

3) engager des familles des le début du processus d’intervention (International Early Psychosis
Association, 2005; Lines, 2000)




Mise en contexte de ’étude (suite)

* La trajectoire de services lors d’un PEP :

30 a 50 % des premieres demandes d’aide lors d’un PEP sont initiées par les familles
(Addington, 2007; Morgan, Abdul-A., Lappin et al., 2006; O’Callaghan, Turner,
Renwick et al., 2010; Wong, Davidson, McGlashan et al., 2008).

* Le requis de services par les familles :

[acces a des services généraux et spécialisés est un enjeu important dans le systeme de
services actuel, de méme que 'organisation de transitions claires entre les services de
proximité et des épisodes de services spécialisés.

La Pyramide de soins familiaux proposée par Mottaghipour et Bickerton (2005)




Etude sur les trajectoires de services lors
d’un PEP

* FEtude subventionnée par le Fonds de recherche du Québec sur la société et
la culture (FRQ-SC) 2017-2021

* Objet d’étude qui découle des recommandations de mon étude doctorale
(Morin, 2015) et des enjeux actuels au sujet de 'organisation des soins et des
services en santé mentale

* Vise a donner une voix au point de vue de tous les acteurs concernés par le
phénomene a ’étude (parent, jeune adulte et intervenant)




Question de recherche

Quelles sont les trajectoires de services empruntées par
des jeunes adultes et des proches aidants exercant un
role de soutien anpres d’enx lors de I'émergence d’un

trouble psychotique ¢




Objectifs spécifiques de I’étude

» Mieux connaitre comment a été initiée la demande d’aide lors du premier épisode
psychotique (ou, quand, comment et par qui)

> ldentifier les services (de proximité et spécialisés) auxquels ont eu recours les jeunes
adultes et leurs proches aidants

» Documenter les principaux obstacles rencontrés pendant la trajectoire de services
(partage d’informations, confidentialité, arrimage des services utilisés, etc.)

» Dégager, a partir du point de vue des jeunes adultes, des proches aidants et des
intervenants, I'impact du recours aux services sur la diminution du besoin de soutien
des tamilles et du jeune atteint.




Théorie du parcours de vie
(Elder, 1998; Elder et Shanahan, 20106)

Cadre d’analyse retenu pour documenter les trajectoires de services

Elaborée pour comprendre les liens entre les trajectoires sociales, le

développement individuel et les contextes sociohistoriques (Gherghel,
2013)

Issue de 'approche du déroulement de la vie (4fespan psychology), la sociologie
du parcours de vie (/fe course sociology) et de approche bioécologique

Permet un regard aussi bien macro que microsocial




Adaptation de la théorie du parcours de vie
a Pétude de trajectoires de soins (Carpentier et White, 2013)

* Permet de tenir compte de la complexité des parcours empruntés par les
jeunes adultes et leurs proches aidants

* Emergence du trouble psychotique= incertitude + ambiguité + stade du
développement de jeune adulte et des étapes de vie familiale = complexité
des trajectoires (Askey, Gamble et Gray, 2007; Ehmann et al., 2004; Barrowclough, 2005)

* Permet la juxtaposition des trajectoires de services individuelles (parent +
jeune + intervenant) pour en dégager les points de convergences et de
divergences et a terme, des trajectoires « types » de services




Méthodologie

* Méthode qualitative

® Met 'accent sur la compréhension et repose sur Pinterprétation de ’expérience a
partir des significations des participants

* Etude exploratoire et descriptive

* Exploration du point de vue subjectif des acteurs et de la signification qu’ils accordent a
leur expérience singuliere dans le parcours de services

* Description des trajectoires de services empruntées par les acteurs




Etude multicentrique

Régions Cliniques PEP Associations de
(membres de PAQPPEP) familles
(membres du RAC)
Bas-Saint- Clinique RAP CISSS Bas-  La Lueur de ’'Espoir du Bas-
Laurent Clinique STEPP  St-Laurent Saint-Laurent inc.
Québec Clinique Notre- CIUSSS LLa Boussole
Dame-des- Capitale- Le Cercle polaire
Victoires Nationale
Mauricie | Clinique Oxy- CIUSSS La Passerelle, APPAMM-
Centre-du- Jeunes Mauricie-et-  Drummond, Le Périscope,
Québec Clinique Le Centre-du- Le Gyroscope, Le Pas,
Vaisseau d’Or Québec La lanterne d’espoir




Echantillon et recrutement des participants

Est atteint de
psychose et
est stable
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Outils de collecte de données

(entretien de recherche)

Cahier de données sociodémographiques
Calendrier de services
Entretien rétrospectit (Retrospective Interview Technic - R1T)

Entrevue semi-dirigée ( 4 themes)

Durée approximative :

1h30 a 2h30
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Calendrier de services

Type de service et avec quel organisme :

Début et fin (période de I'année) :

Membre de la famille qui a fait la demande :

Membre(s) de la famille qui a bénéficié du service :

Raisons demande de services :

Besoin de soutien au début du service :
1 2 3 4 5 6 S
Besoin de soutien a la fin du service :

1 A A I RS R R R T

Ce que vous avez le plus aimé du service :

Ce que vous avez le moins aimé du service :




Theémes abordés lors des entrevues
(parent et jeune adulte)

Theme 1 : Processus d’initiation de la demande d’aide

Theme 2 : Historique des services recus depuis I’émergence du premier
épisode psychotique

Theme 3 : Les principaux obstacles rencontrés

Theme 4 : Recommandations pour améliorer les services pour les familles et
les personnes atteintes d’'un PEP




Theémes abordés lors de Pentrevue
(intervenant)

Theme 1 : Compréhension des trajectoires de services avant la prise en
charge par votre équipe

Theme 2 : Maillage de services spécialisés et de proximité
Theme 3 : Les principaux obstacles rencontrés

Theme 4 : Impact des services sur les familles
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Etude de cas multiples
(Yin, 2003; Merriam, 1998; Huberman et Miles, 1994)

* Permet de découvrir les convergences entre ces cas tout en identifiant les
particularités de chaque cas (Yin, 2003).

* Est une stratégie méthodologique qui permet ainst une analyse approfondie
d’un ou de plusieurs cas et ce, en fonction des objectifs poursuivis (Karsentt

et Demers, 2011).

* La compréhension du phénomene a I’étude est mise de 'avant plutot que
la généralisation des résultats qui en découlent (Gagnon, 2005).




Analyse de contenu

* L’analyse de contenu suivra les étapes proposées par L'Ecuyer (1990)
» Lecture préliminaires et établissement d’une liste d’énoncés
» Choix et définition des unités de classification
» Processus de catégorisation et de classification

» Interprétation
* Utilisation du logiciel QSR Nvivo 12 pour le classement des données.

* Analyses verticale (cas) et horizontale (inter-cas)




Etude de cas #1

Bas-Saint-Laurent (Non-métropolitain)




Profil sociodémographique - Triade #

Jeune Parent

Femme

Mere
59 ans

En union de fait

26 ans
Célibataire
Universitaire R
DEC ou I’équivalent

Aux études a temps plein N
Retraitee

Revenu familial de plus de 100 000 $

Emploi a temps partiel (entre 15-20 h/semaine)
Revenu personnel entre 20 000 et 24 999 §

Ne vit pas avec ses parents




Histoire de soins et services | Triade #1

DPNT : été 2017 - consultation médecin en sans-rendez (re: augmentation
de I’état de psychose — prescription anti-dépresseurs et arrét de travail)

Hospitalisation : aott a octobre 2017 (avec services juridiques durant
I’hospitalisation)

Services recgus : clinique PEP, association de familles et services pour la
mere (psychologue en privé PAE et médecin de famille)

Période des services : 2017- a ce jour (2 ans)




Evolution du besoin de soutien — Cas #1

Mere
Suivi actif a I’asso de famille pour atelier de groupe de
Aot 2017 2 Oct. 2017 : Hospitalisation, soutien 1x/mois et rencontre individuelle (au besoin)

clinique PEP + asso famille
1 o *

Juillet 2017 : Médecin
sans RV

Jeune adulte
Février 2018 : Fin rencontres de groupe PEP

Juillet 2018 : Fin suivi TS clinique PEP
Prochain RV psychiatre janvier 2019 — suivi actif
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Etude de cas #2

Capitale-Nationale (Non-métropolitain)




Profil sociodémographique - Triade #

Jeune Parent

Homme

Mere
64 ans

En union de fait

28 ans
Célibataire
Secondaire

. Universitaire
En recherche d’emploi (programme de

réinsertion au travail 35h/sem.) Retraitée (€ducatrice)
Revenu personnel entre 12 000 et 19 999 $ Entre 60 000 et 69 999 §

Ne vit pas avec ses parents




Histoire de soins et services | Triade #2

DPNT : 1¢¢ manifestation du trouble psychotique en 2014 - Démartches des
parents aupres de La Boussole, I’ Arc-en-Ciel et CLSC pour obtenir de l'aide

Hospitalisation : mi-septembre a mi-octobre 2015 (a la suite de 'implication d’un
¢ducateur CLSC et interventions policicres)

Services regus : services association de familles avant prise en charge, CLSC
(éducateur), clinique PEP en 2016, Carrefour jeunesse emploi (réinsertion prof.),
I’ Arc-en-ciel (réinsertion prof. + réadaptation) et Maison du Printemps
(hébergement en santé mentale)

Période des services : 2014 — a ce jour (5 ans)




Evolution du besoin de soutien — Cas #2

Sept. 2016 : Clinique PEP|

g 82.1‘ ents

2014-2015: - Jeune adulte
Asso de famillegyx2 Printemps 2015 : CLSC 2015 a ce jour : o.c. réinsertion

- (éducateur) 2015 + 2016 : 2 séjours en

hébergement temporaire

Sept. 2015 2 oct. 2015 : 2018 a ce jour : Carrefour
Hospitalisation (1 mois) \

Déc. 2015 a aout 2016 :
psychiatre externe — atelier
« mieux-étre Wellnet »

Début 2017 :
Fin CLSC

Fin Clinique PEP 2019 »?
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Concernant le role central des acteurs de la

premiere ligne pour guider dans la
trajectoire de services

« Une chance qu’on a eu [éducateur spécialisé du CLSC], on a été extrémement
bien servis, une chance qu’il était la, parce que lui nous a aiguillés
partout » (pere #2)




Etude de cas #3

Capitale-Nationale (Métropolitain)




Profil sociodémographique - Triade #

Jeune Parent
* Non-participant Mere
69 ans
Mariée
Diplome universitaire

Retraitée
Revenu familial de plus de 100 000 $




Histoire de soins et services | Triade #3

DPNT : difficultés observée dans Penfance, début des manifestations (2005)

Hospitalisations : 2 jours a HSS (2010), 1 semaine a HSS (2011), 3 mo1s IUSMQ

(2011) sous ordonnance de soins

Services regus : CLSC, Maison de la famille, H-Dieu du Sacré-Ceeur
(pédopsychiatrie), L.a Boussole, Centre de crise, PECH, Service de la police de la
Ville de Québec, CNDYV, agent de probation, I.a Maisonnée (appartement
supervisé), IUSMM (déménagement du jeune adulte a Montréal), Faubourg St-Jean,
CRDQ

Période des services : 2005- a ce jour (14 ans)




Evolution du besoin de soutien — Cas #3

C
2005-2009 : évolution de

la maladie 2011: Hospitalisation
2011-2015 : Clinique PEP, agent de
probation — déménagement jeune —

2009-2013: Asso de familles 2017 : Psychologue privée (médiatior&lﬂjale)

2005-2009:"CLSC —
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TS + pédopsy et 2009 (19 ans): Mds en clinique 2018 : Ateliers parents \
psychologue + maison privée CRDAQ et 3 visites du jeune

2010 — 2011 : centre de crise,
PECH, police, ordonnance
tribunal

2017 : retour du jeune - suivi clinique tr. perso. — refus conso
2019 : md de famille, md différents en sans RV, fin de I’
ordonnance de Tx, nouvelle demande clinique tr.
personnalité ? Démarches en cours

2012 2015 2017
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Concernant les limites du partage
d’informations dans le systeme de soins

* «Mais, c’est ¢a, dans notre systeme de santé publique, on n’a pas encore,
informatisé nos dossters, puis la un médecin, tu vois un spécialiste, il rentre
dans ton dossier sur le plan informatique puis la il voit qu’est-ce qui se passe,
ben encore moins en santé¢ mentale, donc, non, il n’y a pas, il 0’y a pas un fil
conducteur, c’est nous autres le fil conducteur parce qu’il n’y a personne
qui s’en soucie » (mere #3)




Etude de cas #4

Bas-Saint-Laurent (Rural)




Profil sociodémographique - Triade #

Jeune
Homme

277 ans
Célibataire
Diplome secondaire

A la recherche d’un emploi / Sans
emplot

Moins de 12 000 $/ année

Vit avec sa mere

Parent
Mere
54 ans
Séparée
Diplome universitaire

Sur le marché du travail — emploi a
temps partiel (24 heures/semaine)

Entre 25 000 $ et 29 999 $/ année




Histoire de soins et services | Triade #4

DPNT : Eté 2015 (selon la mére)/fin automne 2015 (selon le jeune adulte)
— Hiver 2016 arret de travail 1 semaine pour anxiété et état dépressif

Hospitalisation : Hiver 2016 — consultation urgence mais aucune
hospitalisation

Services recus : CL.SC, médecin de famille, police, urgence, clinique STEPP,
association de familles, aide alimentaire (cuisine collective et paniers), centre
local d’emploi, avocat

Période des services : 2016 - a ce jour (3 ans)




Evolution du besoin de soutien — Triade #04

2015-2016
Consultation m
urgence, md de fa

CLSC, TS privé (mére) 2016 : Clinique PEP (ai
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Concernant Pimpression d’étre laissée a
elle-méme pendant la DPNT

* «Mais la, 2 ce moment-la, je pense que j’étais la seule a pouvolr intervenir
puis a I'aider, j’étais seule a me débrouiller la-dedans. [...] Cétait dur, oui out
c’était sur mes épaules puis, ca me prenait beaucoup d’énergie, parce que moi

je travaillais, je suis toute seule, puis fallait pas que je perde mon travail non
plus. Je me sentais démunie [...] J’avais été laissée toute seule avec mon fils
la-dedans. 1l aurait pu finir par s’enlever la vie... » (mere #4)




Le point de vue des intervenants
sur les trajectoires

Source : https://pxhere.com/fr/photo/641914



https://pxhere.com/fr/photo/641914

Lieu d’intervention

1 Intervenante sociale -
Association de familles

2 T.S. - Clinique PEP
3 T.S. - Clinique PEP
4 T.S. - Non-rencontrée a ce jour

Point de vue des intervenantes sur les trajectoires

Prise en charge rapide par la clinique PEP - Trajectoire
exemplaire en raison de la compliance et collaboration de la
jeune adulte aux Tx et Rx, pas d’impact au niveau social,
scolaire et de 'emploi

Trajectoire qui aurait pu étre plus directe pour accéder a la
clinique PEP avec 1ssue excellente;
Implication exemplaire du jeune adulte et des parents dans les
services offerts

Trajectoire chaotique avec acces difficile aux services et un Dx
difficile a établir;
Zones d’impuissance des parents et de I'intervenante en lien
avec ce qui appartenait au jeune

N/A




Les mots utilisés par les intervenants pour
qualifier les trajectoires

ol
Eemplning




Constats (trés) préliminaires sur ’analyse
des trajectoires de services

Trajectoires diversifiées, pas d’effet de saturation obtenu jusqu’ict
Déti lié au recrutement des triades (participation des jeunes adultes)
Peu d’enjeu concernant le partage d’infos et la confidentialité ?

Peu d’effet de maillage entre les deux types de services ?

Etat du jeune influence trajectoire (constante observée ailleurs et reproduite
ici)




Les suites de ’étude dans la prochaine

annee

Eté 2019

Automne 2019
Hiver 2020

Eté 2020
Automne 2020

Poursuite du recrutement de participants (Victoriaville et Drummondville)
Collecte des données

Analyse verticale des cas (n=11)

Analyse horizontale des cas
Identification des trajectoires types de services

Ditfusion des résultats (articles scientifiques et conférences)

Dispensation d’activités de formation aux intervenant-e-s




Période de discussion et d’échanges

Avez-vous constaté qqch de nouveau dans ces trajectoires ? Si out quoi?
Avez-vous confirmé ce que vous saviez déja ? Si out, quot?
Selon vous, qu’est-ce qui est prioritaire a analyser dans ces trajectoires?

Quelles sont les trajectoires « types » que vous observez dans votre pratiquer
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