Le rétablissement de personnes

vivant avec la schizophrénie

Résumé

L'étude énonce une explication théorique du rétablissement des personnes vivant avec
la schizophrénie. Quarante et une personnes (clients, proches ou intervenants) ont parti-
cipé a I'étude effectuée selon I'approche de la théorisation ancrée, dans trois milieux
différents. L'analyse des données empiriques a permis de dégager sept catégories
finement interreliées qui définissent I'expérience vécue par ces personnes et forment une
théorie du rétablissement. Cette théorie permet de mieux saisir comment certaines
personnes arrivent a se rétablir et pourra guider les chercheurs et les cliniciens intéressés
a comprendre ce phénomene selon une perspective infirmiére fondée sur les réponses
humaines en présence d'une maladie.
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Recovery from Schizophrenia

Abstract

The study gives a theoretical explanation of how people living with schizophrenia
recover. The 41-participant study (clients, family and health professionals) was conduct-
ed using the grounded theory approach, in three different settings. Based on analyses of
the empirical data, the authors identified seven closely interrelated categories defining
the participants’ experiences and came up with a theory explaining how certain indi-
viduals manage to recover. Their theory may guide researchers and clinicians interested
in understanding this phenomenon from a nursing point of view based on human
responses to a disease.

Keywords: schizophrenia, recovery, grounded theory, human response
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u cours des derniéres décennies, I'évolution des

connaissances dans le domaine des sciences

humaines et biomédicales a conduit a des chan-

gements paradigmatiques qui ont influencé considé-
rablement la compréhension de la schizophrénie, ainsi que
la conception de la personne vivant avec ce trouble mental.
Cette derniére n'est plus percue comme un «malade»
nécessitant une prise en charge institutionnelle a long terme,
mais comme une personne ayant des ressources ou un
potentiel pour se prendre en main et jouer un role actif dans
la société. Cette évolution dans la conception de la personne
schizophrene, tout comme les progrés réalisés dans les
modes de traitement et de suivi communautaire, ont
favorisé la création d’un contexte nouveau des plus stimu-
lants pour les cliniciens et les chercheurs en santé mentale.
De fait, ce contexte tend a favoriser I’'essor d’un mouvement
connu aux Etats-Unis sous le terme anglais recovery que
traduit habituellement le mot «rétablissement».

Problématique

Le rétablissement de personnes vivant avec des troubles
mentaux graves suscite de plus en plus I'intérét des
chercheurs et des cliniciens au Québec, mais ce phénomeéne
souléve encore de nombreuses interrogations sur le plan
conceptuel (Jacobson et Greenley, 2001). Tout d’abord, il y
a lieu de noter que la notion de rétablissement est connue et
utilisée depuis de nombreuses années dans le domaine de la
médecine ou de la réadaptation physique, et qu'elle est
définie comme un retour des capacités des personnes
atteintes d’une maladie physique ou ayant subi un trauma-
tisme nécessitant des soins particuliers (Lock et Strauss,
1994). Cette signification, associée a un résultat observable,

ne peut étre transposée telle quelle dans le domaine de la
santé mentale en raison de la nature complexe, multi-
dimensionnelle et évolutive des troubles mentaux graves. Le
but de la présente étude consiste a proposer une explication
théorique du rétablissement de personnes schizophrénes
selon la perspective infirmiere des réponses humaines en
présence de cette maladie (ANA, 1980).

Recension des écrits

Des auteurs ont proposé diverses définitions du rétablis-
sement. Ces dernieres, pour la plupart, mettent en relief
I’expérience subjective de la personne, ses efforts continus
pour surmonter et dépasser les limites imposées par le
trouble mental et les conséquences qui lui sont associées
(Provencher, 2002). Contrairement & la vision des tenants
de la perspective médicale, plusieurs auteurs définissent le
rétablissement comme un processus actif, continu et per-
sonnel plutdt que comme un résultat associé a une
maitrise des compétences instrumentales et relationnelles
(Corin, 2002).

Diverses sources de données provenant d’études
empiriques, de récits autobiographiques et de publications
de praticiens de la réadaptation psychosociale ont contribué
au développement des connaissances sur le rétablissement
de personnes vivant avec des troubles mentaux graves
(Lauzon et Lecomte, 2002). Ces écrits, absents de la docu-
mentation avant les années 1980, ont d’abord été publiés a
la suite d’études longitudinales dont le but premier ne
portait pas précisément sur le rétablissement, mais sur
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I’évolution de la schizophrénie. En effet, ces études visaient
d’abord a explorer et a décrire I’évolution a long terme de
divers troubles mentaux graves (Ciompi, 1980a, 1980b). Les
résultats obtenus permettent de conclure que I'évolution
des personnes ayant re¢u un diagnostic de schizophrénie
n'est pas aussi sombre que celle anticipée antérieurement
par la majorité des théoriciens. En d’autres mots, il semble
que I'amélioration de I'état de santé des personnes schizo-
phrenes soit associée a la possibilité d’un rétablissement; ces
écrits sont ainsi les premieres recherches a considérer ce
phénomene sous I'angle d’un résultat observé. Ce sont les
conclusions de ces études qui ont incité de plus en plus de
chercheurs et de cliniciens & considérer I'éventualité d'un
rétablissement chez les personnes vivant avec des troubles
mentaux graves.

Concurremment a ces études longitudinales, on assiste a
la publication de nombreux récits autobiographiques
rédigés par des personnes souffrant de troubles mentaux
graves qui vivent aux Etats-Unis. Désireuses de raconter leur
expérience et de faire reconnaitre leurs droits, ces personnes
ont alors proposé quelques définitions du rétablissement
contribuant également a mettre en relief les notions de
processus et d’expérience au cceur de ce phénomeéne
(Deegan, 1988). Ces récits autobiographiques viennent
étayer les écrits théoriques de certains auteurs clés du
domaine de la réadaptation psychosociale (Jacobson et
Curtis, 2000; Provencher, 2002). Par ailleurs, quelques
recherches qualitatives portant sur le rétablissement de ces
personnes ont permis non seulement de préciser la signifi-
cation de ce phénomene, mais aussi de confirmer les
principes décrits précédemment. Les auteurs de ces
recherches (Davidson et Strauss, 1992; Pettie et Triolo,
1999) soulignent notamment I’expérience subjective qui
prend la forme d’une redécouverte et d’'une reconstruction
du sens du soi (sense of self). Selon eux, ces personnes
luttent pour se reconstruire une identité positive. Cette
reconstruction positive du soi permet une distanciation du
trouble mental offrant ainsi a la personne la possibilité
d’utiliser des stratégies pour améliorer sa qualité de vie et
son bien-étre.

Linformation recueillie dans les écrits recensés permet
de constater que le corpus de connaissances portant sur le
rétablissement est en développement (Markowitz, 2001). En
effet, les études réalisées a ce jour fournissent des données
pertinentes pour tenter de saisir le rétablissesment de per-
sonnes vivant avec la schizophrénie en définissant certaines
conditions ou facteurs qui influencent ce processus.
Toutefois, les explications théoriques proposées jusqu’a
maintenant ne semblent pas mettre en lumiere les divers
mécanismes qui entrent en jeu dans le rétablissement,
notamment les liens ou les interactions entre les divers élé-
ments en cause qui permettent d’élaborer une théorie sur ce
phénomene complexe. Cette démarche d’approfondis-
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sement et de raffinement sur le plan théorique se doit d’étre
poursuivie en tenant compte des divers constats qui se
dégagent des écrits antérieurs, ainsi que des limites des
travaux relatifs au rétablissement. Il importe de souligner
également que les données des recherches sur le rétablis-
sement proviennent principalement des Etats-Unis, pays
dont la culture et le contexte sociosanitaire, bien que sem-
blables a certains égards, présentent des différences notables
avec le milieu québécois francophone.

Au Québec, on ignore encore comment les personnes
schizophrénes se situent par rapport au phénoméne du
rétablissement, sujet d’actualité largement discuté dans les
politiques américaines en matiére de soins en santé mentale.
De plus, ces recherches, comme le recommandaient au
départ certains auteurs, se sont principalement concentrées
sur des personnes ayant un diagnostic de schizophrénie sans
recourir a une diversité de sources de données pour prendre
en compte les perceptions des différents acteurs concernés
directement par le phénomeéne du rétablissement. Ces
acteurs — proches de personnes atteintes et intervenants
ceuvrant aupres de cette clientele — constituent des sources
de données fort précieuses susceptibles d’enrichir I'étude,
notamment en raison de la position qu’ils ont pu occuper
tout au long de I'évolution de I’état de santé de la personne
schizophrene. D’une part, la perception des proches peut
grandement contribuer a approfondir notre compréhen-
sion de ce phénomene puisqu’ils ont, pour la plupart,
connu la personne avant que survienne la maladie; ils ont
suivi de prés son évolution en étant souvent témoins des
diverses étapes parcourues par celle-ci. D’autre part, les
intervenants représentent également une source de données
importante en raison du réle qu’ils jouent auprés des
personnes schizophrénes dans la prise de conscience de
leurs ressources ou de leur potentiel. En effet, les inter-
venants sont souvent témoins de résultats notables qui
dépassent largement la notion de stabilisation ou d’amélio-
ration de I'état de santé de ces personnes. Jusqu’a présent, les
intervenants ont été peu interpellés dans les études sur le
rétablissement si ce n'est dans le cadre de quelques
recherches ou I'on a tenté de vérifier comment la mise en
ceuvre récente de programmes d’intervention dans la com-
munauté pouvait favoriser le rétablissesment (Anthony,
1993; Chinman et al. 1999).

Les infirmieres sont concernées par le rétablissement
des personnes schizophrenes en raison de la nature de leurs
connaissances et de leur pratique. Cependant, aucune
recherche en sciences infirmiéres portant sur ce phénomene
n'a été effectuée a ce jour dans un contexte québécois. En
somme, nous constatons que I'état actuel des connaissances
sur le rétablissement présente certaines limites que la
présente étude a voulu pallier. Elles sont de trois ordres :
1) I'absence de démarche systématique conduisant a la pro-
position d’une explication théorique du rétablissement



selon une conception infirmiére; 2) I'absence de recherche
axée sur les opinions de divers groupes de personnes
directement concernées par le rétablissement; et 3) la rareté
des études portant sur le rétablissement de personnes schi-
zophrénes au Québec.

Méthodologie

Compte tenu du probléme a I'étude, I'approche de la théori-
sation ancrée (Glaser et Strauss, 1967) était toute désignée.
Elle permet, d’'une part, d’élaborer une théorie enracinée
dans la réalité (grounded theory) en favorisant I'utilisation
d’une diversité de sources de données pour mieux com-
prendre, cerner et expliquer le phénomeéne étudié et, d’autre
part, de pousser I'objet d'étude au-dela d’une analyse
descriptive en définissant les concepts ou les catégories et en
les mettant en relation. Afin d’entrer en communication
avec une diversité d’acteurs concernés par le phénomene,
I’investigatrice principale a étudié trois milieux: 1) un
milieu o le cadre thérapeutique est structuré et releve d’'un
centre hospitalier spécialisé en psychiatrie; 2) un milieu
d’entraide; et 3) un milieu communautaire.
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Echantillon

Les acteurs retenus pour la présente étude représentent soit
des personnes schizophrenes, soit des proches ou des inter-
venants. Il importe ici de préciser les raisons qui justifient la
présence de ces trois groupes d’acteurs dans cette étude.
Premiérement, les personnes schizophrénes sont celles qui
sont les mieux placées pour exprimer ce quelles vivent
intrinsequement au quotidien. Deuxiemement, les proches
sont témoins de leur histoire, de leur évolution et, en ce
sens, ils représentent des «observateurs-acteurs» qui cons-
tituent une source d’information précieuse en raison du
lien particulier qui les unissent. Enfin, les intervenants sont
une autre source d’information importante non seulement
du fait qu'ils ont eu des liens privilégiés avec différentes
personnes, mais aussi parce qu’ils sont témoins de diverses
situations qui leur permettent d’observer I'évolution des
personnes dont ils assurent le suivi dans leur milieu de vie.
Par ailleurs, il importe de préciser que la taille de I’échan-
tillon n'est pas déterminée selon une représentativité statis-
tique, mais bien a partir de données nécessaires a I'atteinte
de la saturation empirique. Du reste, le but de la théori-
sation ancrée n’est pas de couvrir I’étendue du phénoméne
observé, mais bien d’informer sur la dynamique de celui-ci
(Laperriére, 1997).

Suzanne Lestage



Déroulement de I'étude

A la suite de I'acceptation du projet de recherche par les
comités scientifique et d’éthique de I'Hopital Louis-H.
Lafontaine, I'investigatrice principale a recruté 41 parti-
cipants en tout: 16 personnes schizophrénes dont I'age
moyen est de 35 ans, 5 proches et 20 intervenants. Les par-
ticipants qui ont été interviewés ont pu choisir le lieu de
I’entrevue a leur convenance. Dans tous les cas, les entrevues
ont été réalisées dans une piéce fermée ou seules I'investiga-
trice principale et la personne interviewée étaient présentes.
Chague participant a pris part a une seule entrevue d’une
durée variant de 60 a 90 minutes. Toutes les entrevues ont
été enregistrées sur bande audionumérique.

Analyse des données

La transcription intégrale et la lecture de chaque entrevue
ont été effectuées au fur et & mesure de la collecte des
données. Cette méthode a permis a I'investigatrice princi-
pale d’étre constamment au fait des données, de réviser
attentivement le contenu des entrevues et de raffiner les
questions d’entrevue tout au long de la collecte des données.

L'analyse des données a été réalisée selon le modéle para-
digmatique, tel que proposé par Strauss et Corbin (1990,
1998). Ce modele comporte trois étapes d’analyse: la codi-
fication ouverte, la codification axiale et la codification
sélective.

Par définition, la codification ouverte consiste a établir &
partir des données recueillies (les entrevues in extenso des
participants) les catégories qui décrivent le phénoméne a
I’étude accompagnées de leurs caractéristiques (Strauss et
Corbin, 1998). Cette premiére organisation des données
permet d’exposer les pensées et les idées du chercheur a la
lecture du contenu des entrevues. Dans la deuxieme étape
de I'analyse des données, I'investigatrice a établi, a un niveau
conceptuel plus élevé, des relations entre les catégories qui
ont été déterminées a I'étape précédente, ce que les auteurs
(Strauss et Corbin, 1990) désignent sous le nom de codifi-
cation axiale. Ces auteurs proposent cette étape afin de
faciliter la délimitation de la théorie en reliant les com-
posantes du phénomeéne a I'étude, selon différents niveaux
de «conditions», c’est-a-dire les conditions causales, le
contexte interactionnel et le contexte structurel (le systéme
des services de santé), les stratégies d’action et les consé-
quences. Enfin, la codification sélective vise «le processus
d’intégration et de raffinement de la théorie» [traduction
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libre] (Strauss et Corbin, 1998, p. 160). Ce processus d’inté-
gration implique la détermination d’une catégorie centrale,
c'est-a-dire une phrase, un paragraphe qui résume le
phénomene a I'étude.

Résultats

De ces trois activités systématiques de conceptualisation ont
émergé sept catégories assorties de leurs caractéristiques
décrivant le rétablissement de personnes vivant avec la
schizophrénie.

1. L'expérience de la schizophrénie, la descente aux enfers
« Lasouffrance schizophrénique incommensurable
+ Leffondrement des désirs, des réves et des projets
+ Lostracisme familial et social
2. Lejaillissement d’une étincelle
+ Le choc entre I'écceurement d’une existence marquée
par les symptomes reliés a la schizophrénie et le désir
de vivre
3. La démarche personnelle d’introspection
+ La recherche et I'établissement de points de repére
pour une reconstruction du sens du soi
+ La découverte de sources de motivation alimentant le
désir de vivre
4. Lactivation de dispositions personnelles combatives
+ Lavolonté de se sortir d’une existence marquée par les
symptdmes reliés a la schizophrénie
+ La persévérance dans la lutte pour une vie nouvelle
5. La découverte de clés pour un mieux-étre
 Les efforts dans la recherche et I'expérimentation de
stratégies
6. La capacité de manceuvrer le jeu du rapport inégal des
forces intérieures et extérieures
+ La présence d’interactions confrontantes de la per-
sonne avec elle-méme et avec son environnement
+ La constatation d’incohérences dans I'organisation
des services de santé et du systéme sociopolitique
7. La perception d’une lumiére au bout du tunnel
+ La reconnaissance par la personne et par son envi-
ronnement d’indices et de signes d'un mieux-étre
ressenti dans ses dimensions biopsychosociales

Bien que ce ne soit pas une obligation en théorisation
ancrée, I'investigatrice principale a choisi de retourner sur
le terrain auprés de 15 personnes sélectionnées parmi les
41 participants de I'échantillon initial afin de valider les
catégories et leurs caractéristiques et ainsi de raffiner I’ex-
plication théorique du rétablissement de personnes vivant
avec la schizophrénie.
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Le processus de rétablissement:

un mouvement intrinseque

Le processus de rétablissement semble procéder d’une
descente aux enfers. «Le fait de vivre avec des symptdémes
qui envahissent le corps et I’esprit, et qu’en plus tu ne peux
pas contrdler, a un moment donné, tu en arrives a vivre une
véritable descente aux enfers.» En effet, on constate que la
souffrance incommensurable que ressent la personne au
plus profond de cette descente semble étre un préalable ou
une composante essentielle a la possibilité de vivre un réta-
blissement. «Cette souffrance est insupportable et donne
envie de se suicider toutes les semaines!» On peut donc
croire que le processus de rétablissement nait d’'un mou-
vement de I'espace intérieur de I'étre qui prend forme a
partir du moment ou la personne éprouve le profond senti-
ment de vivre une dérive, un enfer ou encore une déchéance
qui entraine une souffrance rendue intolérable par I'enva-
hissement des symptdmes de la maladie.

L'impasse de cette descente aux enfers semble réveiller
I’instinct de survie de la personne, ce qui a pour effet de
déclencher un mécanisme inconscient qui se traduit par
un refus de continuer a vivre une telle souffrance. Un
déclenchement que les participants ont décrit comme le
jaillissement d’une étincelle. «C’est comme un déclic qui
n’est pas réellement conscient mais qui nous oblige a faire
des choix face a cette vie misérable, c’est la pierre angulaire
du changement de cette existence infernale.» En raison
du caractére instinctif et spontané de cette étincelle, la
personne a du mal a expliquer en quoi elle consiste mais,
en général, elle dit ressentir au plus profond d’elle-méme
quelgue chose qui se met en mouvement et auquel elle par-
ticipe entiérement. Ainsi, bien qu’elle soit bréve, cette étin-
celle semble suffisante pour déclencher une «remontée» du
fond de I'impasse qui modifie la maniére de penser et de
réagir de la personne relativement a sa souffrance schizo-
phrénique. Parallelement, la personne entreprend une
démarche personnelle d’introspection qui semble se faire
sans efforts, presque de facon naturelle, comme I’ont signalé
les participants de cette recherche. «C’est de reprendre
contact avec soi-méme, de retrouver la sensation de ses sens
et du plaisir.» Par cette démarche introspective, la personne
se souvient de qui elle était, de ce qu’elle aurait voulu étre et
devenir par ses projets de vie tant sur le plan personnel que
professionnel. Ce retour dans son passé revét une impor-
tance singuliere pour la personne. Ses souvenirs repré-
sentent autant de points de repere qui lui permettent de
retrouver sa capacité a reconnaitre ses sources de moti-
vation pour vivre autrement. C’est ainsi que la personne
peut se reconstruire un nouveau sens du soi et découvrir de
nouveaux champs d’intérét. « Il est important que la per-
sonne se souvienne de ce quelle a été parce que c’est un
point de repére, puis comment elle se trouve aujourd’hui
pour comprendre comment elle se voit dans I'avenir parce



gue je n'ai jamais vu une personne qui avait perdu toutes ses
capacités, comme je n'ai jamais rencontré une personne qui
n‘avait plus de désirs. »

A cette démarche introspective, vient se superposer
I’activation de dispositions personnelles combatives qui
permettent a la personne de tirer des lecons de son vécu et
de son expérience avec la schizophrénie. Un réel combat au
quotidien s’engage alors. Il s'agit plus précisément de dispo-
sitions naturelles alimentant un désir de vivre qui prévaut
sur le souhait de mourir malgré une réalité particuliérement
douloureuse. Pour certaines personnes, ces dispositions
combatives sont suffisamment puissantes et s'activent par
elles-mémes, tandis que pour d’autres, elles sont ravivées
par des pairs. Il ressort donc que les quatre premiéres caté-
gories sont étroitement interreliées, voire indissociables, et
représentent les conditions causales qui activent ce mou-
vement intrinséque de I'étre méme pour se sortir d’une
existence marquée par les symptomes reliés a la schizo-
phrénie. Ce mouvement intrinséque se poursuit conti-
nuellement et, progressivement, il ouvre des percées sur le
monde extérieur.

Ces percées désignent a la fois I'offre des possibilités ou
des opportunités provenant du dehors et I'ouverture de
I’espace intérieur de la personne vers I'extérieur. C’est ainsi
gu’il devient possible pour celle-ci de trouver ses propres

18 ¢ PERSPECTIVE INFIRMIERE e NOVEMBRE/DECEMBRE 2005

clés pour un mieux-étre en s'appuyant sur ses dispositions
personnelles combatives et ses points de repere pour ali-
menter cet aller-retour entre sa démarche intérieure et sa
nouvelle ouverture au monde extérieur. C’est grace a ce
mécanisme que la personne peut éviter de revivre une
descente abrupte dans I'enfer de I'expérience schizo-
phrénique. Dés lors, I'ouverture vers I’extérieur exige que la
personne fasse des efforts constants dans la recherche et
I’expérimentation de stratégies d’action pour découvrir ses
propres clés. «Je pense qu'elle a mis beaucoup d’efforts
pour trouver ses propres moyens pour controler ses halluci-
nations, puis pour faire la différence avec la réalité.» De
plus, & I'aide de ses propres clés, la personne actualise sa
capacité a manceuvrer le jeu du rapport inégal entre ses pro-
pres forces intérieures en mouvance et la dynamique des
forces extérieures qui les influencent de fagon positive ou
négative. Plusieurs participants ont parlé de I'importance
que revét pour eux la capacité d’équilibrer ces forces
intérieures et extérieures qui tantdt s’opposent et érigent des
barrieres a un mieux-étre, tantdt s’harmonisent et permet-
tent d’ouvrir leurs propres voies.

Ainsi confrontée a cette réalité extérieure, la personne
doit devenir I'acteur de sa propre vie. En effet, toutes les
interactions avec son environnement physique et social vont
déterminer la place qu'elle essaie de se tailler avec ses carac-

Suzanne Lestage



téristiques propres sur I’échiquier social. Ces contextes
interactionnel et structurel (systéme des services de santé)
sont générateurs de tensions entre le pdle des événements
stressants et celui des échanges constructifs. Devant cette
tension contextuelle, les efforts et la persévérance de la
personne apparaissent insuffisants dans son combat quoti-
dien pour se sortir d’une existence marquée par les symp-
tdmes de la maladie. C’est pourquoi I'appui et la présence
engagée de pairs, de proches ou d’intervenants sont indis-
pensables a la lutte que livre la personne sans quoi il lui
devient extrémement difficile, voire impossible, de retrou-
Ver un sens a son existence et reprendre une place dans un
milieu social qui stigmatise la maladie dont elle souffre.
Cette aide offerte par I'entourage devient utile dans la
mesure ou la personne accepte de S’ouvrir au monde
extérieur. La réalité, quoique assez souvent douloureuse a
vivre, devient supportable parce que les occasions qui lui
sont alors offertes prennent un sens grace a la dynamique
du mouvement intrinseque. Des lors, le réle des proches et
des intervenants en est un de metteur en scéne qui renforce
les efforts de la personne et ses victoires, méme «minimes»,
qui la soutient en cas de rechute ou d’échec, puis I'encou-
rage et I'aide a reprendre pied malgré sa fragilité intérieure
qui est constamment mise a I'épreuve par la réalité. Ainsi,
grace au dynamisme du mouvement auquel la personne
doit adhérer entierement, celle-ci peut enfin voir une
lumiére au bout du tunnel. Une luminosité qui se traduit
par une reconnaissance par la personne et par son environ-
nement d’indices et de signes d’un mieux-étre touchant
toutes ses dimensions biopsychosociales. «Le fait que je
prenne réguliérement mes médicaments et que je fasse du
sport tous les jours a un effet bénéfique sur le plan
biologique et donc, psychologiquement, je le ressens parce
que je retrouve mes capacités a fonctionner a mon rythme
[...] donc socialement, je deviens accessible aux autres, cela
sécurise mon entourage qui constate que je vais mieux et
cesse d’étre inquiet pour moi.» En somme, cette lumiere
ne représente nullement une finalité, mais plutdét une
découverte par la personne elle-méme de ses propres clés et
de sa capacité a équilibrer forces intérieures et forces
extérieures.

D’aprés les résultats de cette étude, le rétablissement
comprend autant de niveaux qu’il y a de personnes dif-
férentes en raison du stade de la maladie, du bagage per-
sonnel de chacune et des ressources qui I'entourent. Par
contre, les données empiriques montrent certains points
communs. Par exemple, I'ensemble des participants s’accor-
dent pour dire que le rétablissement est un processus qui se
déploie dans un long cheminement personnel qui exige
indéniablement un soutien et une patience qui ne
s'épuisent pas et qui mise sur I'importance des « petits pas»
et du «vivre au jour le jour». Aussi, le rétablissement n'ex-
clut ni la présence de symptdmes ni méme les rechutes qui
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semblent, a premiere vue, faire basculer la dynamique du
mouvement intrinseque, mais finalement permettent, le
temps d’un épisode de crise, de prendre la mesure du
chemin parcouru et de reprendre son souffle pour mieux
redémarrer.

Discussion

La contribution majeure de cette recherche réside dans la
vision holistique du rétablissesment de personnes schizo-
phréenes. D’une part, le rétablissement abordé du point de
vue de la conception des réponses humaines fait ainsi appel
a un concept unificateur de toutes les dimensions de la
personne. En ce sens, nous rejoignons les propos des infir-
miéres Lauzon et Pepin (2000), qui soutiennent «qu'il
s'avere important que les infirmiéres orientent leurs efforts
vers la recherche de concepts intégrateurs qui refletent la
nature globale et indivisible des personnes et de leurs
expériences» (p. 12). D’autre part, la théorie du rétablis-
sement fournit un examen approfondi de ce qui caractérise
la réponse humaine qui, a notre avis, ne peut étre que de
nature biopsychosociale en raison de la complexité du
phénomene de rétablissement qui s’explique, selon les par-
ticipants de I'étude, par des manifestations interreliées
d’ordres biologique, psychologique et social.

Cette conception du rétablissement représente une
source d’information précieuse pour les infirmieres et les
intervenants ceuvrant dans le domaine de la santé mentale.
Par exemple, ces données peuvent contribuer & influer sur la
maniére dont les infirmiéres congoivent ou évaluent I'évo-
lution des personnes schizophrénes et sur leur fagon d’in-
tervenir aupres d’elles. La reconnaissance des éléments des
contextes interactionnel et structurel devrait sensibiliser
davantage les infirmieres a leur réle politique dans I'orga-
nisation des services de santé et dans la mise en place de
conditions visant a diminuer I'exclusion sociale de cette
clientéle. Or, il existe peu de recherches portant sur des
interventions infirmiéres centrées sur la fagcon de stimuler le
potentiel de ces personnes ou sur la maniere d’activer leurs
ressources. Cette étude devrait permettre la création d'un
contexte de pratique préconisant I'acceptation de ces per-
sonnes avec leur différence et suscitant I'espoir. Cette vision
nécessite un changement par rapport aux schémes de pen-
sée selon lesquels les déficits sont généralement au centre
des interventions aupreés des personnes et de leur entourage.
Dans cette optique, il s'avere fondamental de développer
davantage la pratique infirmiere en santé mentale selon une
conception des réponses humaines d’ordre biopsycho-
sociale afin de décrire explicitement les qualités de I'infir-
miére qui font une différence dans I'approche et le soin de
ces personnes et de leurs proches.

La théorie du rétablissement est une construction
humaine méme si elle repose sur une démarche rigoureuse
d’organisation et d’analyse des données. Au-dela de cette
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démarche rigoureuse, I'investigatrice est consciente que ses
propres valeurs et sa position épistémologique ont
inévitablement influencé I'explication interprétative des
données empiriques recueillies.

Conclusion

L'étude du rétablissement de personnes vivant avec la schi-
zophrénie, conceptualisé au départ comme une réponse
humaine, constitue un phénomene unique et tout a fait per-
tinent au domaine des sciences infirmiéres puisqu’on s'in-
téresse non pas a la maladie et a son caractére destructif,
mais au cheminement constructif et particulier de la per-
sonne. La présente étude vise donc a fournir une explication
théorique du rétablissement selon des postulats et des
valeurs qui mettent I'accent sur le potentiel et les ressources
des personnes plutdt que sur les déficits engendrés par la
maladie. Enfin, comme pour toute discipline profession-
nelle, les infirmiéres chercheuses et praticiennes ont une
responsabilité sociale envers les actions entreprises notam-
ment aupreés des personnes schizophrenes et, de ce fait, elles
doivent contribuer au développement des connaissances de
maniére a guider les pratiques de soins susceptibles de
faciliter le rétablissement de cette clientéle.

Cette étude a bénéficié du soutien financier de la FRESIQ en 2002 et

2003, ainsi que ceux de la Faculté d’études supérieures et de la Faculté
des sciences infirmiéres de I'Université de Montréal.
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