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des enseignants 2020/2021

Jean-Yves
Frangoise

Dominique
Olivier

Pierre
Jérome
Gérard
Claude
Jean-Francois

Alain

Pierre
Jean-Francgois
Sylvie
Norbert

Jean

Jean-Frangois
Michel

Thierry

Didier

Michel
Frangois
Fabien

Cancérologie ; radiothérapie

Endocrinologie, diabete et maladies métaboliques ;
gynécologie médicale
Anesthésiologie-réanimation ; médecine d’urgence
Pédiatrie

Pédiatrie (en retraite & compter du 01/03/2021)
Bactériologie-virologie ; hygiene hospitaliére
Cardiologie

Réanimation ; médecine d’urgence

Biologie et médecine du développement et de la
reproduction ; gynécologie médicale

Pédiatrie

Rhumatologie

Pneumologie ; addictologie

Cancérologie ; radiothérapie

Neurologie

Chirurgie thoracique et cardiovasculaire (d /a retraite au

Chirurgie thoracique et cardiovasculaire
Cardiologie (en disponibilitéjusqu’au 31.08.21)
Gastroentérologie ; hépatologie ; addictologie
Radiologie et imagerie médicale

Cancérologie ; radiothérapie
Bactériologie-virologie ; hygiene hospitaliére
Gastroentérologie ; hépatologie ; addictologie

Professeurs des Universités— Praticiens Hospitaliers Classe
exceptionnelle Echelon 1
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COLIN
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Yves
Olivier
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Philippe
Cyrille
Thierry
Frangois
Philippe

Charles-Philippe

Christian
Charles
Isabelle

Pédiatrie

Chirurgieviscérale et digestive

Chirurgie maxillo-faciale et stomatologie
Cardiologie

Epidémiologie, économie de la santé et prévention
Psychiatrie d’adultes ; addictologie

Cardiologie

Ophtalmologie

Radiologie et imagerie médicale

Chirurgie viscérale et digestive

Hématologie ; transfusion

Médecine interne ; gériatrie et biologie du
vieillissement ; médecine générale ; addictologie
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GAUCHERAND
GUEYFFIER

HONNORAT
LERMUSIAUX
LINA
MERTENS
MORELON
MOULIN
NEGRIER
RODE
SCHOTT-PETHELAZ
TRUY

TERRA
TURIMAN

Professeurs des Universités— Praticiens Hospitaliers

Premiereclasse

ADER
ARGAUD
AUBRUN
BADET
BERTHEZENE
BESSEREAU
BRAYE

BuzLucA DARGAUD
CALENDER
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KROLAK SALMON

LEJEUNE

Charles Patrick

Pascal
Francois

Jérbme
Patrick
Bruno
Patrick
Emmanuel
Philippe
Claude
Gilles
Anne-Marie
Eric
Jean-Louis
Francis

Florence
Laurent
Frédéric
Lionel
Yves
Jean-Louis
Fabienne

Yesim

Alain

Roland
Barbara

Marc

Vincent
Frangois
Jean-Stéphane
Mojgan

Sylvie

Laurence
Gil

Jérome
Laurent
Jean-Pierre
Jean-Luc

Tristan
Pierre

Caroline
Marc
Laurent
Sophie
Etienne
Laurent
Denis
Laurent
Pierre

Hervé

Génétique

Gynécologie-obstétrique ; gynécologie médicale
Pharmacologie fondamentale ; pharmacologie
clinique ; addictologie

Neurologie

Chirurgie thoracique et cardiovasculaire
Bactériologie-virologie ; hygiéne hospitaliere
Neurochirurgie

Néphrologie

Endocrinologie

Hématologie ; transfusion

Médecine physique et de réadaptation

Epidémiologie, économie de la santé et prévention

Oto-rhino-laryngologie
Psychiatrie d’adultes ; addictologie
Radiologie et imagerie médicale

Maladies infectieuses ; maladies tropicales
Réanimation ; médecine d’urgence
Anesthésiologie-réanimation ; médecine d’urgence
Urologie

Radiologie et imagerie médicale

Biologie cellulaire

Chirurgie plastique, reconstructrice et esthétique ;
Brilologie

Hématologie : transfusion

Génétique

Rhumatologie

Médecine et santé au travail

Urologie

Pneumologie ; addictologie

Radiologie et imagerie médicale
Anesthésiologie-réanimation ; médecine d’urgence

Anatomie et cytologie pathologiques
Cardiologie

Physiologie

Gynécologie-obstétrique ; gynécologie médicale
Gastroentérologie ; hépatologie ; addictologie
Médecine légale

Thérapeutique

Anesthésiologie-réanimation ; médecine d’'urgence
Maladie infectieuses : maladies trooicales
Pédopsychiatrie ; addictologie

Neurologie

Neurochirurgie

Radiologie et imagerie médicale

Médecine physique et de réadaptation

Pédiatrie

Néphrologie

Dermato-vénéréologie

Ophtalmologie

Médecine interne ; gériatrie et biologie du
vieillissement ; médecine générale ; addictologie
Biologie et médecine du développement et de la
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LESURTEL
MABRUT
MERLE
MICHEL
MURE
NICOLINO
Picot
PONCET
POULET
RAVEROT

RAY-COQUARD
ROBERT
ROSSETTI
ROUVIERE

Roy

SAOUD
SCHAEFFER

VANHEMS
VUKUSIC
WATTEL

Mickaél
Jean-Yves
Philippe
Philippe
Pierre-Yves
Marc
Stéphane
Gilles
Emmanuel
Gérald

Isabelle
Maud
Yves
Olivier
Pascal

Mohamed
Laurent

Philippe
Sandra
Eric

reproduction ; gynécologie médicale
Chirurgie générale

Chirurgie générale

Gastroentérologie ; hépatologie ; addictologie
Epidémiologie, économie de la santé et
prévention Chirurgie infantile

Pédiatrie

Parasitologie et mycologie

Chirurgie viscérale et digestive

Psychiatrie d’adultes ; addictologie
Endocrinologie, diabéte et maladies métaboliques ;
gynécologie médicale

Cancérologie ; radiothérapie

Chirurgie digestive

Médecine Physique de la Réadaptation
Radiologie et imagerie médicale
Biostatistiques, informatique médicale et
technologies de communication

Psychiatrie d’adultes et addictologie

Biologie cellulaire

Epidémiologie, économie de la santé et prévention
Neurologie
Hématologie ; transfusion

Professeurs des Universités— Praticiens Hospitaliers Seconde

Classe

BACCHETTA Justine
BOUSSEL Loic
CHENE Gautier
COLLARDEAU FRACHON Sophie
CONFAVREUX Cyrille
COUR Martin
CROUZET Sébastien
CUCHERAT Michel

DI Rocco Federico
DucLos Antoine
DUCRAY Frangois
EKER Omer
GILLET Yves
GLEIZAL Arnaud
GUEBRE-EGZIABHER Fitsum
HENAINE Roland
Hot Arnaud
HuissouD Cyril
JANIER Marc
JARRAUD Sophie
LESCA Gaétan
LEVRERO Massimo
LUKASZEWICZ Anne-Claire
MAUCORT BOULCH Nalnhina
MEWTON Nathan
MEYRONET David
MILLON Antoine
MOKHAM Kavvan

Pédiatrie
Radiologie et imagerie médicale
Gynécologie-obstétrique ; gynécologie médicale
Anatomie et cytologie pathologiques
Rhumatologie
Médecine intensive de réanimation
Urologie
Pharmacologiefondamentale ; pharmacologie
clinique ; addictologie
Neurochirurgie
Epidémiologie, économie de la santé et prévention
Neurologie
Radiologie ; imagerie médicale
Pédiatrie
Chirurgie maxillo-faciale et stomatologie
Néphrologie
Chirurgie thoracique et cardiovasculaire
Médecine interne
Gynécologie-obstétrique ; gynécologie médicale
Biophysique et médecine nucléaire
Bactériologie-virologie ; hygiene hospitaliere
Génétique
Gastroentérologie ; hépatologie ; addictologie
Anesthésiologie-réanimation ; médecine d’urgence
Biostatistiques, informatique médicale et
technologies de communication
Cardiologie
Anatomie et cytologie pathologiques
Chirurgie vasculaire ; médecine vasculaire
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MONNEUSE Olivier

NATAF Serge

PERETTI Noél

PIOCHE Mathieu

RHEIMS Sylvain

RICHARD Jean-Christophe

RIMMELE Thomas

ROMAN Sabine

SOUQUET Jean-Christophe
Olivier

THAUNAT v

THIBAULT Helene
Fabienne

VENET

Professeur des Universités
Classe exceptionnelle

PERRU Olivier
Professeur des Universités - Médecine Générale
Premieéreclasse

FLORI Marie
LETRILLIART Laurent

Professeur des Universités - Médecine Générale
Deuxieme classe

ZERBIB Yves

Professeurs associés de Médecine Générale

FARGE Thierry
LAINE Xavier

Professeurs associés autres disciplines

BERARD Annick
CHVETZOFF Gisele
LAMBLIN Géry
Professeurs émérites

BEZIAT Jean-Luc
CHAVYVIALLE Jean-Alain
CORDIER Jean-Frangois
DALIGAND Liliane

DRroz Jean-Pierre
FLORET Daniel
GHARIB Claude

LEHOT Jean-Jacques
MAUGUIERE Frangois
MELLIER Georges
MICHALLET Mauricette
MOREAU Alain
NEIDHARDT Jean-Pierre

Chirurgie générale

Cytologie et histologie

Pédiatrie

Gastroentérologie

Neurologie

Réanimation ; médecine d’urgence
Anesthésiologie-réanimation ;
médecine d’'urgence
Gastroentérologie
Gastroentérologie ; hépatologie ; addictologie
Néphrologie

Cardiologie

Immunologie

Epistémiologie, histoire des sciences et techniques

Pharmacie fondamentale ; pharmacie clinique

Médecine palliative
Gynécologie ; obstétrique

Chirurgie maxillo-faciale et stomatologie
Gastroentérologie ; hépatologie ; addictologie
Pneumologie ; addictologie

Médecine |égale et droit de lasanté
Cancérologie ; radiothérapie

Pédiatrie

Physiologie

Anesthésiologie-réanimation ; médecine d’urgence
Neurologie

Gynécologie

Hématologie ; transfusion

Médecine générale

Anatomie
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PUGEAUT
RUDIGOZ
SCHEIBER
SINDOU
THIVOLET-BEJUI
TOURAINE
TREPO
TROUILLAS

Maitres de Conférence —
classe

BENCHAIB

BRINGUIER
CHALABREYSSE
HERVIEU
KOLOPP-SARDA

LE BARS
MENOTTI

PERSAT
PIATON
SAPPEY-MARINIER
STREICHENBERGER
TARDY GUIDOLLET

Maitres de Conférence —

Premiereclasse

BONTEMPS
CASALEGNO

CHARRIERE
CozoN

ESCURET
PINA-JOMIR

PLOTTON
RABILLOUD

SCHLUTH-BOLARD
TRISTAN

VASILEVIC
VLAEMINCK-GUILLEM

Michel
René-Charles
Christian
Marc
Francgoise
Jean-Louis
Christian
Jacqueline

Praticiens Hospitaliers Hors

Mehdi

Pierre-Paul
Lara
Valérie
Marie Nathalie
Didier

Jean
Florence
Eric
Dominique
Nathalie
Véroniaue

Praticiens Hospitaliers

Laurence
Jean-Sébastien
Sybil

Grégoire
Vanessa
Géraldine

Ingrid
Muriel

Caroline
Anne
Alexandre
Virginie

Maitres de Conférences — Praticiens Hospitaliers

Seconde classe

BOUCHIAT SARABI
BOUTY

BUTIN

CORTET
COUTANT

Coralie
Aurore
Marine
Marion
Frédéric

Endocrinologie

Gynécologie

Biophysique ; Médecine Nucléaire
Neurochirurgie

Anatomie et cytologie pathologiques
Néphrologie

Gastroentérologie ; hépatologie ; addictologie
Cytologie et histologie

Biologie et médecine du développement et de la
reproduction ; gynécologie médicale

Cytologie et histologie

Anatomie et cytologie pathologiques

Anatomie et cytologie pathologiques
Immunologie

Rinnhvsiaue et médecine nucléaire
Parasitologie et mycologie

Parasitologie et mycologie

Cytologie et histologie

Biophysique et médecine nucléaire
Anatomie et cytologie pathologiques
Biochimie et biologie moléculaire

Biophysique et médecine nucléaire
Bactériologie-virologie ; hygiene hospitaliére
Endocrinologie

Immunologie

Bactériologie-virologie ; hygiene hospitaliere
Biophysique et médecine nucléaire
Biochimie et biologie moléculaire
Biostatistiques, informatique médicale et
technologies de communication

Génétique

Bactériologie-virologie ; hygiene hospitaliere
Anatomie et cytologie pathologiques
Biochimie et biologie moléculaire

Bactériologie-virologie ; hygiene hospitaliere
Chirurgie infantile

Pédiatrie

Gynécologie-obstétrique ; gynécologie médicale
Immunologie
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Aurore

CURIE Michaél
DURUISSEAUX Julie
HAESEBAERT Frédéric
HAESEBAERT Timothée
JACQUESSON Laurence
JOSSET Quitterie
LACOIN REYNAUD Sandrine
LEMOINE Marc
LILOT Huu Kim An
NGUYEN CHU Florence
ROUCHER BOULEZ Thomas
SIMONET Axel
VILLANI

Maitre de Conférences
Classe normale

DALIBERT Lucie
GOFFETTE Jéréme
LASSERRE Evelyne
LECHOPIER Nicolas
NAZARE Julie-Anne
PANTHU Baptiste
VIALLON Vivian
VIGNERON Arnaud
VINDRIEUX David

Maitrede Conférence de Médecine Générale

CHANELIERE Marc

Pédiatrie

Pneumologie

Médecin de santé publique

Psychiatrie d’adultes ; addictologie
Neurochirurgie

Bactériologie-virologie ; hygiéne hospitaliére
Médecine interne ; gériatrie ; addictologie
Néphrologie

Anesthésiologie, Réanimation, Médecine d’'urgence
Pédiatrie

Biochimie et biologie moléculaire

Biologie cellulaire

Dermatologie, vénéréologie

Epistémologie, histoire des sciences et techniques
Epistémologie, histoire des sciences et techniques
Ethnologie préhistoire anthropologie
Epistémologie, histoire des sciences et techniques
Physiologie

Biologie Cellulaire

Mathématiquesappliquées

Biochimie, biologie

Physiologie

Maitres de Conférences associés de Médecine Générale

DE FREMINVILLE Humbert
PERROTIN Sofia
PIGACHE Christophe
ZORZ Frédéric
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LE SERMENT D'HIPPOCRATE

Je promets et je jure d'étre fidele aux lois de I’honneur et de la probité dans
I'exercice de la Médecine.

Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans
discrimination.

J'interviendrai pour les protéger si elles sont vulnérables ou menacées dans
leur intégrité ou leur dignité. Méme sous la contrainte, je ne ferai pas usage de
mes connaissances contre les lois de ['humanité.

J'informerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs
conséquences. Je ne tromperai jamais leur confiance.

Je donnerai mes soins a l'indigent et je n'exigerai pas un salaire au dessus de
mon travail.

Admis dans l'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront confiés
et ma conduite ne servira pas a corrompre les meceurs.

Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement
la vie ni ne provoquerai délibérément la mort.

Je préserverai l'indépendance nécessaire et je n'entreprendrai rien qui
dépasse mes compétences. Je perfectionnerai mes connaissances pour assurer
au mieux ma mission.

Que les hommes m'accordent leur estime si je suis fidele a mes promesses.
Que je sois couvert d'opprobre et méprisé si j'y manque.
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COMPOSITION DU JURY :

Président du jury :

Monsieur le Professeur Emmanuel Poulet

Membre du jury :
Monsieur le Professeur Thierry d’Amato
Monsieur le Professeur Pierre Fourneret

Monsieur le Docteur Nicolas Chauliac
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applications. Nos discussions, parce qu’elles rappelaient I'importance de mettre nos savoirs
en perspectives et de s’autoquestionner, ont été un éclairage scientifique mais également

clinique.
A mes collegues :
A ceux qui m’ont appris durant mes études

Dr Despinoy et I'équipe mobile de périnatalité : pour I'importance de l'aller-vers dans les

dispositifs de soins
L’équipe de 'EMPP de I’Ain pour la découverte des déterminants sociaux de la psychiatrie.

A I'équipe du G33 pour m’avoir fait me rendre compte a quel point il est indispensable de

pouvoir compter sur ses collegues, que le travail peut se conjuguer avec le rire.

Au Dr Stefan et a I'’équipe du CMP quadrille : pour m’avoir appris a considérer les patients

dans leur globalité.

A I'’équipe du service de psychiatrie de I’'HIA Desgenettes, pour vos enseignements précieux
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sur le psychotraumatisme.

Au Pr Saoud et a I’équipe de psychiatrie de liaison : pour votre confiance et vos conseils qui

m’ont permis de m’autonomiser.

Au Dr Lumbroso et I'équipe de 'UPPP et du CMP Maryse Bastié : pour I'importance des

relations interpersonnelles dans les soins.

A I’équipe du SMPR, autant soignante que pénitentiaire, merci pour votre professionnalisme,
votre humour a toute épreuve, vos compétences relationnelles. Merci de m’avoir accepté

pour un temps dans votre bringuebalante famille.

A Julien, Sarah et aux autres des « socio-pots » : pour nos débats, pour le partage de
connaissance, et pour le soutien que I’on s’apporte mutuellement. Savoir que nous allons tous

travailler ensemble est une bouffée d’air frais.

A Edouard et Halima pour vos enseignements, votre soutien et vos encouragements qui m’ont

été précieux et qui ont participé a m’engager dans la voie de la psychiatrie « sociale ».
A ma famille :

Maman : a ta sensibilité, ta joie de vivre et ton amour, a tes « jaime pas les gens », a tes
conseils et ton impartialité, a ta ténacité et ton énergie qui m’inspirent. Ces quelques mots ne

sauraient rendre compte de ce que tu m’apportes. En un mot comme en cent, merci.

Papa : au « plaisir dans I'effort », a la marche, a ton sens des valeurs, a la mesure des actes et
des paroles, a ton humour, mais surtout a ton soutien indéfectible qui m’a permis d’arriver ou

j'en suis.
Mamie : a ta sensibilité, ta douceur et ton regard qui me font encore grandir chaque jour
Laurent et Pascale : a I'apprentissage du raisonnement et des prises d’aikido, a la douceur.

Clélia, Guillaume, Tibur et Cassie : a la cabane de Bavelincourt, aux « bééhéééhééé » et aux

soirées lilloises.

La bande de Saint-Maurice : a votre éducation musicale, aux plaisirs de la vie et des bonnes

choses

Faycal : au quatrieme étage et a la plage.
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Simo et les cousins : a « Awajay » a la débrouille, a vos sourires et a Oued Ykem.

Mouy : a nos silences, a tout ce qui se devine et se dessine, a ce que les mots ne peuvent

exprimer.

Gael : a ta hargne et ta tendresse, a Gael comme a Ibrahim. Au go(t de la folie et des
illuminés que tu m’as transmis. Mais bon, surtout, merci a Marie et Maticha de te supporter,

merci a vous pour les nouveaux horizons qui s’esquissent, a Camaret ou ailleurs.
A mes amis
Valou : a I'importance de suivre son instinct.

Clément M., Clément B., Béranger et I'école Beauvais : aux années qui passent et a notre

amitié qui reste intacte.

Philippe, Eloi, PM, Colin, Flo, Ugo et les Donna Lee’s boys (and girls) ; a notre école de la vie, a

la beauté qui se cache au fond des verres, a I'amour, aux briques et a la violence.
Rodé : a la palinka, aux aigles et a ton accueil intercontinental.

Gaétan, James, et Paul : a Tivoli, au Goodness et a Franky Vincent.

La B.A.Q (sauf a toi Louis, oui, toi) : a la camaraderie et a nos chants qui resonnent

George : a ta force tranquille pas si tranquille, a ton canapé et a ce (!) de chat ! a Marie et

nos débats et aux connaissances que vous m’apportez.

Vincent : a tes capacités de discernement artistique.

Guilhem : a la folie du doute.

Sofia : aux relativismes, questionnements et autres plaisirs dialectiques.
Matthieu : a la houle et a tes découvertes musicales.

Louis : all hail Louis Simon, a notre état-major, a ta sensibilité qui nous lie, a ta pugnacité qui
me motive et a tes biais cognitifs qui me font rire. Aie mon assurance que si un jour la

société s’effondre, tu seras le premier a qui je rendrais visite.
Mikhail :

Maxime : a ce que tu caches dans le coffre de la Xantia

FAHMI
(CC BY-NC-ND 2.0)



Martin : a euuuh euhhh ahhhh

Mais aussi a Juicy, Paul, Paul, Sébastien, Hugo, Julien D, Louis R., Julie, Nikita, Denis, Magali,
Patricia, Diana, Dan, Jean-Luc, Louise, Flo, Hugo, Léonidas, Adriane, Marine Z, Mathieu et a

tous ceux que j’ai oubliés.
A la Cathédrale : intemporelle, belle et phare de nombreuses nuits

And last but not least : to my one and only baby, thank you for you and for all the past,

present and future dances and adventures. To be continued...
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PARTIE 1 : Revue de littérature sur les besoins non couverts en santé mentale

1. Les besoins non couverts en santé mentale : définition et épidémiologie

La gestion des troubles mentaux est un enjeu de santé publique planétaire, en effet, la
prévalence de personne qui en serait d’environ 25 % selon I’'OMS. (1). Dans tous les pays du
monde, il existe un défaut d’acces aux soins de santé mentale. Ce défaut est majeur dans les
pays en voie de développement, ou environ un quart des pays ne disposent pas des
médicaments les plus courant pour traiter les pathologies psychiatriques et ou I’'on ne compte
gu’un psychiatre pour 100 000 habitants et un lit pour 100 000 habitants. (OMS, 2016). En

Europe, 3 % de la population n’aurait pas accés aux soins de maniere effective. (2)

a) Accessibilité aux services de santé
L’accessibilité aux services de santé comprend 3 dimensions (3), (4), (5) :
- Accessibilité physique : les facteurs qui permettent aux usagers d’accéder « physiquement »
aux soins : I'existence de services de proximité, I'accessibilité aux personnes a mobilité
réduite, les horaires d’ouvertures ou I'existence de service d’urgences etc.
- Accessibilité financiere : elle comprend les facteurs qui déterminent les co(its de soins pour
les usagers, I'existence de sécurité sociale, de conditions garantissant un accés aux soins
universels (par exemple la couverture maladie universelle en France)
- Acceptabilité : les facteurs psychologiques, sociaux et culturels qui déterminent la volonté

gu’un usager a de se soigner. (Stigmatisation, perception des besoins etc)

*Number of individuals in
need of a specfic health
sernce

»Physical accessibility, financial affordabiity and
acceptabdty
*Number of people with at least one conctact with a
primary or specialist servce

*Number of pecple receving specific treatments

Effective *Number of people that reach postive heaith outcomes through
coverage adequate heaith servce contact

Figure 1 : accessibilité des services et couverture des besoins, d’aprés Barbato et al (5)
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D’autres facteurs sont a prendre en compte pour appréhender les besoins des patients dans
leur ensemble. Il faut ainsi considérer la proportion de patients recevant un traitement
spécifique et I'efficacité des traitements. (figure 1) (5)et donc la proportion de patients qui

tireront des bénéfices de la prise en charge.

L’acces aux soins se fait donc a différents niveaux. L'OMS en 2003 a développé le concept de
pyramide des soins en santé mentale (figure 2). L'offre de soins ne se résume pas aux
structures spécialisées, une large partie de I'offre est basée sur des soins communautaires et
informels. Plus on « descend » la pyramide, plus les besoins sont fréquents, plus on monte,
plus les colts sont importants. La quantité de service nécessaire est plus importante a la base

gu’au sommet.

Haut

7]
~
-
n
)
-~
7!
=

Haut Bas
Importance des besoins
en services et en soins
Figure 2 : pyramide des besoins, d’aprés Funk et al (6)
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b) Les besoins non couverts en santé

Si I'acces aux soins est multifactoriel, son défaut I’est également. Les besoins non couverts en
santé, (ou « unmet needs » / « treatment gap » en anglais) sont définis par San Martin (7)
(2002) comme : « la différence entre les services de santé jugés nécessaires pour traiter un
probléeme de santé particulier et les services effectivement recus. ». Kohn et al (8) les
définissent comme le pourcentage d’individus nécessitant des soins mais n’y ayant pas acces.
Ils sont présents dans toutes les spécialités médicales. lls peuvent concerner le traitement,
I'identification des pathologies, I'accés aux services de santé.

En psychiatrie, une population importante de personnes souffrant de troubles mentaux n’a
pas acces a des soins spécialisés. En Europe, 48 % ne bénéficieraient pas des soins nécessaires,
ce qui correspondraient a 3 % de la population (2). Les besoins non couverts pour les troubles
mentaux séveres varient de 40.5 % en Amérique du Nord, a 69.9 % en Amérique Centrale et
de 66.8 % en Amérique du Sud. Pour les troubles modérés a séveres, |'écart se creuse avec
53.2 % en Amérique du Nord, 74.7 % en Amérique Centrale et 78.7 % en Amérique du Sud.
(9). Aux Etats-Unis : d’aprés un rapport du National Health Service (NHS) publié en 2016
seulement 43% des adultes américains avec n’importe quel trouble mental et 65 % avec
trouble mental sévére ont recu des soins psychiatriques. (10) Au Canada : 43 % des personnes
avec troubles mentaux ont des besoins partiellement ou pas satisfaits on retrouve se défaut
d’acces dans toutes les pathologies (11), cela concerne en effet 66 % des personnes avec un

trouble d’usage de substances et 74 % des patients avec un trouble anxieux ou dépressif. (11)

Un rapport de I’'OMS sur les besoins non couverts datant de 2004 (8), souligne que I'ensemble
des pathologies mentales sont concernées qu’il s’agisse de troubles psychotiques (18% des
schizophrénies), de troubles de I’humeur (46% des dépressions, 40% des troubles bipolaires),
de troubles anxieux (62% des troubles anxieux généralisés) ou des addictions (92% des cas de

dépendance a I'alcool).

Dans les pays émergents, Pour la schizophrénie : 69 % des personnes avec schizophrénie
présenteraient des besoins non couverts, allant jusqu’a 89 % dans les pays aux revenus les
plus faibles, la plupart des patients étaient traités dans des services de consultations externes.
(12). De plus la proportion des patients accédant a un traitement dans ces pays est plus faible

(13), renforgant les besoins non couverts.

Il est a noter que les besoins non couverts varient selon la sévérité du trouble, ainsi plus il est
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sévere, plus les besoins seront satisfaits. Cependant 35.5% a 50.3% of des patients présentant
un trouble sévere dans un pays développés et 76.3% a 85.4% de ceux vivant avec un trouble
sévere dans un pays en voie de développement présentaient des besoins non couverts (14).
Enfin, comparativement aux pathologies psychiatriques, I'accés aux soins est meilleur au
niveau somatique, par exemple il ne concerne que 6% des patients avec diabetes, 10% de ceux

avec hypertension artérielle et 22 % de ceux présentant une pathologie cardiaque. (15)

L’acces aux soins, et ainsi les besoins non couverts en santé mentale, varient selon le niveau
de revenus, comme nous I'avons vu, ils sont par exemple plus importants dans les pays en voie
de développement. Les caractéristiques ethniques, le territoire sont donc a considérer comme
des inégalités sociales de santé (ISS). Elles sont définies par 'OMS comme « d’évitables
injustices en matiere de santé relevées au sein d’'un méme pays ou entre différents pays» (16).
Il existe par ailleurs des différences ethniques de I’état de santé mentale et de I'utilisation des
services. D’apres une étude en Ontario, Canada (17), I'utilisation des services de santé mentale
était plus importante chez les répondants caucasiens que chez les autres ethnies, les auteurs
font I’'hypothese de facteurs culturels (comme la honte, la stigmatisation) et systémiques
(comme le « racisme institutionnel » et I'absence de prise en charge culturelle dans le systeme
de soins) pouvant expliquer ces différences. Ce lien a également été retrouvé aux Etats Unis,
dans la population sino-américaine dans le cadre de I’étude « Mental Health Service Use and

Perceived Unmet Needs for Mental Health Care in Asian Americans” (18).

Ces défauts d’accés aux soins représentent un enjeu majeur de santé publique, du fait de leurs
répercussions négatives sur les trajectoires individuelles (suicide, désinsertion socio-
professionnelle, apparition de comorbidités psychiatriques ou non-psychiatriques) et de leur
impact socio-économique (arréts de travail, chdmage, colts de santé liés aux complications
et aux soins tardifs). En effet, le fardeau financier des troubles neurologiques et
psychiatriques serait de 800 milliards d’euros, d’aprés Gustavsson et al (19), conséquence

directe des co(ts de santé et indirecte des co(ts en lien avec un défaut de productivité.

2. Causes, déterminants / comportement d’accés aux soins

Plusieurs déterminants ont été mis en évidence dans la littérature ((20), (21), (5)

Dans le rapport de la National Institute of Health de 2016 (tableau 1)(10) sur la santé de la

population américaine, sur les 11.8 millions d’américains qui déclaraient avoir un besoin non
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couvert en santé mentale, 28 % pensaient pouvoir gérer leur probléme sans traitement. 12 %
ne souhaitaient pas avoir a prendre un traitement, et 10 % pensaient qu’un traitement ne les
aideraient pas. Il est a noter que 11 % n’ont pas accédé aux soins, par peur de ce que leur

communauté pourrait penser.

Raison donnée pour | Réponse de I'étude
justifier le besoin non

couvert
Colt Traitement trop colteux
Assurance ne couvrant pas ou peu les soins en santé mentale
Stigmatisation Les voisins pourraient avoir une mauvaise opinion
Pourrait avoir un effet négatif au travail
Peur que « ¢a se sache »
Peur d’étre sédaté
Minimisation Ne pensait pas avoir besoin de traitement

Pensait pouvoir gérer le probleme seul

Traitement percu comme | Ne pensait pas que le traitement fonctionnerait
inefficace

Barrieres structurelles Pas assez de temps

Ne savait pas ou aller

Tableau 1 : Raisons données pour justifier les besoins non couverts dans I'enquéte du NIH

a) Les barriéres « comportementales »

Elles comprennent par exemple I'absence de perception des besoins, la minimisation des
troubles présentés. Selon Andrade et al., (20) au niveau mondial, I'absence de perception des
besoins, était le principal facteur limitant I'accés aux soins. Parmi les personnes reconnaissant
un besoin, le sentiment de pouvoir gérer leur probleme seul était la principale raison donnée
pour ne pas accéder aux soins (63.8 %). Ainsi pres du quart des 22,6 % des répondants d’une
étude sur les besoins non couverts au Québec ont déclaré qu’ils préféraient se débrouiller
seuls, étant mal a I'aise pour parler de leur probléme (17.2 %), choisissant d’en parler a leur
cercle social, ou ne se sentait pas prét a demander de I'aide. Ce lien est présent dans les pays

en voie de développement.(22)

FAHMI
(CC BY-NC-ND 2.¢3



Il existe également une appréhension concernant les traitements, réputés inefficaces et avec
de nombreux effets indésirables. La peur de la stigmatisation est donc également un facteur
important. Etymologiquement, la stigmatisation consiste en I’action de « marquer de maniére
définitive le corps de quelgu’un afin de lui donner une cicatrice distinctive ». Le terme
« stigma » provient en effet du grec ancien, il désigne une marque faite aux membres les plus
« immoraux » de la société, afin de les éloigner. La stigmatisation, d’aprés Goffman(23),
correspond a la « réaction d'un groupe ou d'une société envers des personnes ou des groupes
minoritaires, différents ou défavorisés consistant a attribuer une étiquette qui les catégorise
comme déviants. Les personnes a la source de la stigmatisation éprouvent des sentiments de
géne et de ressentiment, et manifestent des comportements d'abandon, d'exclusion, de
rejet. ». Selon Giordana (24)(2010), la stigmatisation dans le champ de la psychiatrie et de la
santé mentale « repose, a la fois, sur la méconnaissance, l'ignorance des principaux aspects
des maladies psychiques et sur une forme de construction sociale au sujet des troubles
psychiques qui prend appui sur l'identification, chez une personne, d'une marque distinctive
a laquelle est attribué un caractere socialement honteux, en méme temps qu'elle confére a la
personne une identité sociale ». Les personnes atteintes de troubles mentaux peuvent étre
alors étiquetées dangereuses et imprévisibles, faibles et paresseuses, irresponsables et sans
volonté de s’en sortir, les pathologies mentales sont quant a elles incurables, débilitantes ((25)

2008).

Le processus de stigmatisation se fait en plusieurs étapes ((25)) :

- La premiére étape, correspond a un étiquetage : la reconnaissance de signes qui
indiquent que la personne souffre de pathologie mentale.

- Ce qui va activer des stéréotypes, des idées partagées par la majorité d’'un groupe
social donné. En conséquence, des préjugés apparaissent, ils résultent d’'une réponse
cognitive et affective au stéréotype, tels que la peur, la pitié le dégo(t ou la colére.

- Cela peut, in fine, causer de la discrimination, qui correspond a une réponse
comportementale aux émotions et croyances générées par les préjudices. Par

exemple un réflexe de peur entrainera une distanciation sociale. (Overton, 2008).

Selon Bos et al ((26)), 4 types de stigmatisations sont aujourd’hui reconnues (figure n), elles
sont interdépendantes :

- Stigmatisation sociale ; définie comme la perception qu'ont les membres d’'une société
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d’'une personne avec un trouble mental.

- Auto-stigmatisation ou stigmatisation intériorisée: lorsque la personne atteinte de
trouble mental endosse les stéréotypes a propos de la maladie mentale, qui lui semble
alors justifiés.

- Stigmatisation par association : la stigmatisation affecte également les proches de la
personne stigmatisée, ceux qui lui sont « associés ».(27)

- Stigmatisation institutionnelle ((28)) : Se référe aux inégalités, aux injustices sociales
ainsi gu’aux normes culturelles et institutionnelles qui restreignent les moyens et les

opportunités de certaines populations.

Stigmatisation
institutionnelle

Stigmatisation sociale

Stigmatisation par
association

Auto-stigmatisation

Figure 3 : Les 4 types de stigmatisation (traduit de Bos et al, (26))

En 2006, la conférence ministérielle européenne de I’'OMS a reconnu la stigmatisation comme
un « probléeme majeur » et a fait de la lutte contre elle une priorité. Selon Andrade et al(20),
elle constitue un facteur limitant I'accés aux soins que ce soit dans les pays développés ou
ceux en voie de développement, ol elle particulierement marquée envers les personnes avec

un trouble mental sévere.
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La stigmatisation a de nombreuses conséquences. Elle diminue la qualité de vie des patients
((24)), elle a un impact négatif sur I'évolution et la sévérité des troubles psychiatriques
(dépression, schizophrénie.) (29). Elle représente une barriere a I'accés aux soins et a
I'insertion sociale en général ((24)). En effet, en altérant les rapports sociaux, elle est
susceptible de causer un isolement, une désocialisation. Les patients avec troubles mentaux

sont également moins susceptibles d’accéder a un emploi ou a un logement.

Le niveau de connaissance en santé mentale en population générale va donc grandement
influer sur les représentations sociales, et donc sur la stigmatisation des personnes souffrant
de troubles mentaux. Le manque de connaissance favoriserait les préjugés, qui eux-mémes

influenceraient les comportements conduisant in fine a une discrimination. (24)

Le niveau de littératie a également un impact sur les barrieres comportementales d’acces aux
soins. La littératie « représente les connaissances, la motivation et les compétences
permettant d’accéder, comprendre, évaluer et appliquer de I'information dans le domaine de
la santé ; pour ensuite se forger un jugement et prendre une décision en termes de soins de
santé, de prévention et de promotion de la santé, dans le but de maintenir et promouvoir sa
qualité de vie tout au long de son existence" (30)(Sgrensen ; 2012). La littératie appartient au
domaine de la santé publique, du développement et de I’éducation a la santé. La littératie en
santé mentale est définie par Kutcher en 2016 (31)comme « la capacité a comprendre
comment obtenir et maintenir une bonne santé mentale, comprendre les troubles mentaux
et leurs traitements, diminuer la stigmatisation des troubles mentaux et valoriser les
comportements de demande d’aide , i.e. savoir ou trouver de I'aide et quand la trouver, en
développant des compétences destinées a améliorer la santé mentale et «l'auto

management ».

Le niveau de littératie dans une population est corrélé a son état de santé. Ainsi plus une
personne a un niveau de littératie en santé bas, plus elle a de chance d’étre en mauvais état
de santé. En effet, ayant moins de connaissances en matiere de santé, elle participerait moins
aux activités de prévention, présenterait plus de comportements a risque, multipliant donc
les facteurs de risque. De plus, du fait d’'une communication moins efficace avec les
professionnels de santé et d’une compréhension des consignes et des prescriptions moindres,
elle serait plus a risque d’effets indésirables. Enfin, étant moins autonome, lorsqu’elle est

atteinte d’une maladie chronique, elle serait plus a risque d’hospitalisations et de rechute, ce
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qui augmente le co(t de soins et complique la gestion de la maladie. Le défaut de littératie

influence donc négativement I'accés aux soins (31) (32) (33).

Selon Andrade et al. (20) (2014) les patients avec des troubles modérés a sévéres ont plus de
facilité a accéder aux soins, car ils en reconnaissent plus aisément le besoin. Les barrieres
comportementales seraient donc plus importantes chez les personnes présentant des
troubles légers a modérés, et les barrieres financieres et structurelles seraient les plus

importantes chez les personnes avec troubles séveres.

b) Les barrieres financieres,
Leurs poids varient selon I'origine géographique et donc selon les études. Elles sont marquées
en Amérique du Nord. Ainsi, dans I'enquéte du NIS (10), le colt anticipé des soins est le
principal facteur limitant I'accés aux soins. En effet, 38 % des américains déclarent ne pas
accéder aux soins car ils n’en ont pas les moyens financiers, 13 % n’ont pas d’assurances
couvrant leurs dépenses de santé: Il est également important de prendre en compte le
pourcentage de personnes ne pouvant pas accéder aux soins faute de temps, placant la

nécessité d’étre productif en premier lieu.

L'impact de ces barrieres est d’autant plus important pour les personnes ayant un bas niveau
socio-économique et pour ceux vivant dans les pays en développement. (13) Les personnes
avec un niveau socio-économique élevé ont plus de facilité a accéder aux soins et aux
traitements. Le niveau d’éducation étant un facteur déterminant, selon Evans-Lacko et al les

personnes avec le plus haut niveau sont celles qui ont le plus de chance d’accéder aux
traitements en santé mentale. ((13) Or le niveau d'éducation est fréquemment utilisé comme

« proxy » des inégalités sociales de santé dans la littérature (34)

Leur impact est probablement moins important en France, du fait de I'existence d’un systéme
d’assurance maladie. Leur impact reste difficile a estimer (5). Sans prise en charge par
I’'assurance maladie, certaines familles en situation de défavorisation n’ont pas suffisamment
de ressources pour pouvoir bénéficier de suivi par des spécialistes de santé mentale

(psychiatre, psychologue, psychothérapeute).

Il existe également une appréhension concernant les traitements, réputés inefficaces et avec

de nombreux effets indésirables.
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c) Les barriéeres « structurelles » :

Elles comprennent |'organisation générale du systeme de soins, I'accessibilité géographique,

les délais et les disponibilités des spécialistes en santé mentale.

La complexité des démarches pour accéder aux soins et du systéme de santé aggravent
également les besoins non couverts. Aux Etats-Unis, 21 % des américains avec besoins non
couverts en santé mentale ne savaient pas ou trouver de l'aide.(10) Le temps d’attente
important représente également un frein a I'acces aux soins. La nécessité d’étre productif et

donc le manque de temps est une raison citée en Amérique du Nord ((21) (22)).

On note également de fortes disparités territoriales, avec une répartition inégale des
spécialistes, créant des inégalités territoriales de santé. Aux Etats Unis, les cabinets de
psychiatre et de psychothérapeute sont plus fréquemment retrouvés dans les quartiers les
plus favorisés (35). En revanche les établissements de santé mentale étaient plus
fréquemment installés dans les quartiers avec bas niveau socio-économique. On trouve par
exemple plus de praticiens en ville par rapport a la campagne (35) (36). Or l'accessibilité
géographique est un facteur déterminant de I’accés aux soins, en effet plus les structures sont

éloignées, moins les besoins sont couverts (37)

Comme décrit auparavant, les soins spécialisés de santé mentale sont fréquemment réservés
aux patients avec les pathologies les plus séveres, notamment lors du passage aux urgences,

ou les hospitalisations sont réservées aux cas les plus graves. (39)

Plusieurs barrieres sont a surmonter avant de pourvoir accéder aux soins, il existe donc

plusieurs solutions pour atténuer leurs effets

3. Mesures pour réduire les besoins non couverts :

Nous nous concentrerons sur un modele dont I'efficacité dans la réduction des besoins non
couverts a été décrit dans la littérature : le modele de santé communautaire.

Il s’agit d’'un mode alternatif de soins développé a la suite de la désinstitutionalisation, initiée
au sortir de la seconde guerre mondiale, en lien avec le fait que, en France, des dizaines de
milliers de personnes sont mortes de faim dans les asiles, dont 2000 au Centre Hospitalier Le

Vinatier.(40).
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a) Les soins communautaires

Le modele de soins communautaires s’est développé aux Etats-Unis dans les années 1980, il
promeut une inclusion sociale des personnes avec troubles mentaux, volontiers organisée de
maniére associative (exemple des « survivants de la psychiatrie » ou psychiatric survivors aux

Etats-Unis).

Dans une approche communautaire, les soins sont distribués a une population dans son
milieu, de maniéere accessible et acceptable, ils sont batis sur les objectifs et les forces des
personnes avec troubles mentaux. lls s’intégrent dans la communauté au sens large, dans un
réseau incluant les ressources du patient: par exemple les familles, les associations, les
réseaux sociaux. Les soins sont basés sur des données probantes, afin de fournir des services
s’appuyant sur des connaissances validées et orientés vers le rétablissement et

I'empowerment. ((39)).

Thornicroft et al ((39)) donnent plusieurs criteres définissant les soins de santé mentale

communautaires, qui sont détaillés dans le tableau 2.

Soins de santé mentale communautaires

e Approche populationnelle

e Dans le contexte socio-économique du patient
e Prévention individuelle et collective

e Inclus dans un réseau de soins

e Acces libre aux services

e Equipe pluridisciplinaire

e Perspectives a long terme

Tableau 2, Critéres définissant les soins de santé mentale

Selon Thornicroft, ces services doivent inclure une notion de justice sociale, il est nécessaire
gu’ils portent une attention particuliere aux populations les plus vulnérables, notamment
celles a risque d’exclusion comme les minorités ethniques, les sans domiciles fixes, les
migrants, dans une optique d’universalisme proportionné. Cette notion, développée par
Marmot(41), stipule que «Pour réduire la pente du gradient social de santé, les actions doivent

étre universelles, mais avec une ampleur et une intensité proportionnelle au niveau de
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défaveur sociale. C'est ce que nous appelons universalisme proportionné. Une plus grande
intensité d'action sera probablement nécessaire pour ceux qui ont un plus grand désavantage
social et économique, mais se concentrer uniguement sur les plus défavorisés ne réduira pas

le gradient de santé et ne s'attaquera qu'a une petite partie du probléeme ».

Le développement de soins de santé communautaires est recommandé par I'OMS (42),
notamment dans les pays en voie de développement, ainsi que par I’'Union Européenne qui

éditent des recommandations de bonnes pratiques.(43)

Les soins de santé communautaires seraient efficaces pour améliorer I'acces aux soins,
renforceraient I'adhérence au traitement, ils participeraient a améliorer la qualité de vie et le
pronostic des personnes souffrant de troubles psychiques.(44) (39), (45),). lls ont également
un role crucial a jouer dans l'intégration des personnes atteintes de troubles mentaux, en
participant notamment a la réduction de la stigmatisation dont ils sont victimes et en

augmentant la littératie en santé mentale. ((46)

b) Un exemple de soins de santé communautaires : le programme PACT
(Program of assertive community treatment) , et les GEM (Groupe
d’Entraide Mutuelle)

Le programme PACT correspond a un suivi intensif dans le milieu du patient et qui s’est
développé aux Etats-Unis dans les années 1970-1980. Le but était de déplacer les
professionnels de santé d’un service de soins hospitalier en dehors de I’hopital, afin de suivre
les patients dans leur milieu. Les PACT s’appuient sur des équipes pluridisciplinaires,
comprenant des médecins, des psychologues, des infirmiers et des travailleurs sociaux. Elles
doivent respecter de faibles ratios professionnels / patients (pas moins d’un pour dix), afin de
maintenir des soins personnalisés, elles fonctionnent en continu, avec des permanences
24h/24 et 7j/7. Ces programmes s’adressent a des patients avec des troubles séveres, leur
objectif est d’améliorer le « fonctionnement » du patient dans son milieu, de l'aider a
maintenir une qualité de vie qui lui est satisfaisante, de prévenir les rechutes et ainsi de

diminuer le nombre d’hospitalisations. (47,48)

Les équipes interviennent pour des actes médicaux et paramédicaux, mais également pour un
soutien dans les activités quotidiennes, de I'aide a 'accés aux droits sociaux, de I'éducation

thérapeutique.
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Des résultats prometteurs dans la littérature concernant la réduction du nombre de passages
aux urgences et des hospitalisations ont conduit cette approche a étre recommandée dans
plusieurs pays, notamment aux Etats-Unis et au Royaume-Uni.(49) La littérature montre des
résultats contrastés, notamment sur le besoin de suivre fidélement le modele d’origine ((49)),
d’autres reprochent le caractere « illimité » de l'intervention ou encore son manque de
flexibilité, ou la faible file active de patient inclus. Afin d’apporter plus de souplesse a ce
modele, le programme FACT (Flexible Assertive Community Treatment) s’est développé aux
Pays-Bas dans les années 2000. Selon une étude réalisée au Danemark (50), les patients inclus
dans les programme FACT seraient plus souvent suivis en ambulatoire et seraient moins
susceptibles d’étre hospitalisées que ceux pris en charge dans les programmes ACT ou dans
les soins classiques. Il n’y aurait en revanche pas de différences sur la mortalité toute cause,
les hospitalisations contraintes ou I'auto-agressivité. Dans I'état actuel des connaissances, ces
programmes peuvent étre proposés aux patients les plus compliqués, ne répondant pas aux

prises en charge classiques.

La connaissance de modeéles venant de I'étranger et validés par la littérature a un intérét en
France ou la feuille de route « santé mentale » du ministére de la santé de 2018(51) stipule
que “L’intervention a domicile fait partie intégrante de I'organisation des soins ambulatoires
de proximité dans le cadre de la mission de psychiatrie de secteur. Il s’agit de maintenir la
personne dans son milieu de vie ordinaire et de faciliter ainsi son insertion sociale et

professionnelle.”

En France, un modeéle de soins communautaires informels correspond aux Groupes
d’Entraides Mutuels (GEM).(52) Ils ont été introduits par la loi du 11 février 2005 pour I'égalité
des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées. Selon
le ministere de la santé les GEM « sont des dispositifs essentiels de lutte contre I'isolement et
de prévention de I'exclusion sociale de personnes en grande fragilité. lls sont organisés sous
forme associative et constitués entre personnes ayant des troubles de santé ou un handicap
similaire. Ils offrent un espace pour se soutenir mutuellement dans les difficultés rencontrées,
notamment en termes d’insertion sociale, professionnelle et citoyenne. » Ce ne sont pas des
structures médico-sociales. Ils proposent des activités de loisirs, artistiques,
d’accompagnement du quotidien. Ills peuvent également aider les personnes avec troubles

psychiques a accéder a leurs droits sociaux et les soutenir dans leurs démarches, notamment
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d’accés au logement et a 'emploi. lls sont gérés selon un modeéle associatif, par et pour les
adhérents. Cependant, dans la mesure ou les usagers présentent des troubles parfois séveres,
ils doivent étre parrainés par une autre association, qu’elle soit de patients ou de familles.

Cela peut également étre un établissement de santé mentale.

Les GEM, bien que n’ayant pas de vocation de soins, pourraient avoir un effet thérapeutique ;
selon une étude de 2017 ils participeraient a une « stabilisation » de la maladie, en rompant
I'isolement et en améliorant I'estime de soi, ce qui conduirait a une diminution du nombre

d’hospitalisation. ((53)).

Il est essentiel de noter que la dé-institutionnalisation doit se faire pour des raisons de soins,
d’amélioration de la prise en charge des usagers et de leur qualité de vie et non pour des
raisons économiques de fermetures de lits, d’austérité financiére et de rentabilité, a moins de
risquer une « trans-institutionnalisation »(54) des patients, de changer d’une institution pour
une autre (par exemple du systéme de soins psychiatriques au systéme pénitentiaire), et de
générer des effets négatifs pour la population concernée comme une augmentation du sans-
abrisme, une majoration du taux de suicide. La diminution de la fréquence des hospitalisations
ne doit pas étre prise comme un objectif en soit, mais comme la résultante d’un processus, au

risque de vouloir maintenir « a tout prix » les patients a I’extérieur de I’hopital.

c) Conclusion:

Les besoins en santé non couverts concernent une proportion non négligeable de la
population mondiale et sont retrouvés dans toutes les pathologies psychiatriques et
correspondent a la fois a des situations de personnes n’ayant jamais eu accés a des soins et a
des ruptures de soins. Ces besoins non couverts constituent un enjeu majeur de santé
publique, en raison du nombre de personnes touchées et des conséquences multiples,
sociétales et individuelles qu’ils peuvent avoir. De multiples facteurs ont été évoqués pour
expliquer le non-acces aux soins, essentiellement sociodémographiques et économiques.
Cependant, les études a ce sujet restent contradictoires, en particulier en raison de la difficulté

d’accéder a ces personnes. De plus, les données qualitatives demeurent éparses (55)

Pour pallier aux besoins non couverts, différentes mesures existent, notamment le
développement d’équipes mobiles, utilisant le principe de « I'aller-vers ». A Lyon, Psymobile

est une équipe mobile de psychiatrie créée en 2012 qui se donne pour objectif de faciliter
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I'accés aux soins psychiatriques en se déplacant a domicile et en agissant a la demande de
proches ou d’intervenants sociaux. Cela lui a permis d’entrer en contact avec plus de 1000
patients depuis sa création, qui étaient soit en rupture de soins, soit n’avaient jamais eu de
contact avec des soins psychiatriques. L'activité de Psymobile permet donc d’avoir un acces
direct aux situations de soins non couverts, ce qui a permis la réalisation d’'une étude, I'étude
ACSESS. Elle présente un volet quantitatif, avec réalisation d’une cartographie des inclusions
de patients sur la métropole de Lyon, et qualitatif, s’appuyant sur la réalisation d’entretien
avec des patients et des proches de patients ayant bénéficiés de I'intervention de Psymobile.

La présente these s’intéresse au volet qualitatif.
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PARTIE 2 : ETUDE ACSESS

1. Introduction

Les besoins de soins en santé mentale non couverts, désignés sous les termes anglo-saxons
d’'unmet needs ou de treatment gap, correspondent a un nombre important de situations
psychiatriques pour lesquelles aucun accés a des soins spécialisés n’est effectif. Ils
correspondent a une part non négligeable des personnes souffrant de troubles mentaux,
puisque pres de 48% d’entre elles ne bénéficieraient pas des soins nécessaires, ce qui
correspond a 3% de la population européenne (56). L'ensemble des pathologies mentales sont
représentées dans ces besoins non couverts, qu’il s’agisse de troubles psychotiques (18% des
schizophrénies), de troubles de ’humeur (46% des dépressions, 40% des troubles bipolaires),
de troubles anxieux (62% des troubles anxieux généralisés) ou des addictions (92% des cas de

dépendance a I'alcool) selon Kohn, Saxena, Levav, & Saraceno (2004).

Outre les effets de la stigmatisation des maladies mentales (58,59) et les causes
psychopathologiques de l'ordre de I'anosognosie (60), différents facteurs
sociodémographiques ont été mis en avant dans les causes de défaut d’accés aux soins
psychiatriques : le sexe masculin, le jeune age, le faible niveau d’éducation, le faible niveau de
revenus, le chémage et l'isolement social (61-63). Cependant, ces facteurs ne sont pas
retrouvés dans toutes les études (64). En revanche, I'influence de la défavorisation et des

inégalités sociales sur la prévalence des troubles mentaux est bien documentée

Psymobile est une équipe mobile de psychiatrie hospitalo-universitaire, créée en 2012 au sein
du Centre Hospitalier le Vinatier, visant a favoriser I'acces aux soins psychiatriques dans le
cadre de besoins de santé mentale non couverts. La spécificité de cette équipe est de pouvoir
intervenir au domicile, a la demande de I'entourage ou de travailleurs sociaux, sans que le
patient exprime de demande explicite. Environ un millier de patients ont été pris en charge
par notre équipe depuis sa création, recouvrant différents types de pathologies et de
situations entravant I’acces aux soins : ruptures de soins, repli au domicile, incurie dans le
logement, déni des troubles, troubles cognitifs handicapants... Ces patients peuvent étre en
rupture de soins ou, dans la majorité des cas, n’avoir jamais eu de contact avec des soins

psychiatriques.

Les études portant sur les besoins de santé mentale non couverts ont surtout permis d’avoir
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une vue d’ensemble sur I'ampleur du phénomeéne, a travers des données épidémiologiques.
Aucune étude n’a jusqu’a présent pu déterminer de maniére précise les caractéristiques des
personnes répondant a la catégorie des besoins de soins en santé mentale non couverts, en

grande partie du fait de la difficulté a entrer en contact avec ces personnes.

De plus, les données qualitatives sur les parcours d’acces et de non-accés aux soins en santé
mentale demeurent éparses (55). L’activité de Psymobile permet précisément d’avoir un acces
direct aux situations de soins non couverts et d’envisager des protocoles de recherches
innovants en vue de mieux comprendre les processus de défaut d’acces aux soins, les facteurs
favorisants et également les moyens de diminuer leur prévalence et leur impact. L'objectif de
cette étude était donc de formuler des hypothéses concernant les facteurs de non-accées aux
soins psychiatriques (incluant les ruptures de soins) a travers une étude qualitative portant

sur des patients de Psymobile et des familles ayant fait appel a Psymobile pour leur proche.

2. Méthode:

Elle suit un design de « mixed method study » avec d’une part une analyse qualitative et
d’autre part une analyse quantitative. Nous détaillons dans cette these la partie qualitative.
Nous avons choisi une méthode qualitative afin d’avoir accés a des données individuelles, « en

profondeur » sur les facteurs influencant I’acces aux soins.

Cette étude monocentrique a eu lieu dans la métropole de Lyon, avec des patients issus d’une
cohorte provenant d’une équipe mobile de psychiatrie, Psymobile. Celle-ci est mobilisable par
la famille, les soignants, les travailleurs sociaux ou par le patient lui-méme. Elle suit le principe
4 (II

de I’"aller-vers” (“outreach” en anglais) afin de favoriser I'acces aux soins des patients qui n’en

bénéficient pas.

a) Population, localisation :

Les sujets de I'étude étaient soit des patients issus de la cohorte Psymobile, soit des membres
de leur famille. lls vivaient dans la métropole lyonnaise. lls ont été inclus de février 2019 a
septembre 2020. Nous avons cherché a proposer a un maximum de patients, nous avons
proposé a tous les patients qui avaient été vus par un médecin. Apres accord oral avec le
médecin, ils étaient recrutés au téléphone par un infirmier de recherche clinique. Nous avons
également recruté des familles faisant une demande pour un de ses proches sur la méme

période Les principes de I'étude leur étaient expliqués, puis s’ils donnaient leur accord, ils
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étaient contactés par I'un des investigateurs. Tous les entretiens, sauf un qui a été mené au
téléphone, ont été réalisés en présentiel, soit chez les patients, soit dans les locaux du service

hospitalo-universitaire du Centre Hospitalier Le Vinatier.

Les critéres d’inclusion étaient les suivants :

Pour les patients :
e Etre pris en charge ou avoir été pris en charge durant les années 2017 a 2020 par

I’équipe Psymobile,

e Accepter le principe de I'entretien semi-dirigé.

Pour les proches de patients :

e Avoir été a |'origine de la demande de prise en charge par Psymobile de I'un de leurs
proches durant les années 2017 a 2020
e Pouvoir retracer de maniére au moins approximative le parcours de leur proche,

e Accepter le principe de I'entretien semi-dirigé.

Les critéres d’exclusions étaient les suivants :

e Personnes mineures ou majeures protégées.
Les patients étaient informés de la teneur de I'étude, ils signaient un consentement éclairé.
Les données collectées étaient anonymisées selon la législation de la CNIL en vigueur. Il n’y

avait pas d’effets indésirables graves attendus en lien avec I'étude.

Pour assurer la diversité et la représentativité de I'échantillon, nous avons recruté des sujets
qui différaient d’age, de sexe, et de milieu socio-économique, présentant des pathologies
diverses, selon la méthode du « purposive sampling ». En effet cette méthode permet

d’inclure des participants qui améneront le plus de données. (65)

b) Collecte de données :

Nous avons réalisé des entretiens semi-directifs (guide d’entretien en annexe).

Les premiéres questions correspondent a une étape « de cadrages » afin d’identifier si I'un
des facteurs, par sa récurrence, joue un réle prépondérant dans |'accessibilité en santé

mentale, si le participant a I'étude a déja recu des soins, et s’il les accepte.

Ensuite vient la question principale, ouverte, qui invite le participant a décrire les difficultés a

accéder aux soins en santé mentale qu’il a pu rencontrer. Le but était d’étre le moins
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« interventionniste » possible afin de laisser le participant exprimer son vécu.

A la fin de I'entretien, nous vérifions, par deux questions supplémentaires, que les sujets
n’avaient rien omis et nous les invitions a nous dire quel était le facteur qui avait créé le plus
de difficultés concernant I’accés aux soins. Les sujets étaient considérés comme les experts de
leurs expériences, les entretiens étaient réalisés de maniere ouverte afin qu’ils puissent le
reconnaitre et afin de collecter des données individuelles et personnelles. Les entretiens

étaient enregistrés, anonymisés puis transcrits en verbatim.

Le principe de « suffisance théorique » développé par Dey (1999) est la garantie
méthodologique que nous avons utilisée pour valider I'interruption du recueil des données
obtenues. Nous avons donc arrété |'étude :

- Lorsque les thémes retrouvés permettaient d’expliquer les données collectées.

- Lorsque la réalisation de deux entretiens subséquents n’apportait pas de nouveau theme

a lI'analyse.

c) Analyse:
Afin, d’exploiter au mieux la diversité, source de richesse, de ces entretiens individuels, nous
avons effectué une analyse thématique (AT) de contenu, inductive. Nous avons réalisé une
analyse thématique, en utilisant une approche inductive. Il s’agit d’un processus dynamique
et cyclique, ou chaque verbatim apporte de nouvelles données. Il faut d’une part retrouver
des récurrences dans les entretiens et intégrer de nouvelles problématiques apportées par les

entretiens.

Dans un premier temps, une lecture répétée des différents entretiens a permis d’avoir une
vue d’ensemble et d’identifier des différences et des similarités entre les récits des
participants, ce qui permit de générer des codes d’abord descriptifs, utilisant le vocabulaire
du patient, puis en les agrégant, d’obtenir des codes conceptuels, avec un niveau d’abstraction

plus élevé. Ces codes ont alors été regroupé en thémes.

Le tableau 3, tiré de la thése de doctorat en santé publique de Jordan Sibeoni (65) résume ce

processus.
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Actes

Raisons

Lire de fagon répétée chaque

Obtenir une vue d’ensemble de I'entretien et

Etape 1 i se familiariser avec le style linguistique du
entretien .
participant.
Coder I'entretien par créations de .
- p o Créer des codes descriptifs utilisant le
Etape 2 codes descriptifs pour chaque unité de i .
vocabulaire du participant
sens.
Créer des codes conceptuels par un
Etape 3 procédé de condensation, abstraction Catégoriser les codes initiaux pour atteindre un
et comparaison des codes initiaux. niveau d’'abstraction plus élevé.
Identifier les thémes initiaux. Choisir Les thémes sont des “étiquettes” qui résument
Etape 4 des citations pour illustrer chaque I'essence d’un nombre de codes conceptuels
idée importante de chaque théme. associé.
Identifier les thémes récurrents entre  Aller du particulier au partageé a travers les
les entretiens et produire une multiples expériences rapportés.
Etape 5 organisation thématique cohérente Les thémes récurrents reflétent une

rassemblée en domaines
d'expériences ou méta-thémes.

compréhension partagée du phénoméne parmi
tous les participants.

Tableau 3, Différentes étapes de I'analyse thématique, d’aprés Sibeoni

Nous avons utilisé le logiciel NVivo© 12 afin de réaliser I'analyse.

Deux chercheurs ont réalisé les entretiens :

- Thibault George, étudiant en M2 de géographie de la santé

- Morgan Fahmi interne de psychiatrie.

L'analyse a été faite par les deux chercheurs, sous la supervision de Nicolas Chauliac (MD, PhD)

et Virginie Chasles (PhD, HDR).

d) Critéres de qualité :
Notre étude a respecté les criteres de qualités suivants, d’'une part les entretiens ont été
réalisés par deux interviewers, qui ont tous deux bénéficié d’une supervision externe, menée
par Nicolas Chauliac et Virginie Chasles. D’autre part nous avons proposé de transmettre les

résultats de I'’étude a chaque participant, nous les transmettrons a ceux qui le souhaiterons.

e) Considérations éthiques :
L'accord des patients a été obtenu, les données ont été anonymisées selon une méthode
approuvée par la CNIL.
Le comité d’éthique des Hospices Civils de Lyon a approuvé cette étude sans réserve le

23/01/20109.
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3. Résultats:
a) Caractéristiques des participants

Cette étude a inclus 14 patients et 19 familles, soit un total de 33 participants, tous les

entretiens étant réalisés séparément.

Nous avons été confrontés a de nombreux refus de patients, méme aprés un accord oral avec
le médecin, comme illustré dans le tableau 5 (contact / refus). Les familles étaient plus
fréquemment d’accord pour participer a I'étude, avec un taux d’inclusion de 51 % versus 26
% pour les patients. Il est a noter que I'épidémie de SARS-CoV-2 a pu favoriser le refus de
participer a I'’étude, par peur de la contamination. La durée moyenne des entretiens était de

28 minutes chez les patients et de 45 minutes chez les familles.

Type Contactés Perdus de vue Injoignables Refus ou Entretiens Taux
v etz impossibilités réalisés d'inclusion (%)

Patient 52 1 22 16 14 26,9

Famille 37 1 10 7 19 51,4

Tableau 4 : bilan des inclusions

Les tableaux 6 et 7 montrent les caractéristiques socio-démographiques des participants de
I’étude, les diagnostics et pour les familles le lien de parenté ainsi que les diagnostics des

participants ou des proches.

Concernant les familles, les répondants étaient principalement de sexe féminin,
principalement des méres de patients (57 %), chez les patients, on note une prédominance

d’homme (61 %).

Au niveau des ressources, les revenus des familles étaient fréquemment supérieurs a 2500
euros, alors que les patients, qui bénéficient fréquemment de I’AAH étaient entre 500 et 1000

euros.

Au niveau des diagnostics, on retrouve une forte prévalence de personnes atteintes de
schizophrénies : 44 % des familles interviewées avaient un proche atteint de cette pathologie,

ainsi que 50 % des patients.
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Famille Statut Revenus Genredu | Agedu Diagnostic du
proche proche proche
F1 Parents > 2500 € Masculin 23 ans Trouble de
personnalité
F2 Pére 1700 - 2500 € | Masculin 20 ans Trouble de
I"humeur
F3 Mere > 2500 € Masculin 24 ans Schizophrénie
F4 Meére et 500 Masculin 51 ans Trouble
fille 1000 € d’usage de
I’alcool
F5 Fille 1000-1700 € | Féminin 69 ans Schizophrénie
F6 Parents >2500 € Masculin 35ans Schizophrénie
F7 Mere > 2500 € Masculin 21ans Trouble de
personnalité
F8 Mére > 2500 € Féminin 27 ans Trouble du
comportement
alimentaire
F9 Mere 1000 —-1700 € | Masculin 35ans Trouble de
personnalité
F10 Mére 1000—-1700€ | Féminin 30 ans Schizophrénie
F11 Mére 1000—-1700€ | Masculin 41 ans Trouble de
personnalité
F12 Mére > 2500 € Masculin 54 ans Schizophrénie
F13 Meére 1700 -2500€ | Féminin 25 ans Schizophrénie
F14 Mére 1700 —-2500€ | Féminin 41 ans Schizophrénie
F 15 Sceur 500-1000 € Masculin 26 ans Trouble
anxieux
F16 Mere > 2500 € Masculin 21 ans Schizophrénie
F17 Sceur > 2500 € Masculin 42 ans Schizophrénie
F18 Femme > 2500 € Masculin 63 ans Trouble
d’usage de
I’alcool
F19 Sceur NC Masculin 54 ans Trouble
d’usage de
I'alcool

Tableau 5 : caractéristiques socio-démographiques des familles
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Patient Genre Age Revenus Diagnostic

P1 Masculin 37 ans 0-500€ Trouble de
personnalité

P2 Masculin 33 ans 0-500€ Schizophrénie

P3 Masculin 26 ans NC Trouble anxieux

P4 Masculin 21 ans 0-500€ Schizophrénie

P5 Féminin 41 ans 500 - 1000 € Trouble
obsessionnel
compulsif

P6 Masculin 41 ans 500-1000 € Trouble anxieux

P7 Féminin NC 500 -1000 € Schizophrénie

P8 Masculin 32 ans 500-1000 € Schizophrénie

P9 Féminin 37 ans 500 - 1000 € Trouble de
personnalité

P10 Féminin 39 ans 500-1000 € Trouble de
I'humeur

P11 Féminin 29 ans 0-500€ Trouble anxieux

P12 Masculin 59 ans 1700 —-2500 € Trouble de
I'humeur

P13 Masculin 25 ans 500 -1000 € Schizophrénie

P14 Masculin 21 ans 1000-1700 € Schizophrénie

Tableau 6 : caractéristiques socio-démographiques de patients

A la suite de I'analyse thématique, nous avons retrouvé 4 thémes regroupant les obstacles

principaux limitant I'accés aux soins. lls comprennent a la fois des facteurs qui se rattachent a

I'individu, aux professionnels de santé mais également au systéme de soins et a la société dans

son ensemble. Ils sont présentés dans le tableau 7. Nous avons choisi d’illustrer chaque theme

avec des citations provenant des verbatims.

FAHMI
(CC BY-NC-ND 2}



e Barriéres psychiques / comportementales :
- la personne pense ne pas avoir besoin de soins en raison des symptomes de sa maladie
- le niveau de connaissance en santé mentale et les représentations sociales de la psychiatrie
sont des freins

- les échecs de prises en charge passées limitent I'acces aux soins

e Barrieres financiéres, facteurs socio-économiques :
- la personne souffre d’un isolement, d’une désocialisation limitant I'accés aux soins.
- Le co(t des soins anticipé est trop important et ne permet pas a la personne d’accéder aux

soins

e Barrieres structurelles :
- la prise en charge psychiatrique est réservée aux situations les plus bruyantes
- Une difficulté pour trouver des informations limite I'acces aux soins de la personne
- les délais de rendez-vous sont trop longs ou la structure refuse de donner un rendez-vous
- La personne ne sait pas a quelle structure s’adresser ou les dispositifs de soins ne sont pas
adaptés
e Barrieres physiques :
- L’éloignement géographique des structures de soins par rapport au domicile de la personne
limite I’accés aux soins

- La personne souffre de comorbidités physiques qui limitent son accés aux soins

Tableau 7 ; thémes et sous themes.

b) Barriéres psychiques / comportementales :

Les patients et leurs familles ont décrit de nombreux facteurs psychiques et comportementaux
qui ont entravé leur acces aux soins

b.1) la présence de symptomes de la maladie empéche I’accés aux soins (raison la plus
fréquemment retrouvée)

Notamment |'anosognosie ou |'absence de conscience du trouble a été un facteur
fréquemment retrouvé chez les participants de I'étude, ceci a été rapporté a la fois par la
famille et les patients de Psymobile. Cette anosognosie peut étre la conséquence de

différentes pathologies, qu’elles soient dépressives anxieuses ou psychotiques.
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Martine en parlant de son fils :
Martine (famille) : « Il ne peut pas aller vers une offre de soins parce qu’il est dans le
déni de ses difficultés. Oui c'est ¢a que je peux dire. Il est dans le déni de ses difficultés

si on lui pose des questions précises il élude »

Ce déni de la maladie pouvant créer des conflits dans la famille, comme le rapporte Angela :
Angela (famille) : « C'était le cas de ma fille c'était dés que quelqu'un qui a dit qu'elle
est malade dés que je parlais de Docteur il faut aller a I'hépital alors la elle pouvait tout
casser et elle I'a d’ailleurs fait. Pour elle, elle n'était pas malade et moi j’étais persuadée
qu'elle était malade mais pour le docteur c'était a mon avis je ne sais pas si, c'était
possible pour moi c'était impossible parce qu'elle ne comprenait pas pourquoi elle était

malade »

Les patients décrivaient également une anosognosie, comme Patrick :
Patrick : « Non. Déja la démarche justement de contacter un service de soins en santé
mentale je ne l'aurais jamais fait par moi-méme, dans mon cas de figure ce n'est pas
moi qui ai fait la démarche d'accéder a ces soins. C'est mon géniteur qui est qui a
contacté psymobile qui ensuite m'a téléphoné pour me demander si j'étais disposé
justement a venir pour un entretien préliminaire ensuite déterminer si je continue avec

eux ou non. Je suis venu plus par curiosité que par nécessité »

Ou comme Christine, pour qui la cause de sa maladie n’était pas mentale, mais physique :
Christine : Non ils ne sont pas appropriés, ce n’est pas une maladie mentale que j’ai,
c’est juste un probléme physique. J’ai une sclérose, une souche. Aussi j’ai des pertes de
la mémoire immédiate. Ca m’arrive d’oublier rapidement les choses méme quand je

viens de I'entendre.

Certains patients, comme Laurent pouvaient revenir sur cette absence de conscience du
trouble :
Laurent : « déja je ne me voyais pas dans une détresse si profonde que ¢ca. Méme si je
savais que mon comportement était hors norme, comme je vous ai dit simplement que

je n’en ressentais pas le besoin. »

Des difficultés en lien avec des troubles anxieux, et notamment I'agoraphobie ont fortement

limité I'accés aux soins des patients de I'étude, comme le signale Alice et Sarah.
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Chercheur: « Pour vous avec tous les éléments qu'on a évoqué ce serait quoi le
principal qui pourrait expliquer vos difficultés pour accéder a des soins en santé

mentale. Celui qui vous a causé le plus de probléemes ? »
Alice : « L’agoraphobie, le fait de ne pas pouvoir sortir par moi-méme. »

Sarah : « Par rapport a ma pathologie moi j’avais des tocs de grattage trés intensif au
niveau du visage donc ¢a m'a empéché de l'exposer a l'extérieur donc je me suis
beaucoup isolée dans mon appartement ce qui a fait que je n'ai pas pu accéder a des

soins en cabinet auprés d'un psychiatre de ville donc ¢a m'a poussé a m'y isoler »

Les symptomes psychotiques tels que les idées de persécution, d’autant plus quand elles ont
comme objet les soignants, freinaient I’accés aux soins. Qu’ils soient relatés par les patients :
Thierry : « Je ne sais pas comment les médecins ils ont qualifié ¢ca, mais je me mets
parfois a croire des choses qui sont fausses, c’est lié a ma maladie. Souvent ces choses
qui sont fausses ont un rapport avec la médecine. Ou avec les traitements, je me mets
a croire qu’on ne cherche pas qu’a me guérir, mais aussi a me neutraliser, du coup j’ai

un peu des réticences a continuer avec le systeme de santé dans ces moments-la. »

ou par les familles : Chantal (famille), parlait de la relation que sa fille entretient avec les
psychiatres ainsi :
Chantal « Elle a I'impression que ces gens-la on les paye pour écouter les choses

croustillantes qu'elle a a dire. »

Ces symptomes pouvaient entraver la capacité d’autonomie du patient et ainsi entraver leur
capacité a mettre en ceuvre des soins.
Tania : « Par exemple, pour avoir accés juste avec Psymobile il a fallu me tenir par la
main. C'est mon assistante sociale qui a fait la démarche. Je connaissais pas non plus
Psymobile. Je découvrais mais est-ce que je me serais orientée toute seule, je ne crois

pas non. »

Et enfin, les altérations de la motivation compliquaient I'acces aux soins :
Mireille (famille) : « Par contre effectivement le courage de faire une chose il ne I’a pas,
I'envie il n'a plus envie de rien il faisait un peu de sport en faisant de la musculation. Ca

s'est arrété il ne fait pas de sport et pas d’activité physique »
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Maxime (patient) : « Souvent méme pour I’équipe Psymobile j'ai été convié je ne venais
pas. J'étais trop déprimé je ne voulais pas bouger ou alors j’arrivais trés en retard. Il
m'a fallu quelques séances pour me recalibrer afin d'arriver a I'heure aux rendez-vous

mais ¢a a été un avantage quand méme des rendez-vous ici. »

b.2) Le niveau de connaissance en santé mentale et les représentations sociales de la
psychiatrie sont des freins.

Comme nous l'avons décrit dans la partie |, la littératie va grandement influencer I'accés aux

soins.

Par exemple certains symptomes n’étaient pas reconnus comme tels mais plutét comme des
traits de caractére ou comme des atteintes physiques et non mentales, les personnes ne
cherchaient donc pas a accéder aux soins de santé mentale car cela n’aurait eu aucun effet, la

cause n’étant pas psychiatrique ou psychologique.

A l'image de Laurent qui pensait étre « dépressif plus que déprimé », dépressif étant pour lui
un état de fait, un trait de sa personnalité ne pouvant étre modifié.
Laurent (patient) : « Peut-étre que reconnaitre le fait que j'étais dépressif plus que
déprimé m’a empéché. M’a empéché de le reconnaitre, m’a empéché d'accéder aux

soins et de faire des démarches »

Guillaume parlait des symptomes de son fils comme s'il faisait des « caprices », pour
interpeller ses parents :
Guillaume (famille) : « on a I'impression que le fait d'étre mal et que nous on voit qu'il
est mal et d'essayer de le sortir quelque part ¢a allait donner une espéce de pouvoir sur
nous et de ne pas aller bien ¢a nous faisait payer quelque chose c'est a dire que c'était
sa facon d'exister c'était d'étre dans le mal. C'est un peu comme un enfant qui

finalement veut attirer I'attention en étant odieux ou en faisant des caprices »

Cette idée de caprice a été reprise par Sarah lorsqu’elle parlait de sa relation avec sa médecin
généraliste :
Sarah (patient) : « Donc c'est compliqué de faire comprendre aux professionnels de la
santé qui sont en cabinet que ce n'est pas un caprice qu'on n'a pas envie que ce n'est

pas parce qu'on n'a pas envie de venir en cabinet. Ce n'est pas un caprice ce n’est pas
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parce qu'on a la flemme. C'est vraiment parce qu'il y a une crise importante. Donc moi

j'y étais j'étais en difficulté avec mon médecin traitant »

De plus dans notre échantillon, les troubles mentaux étaient percus comme « incurables »
dont I'évolution était « déja écrite », les participants avaient un certain fatalisme et

paraissaient résignés. A quoi bon se soigner si cela ne servira a rien ?

Maxime le résume ainsi :
Maxime (patient) : « mais encore une fois je n'ai pas souhaité essayer ailleurs parce que
¢a aurait voulu dire quelque part que le probléeme venait du Vinatier, des personnes,
alors que ce n'est pas le cas. J'aurais pu essayer avec n'importe qui, ¢ca aurait le méme
résultat. C'est pas une question de personne c'est juste qu'il n'y avait rien a faire dans
mon cas en particulier, mais ¢a ne veut pas dire que c'est inutile. C'est juste que pour

les personnes comme moi ¢a ne fonctionne pas.

Cécile parlait de la relation qu’entretient sa fille avec les médecins ainsi :
Cécile ( amille) : Elle m'a déja verbalisé que les médecins ne pouvaient rien pour elle,
dans sa téte les médecins ne peuvent pas I'aider. Moi je lui ai dit mais si ta famille ne
peut pas t'aider si les médecins peuvent pas qui est ce qui peut t'aider ? A chaque fois

muette elle se renferme.

Les traitements quant a eux étaient percus comme lourds, inefficaces ou inadaptés. Les

participants rechignaient donc a accéder aux soins, par peur de se voir prescrire des

médicaments qui les « altéreraient » et qui de toutes facons, ne marcheraient pas.
Alexandre (patient) : « j’ai pris des médicaments et ¢a ne m’a jamais aidé, enfin ¢ca
diminuait les symptémes mais ¢a ne m’a jamais aidé au point de résoudre mes

problémes en fait »

Alexandre (patient): « Ca m’empéchait de vivre, car soit on ressent plus aucune
émotion, je parle par exemple du « Risperdal » on ne peut plus penser il n’y a plus
d’anxiété il n’y a plus rien quoi, plus d’émotion, il n’y a plus de vie, certains traitements
sont vraiment anéantissants, on ne peut plus vivre car soit on est trop fatigué soit ¢a

nous retourne le cerveau »
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Mélanie parlait ainsi du rapport que son fils a avec les traitements :
Mélanie (famille) : « il est en train de prendre conscience que ¢ca ne modifie pas sa
personnalité. Moi j'en ai un peu discuté avec lui. Il avait une appréhension qu’il serait
plus le méme qu’il serait plus lui parce que lui ne veut pas perdre la maitrise de sa

pensée et de sa personne. »

Certaines représentations sociales négatives étaient partagées par les participants comme la
peur de perdre son autonomie, de devenir fou, de devenir « comme eux » en parlant des
patients « psychiatrisés », et donc d’étre stigmatisés a leur tour.
Tania (patient): « Oui comme moi d'ailleurs au début, quand on me disait avoir un
psychiatre. Voila la premiére réaction qu'on a a peu pres tous, c'est : ouais mais je suis
pas folle, je suis pas comme ¢a. On a cette image de la personne qu'on a rencontrée
dans les transports en commun ou en ville, et qui s'est comportée d'une facon trés
bizarre. ...Ouais, vous prenez de panique pour pas étre comme ¢a. En fait, vous avez

peur d'étre comme ¢a. Et si vous étiez comme ¢a, si vous tombiez dans ¢a aussi... »

La psychiatrie était associée a une image asilaire chez certains sujets, les empéchant donc
d’aller vers des soins psychiatriques, par peur d’étre maltraités, enfermés.
Marthe (famille) : « Je pense que c’est vraiment le fait de lui-méme c'est a dire c'est la
méconnaissance de ce que c'est que la psychiatrie. Je pense que c'est les idées qu’il se
fait des soins psychiatriques. Je pense qu'il c'était fait une espéce de fantasme de l'asile

de fous »

Enfin une représentation négative des soignants pouvait limiter I'accés aux soins des
participants. Les soignants étant considérés comme « inefficaces », manquant de
considération pour les patients, voire jugeant ou abusant de leur pouvoir.

Dominique (patient), en parlant des psychiatres : « Je me demande a quoi ils servent

souvent. (il rigole). Mais bon, a chacun son truc ».

Alexis (patient) : « Donc il y a une peur du psychiatre. Généralement il y a une peur de
dire cet homme ou cette personne est au-dessus de moi. Et du coup on se dit « qui étes-
vous pour juger de mon état ? Si moi-méme je sais pas comment mon état est. »

« C'est la ot il y a des psychiatres qui abusent de certaines choses, sans que personne

ne sache. »
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Chantal (famille) : Alors bien str une psychologue c'est gentil ¢a peut te dire des mots
positifs pendant une demi-heure trois quarts d'heure surtout si tu la payes. Mais est-ce

que ca fait avancer le schmilblick ?

b. 3) Les échecs de prises en charge passées limitent I’accés aux soins ou I’absence de
diagnostic freine le patient dans sa démarche de soins

De mauvaises expériences de soins dans I'histoire personnelle des participants étaient
également fréquemment évoquées pour justifier le défaut d’acces aux soins, ainsi que des
effets indésirables aux traitements.
Hélene (famille) : « Mais méme avec des a priori sur la maladie psychiatrique il y a été
et lors de sa premiére hospitalisation ¢a I'a choqué parce que Saint-Cyr Mont d'Or il est
resté plusieurs mois la-bas et me disait « il y avait des malades qui mettaient leurs

excréments sur les murs » qu’il a vécu ¢a, ¢a I’a traumatisé quelque part »

Mélanie (famille) : « Finalement la derniére séance qu'il y a eu entre lui et nous et la
personne, le médecin, ce n’est pas trés bien terminée. Christophe* est parti fdché et
avec aucune envie de continuer quoi que ce soit. Donc suite a ¢a c'est vrai que je pense

qu'il était vraiment réfractaire a toute démarche autre. »

Cédric (patient) : « puisque j'étais jeune et que j'avais 12 13 ans et qu'on me disait tu
as ca comme probléeme en plus de parler d'anxiété.... Je savais a peine ce que c'était.
Ce n'est pas une priorité en vrai. » [...]« ¢a a pu jouer effectivement, de se demander a

quoi ¢a sert, est-ce que ¢a peut m’aider ? »

Thierry (patient) : « Oui, par exemple pendant assez longtemps j’ai pris du «Terciany,
et il m’a défoncé quoi, j’avais I'impression d’étre drogué quoi. Quand j’étais dans cet
état j’avais du mal a parler, je n’avais plus confiance en moi, j’avais du mal a réfléchir

et du coup au travail ¢a se ressentait »

Des antécédents dans la famille ont également pu freiner I'accés aux soins
Sylvie (famille) : « il est dans cet état mon frére Alain* je pense que pour lui les soins
mentaux et tout ¢a, ¢a sert a rien parce qu'il a vu que son petit frére ¢a a rien servi»
« Il a bien vu que pendant quatre ans il n'a pas réussi a s'en sortir et alors qu'il était
tres entouré par les médecins et tout. La semaine il était a Bourgoin et le week end il

rentrait chez sa femme. Mon frere Serge a bien vu que ¢a sert a rien pour lui pourquoi
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¢a marcherait pour moi. Je ne vois pas pourquoi ¢a marcherait. »

c) Barriéres financiéres, facteurs socio-économiques :

c.1) La personne souffre d’un isolement, d’'une désocialisation limitant I’accés aux soins

Une désocialisation limitant I'accés aux soins a été fréquemment rapportée, notamment par
les familles :
Mélanie (famille) « il avait perdu tout contact avec ce qui fait notre société c'est a dire
plus aucun contact avec les soins, il avait perdu ses papiers enfin ses papiers style carte

vitale etc. Pas les papiers d'identité mais la carte vitale. »

Benoit (famille) : Ah oui il a arrété de parler a ses copains il s'est coupé du monde quand
on s'en est rendu compte. J'ai regardé sur son forfait de téléphone, pas pour espionner
un téléphone mais son forfait de téléphone montrait qu'il y avait plus d'activités des
SMS depuis trois mois, a zéro alors qu'avant 100 150 200 il y avait toujours un volume

de SMS.

Le fait de se « couper du monde » pouvait alors favoriser une forme de renoncement aux
soins. C’était décrit comme problématique, notamment chez les adolescents, car cela
entrainait une déscolarisation :
Emmanuelle (famille) : « Alors mon fils est Ggé maintenant de 23 ans et depuis 5 ans,
depuis 2015 il ne sort plus de son domicile. Alors quand je dis qu'il ne sort plus, il passe
le plus clair de son temps entre les quatre murs de sa chambre et il est en refus de tout
ce qui peut étre de l'ordre d'une insertion soit professionnelle soit dans un cycle

d'études »

Le fait d’étre au chdmage ou de perdre son emploi a été décrit comme facteur déclenchant
ou aggravant les troubles. S’en suivait ensuite une sorte de « spirale infernale » comme
I'indique Frédérique a propos de son mari: la perte d’emploi favorisait ou majorait des
symptomes, le fait de ne pas retrouver un travail pouvait aussi conduire a une dévalorisation

et a une rupture du lien social conduisant a I'isolement.

Angelique en parlant de son frére :
Angelique (famille) « Il était associé avec une personne et cet associé il est décédé et

il a eu du mal a accepter et du jour ol son collegue est décédé la boite a fermé. Et puis
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il est plus sorti de chez mes parents »

Frédérique en parlant de son mari :
Frédérique (famille) : « Mais la c'était donc une prise en charge en invalidité, et le fait
de ne plus avoir d'activité professionnelle c'est quelqu'un qui a du mal.... Moi je travaille
aujourd'hui je travaille énormément donc du coup ¢a I'a un peu enlisé dans sa
problématique, tant qu'il avait une activité professionnelle ¢a le permettait de rester
stable [...] Mais le fait d'étre inoccupé de ne plus avoir de but déja professionnel et
d'étre isolé de n’avoir plus de lien social etc. ¢a a renforcé sa problématique ses

angoisses ses douleurs.

Laurent insistait également sur I'effet qu’a I'isolement sur I'accés aux soins :
Laurent (patient) : « La premiére fois c'est en [...] j'avais des difficultés au niveau des
revenus je n'avais plus du tout de revenus du fait de ma pathologie je travaillais plus,
j'avais perdu mon travail du fait que je ne pouvais plus sortir de mon domicile je ne
faisais plus du tous mes démarches administratives donc je n'avais plus de mutuelle
plus de suivi administratif plus de soins, de suivi psychologique » [...] « Comme je vous
ai dit ce n'est pas de mon initiative. Moi j'étais trés isolé. Du coup je donnais plus signe
de vie a personne. Ca m’empéchait aussi de faire les démarches concernant la santé ou

autre »

c.2) Le colit des soins anticipés est trop important et ne permet pas a la personne d’accéder
aux soins

Le co(t de soins, notamment des soins psychologiques, a été pointé comme un frein de I'acces
aux soins, renforcant 'idée que les soins psychiatriques sont « inaccessibles ». D’autres
participants, regrettaient le fait d’avoir a payer plus cher des consultations avec des praticiens

en secteur 2, afin d’avoir des rendez-vous de consultation plus rapprochés.

Sarah : « Oui, j'ai I'impression que les soins psychiatriques, c'est aussi quelque chose
inaccessible financiérement. Enfin plus difficilement accessible. »

« Mais tout ce qui est psychologie c'est trés cher. Si la séance était a une vingtaine
d'euros ce serait encore possible, mais ¢a monte trés vite a 50 ou 70 pour une séance,

sachant que dans mon cas, par exemple, j'aurais besoin d'une longue thérapie
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comportementale et cognitive. Je monterai trés facilement a une grosse somme. J'ai
pas calculé directement. Mais par exemple il fallait 5 séances au mois pour le début, si

ca colte 70e, ¢a fait 70e x 5 : 350e alors que je suis au RSA a 480. »

Martine (famille) : « Cette maladie la c'était des soins gratuits. Elle avait peur que ce
soit payant, elle ne savait pas. Parce qu’en fait avant des qu’elle allait chez le psychiatre
c’était 50 euros du coup elle pensait que ¢a allait lui codter cher. C'est pour ¢a que
c’était un peu chaud aussi. Dés qu'elle a compris que c'était gratuit cette fois ci, elle

était plus contente»

Christine (famille) : « Donc je vous ai dit qu'on était allé voir un psychiatre. Il faut aussi
avoir l'argent pour le voir parce que c'est 90 euros. Il n'y a pas un accés aux soins.
Pourquoi Sacha retourne aux soins c’est parce qu'on a un généraliste qui ne fait pas
payer les consultations.

Chercheur : Vous avez dit que vous payez 90 euros la consultation chez le psychiatre.
Christine (famille) : C’est parce que c’est tous des secteurs deux. Ce sont les seuls
avec qui vous arrivez a avoir un rendez-vous plus ou moins rapidement dans un délai

d'un mois. Donc ¢a a un colt non négligeable. »

d) Barrieres structurelles :
d.1) La prise en charge psychiatrique est réservée aux situations les plus bruyantes

Selon nombre des participants de cette étude, pour étre pris en charge dans une structure de
soin psychiatrique, il fallait avoir un trouble d’intensité sévere, que ce soit dans les centres

ambulatoires ou en hospitalisation :

Mélanie (famille) : « C’est-a-dire que si notre fils avait fait, avait donc été entre
guillemets agressif ou violent dans la rue par exemple. Ou qu'il ait fait une TS ou qu'il
se soit mis en danger la de toute facon il aurait été pris en charge. Mais tant qu'il n'y a

pas quelque chose de grave finalement rien n'est possible »,

Tania (patient) : « J'ai plus été suivie. Et puis, apreés mes crises d'angoisse continuaient,
donc je suis orientée vers un sophrologue, qui suite a une dizaine de séances, m'a

orientée au CMP et je me suis présenté au CMP. Mais ils n'ont pas accepté mon dossier
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onva dire, ils n'ont pas jugé ¢a assez grave, entre guillemets »

Marthe (famille) : « donc, on a essayé a plusieurs reprises on s'est demandé si une
hospitalisation a la demande d'un tiers était possible. A I'époque I'assistante sociale des
environs nous avait fortement déconseillé de le faire, elle nous a dit « il est adulte il est
majeur. Vous allez 'emmener au Vinatier il va ressortir immédiatement vous n'aurez
aucun moyen de I'en empécher. On ne peut pas I’hospitaliser comme ¢a tant qu’il ne
fait pas de mal a lui-méme ou a un tiers ». Mais qu'est-ce qu'il faut ? Il faut attendre. Il

faut attendre un drame »

Les démarches pour obtenir des hospitalisations sans consentement étaient percues comme

tres complexes par les familles :

Christine : « Mais ce qui a complétement refermé ma confiance dans les soins : on en
avait parlé avec Psymobile on s'était mis d'accord pour I’hospitaliser en SPDT . Vous
dites bah oui il y a un médecin qui statue ¢ca se passe globalement bien. Et la ¢a s’et
effondré a I'arrivé, a l'entrée de I'hépital... ils ont pas voulu le garder... ¢ca javoue ¢a a

été le cas ou... j’ai perdu la confiance.... C’est incompréhensible. »

d.2) Difficultés pour trouver des informations

Certains patients se plaignaient d’'une absence de diagnostic, voire d’un refus du médecin de
donner un diagnostic. Cela entravait donc leur accés aux soins, sans diagnostic ils ne sentaient

plus concernés par le trouble mental et était donc plus susceptibles d’échapper aux soins.

Maxime : « Et par la suite on m'a conseillé un certain nombre de médicaments mais j'ai
refusé pas parce que je suis réfractaire a la médication. Mais c'est parce qu'on n'avait
rien identifié de spécial. Si a l'issue de ces tests on m'avait dit ‘Tiens vous avez
certainement cette pathologie et on vous conseille cette médication’. Ces traitements
j'aurais accepté de les suivre mais faute justement de trouble mental identifiable. J'ai

refusé. Puis j'ai mis un terme aux séances la-bas »

La notion de majorité qui empéche d’avoir accés a des informations, notamment des
informations sur le diagnostic, renforcait un sentiment d’exclusion et d’'incompréhension chez
les familles :

Hélene (famille) : « On tourne en rond depuis 12 ans. Quand on a une personne majeure
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a gérer ce qui est mon cas mon fils a 34 ans. Qu’on n’a pas d'informations sur sa
pathologie sans l'accord de la personne concernée c’est difficile et on aimerait en tant

que proche étre aidant, on aimerait étre aidant aussi pour arriver a concrétiser. »

Les familles demandaient notamment des informations pour savoir comment se
comporter avec leur proche :
Hélene (famille) : « J'ai déja eu des contacts avec un psychiatre en privé qu'il voyait. Il
me disait : « mais Madame on ne peut rien vous dire de plus. Il est majeur. Il peut trés
bien se débrouiller ». [...] Je n’avais aucune réponse qui peut m'aider pour savoir

comment moi je dois me comporter. »

Benoit(famille) : En fait dans ces choses-la il n'y a pas que le patient lui-méme il y a
aussi les proches. Comment les proches peuvent trouver des informations, élaborer en
fait une compréhension pour préparer des choses, parce que quelque part si mon fils

accepte les soins c'est parce que ma famille a pris la décision de I'hospitalisation

Enfin, patients et familles se retrouvent fréquemment noyés dans un flot d’informations, un
systeme complexe et n’arrivait pas a se repérer, ne sachant ou trouver de I'aide.
Thierry (patient) : « Parce que je n’avais aucune idée qu’il fallait passer par un médecin
généraliste pour décrocher un rendez-vous au CMP, c’est I’assistante sociale qui me I'a

dit. »

Amandine (famille) : « Je ne sais pas choisir un psy comment on choisit un psy ? On est
guidé un coup a droite un coup a gauche on essaie de se renseigner sur le site internet

avec des choses pas fiables quand méme. »

Mireille (famille) : « Je trouve que quand méme surtout en ville, en ville il y a pas mal
de possibilités. Quelles possibilités choisir c'est un peu plus compliqué.

« Maintenant ce qui manque, ce qui manque c'est presque un endroit ot s'adresser au
départ qui va vous orienter vers une espéce de coordinateur. Il faudrait qu’il y ait un
coordinateur, un espéce de centre de coordination ou on rencontre les psychiatres et

qui est quelque part. Mais ¢a reste difficile »
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d.3) Les délais de rendez-vous sont trop longs ou la structure refuse de donner un rendez-
vous

De longs délais de rendez-vous ont pu décourager les patients ou leurs familles dans leur
recherche de soins.
Tania : « Le fait de contacter aussi des professionnels de santé indisponibles. J'ai aussi
contacté des psychiatres qui ne répondaient pas. Donc j'ai laissé des messages et qui
ont jamais répondu, ou alors ont répondu et qui m'ont clairement dit on n'a plus de

place, rappelez dans un an. »

Thierry : « Aussi étre mieux informé sur le sujet et puis des délais un peu plus courts
pour décrocher un rendez-vous. Pour le CMP il fallait un ou deux mois pour avoir rendez-

vous, donc c’est un ou deux mois pendant lequel on n’est pas soigné. »

Amandine (famille) : « J'ai laissé plusieurs messages envoyé des mails avant qu'il y ait
un retour. Bon aprés je ne les ai pas harcelés tous les jours. Mais ¢a a pris plusieurs

semaines ou plusieurs mois avant qu’ils me répondent. »

d.4) La personne ne sait pas a quelle structure s’adresser ou les dispositifs de soins ne sont
pas adaptés

L'absence de visite a domicile était un point souligné par les patients et leurs familles,

notamment ceux qui souffrent d’isolement au domicile ou d’anosognosie.

Sarah (patient) : « si je voulais voir un psychiatre un psychologue je devais me déplacer
en cabinet mais au CMP c'était pareil je devais me déplacer au CMP pour avoir un suivi
mais du fait de ma pathologie mon suivi n'a pas été possible parce que je n'allais pas

en cabinet lorsque j'étais en crise de grattage je n'avais pas un suivi régulier. »

Martine (famille) : « Oui j’étais contente de trouver d’ailleurs Psymobile parce que
c’était tres compliqué. Sans Psymobile je ne sais pas comment ce seraient déroulées les

choses. C’était invivable et moi je ne savais pas comment il fallait faire. »

Certains regrettaient I’hospitalo-centrisme, le fait que la plupart des soins proposés soient
hospitaliers, et le manque de structures de transition :
Hélene (famille): « ce n’est pas ¢a le probléeme principal. Et bien sdr. Est-ce que au

niveau, il y aurait des structures intermédiaires. Plus d’hépital de jour c'est a dire plus
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généralisé. Pour que la personne puisse plus venir a ['hépital de jour au lieu

d’hospitaliser quelqu'un. »

D’autres critiquaient le fait que des patients avec des profils de pathologies différentes se
retrouvent « mélangés » au sein des services d’urgences ou hospitaliers.
Christine (famille) : « En effet ce service d'urgences que j'ai découvert au Vinatier en
effet c’est un mélange de population vous attendez méme moi qui attend avec lui dans

le service d'urgence ce n’est quand méme pas trés évident. »

Frédérique (famille) : « Je crois qu'il a dd faire face a des choses.... car ils sont noyés

avec des gens qui sont dans des pathologies plus lourdes.... C'est un peu violent. »

Alexandre (patient) : « c’était un peu bof le fait de mettre les gens la comme ¢a alors

qu’il y a des patients qui n’ont rien a voir avec d’autres. Ce n’est pas assez catégorisé.»

Enfin Mélanie (famille), soulignait le manque de prévention et de repérage précoce des troubles

présentés par les adolescents :
Mélanie (famille) : « Alors moi je dirais plus peut étre a la période avant le fait qu'ils
soient adultes parce que, du coup, un dépistage des choses comme ¢a quand ils sont
plus jeunes . c'est a dire moi je pense que notre fils il a toujours eu un trouble. En tout
cas il s'est accentué avec I'dge mais quand il était jeune homme adolescent a mon avis
il présentait déja quelques troubles et ¢a n'a pas été pointé du doigt par pareil le
systéme éducatif c’est a dire qu'en fait il n'y a pas grand-chose qui est fait a ce niveau-

la. »
D’autres critiquaient le manque de coordination entre les différents acteurs :

Martine : « Est ce que les psychiatres des hépitaux ne pourraient pas étre en lien avec
les associations, comme les SAVS (Service d’Accompagnement a la veille sociale) ?
Voila. Voila. Et penser et aider le malade a sortir d'un cercle vicieux qui peut durer des

années et donner une plus grande importance a l'insertion sociale. »
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e) Barriéres physiques :

e.1l) L’éloignement géographique des structures de soins par rapport au domicile de la
personne limite I'accés aux soins

Le fait que les lieux de soins ne soient pas également distribués sur le territoire a pu freiner
I’acces aux soins des patients :
Philippe (patient): « Et encore une fois pour moi le fait qu'il y ait une équipe de
psychiatres mobiles c'est indispensable, par rapport aux soins dans mon cas précis c'est
vraiment c'est juste la distance c'est qu'il n'y a pas un assez gros maillage on va dire de

psychiatres ici. »

Notamment des patients qui venaient de quartiers défavorisés comme Tania :
Tania : (patient) : « Ah oui, il y a clairement un manque d'offres, pour certains secteurs
territorial, il y a clairement un manque d’offres.
Chercheur : « Parce que a Vénissieux, il n'y a pas beaucoup de psychiatres ? »

Tania: « Il n’y en a qu’une, le Dr D »

Ces difficultés étaient également retrouvées chez les familles, qui devaient faire des
ajustements pour pouvoir faciliter les soins de leur proche :
Chercheur : « Le fait que ¢a soit loin c’est plus un probléme pour lui ou pour vous ?
Magali (Meére) : « D’abord pour nous, et puis pour lui aussi c’est un probléeme. »
Clara (Fille) : « C’est vrai que maintenant il n’a que nous, et je suis fille unique aussi,

donc si c’est a moi a chaque fois d’aller le voir si c’est trop loin ce n’est pas possible. »

e.2 ) La personne souffre de comorbidités physiques qui limitent son accés aux soins
Des comorbidités entrainant une diminution des capacités physiques ont, elles aussi, entravé
I’acces aux soins comme le souligne Héléne, a propos de son fils qui était atteint d’'une maladie
génétique :
Hélene (famille): « Parce que par rapport a la maladie génétique qu'il a il a des
douleurs musculaires. Et il ne se sent pas capable de sortir. Il ne va pas étre bien. Il
habite en face de Lyon 3, de la fac et ¢a fait trés longtemps que je lui dis d'aller au CIO

ou parce qu'il a juste un bac. Il n'a pas de formation mais il ne s’en sent pas la force. »

Ou Valérie qui parlait de sa mére handicapée par une cataracte sévére :

Valérie. (famille) : « Déja elle ne sort pas donc pour sortir il faut lui tenir la main. On ne
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peut pas se déplacer seulement un peu, c'est un peu difficile de sortir dehors dans la
maison ¢a va parce qu’elle connait un peu ses reperes dans la maison mais dehors il

faut la tenir. Si on ne la tient pas elle peut tomber, elle est déja tombée une fois. »

Les patients le reconnaissaient également comme Jean qui présente un diabéte insulino-
requérant déséquilibré :
Jean : « non, je ne suis pas bien physiquement, mais bon voila quoi c'est tout. Il y a

diabete je suis fatigué, je suis fatigué. »

Ou Sarah, qui souffrait d’une épilepsie pharmacorésistante, avec atteinte cognitive :
Chercheur : « Si on résume, ¢a aurait été principalement I'épilepsie, qui fait que vous
avez peur de sortir de chez vous? »

Sarah : « C'est ¢a. Oui, par rapport a ma maladie, toujours. Je faisais toujours une

crise. »

Les troubles cognitifs ont été signalés également par des familles comme compliquant I'accés
aux soins, comme le souligne Michele en parlant de son peére :
Chercheur : « Donc il n’a plus du tout la notion d’argent, il ne pourrait pas savoir le prix
d’une consultation. »
Mere : « Ah non non. »
Michele : « Le jour ot il aura son logement ¢a sera a moi de payer son loyer, il oublierait
complétement. Il ne sait pas qu’il a des factures a payer, il pense vivre comme ¢a

normalement. »

4. Discussion :

a) Principaux résultats :
Quatre themes principaux ont émergé listant les différents types de barriéres auxquelles les
patients et les familles ont été confrontées : structurelles, financiéres, comportementales et
physiques.
Ces thémes peuvent étre divisés en deux catégories: les facteurs individuels et les
facteurs systémiques.
Il est intéressant de noter que nous n’avons pas retrouvé de différence entre les difficultés
des patients et celles des familles, les thémes retrouvés étant les mémes dans ces deux

populations. En revanche le poids des facteurs pouvait différer, en effet certains themes
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revenaient plus souvent que d’autres au travers des entretiens.

Cette étude montre que certains facteurs, tels que les symptomes et notamment
I'anosognosie, avaient un fort impact sur I'accés aux soins, ils étaient fréquemment cités tant
par les familles que par les patients. L’anosognosie détériore la qualité de vie, altére la
compliance aux soins et aux traitements, et rend les symptomes plus séveres ( (64 )Mohamed
2008, (67), (68)). En revanche, elle aurait un role protecteur vis-a-vis du suicide et de la
dépression.

Les échecs de prise en charge antérieurs étaient plus fréquemment rapportés par les patients,
des expériences désagréables avec des professionnels de santé ayant pu justifier le non-
recours aux soins. Cela confirme I'importance de I'alliance thérapeutique dans le processus
thérapeutique et souligne I'importance des relations interpersonnelles dans I'accés aux soins,
en accord avec la littérature ((69)).

Certains praticiens refusaient par exemple de donner un diagnostic au patient, ce qui génait /
empéchait I'acceptation de la maladie. En effet, sans diagnostic il semble plus difficile de se
considérer comme atteint d’un trouble psychiatrique et de saisir I'importance de suivre des
soins. Ce défaut d’information était également retrouvé chez les familles, plut6t sous la forme
d’un refus de donner des informations en lien avec le fait que les patients étaient majeurs.
Cela était retrouvé notamment au passage a la majorité, période ol peut s’effectuer une
rupture brutale par manque de continuité de soins entre pédopsychiatrie et psychiatrie
adulte. Cette absence d’informations nous semble en contradiction avec le code de la santé
publique (article L110-4) qui stipule : « en cas de diagnostic ou de pronostic grave, la famille,
les proches ou la personne de confiance peuvent recevoir les informations nécessaires pour
soutenir le malade, sauf si celui-ci s’y est opposé ». Dans les différentes guidelines ((70),(71))
et dans la littérature, des bénéfices thérapeutiques en lien avec I'intégration des familles sont
soulignés ((72), (71). Les familles pourtant demandeuses d’étre intégrées ((73))., sont
fréguemment exclues de la prise en charge. Ce n’est ni spécifique a la France, ni a notre étude,
ce lien a fréquemment été retrouvé dans la littérature. (2013, (73), (74). Le manque
d’informations des familles favorise un sentiment d’exclusion, de fatalisme, de dévalorisation

de leur savoir expérientiel et de leur role d’aidant.

Le fait que patients et les familles avaient I'impression que les soins étaient réservés aux

situations les plus bruyantes, pouvait générer un vécu d’impuissance du coté des familles, un
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vécu de dévalorisation de leur souffrance du c6té des patients, cela pouvait étre renforcé par
les longs délais d’attente. Cela pouvait la encore aboutir a un sentiment de dénégation du

« savoir expérientiel » des patients et des familles. ((73))

La confusion, du fait de symptémes se chevauchant, entre ce qui est attribuable a la
pathologie psychiatrique, aux traitements, ou a d’éventuelles comorbidités somatiques,
montre l'intérét des notions d’empowerment et de I'’éducation thérapeutique du patient et
des familles, de son information afin de lui donner les clés pour qu’il puisse étre le principal
moteur de sa prise en charge et de le responsabiliser. Cependant, ces notions présentent
également des limites, certains patients semblent nécessiter un accompagnement intensif et

dans la durée.

Notre étude souligne le poids de la stigmatisation dans le défaut d’accés aux soins en santé
mentale. Ce poids est partagé entre familles et patients. En effet on note une stigmatisation
intériorisée par les patients : les patients ne souhaitaient pas étre considérés comme des
patients et donc refusaient d’accéder aux soins. lls pouvaient également se considérer comme
sans espoir de guérison ou dangereux. En provoquant une forme d’auto-exclusion, cela a un
impact tres défavorable sur I'acces et le pronostic de soins. Les familles, quant a elles,
pouvaient souffrir de stigmatisation par association, ou elles pouvaient étre prises plus
comme des « seconds patients » que comme des aidants ((75)). De plus nous notons un défaut
de littératie : les troubles psychiatriques étaient méconnus, notamment chez les familles qui
ne savaient pas comment se comporter avec leurs proches. La littératie est un facteur
déterminant dans I'accés aux soins, elle intervient également dans le pronostic et la qualité
de vie. En effet, plus la littératie est mauvaise, moins bon est I'acces aux soins et le pronostic.
Cela souligne I'importance de développer des interventions en promotion de la santé pour

améliorer la littératie.

Le systeme de soins psychiatriques frangais présente des modes de fonctionnement
différents, entre les praticiens libéraux dont le choix est libre, et les praticiens publics
sectorisés, ce qui génére des difficultés de compréhension et de repérage. Le systéme pouvait
alors donner une impression de désorganisation globale, avec un manque de coordination et
de structures ressources. Cela rappelle également I'importance des liens avec les médecins
généralistes et leur role d’orientation en premier recours. Le systeme était également percu

comme rigide, inadapté, manquant de réactivité et de structures intermédiaires et donc
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forcant le patient a s’y adapter et laissant de c6té ceux qui n’y parvenaient pas. En apportant
de la souplesse, les structures de soins communautaires a I'image des Groupes d’Entraide
Mutuelle, semblent avoir leur place dans le systéme de soins en santé mentale francais, et ce
d’autant plus dans le contexte du « virage ambulatoire » et de la désinstitutionnalisation.
Cette désinstitutionnalisation peut participer a améliorer la qualité de vie des patients avec
troubles mentaux ((39)). Cependant, si elle n’est pas suivie de moyens financiers adéquats, il
existe un risque de « transintitutionnalisation » ((39), (54)).

Afin de diminuer au maximum les besoins non couverts des populations, une des solutions
envisagées serait de développer des actions en « aller-vers » (outreach), notamment via le
développement d’équipes mobiles de psychiatrie, ce qui pourrait également permettre de
diminuer les inégalités sociales de santé ((45)). De plus, cela souligne I'intérét de développer
la pair-aidance, les cases managers qui peuvent servir de « navigators », qui en aidant les

patients a mieux se repérer et s’orienter, peuvent améliorer leur pronostic ((76)).

Si on compare notre étude a la littérature internationale, notamment anglo-saxonne, nous
retrouvons un impact moins important des barriéres financieres et de la notion de
productivité. Cela s’explique par le fait qu’en France, nous bénéficions d’un systéme de santé
mixte beveridgien et bismarckien, garantissant un acces aux soins universel, notamment
depuis la création de la CMU (en 1999). De plus, via une compensation du handicap par la
MDPH, des allocations permettent d’assurer un niveau de vie minimum aux personnes
atteintes de troubles psychiques, il est moins important de maintenir une productivité liée au
travail afin de subvenir a ses besoins (dans notre population, la moitié des patients étaient

bénéficiaires de I'allocation adulte handicapé).

Les barrieres géographiques n’étaient pas les plus citées. Notre étude étant réalisée dans la
métropole lyonnaise, la population provenait de milieux urbains ou péri-urbains, avec une
forte densité de psychiatres et de psychologues, qu’ils exercent dans le secteur public ou dans
le secteur privé. Cette population a donc moins de difficultés d’accessibilité, d’autant qu’il
existe des transports en commun, que celle du milieu rural. Nos résultats auraient donc pu

étre différents si nous avions conduit notre étude dans ce milieu.

Dans notre population, nous retrouvions également un fort taux de patients atteints de
schizophrénie (6/14), ce qui a pu influencer les résultats, notamment au niveau du poids de

I’'anosognosie. En effet, si nous avions, par exemple interviewé une majorité de patients avec
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troubles anxieux, cela n’aurait peut-étre pas été retrouvé. De plus, il est intéressant de noter
qgue les participants dans le groupe « famille » était majoritairement des femmes, et plus
particulierement des meéres de patients. Peut-étre cela a-t-il pu avoir une influence sur les

thémes retrouvés.

b) Impact clinique :
La mise en évidence de ces déterminants a une importance clinique, d’autant plus dans le
contexte francais de désinstitutionnalisation et du développement d’équipes mobiles de
psychiatre. lls permettent en effet de mieux cibler la population de patients a risque d’avoir
des besoins non couverts, et qui nécessitent donc une attention particuliére dans une optique
d’universalisme proportionné et de réduction des inégalités sociales de santé. De plus cette
étude rappelle I'importance de I'alliance thérapeutique dans le processus de soins, et le poids
de la stigmatisation que portent les personnes atteintes de troubles psychiques, ainsi que la

nécessité de développer des interventions pour améliorer la littératie en santé mentale.

c) Limitations:
Certaines limites sont a prendre en considération. Ainsi, comme nous l'avons indiqué
précédemment, cette étude a été réalisée en France et les résultats ne sont sans doute pas
applicables dans d’autres contextes de soins car les soins psychiatriques dépendent fortement

de I'organisation du systeme médical ainsi que de I’économie du pays.

Par ailleurs, nous avons eu des difficultés importantes pour recruter des patients (taux
d’inclusion de 24 %) : d’'une part, car il s’agit d’une population difficile qui échappe aux soins,
d’autre part parce qu’elle pouvait étre difficile a accrocher notamment du fait de symptémes
encore actifs. Il a également pu exister une volonté de ne pas se surcharger. Cela a peut-étre
été majoré par I'épidémie de Sars Cov2. De plus, comme expliqué auparavant, un profil

particulier des patients et des familles ont pu influencer nos résultats

D’autres biais sont a évoquer : d’'une part les personnes les plus éloignées du soin sont
probablement celles que nous n’avons pas interviewées (biais de de représentation) , d’autre
part la désirabilité sociale, qui consiste a vouloir se présenter de maniere favorable a ses

interlocuteurs.
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Conclusion :

Cette étude a utilisé une méthodologie qualitative basée sur une analyse thématique
d’entretiens semi-directifs afin de mettre en évidence des déterminants du non-acces aux
soins en santé mentale. Nos résultats sont organisés en 4 themes regroupant les obstacles
principaux empéchant I'acces aux soins : les barrieres comportementales et psychologiques,
les barrieres socio-économiques, les barrieres structurelles et les barriéres physiques. lls
comprennent a la fois des facteurs qui se rattachent a l'individu, aux professionnels de santé
mais également au systeme de soins et a la société dans son ensemble. Ces résultats sont
conformes a ce que |'on retrouve dans la littérature internationale, avec des particularités
liges au systeme de soins francais et au territoire de I'étude. Les résultats de I’étude ACSESS
pourraient étre utilisés pour batir le protocole d’une étude prospective permettant d’analyser

plus finement les déterminants du non-acces aux soins.
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Conclusions signées :

Nom, prénom du candidat ; Fahmi Morgan,

CONCLUSIONS

Les besoins de soins en santé mentale non couverls, désignés sous les termes anglo-saxons 4 wwmer neeeds
ou de frearment gap, correspondent & un nombre important de situations psychiatriques pour lesquelles
aucun accés i des soins spécialisés n'est effectif. lls correspondent 4 une part non négligeable des personnes
souffrant de troubles mentaux, puisque prés de 48% d'entre elles ne bénéficieraient pas des soins
nécessaires (Alonzo, 2007). Les éudes portant sur les besoins de santé meniale non couverts ont surtout
permis d avoir une voe d'ensemble sur amplewr du phénoméne, 4 travers des données épidémiologigques.
Aucune éude n'a jusqu’d présent pu déterminer de maniére précise les caractéristiques des personnes
répondant i la catégorie des besoins de soins en santé mentale non couverts, en grande partie du fait de la

difficulté 4 entrer en contact avec ces personnes.

L éude ACSESS — quali (Analyse Cartographigque i Socio-démographique du non-accés aux soins — partie
qualitative) est une élude monocentrigue qui a eu lien dans la métropole de Lyon, avee des patients issus
d'une cohorte provenant d'une équipe mobile de psychiatrie, Psymobile. Celle-ci est mobilisable par la
famille, soignants, travailleurs sociaux ou le patient lui-méme. Elle suit le principe de "aller-vers™
(“outreach” en anglais) afin de favoriser 'aceés aux soins des patients qui n'en bénélicie pas, L objectif de
I'étude ACSESS était de formuler des hypothéses concernant les lacteurs de non-accés aux soins

pasvehiatrigques (incluant les ruptures de soins).

Il s"agit d une étude qualitative transversale exploratoire, par entretiens semi-dirigés individuels, Nous
avons choisi une méthode qualitative afin d’avoir aceés & des données individuelles, « en profondeur » sur
les facteurs influengant 'aceés aux soins, Le eritére " évaluation principal était la récurrence de
thématiques identifides dans les entretiens. Nous avons réalisé 14 entretiens semi-directifs avec des
patients et 19 avec des familles de patients, entre février 2019 et septembre 2020, Tous les entretiens oni
été réalisés en présenticl, soit chez les patients, soit dans les locaus du service hospitalo-universitaire du

Centre Hospitalier Le Vinatier, sauf un au téléphone
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A la suite de I"analyse thématique de ces entretiens, nous avons retrouveé 4 thémes regroupant les obstacles
principaux empéchant "aceés aux soins : les barriéres comportementales et psychologiques, les barriéres
socio-economiques, les barriéres structurelles et les barriéres physiques. 11 est intéressant de noter gque nous
n'avons pas retrouvé de différence entre les attentes des patients et des familles, les thémes retrouvés étant
les mémes dans ces deux populations. lls comprennent 4 la Fois des facteurs qui se rattachent a I'individu,

aux professionnels de santé mais également au sysiéme de soins e & la société dans son ensemble.

La mise en évidence de ces déterminants a une importance clinique, d'autant plus dans le contexie frangais
de désinstitutionalisation et du développement d*équipes mobiles de psychiatre. 1ls permetient en effet de
miewx cibler la population de patients 4 risque d'avoir des besoins non couverts et d’échapper aux soins,
nécessitant done une attention particuliére dans une optique ' universalisme proportionné et de réduction
des inépalités sociales de santé, De plus ils rappellent 'importance de 'alliance thérapeutique dans le
processus de soins, e le poids de la stigmatisation que portent les personnes atieintes de troubles
psychiques, ainsi que la nécessité de développer des interventions pour améliorer la littératie en santé
mentale. Ces résultats sont conformes a ce que 'on retrouve dans la littérature internationale, avec des
particularités liées au systéme de soins frangais et au territoire de I'étude. Les résultats de 1"éde ACSESS
pourraient étre wilisés pour bitir le protocole d'une éuude prospective permettant d’analyser plus finement

les déterminants du non-accis aux soins,
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Annexe

Tableau 3 : Guide d’entretien.

1. Information :

« Madame, Monsieur, vous avez accepté de répondre a quelques questions dans le cadre
de I'’étude ACSESS-quali et nous vous en remercions. Je vous rappelle que vous avez le droit
d’interrompre cet entretien a tout moment, sans devoir en expliquer la raison. Par ailleurs,
le fait de refuser de participer a cet entretien sera sans influence sur les soins qui pourraient
vous étre apportés. Notre entretien sera enregistré puis retranscrit de maniere anonyme
afin d’étre analysé. Pouvez-vous me confirmer votre accord pour cet entretien ?»

2. Ouverture :

« Nous vous avons sollicité car vous avez été pris en charge par I'équipe Psymobile et que
nous souhaiterions connaitre les difficultés que vous avez pu avoir pour accéder a des soins
en santé mentale. »

Faire confirmer la présence de difficultés.

Est-ce que ces soins ont été une réponse appropriée a des difficultés que vous avez pu avoir
au quotidien?

3. Informations a propos du participant.

Donc juste avant de commencer si vous |'acceptez est-ce que vous pouvez me donner votre
niveau de diplome.

Votre métier ?

Votre assurance santé ?

Et votre état civil ? vous étes marié ?

Par rapport a vos revenus en euros, vous vous situez entre 0 et 500, 500 et 1000 et 1700,
1700 et 2500 ou plus de 2500 ?

4 . Question générale :
« Quelles sont a votre avis les raisons qui peuvent expliquer les difficultés que vous avez

eues a accéder a des soins ? »

5. Raison principale :

« Quelle est pour vous le principal élément pouvant expliquer vos difficultés d’acces aux
soins ? »

6. Conclusion :
« Merci d’avoir accepté cet entretien. Souhaitez-vous ajouter quelque chose ? »

7. Vécu de I'entretien par le participant.

« Comment avez-vous vécu cet entretien ? ».
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Analyse cartographique et socio-économique du non-accés aux soins de santé
mentale - volet qualitatif

RESUME

L'étude ACSESS - quali (analyse cartographique et socio-économique du non-accés aux
soins de santé mentale- volet qualitatif) avait pour but de déterminer des facteurs
influencant le non-accés en soins en psychiatrie.

Cette étude monocentrique a eu lieu dans la métropole de Lyon, avec des patients issus
d'une cohorte provenant d‘une équipe mobile de psychiatrie, Psymobile. Celle-ci est
mobilisable par la famille, soignants, travailleurs sociaux ou le patient lui-méme. Elle suit
le principe de I""aller-vers” (“outreach” en anglais) afin de favoriser 'accés aux soins des
patients qui n’en bénéficie pas. Nous avons réalisé 14 entretiens semi-directifs avec des
patients et 19 avec des familles de patients.

A la suite de I'analyse thématique de ces entretiens, nous avons retrouvé 4 thémes
regroupant les obstacles principaux empéchant l'accés aux soins : les barriéres
comportementales et psychologiques, les barriéres socio-économiques, les barriéres
structurelles et les barriéres physiques. Ils comprennent a la fois des facteurs qui se
rattache a l'individu, aux professionnels de santé mais également au systéme de soins et
a la société dans son ensemble. Ces résultats sont conformes a ce que |'on retrouve dans
la littérature internationale, avec des particularités liées au systéme de soins francais et
au territoire de I'étude.

MOTS CLES

Accés aux soins, besoins non couverts en santé mentale, aller-vers, littératie en santé
mentale.
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