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1 INTRODUCTION

Les états mentaux UHR- pour Ultra High Risk- aussi appelés ARMS- At-Risk-Mental-
State sont définis comme des processus psychiques a risque important de développer une
psychose. Ce concept est apparu a la fin des années 90 a la fois par les travaux avec I'équipe
de McGorry en Australie mais également de I'étude rétrospective de Hafner en 1995 sur les
premiers épisodes psychotiques déterminant les premiers symptomes précoces de la
schizophrénie. Il s’inscrit dans un modéle neuro-développemental de la schizophrénie basée
sur la génétique, I'épigénétique et I'interaction avec I'environnement, postulant I'implication
de génes et de failles/événements de I’environnement entrainant un développement
cérébral aberrant, prédisposant alors a une apparition de la psychose (Do KQ, 2008 ; Lawrie

SM et al., 2001 ; Weinberger DR et al.,2001).

La prévalence est estimée a 33,3/ 100 000 personnes UHR par an (Anderson KK et al.,
2018). Le risque de transition vers la psychose le plus élevé se situe dans les deux ans. Les
individus UHR continuent d'étre a risque dans les 10 ans voir dans les 15 ans.
Historiguement, le taux de transition est une donnée tres variable dans les études. Plusieurs
études retrouvent une variation du taux sur une seule année entre 20 et 35% (Yung AR et al.,

2007 ; McGorry PD et al., 2008 ; Cannon TD et al., 2007).

L'état mental a risque regroupe une clinique tres hétérogéne dont I’évolution est en
perpétuel changement, les symptomes pouvant disparaitre, persister ou s'aggraver. Cette
période est peu spécifique, en dessous du seuil pathologique et de |'établissement d’un
diagnostic. Les symptomes apparaissent de maniére non linéaire et de nature extrémement

variée passant d'une catégorie de symptomes a une autre. McGorry PD et al, (2018) ont



récemment proposé de définir cette période a risque comme un état trans-diagnostic.
Velthorst E et al, (2013) se sont intéressés aux profils de symptomes cliniques au départ et a
deux ans d'évolution. Leurs résultats suggerent que I'état UHR est un phénotype « quasi » -
continu. Cependant la présentation clinique est tres variable chez les patients UHR qui font
un premier épisode psychotique. Le paradigme d'un état psychique a risque se confronte a
I'identification précise de cet état UHR du fait d’'une grande prévalence des troubles
psychiques chez les adolescents, des limites d’une démarche clinique catégorielle, et de la

difficulté d’une approche prédictive d’un stade précoce des pathologies psychiatriques.

Des études datant de plus de 15 ans ont montré que beaucoup d’enfants et adultes
pouvaient faire I'expérience de phénomenes psychotiques isolés et brefs sans pour autant
que cela ne conduise a une rencontre avec des soins psychiatriques (Jonhs LC & van OS J,
2001). Les travaux menés a partir de la cohorte Dunedin aux Pays-Bas (Verdoux H & van Os J,
2002) puis ceux de Jonhs en Angleterre sur un échantillon important (N=8580) ont confirmé
I'aspect dimensionnel de la psychose et ont permis de montrer que la survenue de
symptomes psychotiques mineurs isolés et transitoires partageait les mémes facteurs de
risques que les signes cliniques francs de la schizophrénie (Johns LC et al., 2004).
Actuellement, le développement d'une psychose se concoit suivant un modele de
stadification. Il s'agit d'une approche bi-dimensionnelle selon laquelle les troubles sont des
symptomes dynamiques dont les symptomes se chevauchent. Leurs développements
partiraient d'un état de symptomes cliniques indifférenciés a un ensemble plus défini
(McGorry PD et al.,, 2006). Cette approche utilise le facteur p qui sous-tend les maladies
psychiatriques (Caspi A et al., 2018). Les criteres UHR tentent de présenter ce tableau
psychique dont la clinique préfigure a I'apparition d’'une psychose et d’autres pathologies

psychiatriques. En France, la catégorisation de I'état mental a risque chez les enfants et
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adolescent s'appuient sur I’échelle de |a version francgaise de la Comprehensive Assessment of
at risk mental states (CAARMS). L'échelle de la CAARMS définit les criteres d’un état mental a
risque. (Krebs MO et al., 2015) On compte trois catégories d’état UHR: Syndrome de
psychose atténué (APS), Bref Limited Intermittent Psychotic Symptoms (BLIPS) et Genetic Risk
et Deterioration Functional (GRDF). Il existe une certaine imprécision dans la description de

ces trois entités au niveau du temps et des fréquences des symptomes selon les études.

En dehors du risque de psychose, cette population interpelle pour d’autres
symptomes psychiatriques et présente une vulnérabilité psychopathologique. Une revue
systématique de 2015 retrouve une prévalence vie entiere d’idée suicidaire de 66,25% et des
automutilations de 41,72% (Taylor PJ., Hutton P et Wood L., 2005). Une étude plus récente
retrouve une prévalence de 67,5% d’idées suicidaires, sur une période de 2 ans, chez des
adolescents UHR ; au sein de cette population clinique, 18,5% ont réalisé un geste suicidaire
(Pelizza L et al., 2019). Le risque de suicide est par ailleurs tres élevé durant la période
précédant le début d'apparition de la psychose. Les troubles dépressifs sont également tres
présents au sein de cette population (Dolz M et al., 2019 ; Tor J et al., 2018 ; Heinze K et al.,

2018).

Les états mentaux a risque de transition psychotique sont associés a un
fonctionnement social et des déterminants sociaux différents et Iinteraction avec
I'environnement impacte la personne UHR. Une étude de 2015 a montré que les patients
UHR et FEP (First Episode Psychosis) étaient exposés a des environnements similaires se
distinguant par une plus grande proportion de ménages monoparentaux, une privatisation
plus faible et une plus grande diversité ethnique (Kirkbride JB et al., 2015). Lorsqu'on

compare les données socio-démographiques des personnes UHR par rapport a des



personnes saines, on retrouve chez les individus UHR un statut socio-économique plus faible,
des altérations de performances scolaires, ainsi qu’'un moins bon fonctionnement global
(Fusar Poli P et al., 2016). De méme, plusieurs études ont mis en évidence que les personnes
UHR étaient moins recrutées pour un emploi, avaient une qualité de vie et une adaptation

sociale plus faible, et un stress pergu plus important.

En plus de la recherche clinique, le statut UHR fait I'objet de nombreuses recherches
scientifiques dans trois domaines en particulier : les neurosciences, les sciences cognitives et

la philosophie appliquée (neuro-phénoménologie et philosophie de I'esprit).

Depuis 20 ans, l'intérét pour les phases prodromiques de la schizophrénie n'a cessé
d'augmenter d'autant qu'ils ont un impact sur I'évolution invalidante, colteuse de la
maladie. Les recherches autour des interventions précoces ont axé leurs études sur les
premiers épisodes psychotiques. Leur détection et leur traitement visent a réduire la durée
de psychose non traitée. Cependant les prodromes existent en moyenne trois ans avant le
premier épisode psychotique, se temporalisent par la DUl (Duration Untreated llIness) et
restent globalement méconnus. Le dispositif des interventions précoces se confrontent a
plusieurs difficultés, en particulier en France ol il reste peu développé comparé aux pays
anglo-saxons. Les stratégies thérapeutiques ont plusieurs objectifs : réduire la DUI, améliorer
la symptomatologie et réduire les difficultés psychosociales du patient. Mais elles se
heurtent a la grande variabilité de réponse aux traitements (Mechelli A et al., 2015) et a Ia

faible spécificité des antipsychotiques atypiques générant stigmatisation et dropout.

Durant ces dernieres décennies, les psychiatres essayent de voir la maladie mentale
de chaque patient a partir de leur vécu et de celui de sa famille de facon a les intégrer dans

les processus de décision (Santana MJ et al., 2018). Ce changement dans le r6le des patients

10



dans les soins oblige la psychiatrie a dépasser le modéle biomédical et I'approche
paternaliste et de prendre en compte la subjectivité des patients en mettant au centre du
processus de soin leurs expériences vécues (Truog RD., 2012). Les méthodes qualitatives
répondent a cette évolution sociétale de la psychiatrie, leur objectif premier étant de décrire
et d’accéder en profondeur a I'expérience vécue. Elles nous paraissent d’autant plus utiles
dans le contexte de I'entrée dans la psychose. Il existe une littérature qualitative abondante
autour du premier épisode psychotique. Une revue systématique sur le vécu du premier
épisode psychotique des patients et de leur famille a été récemment effectué (Noiriel A et
al., 2020). Conduire des études qualitatives pour explorer I'expérience vécue des personnes
UHR en général apparait essentiel et pertinent. Pourtant, cette littérature est encore
actuellement trés peu développée et récente dans la culture scientifique et médicale. Celle-ci
apparait trés hétérogéne tant dans la population étudiée que dans les thématiques
abordées. A notre connaissance, il n‘existe aucune revue systématique de la littérature
gualitative explorant I'expérience des personnes UHR, de leurs proches et des professionnels
qui les prennent en charge. Notre objectif est de réaliser cette revue systématique afin
d’identifier précisément les populations étudiées et les thématiques communes mais
également de dégager des pistes originales pour la recherche et les soins des personnes

UHR.
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2 METHODE

2.1 Design de la méthode

Cette étude a suivi la méthodologie des revues systématiques de littérature. Il s’agit de
synthétiser les résultats d'études qualitatives existantes pour dégager des themes communs
et mettre en évidence les implications pour la pratique future (Butler A et al., 2016 ). Cette
revue est conforme a la déclaration « Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and
Meta-Analyses » (PRISMA) (Page MJ et al. 2020 ). Elle suit également le modele « Participant,
phénomeéne d'Intérét et Contexte » (PICO) pour les revues systématiques qualitatives
(Petticrew M & Roberts H., 2006). Les participants sont les patients, I'entourage et les
professionnels de santé. Le phénomene d’intérét est I'expérience de I'état mental a risque. Le

contexte est le développement des interventions précoces.

2.2 Stratégies de recherche et criteres de sélection

L'étude réalisée entre mars 2021 et février 2022 s’est appuyée sur quatre bases de
données : Medline, Psycinfo, CINAHL, SSCI. Les algorithmes utilisés dans la recherche ont été
construits grace a des mots clés employés dans la littérature. Les algorithmes de recherche
sont présentés dans le tableau 1. Les mots font référence a I'adolescence, au statut mental

de risque de psychose et a la recherche qualitative.

Les criteres d’inclusion comprenaient les articles en anglais, les recherches qualitatives
ou mixtes, I'expérience de I'état mental a risque par les sujets UHR, les professionnels de

santé et I'entourage. Au départ, les professionnels de santé incluaient I'ensemble des
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acteurs de santé intervenant aupres de la population UHR mais nous n’avons trouvé que des

articles explorant le point de vue des médecins.

Les criteres d’exclusion étaient les recherches quantitatives, les études traitant au
sujet de la transition psychotique ou du premier épisode psychotique exclusivement. Nous
n’avons pas mis de critére d’age des participants, ni de limite dans les dates de parution des

articles.
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Tableau 1 — Stratégies de recherche pour les bases de données

Medline (PubMed) (1948-)

“qualitative research” [Mesh] OR “Nursing Methodology Research” [Mesh] OR “Focus Groups” [Mesh] OR
“observation” [Mesh] OR “qualitative research” OR “qualitative study” OR “qualitative method” OR

“perception” OR “attitude” OR “feeling” OR “knowledge” OR “belief” OR “view” OR “perspective” OR “opinion”
OR “experience”

AND
“Ultra-high risk” OR “at-risk mental state” OR “High-risk mental state” OR “pre-psychosis” OR “pre-psychotic”

OR “psychosis prodrome”

PsycINFO (EBSCO Publishing) (1800-)

(DE “Qualitative Research” OR DE “Interviews” OR DE “Intake Interview” OR DE “Interview Schedules” OR

DE “Psycho diagnostic Interview” OR DE “Grounded Theory” OR DE “Observation Methods” OR DE
“Ethnography” OR DE “Discourse Analysis” OR DE “Content Analysis” OR DE “Phenomenology” OR DE
“Philosophies” OR DE “Constructivism” OR DE “Hermeneutics” OR DE “Narratives” OR DE “Biography” OR
DE “Life Review” OR DE “Storytelling” OR “qualitative research” OR “qualitative study” OR “qualitative
method” OR “qualitative research” OR “qualitative study” OR “qualitative method”) AND (DE “Attitudes” OR
feeling OR attitude OR knowledge OR view OR perspective OR opinion OR experience) AND (“Ultra-high risk”
OR “at-risk mental state” OR “High-risk mental state” OR “pre-psychosis” OR “pre-psychotic” OR “psychosis
prodrome™)

Limits: Humans, Journal Articles

CINAHL Plus — Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature (EBSCO Publishing) (1981-)

((MH “Qualitative Studies+”) OR (MH “Focus Groups”) OR (MH “Interviews+”) OR (MH “Narratives”) OR

(MH “Observational Methods+”) OR (MH “Discourse Analysis”’) OR (MH “Thematic Analysis””) OR (MH
“Semantic Analysis”’) OR (MH “Field Studies””) OR (MH “Audio recording”) OR (MH “Constant Comparative
Method”) OR (MH “Content Analysis”) OR (MH “Field Notes”) OR (“qualitative research’”) OR (“qualitative
study”) OR (“qualitative method”)) AND ((MH “Attitude+”) OR (“feeling”) OR (“attitude”) OR

(“knowledge”) OR (“view”) OR (“perspective”) OR (“opinion”) OR (“experience”) OR (“image”)) AND ((“Ultra-
high risk”) OR (“at-risk mental state”) OR (“High-risk mental state””) OR (“pre-psychosis”) OR (“pre-psychotic™)
OR (“psychosis prodrome”))

Limits: Humans, Journal Articles

SSCI — Social Sciences Citation Index (Web of Science) (1956-)

(“constant comparative” OR “content analysis” OR “descriptive study” OR “discourse

analysis” OR “ethnography” OR “ethnographic” OR “Focus group” OR “grounded theory” OR interview* OR
narrative* OR observation* OR “qualitative method*” OR “qualitative research” OR “qualitative study” OR
“thematic analysis” OR “semi-structured” OR “in depth”) AND (perception OR attitude OR feeling OR belief OR
view OR perspective OR opinion OR experience) AND (“Ultra-high risk” OR “at-risk mental state” OR “High-risk
mental state” OR “pre-psychosis” OR “pre-psychotic” OR “psychosis prodrome”)

Limits: Humans, Articles
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Tableau 2. Résultats des stratégies de recherche

Bases de données Dates Résultats
Medline (PubMed) (1948-) 355
PsycINFO (1800-) 418
CINAHL Plus — (1981-) 225
SSCI (1956-) 623

2.3 Evaluation de la qualité des études

Une échelle de référence a été utilisée pour évaluer la qualité des études qualitatives —
the Critical Appraisal Skills Programme (CASP)(Chenail J., 2011). Elle comprend trois items
évaluant l'objectif de I'étude, la méthode utilisée et la justification du recours a une
méthode qualitative et sept items évaluant la stratégie d’échantillonnage, le recueil des
données, la réflexivité des chercheurs, I'éthique de I’étude, I'analyse des données, les
résultats et les contributions de la recherche aux connaissances existantes. Un « score
CASP » s’attribue sur vingt points en fonction des critéres remplis (totalement (Y) 2 points,

partiellement (P) 1 point, Non rempli (N) O point) pour chaque item.
2.4 Extraction et synthése des données

Dans une premiere étape, nous avons réalisé une lecture approfondie des études et
une réflexion partagée entre les chercheurs (FR, JS, ARL). La seconde étape a consisté a
réaliser des résumés détaillés pour chaque étude dans lesquels nous avons fait émerger des
thémes descriptifs. Enfin la derniere étape s’appuie sur un travail d’interprétation et de
discussion sur les themes descriptifs dégagés. Il s’agit lors de cette étape de rendre compte
des champs expérientiels encore inabordés et de dégager des pistes de réflexion pour les

recherches futures.
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2.5 Réflexivité

Je suis interne en psychiatrie faisant I'option pédopsychiatrie. Les deux autres
chercheurs (JS, ARL) sont pédopsychiatres et ont une expertise en recherche qualitative dans
le domaine de la santé. lls ont déja réalisé une métasynthése sur le premier épisode
psychotique (Noiriel A et al., 2020). J’ai une expérience clinique auprés des adolescents en
Hospitalisation de semaine et en CMP et aupres des adultes en service fermé et ouvert ainsi
gu’en CMP. Je n’ai pas eu d’expérience clinique au sein de services dédiés a l'intervention
précoce de la schizophrénie. Au cours de ma formation, je me suis intéressée a la
psychanalyse et a la phénoménologie psychiatrique. J’avais une préconception selon laquelle
I’état mental a risque était grossierement un état a risque de psychose, entendue comme un
synonyme de schizophrénie, occultant les autres pathologies psychotiques et les troubles de
I'humeur. Je percevais également mal les limites entre I'identification d’'un état UHR et le
diagnostic qui ne peut encore se poser. Cette étude m’a interpellée par rapport a la question
du pronostic qui tente de s’affranchir du diagnostic a des dges pour I'adolescence ou le
remaniement psychique est trés important. Le processus d’individuation et
d’autonomisation se retrouve a la fois dans le processus adolescent que dans
I’'accompagnement de la vulnérabilité a laquelle expose la souffrance mentale. Le concept de
transdiagnostic développe une vision beaucoup plus dynamique des processus
pathologiques mais amene avec lui une certaine confusion. Les limites entre le normal et le
pathologique disparaissent dans un milieu environnemental dynamique ou les interventions
précoces, les familles, le milieu scolaire et professionnels ont toute leur place. Cette étude a
modifié cette vision prodromique vers une vision d’état de souffrance mentale et d’une
nosographie aux contours peu précis ou la rencontre clinicien-patient inscrite dans une

dimension sociétale, familiale, plus généralement culturelle est au cceur du soin.
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3 RESULTATS

3.1 Présentation des études

Nous avons identifié 1621 articles, diminué a 1248 apres élimination des doublons.
Une premiere évaluation, comprenant la lecture des titres et des résumés a permis
d’éliminer 1181 références. A ce stade, 67 articles sont éligibles. Aprés la lecture des 67

articles, 23 articles ont été retenu (figure 1, diagramme de flux).

Figure 1: Flow of information through the different phases of the studies selection

—
Records identified through Additional records identified
database searching through other sources
(n=1621) (n=0)
Y Y
= Records after duplicates removed
(n =1248)
g v
Records excluded
Records screened
" — (n= 1181)
(n =1248)
-
- !
Full-text articles assessed

E for eligibility > Full-text articles excluded

5 (n=67) (n =44)

2 Participants: 3

] l Topics: 13

Methods: 28
= Studies included in
qualitative appraisal
(n=23)
g Studies included in
- qualitative synthesis
(n=23)

From: MoherD, Libersti A Tetzlaff J, Aitman DG, The PRISMA Group (2009). Freferred Reporting tems for Systematic Reviews and Meta-
Analyses: The PRISMA Statement. PLoS Med 6(8): e1000097. d0i:10.1371/journal.pmed1000097

Les études étaient de bonne qualité, le score global était supérieur a 14/20. La réflexivité
était I"élément le moins retrouvé dans les critéres. La réflexivité accompagne le processus

d’élaboration de la recherche et son absence rend plus confuse la compréhension de la
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structure des entretiens et des attentes des chercheurs. Un score de 20/20 a été obtenu

pour trois études (lzon E et al., 2019 ; Strelchuk D et al., 2021 ; Byrne R et al., 2010).

Tableau 4. Résumé des critéres de la CASP

Criteria Example Quality assessment of studies
Met Partially Did not meet
criterion met

Aims Explicitly stated | 23 0 0

aims/objectives of research

Method Appropriate use of | 23 0 0

qualitative methods

Research Justification of the specific | 22 1 0

design research design

Sampling Appropriate sampling | 21 2 0

strategy, description of
recruitment, discussion
around recruitment

Data collection | Appropriate description of | 21 2 0

data collection methods

Reflexivity Critical examination of | 6 2 15

researchers' own role and
potential bias in data
collection and analysis

Ethical issues Evidence of approval by an | 21 1 1

appropriate body

Data analysis Adequate and in-depth | 20 2 1

description  of  analysis
process, sufficiently rigorous
data analysis

Findings Clear statement of the |19 4 0

findings, discussion of
evidence, credibility,
integrity

Value of | Contribution to existing | 19 4 0

research knowledge, transferability
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References Aims Method | Research Sampling Data Reflexivity Ethical Data Findings Value  of | Total
design collection issues analysis research /20

Izon E et al, | Y Y Y Y Y Y Y Y P Y 19

2020

Izon E et al, | Y Y Y Y Y Y Y Y Y Y 20

2019

BenoitLetal, | Y Y Y Y Y N N Y Y Y 16

2017

Strelchuk D et | Y Y Y Y Y Y Y Y Y Y 20

al,, 2021

Uttinger M et | Y Y Y Y Y Y Y P P P 17

al., 2018

Brew Betal, |Y Y Y Y Y N Y Y Y Y 18

2017

Welsh P et |Y Y Y Y P N Y Y Y Y 17

Brown S,

2013

CotterJetal, | Y Y Y Y Y N Y Y Y Y 18

2019

Gallois P et | Y Y Y Y Y N Y Y Y P 17

Tiffin P., 2012

Carney R et | Y Y Y Y Y P Y Y Y Y 19

al., 2017

Parratt G et | Y Y Y Y Y N Y Y Y Y 18

al., 2020

Waite Fetal,, | Y Y Y Y Y N Y Y Y Y 18

2018

Ben DavidSet | Y Y Y Y Y N Y Y Y P 17

al.,, 2014

Hauser M et | Y Y Y Y Y N Y N Y Y 16

al., 2009

Hu B et Weitz | Y Y Y Y Y N Y Y Y Y 18

F

., 2020

Byrne Retal., | Y Y Y Y Y Y Y Y Y Y 20

2010

BenoitLetal, | Y Y Y Y Y N Y Y Y P 17

2019

Corcoran C et | Y Y Y Y Y N Y Y Y Y 18

al., 2003

Friesen P et | Y Y P Y Y N P P P Y 14

al., 2016

Welsh P et |Y Y Y P Y Y Y Y Y Y 19

Tiffin P., 2012

Ben-David S | Y Y Y P Y P Y Y P Y 17

et al., 2019

Simmons MB | Y Y Y Y Y N Y Y Y Y 18

et al., 2021

Sarac Cetal., | Y Y Y Y P N Y Y Y Y 17

2021
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Tableau 5. Evaluation de la CASP détaillée pour les 23 études

Nous n’avons pas mis de critere de temps. Les études trouvées ont été réalisées
entre 2003 (Corcoran C et al., 2003) et 2021 (Simmons MB et al., 2021 ; Sarac C et al., 2021 ;

Strelchuk D et al., 2021), dont 14 ont été publiées au cours de ces cinqg dernieres années.

Les études étaient issues principalement de pays anglophones (Angleterre 11 études,
USA 7 études, Irlande 1 étude) et de pays européens : France (2 études), Irlande (une étude),

Suisse (une étude), Allemagne (une étude).

Les entretiens semi-structurés étaient le plus souvent utilisés pour le recueil de
données. Nous avons retrouvé un focus groupe (Simmons MB et al., 2021), un texte libre
(Hauser M et al., 2009) et un entretien de vie biographique (l/ife-historical interview) (Hu B et

Weitz F., 2020).

Concernant les approches méthodologiques utilisées, les analyses de themes
apparaissent de maniere prépondérante dans 11 articles. Six études ont utilisé la méthode
IPA. Trois études ont utilisé la théorie ancrée dont une était d’inspiration de cette théorie
(Hu B et Weitz F., 2020), une autre était une méthode mixte (Benoit L et al., 2019). Enfin,
trois études utilisent I'analyse de discours (Ben-David S et al., 2019 ; Hauser M et al., 2009 ;

Strelchuk D et al., 2021).

Les auteurs de 2 articles exercaient dans des services prenant en charge des
personnes présentant un trouble psychotique et non des personnes UHR (lzon E et al., 2019 ;
Uttinger M et al., 2018). Nous n’avons pas retrouvé de pédopsychiatres faisant parti de

I’équipe de recherche. Les programmes de psychoéducation étudiés dans un article sont
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basés sur les manuels de schizophrénie (Hauser M et al., 2009). Les tests génétiques sont
pour la schizophrénie, ce qui oriente dans une préconception le statut mental a risque de

psychose vers un début de schizophrénie (Friesen P et al., 2016).

Sur les 23 études, 16 études ont inclus des personnes UHR, 4 études ont inclus
I’entourage, 6 les médecins. Une étude a croisé les perspectives de personnes UHR, de
I’entourage et des soignants (Carney R et al., 2017). Une autre a exploré les visions des
médecins et des individus UHR (Simmons MB et al., 2021). Au total 302 personnes ont été
inclues dans ces études, dont 40 faisaient partis de I'entourage familial, aidants, 64 étaient

des soignants, 218 des personnes UHR.

Parmi les études ayant interrogé I'entourage, nous retrouvons une majorité de meres
(33 meres interviewées), deux péres, un frére, quatre partenaires. Nous retrouvons des
antécédents d’événement de vie stressant tel que |'abus, la séparation, les difficultés
mentales (anxiété, dépression, tentative de suicide) (lzon E et al.,, 2019). Les parents
interrogés dans une étude vivaient avec un sujet UHR agés de 15 a 20 ans en permanence
pour six d’entre eux et un seulement le weekend (Parratt G et al.,, 2020). Neuf meres
interrogées dans I'étude de Izon E et al., 2020 ont 41 a 56 ans. Toutes les méres vivent avec
le sujet. Cing ont d’autres enfants plus jeunes qui vivent a la maison. Une mere vit seule avec
le sujet. Trois ont des enfants qui ne vivent plus a la maison. Cing sont séparées du pere
biologique. Les quatre partenaires interrogés étaient agés de 17 a 35 ans dont deux
partenaires vivaient avec le sujet, une femme enceinte, pas d’enfant. La relation était de 3 a

5 ans pour trois partenaires et de plus de 10 ans pour le dernier (Izon E et al., 2020).

Une seule étude a interrogé des psychiatres de I'enfance et de I'adolescence. Parmi

les 12 pédopsychiatres interviewés, agés de 28 a 70 ans, neuf ont des consultations de
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pédopsychiatrie, trois travaillent dans des centres d’expertise pour des troubles du langage,
un intervient aupres des étudiants. Trois pratiquent la psychanalyse dans leur consultation.
Six ont travaillé en partenariat avec les centres d’expertise de détection précoce, tous
connaissent I'existence de ces centres. Cing sont intéressés par la recherche dans les
interventions précoces (Benoit L et al., 2017). Le groupe de vingt médecins généralistes
interrogés est composé de 8 femmes et 12 hommes, agés de 32 a 63 ans. Un avait une

gualification en santé mental, un autre en addiction (Strelchuk D et al., 2021).

Deux études ont interrogé uniquement des adolescents dgés de 13 a 18 ans (Welsh P
et Brown S., 2013 ; Welsh P et Tiffin P., 2012). Dans toutes les études, il s’agit de sujets
demandeurs d’aide, ayant une bonne expérience des centres de détection précoce (Welsh P
et Brown S., 2012 ; Sarac C et al., 2021) ou ayant un suivi depuis 3 ans en TCC (Uttinger M et
al., 2018). Pour une étude, les personnes « prodromiques » étaient hospitalisées au sein de
I'unité de recherche sur la schizophrénie dans l'institut psychiatrique (Corcoran C et al.,
2003). Toutes études confondues, nous avons retrouvé 38 sujets UHR en activité soit
étudiants, soit employés et 19 sujets sans activité. Dans une étude, les sujets vivaient pour 9

d’entre eux en famille et pour 5 avec leurs amis (Carney R et al., 2017).
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Auteurs Années Objectifs Pays Setting Participants Recueil de données Méthodes
Ilzon E et al 2020 Explorer les experiences des membres de la  Angleterre NA N=14 membres de la  Entretiens semis structurés Méthode
famille et des aidants d’un individu UHR sur famille/aidants mixte
12 mois (grounded
theory/
quantitatif)
Izon E et al 2019 Identifier les barriéres et les facilitateurs pour  Angleterre NA N= 14 membres de Entretiens semi-structurés Méthode
ceux qui soutiennent les individus ARMS famille/aidants mixte
Benoit L et al 2017 Explorer la pratique des jeunes psychiatres France 4 services publiques N= 12 jeunes  Entretiens semi-structurés The grounded
frangais dans la prise en charge des UHR de la région parisienne  psychiatres theory
et 2 centres
communautaires  de
santé mental
Strelchuk D et 2021 Explorer les expériences, les barrieres et Angleterre Deux réseaux de N=20 médecins  Entretiens semi-structurés Analyse du
al facilitateurs de médecin généraliste pour recherche clinique généraliste discours
identifier les états UHR
Uttinger M et 2018 Evaluer chez les UHR si la détectation précoce  Suisse Centre de détection N=11 individus UHR Entretiens semi-structurés IPA
al est une expérience aidante ou nuisible en précoce d’age moyen 26 ans
terme de stigmatisation
Brew B et al 2017 Explorer I'expérience et la compréhension de Irlande STEP  (Service de N=5individus UHR dgés Entretiens semi-structurés IPA
leur état chez les individus UHR traitement, de 16 a24ans
d’éducation et équipe
de prévention)
Welsh P et 2013 Examiner les risques et bénéfices du Angleterre Servicer de santé N=6 individus UHR de Entretiens semi-structurés IPA
Brown S diagnostic et du dépistage chez les UHR mental 13a 18 ans
CotterJ et al 2019 Explorer les difficultés sociales et leurs causes  Angleterre Service d’intervention N= 20 sujets UHR agés  Entretiens semi-structurés Analyse
chez les sujets UHR précoce de 14 a35ans thématique
Gallois P et 2012 Examiner qualitativement les expériences Angleterre NA N=6 cliniciens Entretiens semi-structurés Analyse
Tiffin P communes des cliniciens en santé mentale thématique
aupres des UHR
Carney R et al 2017 Examiner la santé physique et le mode de vie  Angleterre Service d’intervention N=31 (20 personnes Entretiens semi-structurés Analyse
des UHR précoce UHR, 5 parents et 6 thématique
cliniciens)
Parratt G et al 2020 Explorer phénoménologiquement le sens que  Angleterre 2 services N= 16 parents Entretiens semi-structurés IPA
donne les parents aux personnes UHR d’intervention précoce
Waite F et al 2018 Explorer I'expérience des troubles du sommeil  Angleterre Domicile des N=11 patients agés de Entretiens semi-structurés Analyse de
et de leur traitement chez les personnes UHR personnes UHR ou 15a22ans théme
clinique locale
Ben David Set 2014 Explorer I'expérience subjective et de la  Etats-unis Programme de N= 27 individus UHR Entretiens semi-structurés IPA
al compréhension de I'état a risque chez les recherche des dgésde 16a27 ans
sujets UHR prodromes
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Hauser M et 2009 Explorer I'expérience d’'un programme Allemagne Cologne Early N= 16 sujets dge moyen  Free text Analyse du
al d’autoéducation Recognition and de26ans discours
Intervention Center
for Mental Crisis
Hu B et Weitz 2020 Explorer les expériences des personnes Etats-unis Dépliants diffusés  N=16 sujets agés de 19 Life-historical interview Grounding
F présentant des APS dans les villes a29ans analytic
conceptualisat
ion
Byrne R et al 2010 Explorer les expériences et les perceptions Angleterre Service d’intervention N= 8 sujets UHR agés Entretiens semi-structurés Analyse de
des relations interpersonnelles chez les sujets psychologique de 16 a 28 ans thémes
UHR
Benoit L et al 2019 Explorer les attitudes des psychiatres frangais  France Centres de service en  N=12 psychiatres  Entretiens semi- structurés Méthode
devant la révélation des risques de psychose santé mentale (2 (qualitatif) mixte utilisant
privés, 2 publics) N= 487 psychiatres la théorie
(quantitatif) ancrée
Corcoran C et 2003 Explorer I'évolution des symptémes du point  Etats-unis Yale school medecine, N=20 Entretiens semi- structurés Analyse
al de vue de la famille NY institut thématique
psychiatrique, Centre
médical
FriesenPetal 2016 Explorer les intéréts, les espoirs et les attentes  Etats-Unis Centre de prevention N=15 Entretiens semi-structurés Analyse de
des tests génétiques pour la schizophrénie et d’évaluation thémes
pour les atteintes UHR
Welsh P et 2012 Eplore la compréhension et le vécu et les Angleterre Recrutement sur autre N= 6 agés de 13 a 18 Entretiens semi-structurés IPA
Tiffin P conditions de vie des personnes UHR étude de recherche ans
Ben-David Set 2019 Explorer le processus de décision chez les Etats-Unis Clinique sur les N=30 Entretiens semi-structurés Analyse du
al sujets UHR afin de comprendre I'utilisation prodromes Agés de 18 a 30 ans discours
des services de santé
Simmons MB 2021 Explorer I'autonomisation des sujets UHR Etats-Unis Oxygen specialist 8 cliniciens Focus group Analyse de
etal dans la prise en charge incluant leur program (OSP) 6 patients dont 2 UHR thémes
traitement via une aide en ligne incluant un centre de
détection précoce et
un service de gestion
de crise
Sarac Cet al 2021 Explorer les expériences de vie des personnes  Etats-Unis New-York N=37 agés de 16 a 34 Entretiens libres Analyse
UHR metropolitan ans (20 hommes, 17 thématique
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3.2 Présentation narrative des données extraites

La synthese des données extraites nous a montré I’hétérogénéité des themes abordés
par les différents articles rendant toute idée de synthése hors de propos. Nous avons fait le
choix d’une présentation par types de participants, d’abord les adolescents avec UHR puis
les adultes avec UHR, I'entourage - principalement les meres - et enfin les médecins en

distinguant les pédopsychiatres, les psychiatres et les médecins généralistes.

Pour chaque type de participants, des catégories différentes ont été identifiées :

1) ADOLESCENTS UHR
- Information sur le statut UHR
- Avoir quelqu’un a qui parler
2) ADULTES UHR
- Expérience de soi et du monde
Stratégies d’adaptation
Fonctionnement, qualité de vie
Relations interpersonnelles
Place des centres de détection précoce
3) ENTOURAGE
- Description de I'individu UHR
- Impacts émotionnels, professionnels, familiale
- Recherche de soutien
4) MEDECINS
- Psychiatres adultes
+* Complexité dans I'identification et la gestion
+» Usage des traitements
- Psychiatres de I'’enfance et de I'adolescence
+* La question du pronostic
«» Stratégies pour faire face a l'incertitude du pronostic
- Médecins généralistes
% Identifier les personnes UHR

K/

% Facteurs influencant l'identification
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3.2.1 ADOLESCENTS UHR

@,

% Information sur le statut UHR

Les participants adolescents interviewés, dans les études Welsh P et Brown S., 2013
et Welsh P et Tiffin P., 2012, déclaraient qu'ils souhaitaient étre informés de leur condition,
de leur état a risque. La rétention d’information aggravait les choses a long terme (Welsh P
et Brown S., 2013). Les adolescents éprouvaient un besoin de franchise et d’honnéteté
(Welsh P et Tiffin P., 2012). Cela permettait une normalisation de son état, se sentir moins
seul en sachant que d’autres avaient des expériences similaires (Welsh P et Brown S., 2013 ;
Welsh P et Tiffin P., 2012). Dans ces études (Welsh P et Brown S., 2013 ; Welsh P et Tiffin P.,
2012), les participants avaient exprimé le fait que la validation professionnelle permettait de
faire apparaitre un sentiment de rassurance et de soulagement que quelque chose, en effet,
n’allait pas. Mettre un nom, reconnaitre la condition permettait de recevoir de I'aide (Welsh

P et Brown S., 2013).

< Avoir quelqu’un a qui parler

Ces mémes études (Welsh P et Brown S., 2013 ; Welsh P et Tiffin P., 2012) montraient
gue les participants hésitaient a partager leur statut aux autres. Les adolescents rapportaient
étre préoccupés de ce que ces autres pourraient dire d’eux et préféraient rester silencieux
(Welsh P et Brown S., 2013 ; Welsh P et Tiffin P., 2012). Les auteurs relataient que I'état UHR
était révélé par des incidents fortuits aux amis- lecture du journal intime, découverte de la

boite de médicaments- (Welsh P et Brown S., 2013).

Cependant, les adolescents témoignaient de la compassion, du soutien et de

I’acceptation a leur égard au moment de la révélation de leur état mental a risque (Welsh P
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et Tiffin P., 2012). Ce temps de révélation renforcait leurs liens amicaux et leur estime d’eux-
mémes (Welsh P et Brown S., 2013). A contrario certains adolescents rapportaient des

expériences stigmatisantes (Welsh P et Brown S., 2013 ; Welsh P et Tiffin P., 2012).

La révélation et les échanges familiaux autour de la situation de I'adolescent dans un

lieu de soin étaient vécus comme aidant et étayant (Welsh P et Tiffin P., 2012).

3.2.2 Adultes UHR

% Expérience du soi et du monde

Les sujets déclaraient, dans |’étude de Brew B et al., 2017, étre proche de la mort,
avoir un sentiment d’étre dirigé vers une fin apocalyptique, une anticipation de leur propre

disparition, un monde dangereux, démoniaque.

Dans les études de Ben-David S et al., 2014 et Sarac C et al., 2021, les participants
exprimaient un sentiment d'étre anormal, différent des autres qu’ils associaient a la
génétique, au cerveau, a un développement anormal, a I'immigration avec l'idée d'un
manque. Les participants de cette étude avaient I'impression que le monde extérieur était
une extension de leur état mental. Un sujet pouvait décrire par exemple I'apparition de
visions effrayantes (démons, objets démoniaques emportant sa famille) apres la perte d’un
proche (grand-mere) et I'aggravation d’une dépression chez le sujet UHR. Les sujets
décrivaient une fusion de l'identité avec les symptomes (Sarac C et al., 2021 ; Brew B et al.,

2017).
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Les symptomes décrits dans les études de Uttinger M et al., 2018, Brew B et al., 2017
et Hu B., Wertz F et al., 2019 étaient peu spécifiques : une perte de motivation, une fatigue,
une impuissance une apparition progressive et graduelle des symptomes, des changements
soudain et étranges de perception, un effort mental pour des petits mouvements corporels,
des étranges sensations corporels ou de pensée, un corps et un environnement devenant
étranger, des éléments déclencheurs. La peur de devenir fou, éprouvée par le sujet UHR,
était retrouvé dans 4 études (Ben-David S et al., 2014 ; Brew B et al., 2017 ; Uttinger M et al.,
2018 ; Hu B et Wertz F et al., 2019). Dans les études de Brew B et al., 2017 et Hu B., Wertz F
et al., 2019, les participants décrivaient des symptomes comme étant persistants,
transitoires ou sortant de nulle part, dominant le champ expérientiel sans engagement
participatif.

@,

% Stratégies d’adaptation

Dans I'étude de Brew B et al., 2017, les sujets luttaient pour faire des liens, tentaient
de normaliser les symptémes pour se rassurer, pensaient qu’il s’agissait d’'un état éphémere.
Les auteurs soulignaient une utilisation incertaine du langage chez les sujets UHR pour
construire un sens. Les études de Uttinger M et al., 2018, Cotter J et al., 2019 et Brew B et
al., 2017 mettaient en évidence des tentatives d’action des sujets UHR pour s’aider par eux

avec une notion d’autosuffisance.

Les participants de I'’étude de Brew B et al., 2017 décrivaient une compréhension
fragmentée de leur état, apres avoir vécu initialement son absence. Les sujets utilisaient de
multiples sources d’information aupres de leurs familles, amis, services de santé qu’ils ne

pouvaient assembler ou refuser certaines interprétations par mécanisme de défense.
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Dans I’étude de Ben David S et al., 2018, les participants avaient décrit I'importance

de leur entourage dans I'approbation ou la désapprobation de leur recherche d’aide.

lls employaient des stratégies d’adaptation durant I'enfance aux situations tel que
I'ignorance, I'acceptation, lI'incorporation dans l'ordinaire (Hu B et Wertz F., 2019). Les
auteurs montraient que les significations des expériences antérieures étaient conservées

dans les événements ultérieurs anormales

L’étude de Hu B et Wertz F., 2019 décrivait quatre voies typiques qui visaient a
intégrer les événements anormaux pour rétablir le contréle, un sentiment de bien-étre, des
liens sociaux et un avenir plus slr et viable. Cela passait par le déni, le détachement, la

tolérance a 'intégration (Hu B et Wertz F., 2019).

% Fonctionnement, qualité de vie

Les individus UHR présentaient des déficiences de fonctionnement dans leur vie
sociale et professionnelle (Cotter J et al.,, 2019). Les individus UHR exprimaient une

incapacité de faire les choses basiques dans |'étude de Brew B et al., 2017.

Dans I'étude de Ben David S et al., 2014, la moitié des participants décrivaient un
fantasme et un désir de partir de chez lui, dans une recherche de monde utopique, différent

au niveau des lois physiques, des cultures, du mode de vie.

Dans quatre études (Ben David S et al., 2014 ; Cotter J et al., 2019 ; Waite F et al.,
2018 ; Carney R et al., 2017), les participants avaient suggéré que leur emploi du temps était
souvent médiocre et non structuré, avec un manque de routine, de nombreux obstacles

pour mener une vie saine.
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Les études réalisées par Hu B et al., 2019 et Cotter J et al., 2019 montraient que les
sujets UHR voulaient poursuivre des projets de vie pour étre indépendant. Les participants
de ces études rencontraient des obstacles importants et se sentaient empéchés dans la
réussite de leur avenir. lls décrivaient une sensibilité accrue au stress (Uttinger M et al.,
2018 ; Waite F et al., 2018), une détérioration progressive au cours des mois précédents
(Cotter J et al., 2019) et un désespoir en termes d’aliénation et de futur sombre ( Ben David S

etal, 2014 ; Hu B et Wertz F., 2019).

R/

% Relations interpersonnelles

Les participants des études de Byrne R et al., 2010, Ben-David S et al., 2014, Hu B et
al., 2019, Cotter J et al., 2019 et Carney R et al., 2017 éprouvaient d'importantes difficultés
dans les relations familiales et/ou sociales. Les auteurs de ces études montraient une
réduction des communications, un manque d’estime d’eux méme, une auto-stigmatisation
internalisée chez les personnes UHR. Ils se sentaient de plus en plus isolés socialement,
coincés dans leur corps et leur monde, déconnectés de I’environnement par une quantité

d’information excessive (Brew B et al., 2017 ; Hu B et Wertz F., 2019).

Dans les études Ben David S et al., 2014, Byrne R et Morrison AP., 2010, Cotter J et
al., 2019, les participants avaient identifié des expériences négatives et défavorables comme
ayant joué un role causal dans le développement de leurs symptomes, de leurs relations
interpersonnelles et des difficultés scolaires. Dans les études de Byrne R et Morrison AP.,
2010 et Cotter J et al., 2019, les participants racontaient des négligences, des pertes
d’attachement, des abus pendant I'enfance. La moitié des participants dans I'étude de Ben

David S., 2014, décrivait des meéres atteintes de psychose.
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Dans les études de Byrne R et Morrison AP., 2010, Brew B et al., 2017, Uttinger M et
al., 2018, les sujets UHR allaient parler de leurs symptémes en premier a un professionnel de
santé plut6t qu’a leur famille ou leurs amis par peur d’étre discriminé, par difficulté a mettre
des mots sur leurs symptémes et de devenir fou, par manque de soutien adéquat dans leurs
relations. Certains participants de I'étude de Uttinger M et al., 2018 avaient vécu des
expériences stigmatisantes a la révélation de leur statut ARMS. Certains participants, de
cette méme étude et dans celle de Byrne R et al., 2010, trouvaient une utilité a la
communication décrivant un soutien aupres de leur entourage familial, amical, une
réduction de l'anxiété a I'égard de la santé mentale, une amélioration du bien-étre
émotionnel et un accés accru a une aide professionnelle. Cela permettait de parler avec ses
propres mots, avoir une meilleure compréhension et étre acteur dans un travail d’équipe

avec les services de santé mentale (Byrne R et Morrison AP., 2010 ; Hauser M et al., 2009).

** Place des centres de détection précoce

Dans I'étude de Uttinger M et al., 2018 il existait des stéréotypes et des préjugés
autour de la psychose. Les participants de cette étude ne connaissaient pas le sens précis de

la psychose.

L’étude de Uttinger M et al., 2018 révélait que le contact avec la clinique de détection
précoce se faisait principalement par l'intermédiaire d'un spécialiste ou, dans certains cas,
par l'intermédiaire d'un ami ou d'un membre de la famille. Les sujets de cette étude avaient
clairement indiqué qu’ils avaient besoin d’aide au moment du premier contact. Les
croyances positives, notées dans I'étude de Ben David S et al., 2018, liées a la prise de
contact avec les centres de détection précoces étaient de se sentir compris, moins isolé, de

recevoir des soins cliniques spécialisés, d’améliorer I’estime de soi. Les croyances négatives
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étaient en lien avec le fait d’étre stigmatisé, ne pas s’accorder avec le thérapeute, étre
éprouvé physiquement et émotionnellement (Ben David S et al., 2018 ; Friesen P et al.,

2016).

Les auteurs dans les études de Ben David S et al., 2018, Hauser M et al., 2009 et
Friesen P et al., 2016 relevaient que les sujets UHR souhaitaient prendre une part active au
traitement. Ils étaient soulagés que leur sentiment de ne pas aller bien soit validé et nommé
par un professionnel et qu’une maladie organique soit écartée, avec une certaine inquiétude
si I'évaluation n’avait rien révélé (Uttinger M et al., 2018). Le premier contact et
I'information du statut pouvaient procurer un sentiment immédiat/initial de peur et

d’insécurité, allant de la honte a la joie (Uttinger M et al., 2018 ; Ben-David S et al., 2018).

Les patients avaient exprimé des besoins tel que partager leurs expériences, participer
a des thérapies de groupe, faire partie d’'un groupe d’entraide, avoir une meilleure
compréhension des symptomes et des traitements par une éducation thérapeutique, avoir
des informations sur la prévention et le risque de transmission (Martina U et al., 2018 ;

Hauser M et al., 2009 ; Friesen P et al., 2016).

3.2.3 Entourage:

«» Description de I'individu UHR

L’étude de Cheryl Corcoran et al., 2003 distingait 2 sous-groupes : « Jamais normal »

représenté par 5 participants et les 15 autres étant « En déclin ».
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Dans le 1er sous-groupe « Jamais normal », I'individu UHR avait toujours été différent
du reste de la famille (Corcoran C et al., 2003). Les participants de cette étude décrivaient
que l'individu UHR avait eu un retard de développement, avaient été dans des programmes
d’éducation spécialisé, étaient la cible de taquinerie, présentaient des troubles de I'"humeur,
du comportement allant jusqu’a la délinquance. L'entourage éprouvait un sentiment
d’impuissance et d’épuisement vis-a-vis des sujets UHR allant jusqu’a formuler des voeux que
I’enfant disparaisse (Corcoran C et al., 2003). Les parents de cette étude relataient

également des traumatismes dans I'enfance.

En ce qui concerne le 28™e sous-groupe « En déclin », aprés avoir décrits initialement
les sujets UHR avec des qualités relationnelles, tout en restant vulnérables, pouvant se faire
mogquer, les parents relataient une métamorphose, un changement de personnalité radicale,
une perte de reconnaissance (Corcoran C et al., 2003). Les auteurs de cette étude notaient
gue les changements étaient graduels, atteignant toutes les dimensions, pas forcément
appréciés par l'entourage jusqu’au point de rupture quand des comportements et

symptomes étaient vus par la famille et considérés comme problématiques.

% Impacts émotionnels, professionnels, familiaux

Les familles, dans cette étude ainsi que celle d’lzon E et al., 2019, avaient décrit un
sentiment d’impuissance, une perte de confiance en leur capacité d’étre parent. Les
participants des études Parratt G et al., 2020, Izon E et al.,, 2021 et Izon E et al.,, 2019
déclaraient étre anxieux et choqué lors de I'expression des HAV, un manque de
compréhension de lindividu UHR. Un sentiment de solitude et de frustration étaient

exprimés par les partenaires, les parents (Izon E et al., 2021).
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Les participants des études Parrat G et al., 2020, Izon E et al., 2021 et Izon E et al.,
2019 se sentaient responsable envers la personne UHR et éprouvaient de la culpabilité. Dans
ces mémes études, les participants étaient dans I'autocritique, faisaient des liens avec leur

expérience personnelle de santé mentale, en lutte interne avec leurs propres angoisses.

Les auteurs, dans I’'étude de Izon E et al., 2019, décrivaient un impact négatif sur la
vie professionnelle des familles/aidants. Les participants de cette étude révélaient que le

niveau de stress, I'efficacité au travail et I'humeur étaient perturbées négativement.

Dans I'étude de lzon E et al., 2021, les meres relataient un changement dans les
relations parents enfants en accordant plus d’attention a I'enfant UHR. Les participants de
cette étude décrivaient un temps partagé ensemble de moindre qualité, des
communications peu claires, confuses auprés des fréres et sceurs ainsi qu’une séparation de

la fratrie.

s Recherche de soutien

Les auteurs dans I’étude de Parratt G et al., 2020 et Izon E et al., 2019 montraient que
les parents s’étaient tournés vers les services de santé pour avoir des conseils car ils
estimaient ne pas avoir les compétences requises pour soutenir leurs enfants. L'aide
permettait un soulagement de I'immense tension et pression que les parents ressentaient,

un partage de la responsabilité (Parratt G et al., 2020).

Les études de lzon E et al.,, 2019 et Parratt G et al., 2020 montraient qu’une
communication ouverte et honnéte avait permis une réduction de la culpabilité, un meilleur
sens de ceux qu’ils vivaient et compréhension de la fagcon de les soutenir et du sens donné
au statut ARMS. Une communication fermée, dans cette méme étude, était associée a une

augmentation du sentiment d’inquiétude sur la capacité a fournir un soutien suffisant, un
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sentiment de frustration, une sur analyse des situations face a I'inconnu de ce que vivaient
les sujets UHR, un sentiment de culpabilité. La situation gardait cependant un élément
imprévisible, les familles craignant la régression (Parratt G et al.,, 2020). Cependant
I'inquiétude et la réaction émotionnelle initiale diminuait vis-a-vis de I'avenir avec le travail

du service de soin (Parratt G et al., 2020).

Dans |'étude de Corcoran C et al.,, 2003, beaucoup de parents décrivaient un désir
gue leurs enfants soient autonomes (Corcoran C et al., 2003). Les participants de cette étude

avaient peur gu'’ils finissent en prison, qu’ils meurent ou finissent dans les rues.

Le désir de carriére et de performance académique pour leur enfant était contrarié,

I’avenir souhaité, imaginé était perdu, volé (Parratt G et al., 2020 ; Corcoran C et al., 2003).

3.2.4 Les médecins

«* Psychiatres adultes

- Complexité dans I'identification et la gestion

Dans I'étude réalisée par Gallois P et Tiffin P., 2012, les psychiatres décrivaient une
difficulté a distinguer les comportements liés au processus adolescent de ceux liés a
I’émergence d’une psychose. Les participants de cette étude explicitaient que l'anxiété
adolescente associée a des situations stressantes contribuait a I'émergence d’idées
suicidaires ou d’automutilation. Il existait une confusion entre les pensées internalisées et

les hallucinations acoustico-verbales (Gallois P et Tiffin P., 2012).
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L’étude de Simmon MB et al.,, 2021 avait rapporté que pour initier un processus
d’engagement et d’autonomisation dans les soins, le rapport entre le clinicien psychiatre et
le patient était plus engageant que celui formé pour des troubles somatiques (Simmon MB
et al.,, 2021). Les cliniciens avaient décrit que le langage était également un facteur
d’'importance dans la compréhension et I'information éclairée dans la prise de décision. En
temps de crise, certains patients de cette étude avaient trouvé utile I'effort coordonné entre
les familles et les cliniciens pour assurer leur sécurité et prendre des décisions auxquelles ils
se sentaient incapables de participer. Les patients relataient le fait que le clinicien avait une

place importante dans la décision des traitements (Simmon MB et al., 2021).

- Usage des traitements

Dans I'étude de Gallois P et Tiffin P., 2012, tous les participants avaient déclaré
utiliser les traitements antipsychotiques une fois toutes les autres options épuisées. L'usage
était controversé car il y avait un risque de diagnostic erroné et les patients pouvaient étre
exposé a des effets secondaires inutiles (Gallois P et Tiffin P., 2012). Les participants
mentionnaient que 'usage d’antipsychotique indiquait aux autres professionnels de santé
ou membre de famille une psychose. Cette étude mettait en avant le fait que l'inclusion
sociale et I'interaction avec ses pairs permettaient de lutter contre la méfiance et I'isolement
en améliorant le fonctionnement social par l'activité de groupe. S’appuyant sur les
consensus et guidelines, les participants décrivaient un manque de cohérence, d’accord et
d’incertitude au sein des équipes et entre les équipes travaillant avec les personnes UHR

(Gallois P et Tiffin P., 2012).
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R/

“* Psychiatres de I'enfance et de I'adolescence

- La question du pronostic

L’étude de Benoit L et al.,, 2017 montrait que les pédopsychiatres envisageaient un
suivi sans catégoriser I’ARMS, la norme était contre la prédiction (Benoit L et al., 2017). Les
personnes interrogées dans cette étude avaient décrit la peur des conséquences chez un
adolescent lorsqu'il s'agissait de divulguer un pronostic, une évolution possible, jugée

pertinente mais trop effrayante pour étre annoncée.

Dans I'étude de Benoit L et al., 2019, les psychiatres considéraient le pronostic comme de la

divination qui ne correspondait pas a leur role.

Le pronostic apportait du stress, une lutte émotionnelle, les statistiques n’apportant
pas de certitude (Benoit L et al., 2019). Les psychiatres de cette étude soulevant le fait que la
prévention n’avait montré aucune preuve de succes, certains exprimaient des doutes sur la
possibilité de prévenir I'apparition d’'une psychose. Elle était vue comme une prévention
tertiaire visant a réduire les séquelles permanentes avec une notion d’absence de remede
(Benoit L et al., 2019). Les psychiatres soulignaient le fait que I’évaluation de I'efficacité des
interventions précoces était contraire a I'éthique et aucune théorie n'épargnait les

inquiétudes concernant l'avenir.

- Stratégies pour faire face a I'incertitude du pronostic

L'impossibilité pour les psychiatres de prédire la psychose découlait de trois sources
d'incertitude (Benoit L et al., 2017). Les auteurs soulignaient que les psychiatres participants
se confrontaient aux limites de leurs propres connaissances, aux limites de la science
médicale et éprouvaient un soulagement face a l'incertitude du pronostic.
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Dans I'étude de Benoit L et al., 2019, les auteurs de cette étude mettaient en exergue
I’'optimisme comme outil utile pour faciliter les interactions avec les patients, négocier les
attentes et décisions. Dans cette étude, il existait une notion de prophétie autoréalisatrice
pessimiste ou il fallait faire attention a ce que l'on pensait. |l s’agissait de patients en
développement, vulnérables aux attentes associées au pronostic (Benoit L et al., 2019). Les
auteurs de cette étude montraient que la conviction de I'engagement des psychiatres dans

les soins améliorait I'efficacité des soins.

Une autre source d’incertitude venait du processus adolescent (Benoit L et al., 2017).
Les auteurs de cette étude mettaient en évidence que distinguer les troubles psychiatriques
du processus adolescent était difficile et qu’il existait une hésitation clinique entre

I'instabilité et la construction de soi.

Enfin, la troisieme source, selon I'étude de Benoit L et al., 2017, était la réticence a
anticiper la transition vers la psychose. La psychose était vue historiquement comme un
trouble mental et social a vie et l'efficacité des interventions précoces pouvait étre

paradoxale dans I'établissement d’un diagnostic (Benoit L et al 2017).

@,

% Médecins généralistes

- ldentifier les personnes UHR

L’étude de Strelchuk D et al.,, en 2021 s’était intéressée a I'opinion des médecins
généralistes. Lors de |'utilisation de la premiére version du guide thématique de cette étude,
certains médecins généralistes avaient demandé des éclaircissements sur ce que l'on
entendait par personnes a risque de psychose. lls souhaitaient savoir s’il s’agissait de

facteurs de risques (cannabis, antécédents de traumatismes), d’'une maladie psychotique a
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risque de rechute, de symptomes psychotiques légers. Apres avoir précisé le sens, certains
médecins généralistes de cette étude avaient déclaré qu’ils voyaient rarement ces patients.
Dans cette étude, les médecins voyaient ces patients comme étant psychotiques plutét qu’a
risque de psychose. lls pouvaient attribuer des symptdmes a d’autres contextes
symptomatologiques (Strelchuk D et al.,, 2021). L'importance de reconnaitre les états
mentaux a risque de psychose permettait de les aider a mieux connaitre leurs symptémes,
améliorer leur état et obtenir des informations pour les adresser mais cela comportait
également des inconvénients I'impossibilité d’un traitement efficace et des inquiétudes

inutiles (Strelchuk D et al., 2021).

- Facteurs influencant I'identification

Selon cette méme étude (Strelchuk D et al., 2021), les personnes UHR n’étaient pas
vues en soins primaires, la plupart des médecins rencontraient ceux qui étaient déja passés a
la psychose. Les obstacles a la consultation pouvaient étre les symptomes ainsi que la
stigmatisation et le manque de sensibilisation (Strelchuk D et al., 2021). Les participants de
cette étude soulignaient le fait que les sujets UHR avaient peur de révéler les symptomes,

consultant pour d’autres motifs (dépression, anxiété).

Les obstacles identifiés dans cette étude étaient que les médecins généralistes n’avaient
pas de compétences suffisantes avec une formation limitée en santé mentale. Les
participants de cette étude exprimaient le manque de temps dans le cadre d’une
consultation de médecine générale. Deux médecins généralistes avaient également
mentionné qu’il serait plus facile d’identifier ces patients en sensibilisant davantage les
médecins généralistes a l'efficacité du traitement, en sachant ou les adresser et en

connaissant la disponibilité des services (Strelchuk D et al., 2021).
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4 DISCUSSION

Cette revue de littérature nous a permis d’explorer I’état de la recherche qualitative sur
I’état mental a risque. Plusieurs aspects font défaut dans cette revue de littérature, nous

permettant de dégager des perspectives de recherche pertinentes.

Comme trés souvent dans des revues de littérature qualitatives, les études sont
majoritairement anglo-saxonnes. Si cela représente une limite pour la transférabilité des
résultats de cette revue, cela questionne également sur la transposition du concept d’UHR
dans d’autres pays a la culture et au systeme de soin différent. Aucune étude de cette revue
n‘aborde la question transculturelle en général, la validation transculturelle du concept en
particulier. Les travaux de Kleinman peuvent étre évoqué a ce sujet dans le sens ou
I’expression de la souffrance s’inscrit dans une époque et un systeme de soin. La clinique
d’une pathologie est prise dans une vision anthropologique de la médecine et répond a des
attentes thérapeutiques, a des rapports sociologiques et des conceptions étiologiques.
Arthur Kleinman a donc proposé le terme de « category fallacy ». Les diagnostiques se
fondent sur les connaissances que nous avons (Kleinman A., 1987). Nous pensons que des
études dans d’autres contextes culturels sont nécessaires pour explorer la pertinence du
concept d’UHR dans des pays a la culture médicale et au systéme de soin éloigné de ceux

dont ce concept est issu.

La plupart des études s‘intéressait au sujets UHR adultes jeunes (18-30 ans). Peu
d’études se focalisaient uniqguement sur la population pédiatrique et souvent I'age des sujets
UHR inclus dans les études s’étendait de I'adolescence a I'age adulte, les résultats ne faisant

pas de distinction entre I'un et l'autre. Le développement de I'enfant et le processus
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adolescent ne sont pas pris en compte et lI'implication de la pédopsychiatrie dans
I’élaboration des études est peu marquée. Une seule étude a interrogé les pédopsychiatres.
Il semble essentiel que des recherches qualitatives futures se centrent sur le vécu des

adolescents UHR en explorant spécifiquement les aspects développementaux et identitaires.

Trois points de nos résultats nous paraissent particulierement pertinents a discuter : la
communication, les émotions négatives similaires et l'incertitude. Ces trois points sont

partagés par I'ensemble des sujets UHR, leurs familles et les médecins.

4.1 Lacommunication

4.1.1 Communication chez le sujet UHR :

La communication est un enjeu majeur pour les sujets UHR. Partager ce qu’ils vivent
avec leurs pairs, établir un relationnel stable, révéler leurs ARMS et demander des soins
caractérisent les points importants. Nos résultats mettent en avant une difficulté a
verbaliser. Les difficultés relationnelles des personnes UHR sont déja bien décrits : lls ont
moins d'amis, un réseau social moins diversifié, ont I'impression d'étre soutenu et encouragé
par leur entourage familial et amical mais percoivent moins le soutien et ont un plus haut
degré de solitude (Robustelli BL et al., 2017). Les patients ayant peu de soutien familial, des
niveaux de solitudes plus élevés ont des symptomes les plus graves et un moins bon
fonctionnement global (O’Brien MP et al., 2009). Un déficit en cognition sociale est par
ailleurs rapporté chez les sujets UHR (Pelizza L et al., 2020) tout comme un déficit en théorie

de I'esprit implicite (Bora E et al, 2013 ; Vargas T et al., 2019 ; Takano Y et al., 2016).
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4.1.2 Lacommunication et les interactions sociales : I'exemple du milieu scolaire

Les circonstances de découverte du statut d’ARMS par les pairs, rapportées par les
sujets UHR, se faisait en milieu scolaire. Ces derniers avaient une stigmatisation internalisée
et ne communiquaient pas a propos de leurs symptomes aupres de leurs amis. Des
interventions dans les milieux scolaires sont des cibles pour prévenir la stigmatisation et
promouvoir la santé mentale olu cette derniére serait vue comme un continuum entre les
difficultés émotionnelles et comportementales et le bien-étre. La frontiere entre le normal
et I'apparition de symptomes serait moins marquée (Schomerus G et coll., 2016). Howie C et
al., 2020 suggerent une mise en place de programme de dépistage dans les milieux scolaires
afin d’augmenter la sensibilisation des symptomes prodromiques. La thése de Hakon Olav
Amlid reprend I'importance du confident dans la verbalisation de la détresse psychologique
chez le sujet UHR. Cette sensibilisation donnerait une ouverture de compréhension et
d’écoute a propos des difficultés rencontrées par les sujets UHR. La scolarité est un milieu
privilégié pour permettre a la parole de se libérer et normaliser les symptomes
psychiatriques. Conduire des recherches qualitatives sur ce terrain permettrait d’explorer et
améliorer la verbalisation des troubles mentaux chez les étudiants et dans notre recherche

pour I'état mental a risque.

4.1.3 L’enjeu de la communication intrafamiliale

La communication intra-familiale est un élément d’importance pour les sujets UHR
ainsi que I'entourage dans la compréhension de |'état ARMS et le renforcement du soutien
aupres du sujet UHR. Les études ont pu mettre en évidence le fait que le sujet UHR se
referrait avec difficulté aupres de son entourage et ce dernier avait des difficultés de

compréhension de cet état. La famille et son implication dans les soins ont un réle majeur
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aupres du sujet UHR. Les relations intrafamiliales et la communication au sein de la famille
apparaissent ainsi comme une cible du soin afin d’assurer un engagement et une adhésion
et d’éviter un dropout, un isolement. Une communication ouverte sur le statut mental a
risque permet une meilleure inscription et renforcement des liens intra-familiaux qui
peuvent étre fragilisés par les troubles mentaux. La qualité du lien relationnel est ce qui
permet au sujet UHR de verbaliser, demander et recevoir de I'aide (H&dkon Olav Amlid.,
2021). Dans la thése de Hakon Olav Amlid, 'ouverture de la communication est ce qui
impacte le plus fortement le parcours de soin du sujet UHR. L’entourage serait a I'origine de
I’accés aux soins dans 50,75% des cas (Oppettit A., 2016) ou 57% selon les études (Shin Y et
al., 2010). Le désengagement dans les soins est lié aux facteurs d’habilitation (soutien
familial) et de besoin (Mascayano F et al., 2021). Inclure les familles et travailler avec elles
font pleinement partie de la prise en charge. Les dispositifs comme profamille pour la
schizophrénie, I'unafam pour les troubles mentaux en général permettent d’intégrer dans le
processus, informer les familles. Les groupes de parole, les programmes de psychoéducation
sont des espaces privilégiés. Le vécu de la fratrie et des partenaires n’a jamais été exploré a

notre connaissance.

4.1.4 Communication entre les professionnels de santé

Parmi les intervenants agissant dans la prise en charge des sujets UHR, la
communication entre les médecins généralistes et la psychiatrie est mise en évidence
comme une barriere dans les études. Certains médecins généralistes ont évoqué le fait qu’ils
ne suivaient pas les individus UHR et se sentaient en difficulté pour les réorienter vers des
services spécialisés. Ces résultats ont été retrouvé dans I'étude de Richard Hary ou seul 0 a

10% des patients UHR étaient suivis par les médecins généralistes. Ce nombre augmentait
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chez les médecins travaillant dans les services étudiants. Les médecins généralistes ont
évoqué le fait que les sujets UHR pouvaient venir en consultation pour des motifs autres tel
gue des idées suicidaires. Selon le rapport de la HAS, les efforts de coordination entre les
médecins généralistes et les psychiatres doivent étre soutenus tel que le renforcement des
partages de courriers, les rencontres pluridisciplinaires et des systemes d’informations
partagés et les dispositifs de liaisons. Le médecin généraliste garde le suivi du patient mais
peut demander un avis psychiatrique. Des dispositifs de soins partagés ont été mis en place
en région parisienne, les Yvelines du Sud (2001) et Créteil (2012), et a Toulouse (2017).
Composés de psychiatre, psychologue et infirmier, ils assurent des avis spécialisés aupres

des médecins généralistes.

La coordination du parcours de soins en psychiatrie est tres peu développée. Le SAMSAH
PREPSY accompagne des jeunes de 18 a 25 ans présentant des troubles psychiques et fait
I'articulation entre les différents acteurs autour du patient, coordonne et facilite I'acceés aux

soins.

La communication est influencée par les représentations de la maladie au sein de la
population générale et des médecins. La stigmatisation et I'engagement dans les soins sont
nécessairement a prendre en compte. Les patients UHR sont vulnérables et peu demandeurs
d’aide par manque de soutien social, défaut d’insight, attribution de leurs symptomes a
d’autres causes en plus de la représentation négative et de la méconnaissance de la
psychiatrie. L’influence de la stigmatisation sur la maniere dont les adolescents UHR
demandent de I'aide et sur leur anxiété a été récemment documentée (Gronholm PC et al.,
2017). La représentation négative de la psychose est également présente chez les soignants,

associé a un certain fatalisme. Cela souligne I'importance de renforcer la compréhension
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clinique de I'état UHR pour les professionnels de santé et le grand public (Allan SM et al.,

2020).

4.2 Unvécu émotionnel similaire : solitude et impuissance

4.2.1 Lessujets UHR

Le statut UHR met a I'épreuve les capacités d’adaptation et d’autonomisation du
sujet UHR. lls seraient également moins capables de gérer le stress de la vie quotidienne et

de s’adapter (Gerritsen C et al., 2019 ; Palmier JE et al., 2012 ; Vander Y et al., 2017).

Le sentiment de devenir fou est présent chez le sujet UHR. Les sujets UHR évoquent
dans les études une perte de familiarité, un sentiment d’étrangeté. Aux débuts des années
2000, Kapur S a proposé un modele basé sur le principe de « saillance aberrante » (aberrant
saliance) dans la schizophrénie: les symptomes positifs de la schizophrénie seraient
soutenus par des décharges dopaminergiques aberrantes conférant des significations
erronées a des phénomeénes anodins de la vie quotidienne et contribuant aux sentiments
d’étrangeté des personnes psychotiques (Kapur S., 2003). Ces phénoménes seraient
prodromiques et pourraient survenir dés I'enfance et donc chez les sujets UHR. Ils sont en
quéte de sens et se confrontent a plusieurs sources d’informations pour comprendre ce
gu’ils vivent. La psychoéducation prend toute sa place ici et permettrait d’accompagner les
sujets dans leur prise de décision et soutenir leur autonomie. Le développement d’outil
d’aide a la décision serait pertinent. Le case management développé dans les pays anglo-
saxons peut étre une piste a développer en France pour pallier aux difficultés que représente
un état mental a risque dans sa dimension sociale, financiére, relationnelle, clinique (Yung

AR et al., 2003 ; Malla A et al., 2003).
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Il existe des corrélations entre les symptomes et des éléments biographiques.
Certaines études ont mis en évidence des antécédents d’abus et d’évenements
traumatiques chez les sujets UHR. Selon plusieurs équipes, le contenu des symptomes des
patients UHR serait lié a leur expérience de vie. Marshall C et al, 2019 ont décrit que le
contenu des hallucinations acoustico-verbales (HAV) chez les patients UHR reprend des
conversations vécues. Cette association entre le vécu du patient UHR et le contenu du
symptome a été également décrit par Raune D et al., 2006 : dans leur étude, ils montrent
gue les délires de grandeurs et la dépression sont fréquemment associés a des évenements
passés comme le danger ou I'humiliation. Quant a Thompson A et al., 2010 ils retrouvent un
vécu traumatique sexuel dans les délires a thématiques sexuelles des personnes UHR. Les
personnes UHR avec des antécédents de traumatisme présentent des troubles de la
perception augmentés, des symptomes cliniques et affectifs plus sévere et un moins bon
fonctionnement global (Loewy RL et al., 2019 ; Velthorst E et al., 2013). Les maltraitances
infantiles sont retrouvées chez 17,4 % de I’échantillon de patients UHR dans I’étude de Kraan
TC et al, (2018) ; elle retrouve une association entre la sévérité de la maltraitance et le risque
de transition. La recherche actuelle s’est intéressée au vécu des symptomes, au
fonctionnement global, a la santé physique mais aucune exploration ne s’est faite sur leur

histoire de vie.

En 2013, Stanghellini G reprend la théorie de Karl Jasper en soulignant gqu’une
approche clinique centrée sur l'individu intégré dans une expérience de vie permet de
développer chez le patient des compétences d’autogestion et soutient le rétablissement. Ce
gu’il resouligne en 2015 en observant que le rétablissement des patients psychotiques se fait
par la réduction des symptdmes et la reconnaissance des ressources du patient pour

comprendre et apprivoiser sa vulnérabilité. Explorer le vécu des sujets UHR serait donc en ce
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sens a poursuivre. Inscrire I'individu dans sa propre histoire par des activités de médiation lui
permettrait de se réapproprier sa biographie, de donner du sens. En effet, la médiation
permet de rouvrir un espace et un temps pour un travail d’écoute et de découverte de soi,

redécouvrir sa propre créativité et ses capacités d’action sur sa propre vie.

4.2.2 Les Familles

Les familles ont pu exprimer leur sentiment de solitude, d'impuissance en tant que parent
face a la gestion des symptomes. Le travail avec les familles permettrait une meilleure
compréhension du statut ARMS et une préservation des espaces de soin et ceux familiaux.
Les familles se sentaient impuissantes face aux symptomes des sujets UHR, doutaient de leur
capacité d’étre parent. La dynamique intra-familiale est a interroger. En effet, les personnes
UHR sont plus susceptibles de recevoir une surprotection au niveau des liens parentaux au
détriment de leurs soins et de leurs affections (Peh OH et al., 2020). De méme O’Brien MP et
al., ont montré que les symptomes s'améliorent chez des patients UHR a mesure que les
critiques maternelles stressantes diminuent. Les études ont pu montrer des événements de
vie de I'ordre du psychotraumatisme, des ruptures de lien par la séparation parentale et de
la fratrie. Les méres représentent le parent le plus fortement interrogé et présent dans les
études. Nous pouvons nous interroger sur la place du pére dans la vie et la prise en charge
des individus UHR. La fratrie, les amis, les compagnons ont été peu interrogés. Nous

retrouvons un seul frere et quatre partenaires.

4.2.3 Les médecins

Les études ont également montré que les médecins se sentaient en difficulté par
rapport a la prise en charge. Il a été mentionné également I'engagement plus important
dans la relation soignant-soigné en psychiatrie qu’en somatique et le sujet UHR, lui-méme
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pouvait se sentir éprouvé émotionnellement par la rencontre. Cela reprend le résultat
d’autres études ou I'alliance thérapeutique, le lien de confiance est au coeur du soin et peut

étre vécu plus fortement et créer de I'épuisement (Pagés A., 2021).

La question du pronostic est un élément majeur et facteur de stress et de lutte
intérieur chez les médecins. En pratique, I"évolution de la clinique d’un patient UHR reste
difficilement prévisible. L’étude de cohorte prospective sur 2 ans de Chan CT et al, 2019 n’a
retrouvé aucun facteur de risque prédictif. Beaucoup d’auteurs considérent que
I'augmentation des détections précoces conduit statistiquement a une augmentation des
faux positifs et influe sur les taux de transition (expliquant en partie des taux tres élevés
dans certaines cohortes) et militent pour une amélioration des critéres UHR. Leur argument
principal réside dans la différence de symptomatologie initiale et d’évolution clinique entre

les personnes UHR qui font une transition psychotique et ceux qui ne la font pas.

Un manque de consensus et de guidelines est évoqué également au sein des études.
On retrouve ce phénomeéne au sein d’une étude exploratoire. La pratique méme de la
psychiatrie se fait avec plus de liberté d’action, une absence de protocole ou le cadre est a la

fois institutionnel et personnalisé (Pages A., 2021).

La question de I'impuissance émerge de maniere globale chez les patients, 'entourage
et les médecins. Il s’agit d’une prise en charge d’un sujet vulnérable et doublement
vulnérable quand il s’agit d’adolescent par laquelle peut étre mis en jeu un rapport de
pouvoir. La recherche de I'autonomisation du patient et de son individuation est essentielle.
Les interventions précoces posent la question de I’éthique du soin. Dominique Coulot
développe des points d’éthique pour garantir un accompagnement et un cadre de soin. Il

s’agit d’ouvrir un « espace de confiance » et de « pérennité » ou la singularité de la personne
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soit toujours entendue comme « hors catégorie », ol I'écoute et le souci de I'autre soit
établi dans une égalité. Dans cette « éthique du souci et de la responsabilité », le retour sur
soi permet une relation « créatrice, singuliere et émancipatrice » (Coulot D., 2016). Michel
Foucault propose de développer « le souci de soi » au centre du soin, ou le sujet est acteur
de sa propre histoire (Foucault M., 1984). Mettre en place des moyens d’acces discret ou la
confidentialité est garantie pour accéder a un soutien pourrait permettre aux individus de

parler de leurs symptomes.

4.3 Lincertitude

4.3.1 Limites de la détection/de la prévention secondaire

La détection d’'un état mental a risque reste difficile. Les échelles utilisées pour
déterminer les individus UHR sont peu spécifiques. On retrouve une sensibilité a 89% et une
spécificité de 60,2% dans I'étude de Woods SW et al., 2009 en utilisant les échelles de SIPS et
SOPS. L'étude BEAR-KIDS réalisée aupreés d’enfants et d’adolescents montre |'absence de
valeur du pronostic et de signification claire de ces criteres ainsi qu’une variation en fonction
de I'age. Elle détermine un age seuil de 16 ans. Il s’agit également d’échelles faites pour les
adultes. Les échelles pour les enfants/adolescents sont tres peu utilisées et aucune n’est
validée en France. En 2015, une étude s’est intéressée a I'analyse sémantique et syntaxique
automatisée de la parole des sujets UHR et a retrouvé des anomalies tel que la réduction de
la longueur des phrases, la mauvaise utilisation des déterminants, le faible indice de
cohésion de I'énoncé (Bedi G et al., 2015). Les marqueurs linguistiques font état de 'usage
de la langue par le sujet UHR (Bazziconi PF et al., 2019). Cependant ils restent subtils et
peuvent échapper a I'écoute de I'interlocuteur dans la pratique clinique. lls ne se substituent

en rien a la portée d’une conversation entre deux protagonistes inscrites dans une histoire
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narrative. Cependant, dans la schizophrénie et par extension dans I'état mental a risque,
I’expérience subjective du langage et la conservation du sens sont altérées (Leroy F et al.,
2007). L'intérét de ces marqueurs linguistiques serait de s’intéresser a la structure méme du
discours, dépourvu de portée affective et intentionnelle (Bazziconi PF et al., 2019). lls ont un

réle comme facteurs prédictifs et ont I'avantage d’étre non invasif.

4.3.2 Un concept et une identité « flou »

Cet incertitude diagnostique répond et renforce le trouble identitaire et la
perturbation du soi du sujet UHR. La perturbation du soi fait I'objet de plusieurs travaux chez
les sujets UHR entre les deux grands cadres phénoménologiques de la perturbation de soi
« de base » du spectre schizophrénique et « celle » narrative des personnalités limites
(Nelson B et al., 2013). Une perturbation du sens fondamental de soi « de base » a été
retrouvée chez les états UHR (Jia H et al., 2015). Le trouble du soi semble étre le marqueur le
plus pertinent dans l'identification des jeunes a haut risque de psychose (Raballo A et al.,
2016). Poletti M et al., 2019 ont proposé que les échecs de décharge corollaire - mécanisme
neurophysiologique de base impliqué potentiellement dans la prédiction sensorielle-
participeraient a I'émergence d’expériences subjectives anormales et aux troubles de
perception du soi. Plus récemment, Nelson B et al., 2019 ont montré une relation entre
source monitoring deficit (déficit en mémoire de source : reconnaissance de |'origine de
I'information) qui permet de distinguer les informations générées en interne et celles
percues en externe et perturbation de I'expérience de soi chez les patients atteints de

psychose précoce.

Une meilleure compréhension des troubles du soi permettrait de diminuer le nombre

de faux positifs des états UHR. Nous avons remarqué que les études réalisées étaient
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congues par des psychiatres et que |'état mental a risque était vu comme |'’émergence d’une
psychose. Cependant, les faux positifs nous rappellent que tous n’évoluent pas forcément
vers la schizophrénie. Il s’agit d’'un état mental a risque et non d’un état prodromique

(McGorry PD et Yung AR., 2003).

Les résultats ont fait émerger deux groupes du développement de I'état mental a
risque. L'un s’inscrivant dans processus graduel, I'autre dans un état de rupture avec |'état
antérieur. L'état mental a risque atteint des personnes en pleine construction identitaire,
soit dans leur inscription familial pour les adolescents ou sociétale pour les jeunes adultes.
La recherche qualitative actuelle a pu mettre en évidence que ces sujets confondaient leur
identité et leurs symptomes qui eux-mémes sont influencés par leur vécu. Il serait pertinent
de poursuivre les recherches dans I'exploration de leur histoire de vie pour mieux

comprendre ce que vivent les personnes UHR, améliorer 'accompagnement.

4.3.3 Limportance de la rencontre clinique

Les psychiatres se sentent en difficulté pour distinguer ce qui est de I'ordre du
processus adolescent de celui d’'un état symptomatique. Le développement de I'enfant et le
processus adolescent sont trés peu explorés, alors qu’il s’agit d’'un temps de remaniement

psychique important.

Séverine Delieutraz souligne que les classifications médicales internationales tendent
également a mettre dans des cases, la case diagnostic en I'occurrence, et ainsi a séparer le
normal du pathologique par un certain nombre de signes cliniques répertoriés. Une telle
approche tend a nier toute interprétation du symptome : « c’est le diagnostic final qui

prévaut » (Delieutraz S., 2012). La question de la prépsychose met donc en évidence les
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limites de nos cadres. Il convoque I'impenser, les frontieres et les limites de nos propres
nosographies. La place de la pédopsychiatrie est donc majeure dans la compréhension et la

recherche de I’état mental a risque.

5 LIMITES

Cette revue prend en compte la vision de I'état mental a risque auprés de 218
personnes UHR, 40 proches et 64 médecins. Vingt-trois articles ont été identifiés et inclus.
Tous étaient de bonnes qualité soumis a un comité de lecture. La généralisation de nos
résultats est limitée. Notre méthode consiste a synthétiser les données provenant des
résultats analysés dans les recherches qualitatives. Le recueil de ces résultats est soumis a la
réflexivité du chercheur de chaque étude et nous avons acces uniquement aux données
exploitées par ce dernier. Nous avons utilisé plusieurs bases de données pour accéder aux
études qualitatives concernant I’ARMS. Cependant, les études sont majoritairement
anglosaxonnes. La langue utilisée de maniere majoritaire dans les bases de données des
revues scientifiques est I'anglais. Cela peut restreindre I'accés aux articles écrits en d’autres
langues et expliquer la visibilité des recherches anglophones par rapport a d’autres pays. La
transférabilité des résultats est également une limite dans cette revue. Enfin, nous n’avons
pas intégré les études issues de la littérature grise. Nous pouvons citer la thése de
psychologie clinique de Hakon Olav Amlid qui s’intéresse aux influences sur le parcours de

soins des sujets UHR.
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6 CONCLUSION

L’objectif de notre revue était de faire un état des lieux de la recherche qualitative sur le
statut ARMS et de découvrir des champs d’expérience qui n‘ont pas encore été exploré.
Cette revue de littérature a fait émerger trois axes importants issus du point de vue des
sujets UHR, de I'entourage et des médecins : la communication, I’émotion négative partagée

et I'incertitude.

Les résultats de notre revue sont en accord avec les données de la littérature. L’état
mental a risque s’engage et s’inscrit dans I'accompagnement et la prise en charge de la
vulnérabilité d’un individu. Le processus d’autonomisation sous-tend les actions des
interventions précoces, la mobilisation de I'entourage familial et la demande d’aide des
sujets UHR. La confusion et I'aspect nébuleux du concept d’état mental a risque qui ne
s’'inscrit pas dans des prodromes d’un état pathologique soutiennent et contribuent a
I'incompréhension des participants de cette étude et renvoient symptomatiquement a notre

modele de soin et vision de la psychiatrie.

Des recherches autour du vécu de cet état UHR permettront de mieux le comprendre.
L'inscription de I'individu dans son expérience de vie et dans ses remaniements psychiques
en fonction de son dge pourront étre des clés pour clarifier cet espace mental a risque dans

sa prise en charge et son accompagnement.

Retracer leur histoire de vie personnelle permettrait de se réapproprier leur subjectivité
en dehors de leurs symptdmes. La clinique adolescente est « une clinique du regard »
(Bidaud E et Ouvry 0., 2007). Il s’agit la d’une rencontre qui doit étre rendue possible pour

gue l'adolescent puisse prendre sa place auprés de I'autre. Développer des outils ludiques
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(tels que la photo-élicitation ou des ateliers contes) pour permettre d’accéder a leurs vécus

et faciliter la rencontre serait intéressant.
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RESUME

Introduction :

Les états mentaux dits Ultra High Risk (UHR) ou At-Risk-Mental-State (ARMS) sont
définis comme des processus psychiques a risque important de développer une psychose. Ce
concept, s’inscrivant dans une approche neuro-développemental apparue a la fin des
années 90. Cette période est peu spécifique, en dessous du seuil pathologique et de
I’établissement d’un diagnostic. Les stratégies thérapeutiques ont plusieurs objectifs :
réduire la durée de maladie non traitée, améliorer la symptomatologie et réduire les
difficultés psychosociales du patient. Les recherches autour des interventions précoces ont
axé leurs études sur les premiers épisodes psychotiques. Cependant les prodromes existent
en moyenne trois ans avant le premier épisode psychotique et restent globalement
méconnus. A notre connaissance, il n’existe aucune revue systématique de la littérature
gualitative explorant I'expérience des personnes UHR, de leurs proches et des professionnels

qui les prennent en charge.

Objectifs :
Notre objectif est de réaliser cette revue systématique afin d’identifier précisément les
populations étudiées et les thématiques communes mais également de dégager des pistes

originales pour la recherche et les soins des personnes UHR.

Méthode :

Cette étude a suivi la méthodologie des revues systématiques de littérature. Il s’agit de
synthétiser les résultats d'études qualitatives existantes pour dégager des themes communs

et mettre en évidence les implications pour la pratique future.

Résultats :

Trois points de nos résultats ont été dégagé et partagé par I'ensemble des sujets UHR,

leurs familles et les médecins : la communication, les émotions négatives similaires et
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I'incertitude. L'ouverture de la communication au sein de la famille et entre les
professionnels de santé impacte fortement le parcours de soin du sujet. Les familles, les
sujets et les professionnels ressentent un sentiment de solitude et d’impuissance en partie

favorisé par l'incertitude du pronostic et le concept méme d’état mental a risque.

Conclusion :

Linscription de lindividu dans son expérience de vie et dans ses remaniements
psychiques en fonction de son age pourront étre des clés pour clarifier cet espace mental a

risque dans sa prise en charge et son accompagnement.

Mots clés : Statut mental a risque, UHR, adolescence, recherche qualitative,

ABSTRACT

Introduction:

Mental states called Ultra High Risk (UHR) or At-Risk-Mental-State (ARMS) are
defined as psychic processes at high risk of developing psychosis. This concept, part of a
neuro-developmental approach, appeared in the late 90s. This period is not very specific,
below the pathological threshold and the establishment of a diagnosis. Therapeutic
strategies have several objectives: to reduce the duration of untreated illness, to improve
the symptomatology and reduce the psychosocial difficulties of the patient. Research around
early interventions has focused its studies on early psychotic episodes. However, prodromes
exist on average three years before the first psychotic episode and remain globally
unknown. To our knowledge, there is no systematic review of the qualitative literature
exploring the experience of UHR people, their relatives and the professionals who care for
them.
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Objectives:

Our objective is to carry out this systematic review in order to precisely identify the
populations studied and the common themes but also to identify original avenues for
research and care of UHR people.

Method:

This study followed the methodology of systematic reviews of literature. The aim is to
synthesize the results of existing qualitative studies to identify common themes and
highlight implications for future practice.

Results:

Three points of our results were identified and shared by all UHR subjects, their families
and physicians: communication, similar negative emotions and uncertainty. The opening of
communication within the family and between health professionals strongly impacts the
subject's care pathway. Families, subjects and professionals feel a sense of loneliness and
helplessness that is partly fueled by the uncertainty of prognosis and the very concept of a

mental state at risk.

Conclusion:

The inscription of the individual in his life experience and in his psychic reshuffles
according to his age can be keys to clarify this mental space at risk in his care and

accompaniment.

Keywords: Mental status at risk, UHR, adolescence, qualitative research,
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