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Résumé. Depuis 1948, Fountain House, lauréat du prix humanitaire Conrad N. Hil-
ton, permet a des personnes souffrant de troubles mentaux graves de vivre et de
s’épanouir dans la société. Fountain House a créé une communauté ou des per-
sonnes atteintes d'une maladie mentale grave participent activement a leur propre
rétablissement. C’'est un endroit ou des gens — qui autrement seraient marginalisés
et isolés — viennent tous les jours pour trouver un but, apprendre, se soutenir les
uns les autres, travailler ensemble, créer des relations amicales, se sentir humain.
La citoyenneté signifie avoir un réle, peu importe la taille de celui-ci. Fountain House
permet a ses membres d’acquérir les compétences dont ils ont besoin pour obtenir
ce role et pouvoir contribuer a la société.

Le systeme de soins communautaires de Fountain House va au-dela des soins
de santé intégrés en combinant des interventions médicales, psychiatriques et
sociales. Au centre Fountain House Sidney R. Baer Jr, la premiére maison de
santé intégrée aux Etats-Unis pour les personnes atteintes de troubles mentaux
graves, les personnes recoivent des soins primaires et psychiatriques. Au centre
communautaire de Fountain House, les gens participent a des programmes de
bien-étre fondés sur des données probantes, notamment des activités physiques et
de contréle du poids, des cours d’éducation nutritionnelle, des groupes d’aide au
sevrage aux addictions (drogues, tabac). Il résulte de cette approche des relations
sociales améliorées, une plus grande observance du traitement, une réduction de
la réhospitalisation et des admissions en urgences et, en fin de compte, des vies
plus saines et plus longues.

Mots clés : Fountain House, rétablissement, autonomisation, psychiatrie, santé
mentale, organisation des soins psychiatriques, santé communautaire, citoyenneté,
schizophrénie, trouble bipolaire, Etats-Unis

Abstract. A Community Care System: a Model for Empowering People
with Severe Mental lliness. Since 1948, Fountain House, recipient of the Conrad
N. Hilton Humanitarian Prize, has empowered people with severe mental disorders
to live and thrive in society. Fountain House creates a community where people
living with serious mental illness are active participants in their own recovery. It is a
place where people - who would otherwise be marginalized and alone - come every
day to find a purpose; to learn; to support one another; to work together; to build
friendships; to feel human. Citizenship means having a role, no matter how small
or large that role is. Fountain House enables members to gain the skills they need
to assume a role so that they can contribute to society.

Fountain House’s Community System of Care goes beyond integrated heal-
thcare by combining medical, psychiatric and social interventions. At Fountain
House’s Sidney R. Baer, Jr. Center, the first integrated health home in the USA
for people living with severe mental disorders, individuals receive primary and
psychiatric care. At Fountain House’s community center, people participate in
evidence-based wellness programs, including: weight management and fitness
activities, nutrition classes and substance abuse and smoking cessation groups.
The result is enhanced social relationships, increased medication adherence, redu-
ced re-hospitalization and emergency room visits, and ultimately, healthier, longer
lives.

Key words: Fountain House, rehabilitation, empowerment, psychiatry, mental
health, psychiatric care organization, community health, citizenship, schizophrenia,
bipolar disorder, United States

Resumen. Un sistema de atencion comunitaria: un modelo para la autono-
mizacion de las personas con una enfermedad mental grave. Desde 1948,
Fountain House, laureado con el premio humanitario Conrad N. Hilton permite que
unas personas con trastornos mentales graves vivan y se realicen en la sociedad.
Fountain House ha creado una comunidad en las que unas personas con una
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enfermedad mental grave participan activamente a la propia recuperaciéon. Es un
lugar al que cierta gente — que de otro modo se veria marginada y aislada — acude
todos los dias para encontrar un fin, aprender, apoyarse uno a otros, trabajar juntos,
crear relaciones amistosas, sentirse humano. La ciudadania significa disponer de
un papel, poco importa la dimension del mismo. Fountain House permite que sus
miembros adquieran las competencias que necesitan para conseguir ese papel y
poder contribuir a la sociedad.

El sistema de atencion comunitaria de Fontaine House va mas alla de la atencion
sanitaria integrada al combinar intervenciones médicas, psiquiatricas y sociales.
En el Centro Fountain House Sidney R. Baer Jr, la primera casa de salud integrada
en Estados Unidos para las personas con trastornos mentales graves, las personas
reciben cuidados primarios y psiquiatricos. En el Centro comunitario de Fountain
House, la gente participa a unos programas de bienestar fundados en unos datos
fehacientes, especialmente unas actividades fisicas y de control del peso, unas
clases de educacién nutricional, unos grupos de ayuda al abandono de las adic-
ciones(drogas, tabaco). De resultas de este enfoque hay unas relaciones sociales
mejoradas, una mayor observancia del tratamiento, una reduccion de la rehospi-
talizacion y de las admisiones en urgencias y, finalmente, unas vidas mas sanas y
mas largas.

Palabras claves: Fountain House, recuperacion, autonomizacion, psiquiatria,
salud mental, organizacion de la atencién psiquiatria, salud comunitaria, ciuda-

dania, esquizofrenia, trastorno bipolar, Estados Unidos

L’'isolement social qui va de pair avec la maladie
mentale coupe le plus souvent la personne des possi-
bilités d’enrichissement mutuel inhérentes aux relations
humaines. Quiconque fait face a la stigmatisation et la
marginalisation dont font I'objet les personnes atteintes
d’'une maladie mentale grave s’en trouve affaibli. Les per-
sonnes atteintes d’'une maladie mentale grave ont une
voix et une expérience qui doivent étre entendues.

L’OMS estime que 450 millions de personnes dans le
monde souffrent actuellement de troubles mentaux. Et
ce nombre ne tient pas compte des autres personnes
impactées par les effets de la maladie mentale - les
membres de la famille, les amis, les collegues ou autres
groupes d’appartenance. Bien que cela puisse paraitre
paradoxal pour certains, Fountain House considére ces
450 millions de personnes comme une excellente res-
source.

Il existe des programmes basés sur le modele de
Fountain House dans 30 pays a revenus faibles, moyens
et élevés. lls ont tous été initiés par et pour des per-
sonnes atteintes d’'une maladie mentale en partenariat
avec leurs amis, les membres de leur famille et des pro-
fessionnels. Chacun est adapté a la culture de son pays.
Il n"y a pas deux programmes (appelé « clubhouse ») qui
se ressemblent ou fonctionnent de la méme fagon, mais
ils sont fondés sur les mémes principes. En Ouganda,
un clubhouse a commencé sous un arbre. En Inde, un
programme hospitalier a été inspiré par ce modele.
En Corée du Sud, un programme Fountain House est
géré par une organisation religieuse. L'essence de Foun-
tain House est son humanisme. Il peut étre traduit
partout.

L'inspiration de Fountain House remonte au
XIX¢ siecle, qui a vu lI'émergence de modeles fon-
dés sur un principe : si les personnes atteintes d'une
maladie mentale grave étaient bien traitées, elles
pourraient mener une « bonne » vie.
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Au début du xx® siécle, des maisons d'accueil (set-
tlement houses) se sont développées comme |'une des
innovations sociales les plus significatives aux Etats-
Unis d’Amérique.

L'approche de Fountain House a été influencée
par ce mouvement des settlement houses, axé sur
I"'autonomisation, la collégialité, et orienté vers le sou-
tien d'une importante population marginalisée — dans
ce cas, les immigrants, nouveaux dans le pays — en
leur donnant accés aux opportunités économiques, poli-
tiques et civiques de la société qu’ils intégraient.

Au milieu des années 1940, sept patients atteints
de maladie mentale ont quitté un hopital psychiatrique
public a New York. Pendant qu’ils étaient a I'hopital, ils
avaient formé un groupe d’entraide qui se réunissait
dans une « salle du club » de I'hdpital pour se préparer
et se soutenir mutuellement afin de réintégrer la société.
Apres étre sortis, ils ont continué a se rencontrer sur
les marches de la bibliothéque publique de New York. A
I'origine, ils ont appelé leur groupe « We are not alone »
qui est devenu Fountain House en 1948. Ce petit groupe
d’anciens patients a planté la graine pour la création
d’'un mouvement qui a influencé le monde et montré
gu’avec un soutien approprié d’amis, des familles des
membres, de professionnels et de philanthropes, les per-
sonnes atteintes d’'une maladie mentale grave peuvent
se rétablir et faire partie de la société. lls peuvent aller
travailler, occuper un emploi et étre productifs.

La colonne vertébrale de Fountain House a toujours
été le travail, a la fois a I'intérieur et a I'extérieur du club-
house. Dans chaque programme basé sur le modeéle de
Fountain House a travers le monde, le travail a structuré
les activités de la journée des membres, pour établir,
maintenir et partager le clubhouse avec les autres. Mais
le travail n'est pas obligatoire. Le libre-choix joue un réle
trés important dans le modéle Fountain House. C’est un
outil puissant et intentionnel.
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L'organisation du travail au quotidien fonctionne
parce que les relations dans le clubhouse sont horizon-
tales et non basées sur une hiérarchie professionnelle.
Sans cette hiérarchie, et avec la nature volontaire
du travail, les membres développent un sentiment
d’appartenance et de fierté. Le clubhouse est en grande
partie créé par le travail de ses membres. Sans cela, le
clubhouse n’existe pas.

Le besoin d'étre nécessaire, de manquer si nous ne
nous présentons pas, le besoin de sentir que nous
apportons une contribution, c’est ce qui fait que le club
fonctionne. Fountain House crée un lieu d’inclusion qui
accueille, encourage et implique les membres en tant
que participants actifs dans leur propre rétablissement et
apporte un sens a leurs vies. La communauté clubhouse
devient une intervention thérapeutique.

Une transformation du paradigme
clinique : au-dela des soins intégrés

De la méme fagon que le clubhouse dépend entie-
rement de la participation de ses membres, les soins
cliniques peuvent également étre réinventés d’'une
maniére qui renforce la citoyenneté, |'identité person-
nelle et la responsabilité.

Il 'y a vingt ans, Fountain House a créé la premiére
maison de santé intégrée pour les personnes atteintes
d’une maladie mentale grave aux Etats-Unis. Il s’agit du
centre de santé Sidney R. Baer Jr. La pratique de groupe
des médecins et psychiatres du centre Baer repose sur
une approche en équipe ou c’est le membre (ou patient,
ou utilisateur) qui décide et qui est situé au centre d'une
équipe comprenant également la famille, les amis, les
travailleurs sociaux et d’autres relations clés. Les indivi-
dus sont approchés via une perspective motivationnelle
plutot que diagnostique. Au lieu de simplement tenter de
traiter les symptoémes, le traitement est organisé autour
des objectifs de vie de I'individu.

Le systeme de santé mentale communautaire actuel
mangque de pratiques spécialisées axées uniquement sur
les personnes atteintes de schizophrénie et de maladies
bipolaires [1]. Un tiers des 1300 membres de Fountain
House recoivent des soins primaires et psychiatriques
au centre Baer. Les patients du centre Baer ont leurs
dossiers psychiatriques et médicaux en un seul endroit.

Le personnel et I'équipe soignante du centre
—composé du membre de Fountain House (patient), d'un
travailleur social de Fountain House, d’'un médecin géné-
raliste du centre Baer et d'un psychiatre — participent a
un continuum complet de services de soins primaires
et du comportement. Ensemble, ils concoivent un plan
de rétablissement individuel. Le travailleur social, sur la
base d'une relation de confiance établie avec le membre
de Fountain House, apporte une connaissance approfon-
die de la personne qui est partagée, avec la permission
du patient, avec les médecins. Le médecin, en raison de
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ses relations de travail étroites avec le travailleur social,
integre et utilise ces informations dans le traitement de
ses patients. [2]

Les interventions sociales se déroulent au clubhouse
de Fountain House, tandis que des consultations soma-
tiques et psychiatriques ont lieu au centre Baer. De cette
facon, les individus sont vus globalement, au-dela de
leur seule maladie, et soutenus pour développer leurs
forces tout en traitant, de facon simultanée, leur maladie.
Les prestataires du centre Baer maintiennent des rela-
tions surle long terme avec les patients. Il a été démontré
qu’il s’agissait la d'un facteur clé du succes de la prise
en charge des personnes qui vivent et s'épanouissent
dans la communauté. Les médecins discutent des évé-
nements de la vie des patients et de leurs objectifs en
matiere d’emploi, d’éducation, de logement, ainsi que
de leur santé physique et psychiatrique. L'une des pre-
mieres questions posées a un patient du centre Baer
porte sur ses objectifs de vie, au-dela de la prise en
charge de sa maladie [2].

Le centre Baer est en mesure de mettre I'accent sur
les objectifs de vie des patients et sur le rétablisse-
ment complet, a la fois d'un point de vue médical,
psychiatrique et social, en raison de ses liens et de sa
communication avec Fountain House. Un exemple de
service de soutien complémentaire offert par Fountain
House aux patients du centre Baer est le nombre des acti-
vités proposées tous les jours au centre de bien-étre The
Peter B. et Adam Lewis au clubhouse. Ce centre sensibi-
lise a une culture de la santé dans laquelle les membres
s’engagent, sans frais financiers, a pratiquer des activi-
tés physiques, nutritionnelles ou d’éducation a la santé.
Pour une population n"ayant, pour la plupart d’entre elle,
pas les moyens de s’offrir un abonnement a un club de
remise en forme, le centre de bien-étre propose l'acces a
des équipements ultramodernes, a activités jogging en
groupe ou des cours de cuisine. Les membres de Foun-
tain House s’encouragent et se motivent mutuellement
pour perdre du poids, manger plus sainement, réduire le
stress grace au yoga et la méditation, arréter de fumer,
rester sobres et améliorer leur bien-étre général [3].

Le clubhouse avec le centre Baer et les logements
avec des services de soutien est ce que Fountain House
appelle un systeme de soins communautaire. C'est
le modele que Fountain House croit nécessaire et effi-
cace pour améliorer la vie des personnes atteintes d'une
maladie mentale grave. Une étude récemment publiée
par le laboratoire NYU Health Evaluation and Analytics
(HEAL) démontre que les membres de Fountain House
réduisent de 21 % le colt total de leurs soins [4]. Des
recherches supplémentaires ont montré que le taux de
réhospitalisation des patients du centre de Baer est de
10 %, tandis que les taux de réhospitalisation des per-
sonnes atteintes de schizophrénie dans la population
générale atteignent jusqu’a 50 % [5]. Lorsque les patients
du centre Baer se rendent a I'hopital, la durée de leur
séjour est réduite de 50 % [5]. Les patients du centre Baer
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utilisent 20 % moins les services a colts élevés tels que
I'hospitalisation d’urgence ou les soins hospitaliers [6].

En plus de traiter efficacement les symptémes pri-
maires de la maladie mentale, le « systeme de soins
communautaires complet » de Fountain House aborde et
corrige d'autres facteurs qui nuisent a la santé des per-
sonnes atteintes de schizophrénie et de trouble bipolaire,
dont : 1) une santé physique dégradée ; 2) les réactions
secondaires au diagnostic ; 3) les incapacités sociales ;
4) le risque élevé de récidive ; 5) I'accroissement des
difficultés d’'acces aux traitements ; 6) la réduction des
hospitalisations et I'absence d'un modele médical pour
les soins ambulatoires ; et 7) le co(it élevé des soins
hospitaliers et en urgence. La spirale descendante de la
maladie mentale grave non traitée, qui comprend la toxi-
comanie, I'emprisonnement, I"hospitalisation de longue
durée, les familles brisées, le chdmage, le sans-abrisme
et le suicide, peut étre déclenchée par I'un ou l'autre de
ces facteurs :

1) Déclin de la santé physique : en plus des troubles
mentaux chroniques, les personnes atteintes de mala-
dies mentales graves souffrent de maladies physiques
chroniques, telles que I'obésité, les maladies cardiaques
ou le diabéte, a des taux bien plus élevés que la popu-
lation générale. De plus, la maladie mentale grave
compromet également les taux de guérison de ces
maladies chroniques, aggravant encore ce probleme
croissant. Selon I'Organisation mondiale de la santé,
les personnes atteintes d'une maladie mentale grave
meurent en moyenne 10 a 20 ans plus t6t que la popula-
tion générale [7].

2) Symptémes négatifs : les réactions secondaires
causées par le fait de vivre avec une maladie chronique
hautement stigmatisée prennent la forme d'une faible
estime de soi, d'une perception de soi et de ses capaci-
tés dévaluée, d'anxiété, de sensibilité, de vulnérabilité et
d'une propension a s’isoler. Habituellement, ces symp-
tomes négatifs perdurent longtemps apreés la disparition
des premiers symptomes de la maladie. Les chercheurs
constatent que souvent ces symptomes négatifs pro-
duisent plus de problémes dans I'adhésion aux soins et
le traitement des personnes atteintes de maladie men-
tale que les symptomes primaires réels de la maladie [8].

3) Défis sociaux : la stigmatisation, la discrimination,
la pauvreté et I'inégalité d'accés aux droits sociaux ne
sont que quelques exemples des handicaps sociaux que
subissent les personnes atteintes de maladie mentale.
Les conséquences de ces derniers peuvent étre consta-
tées dans les statistiques suivantes : le taux de chémage
de cette population est de 85 % [9] Les personnes
atteintes d’'une maladie mentale constituent I'une des
plusimportantes populations souffrant d'un handicap au
niveau fédéral aux Etats-Unis. Les étudiants atteints de
maladie mentale ont un taux de décrochage de 77 % dans
I’enseignement supérieur. Quarante pour cent des sans-
abri et 25 % des personnes incarcérées sont atteintes de
maladie mentale [10, 11]
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4) Incidences élevées de la rechute : les rechutes com-
pliquent davantage la santé et le bien-étre des personnes
atteintes de maladie mentale. Les taux de rechute chez
les personnes atteintes de trouble bipolaire atteignent
40 % la premiere année et prés de 75 % apres cing
ans. 80 % des personnes atteintes de schizophrénie
qui cessent de prendre des médicaments aprés un épi-
sode aigu rechutent dans I'année et 60 % de toutes
les rechutes sont dues a la perte de I'observance du
traitement au fil du temps. Lorsque les rechutes se pro-
duisent fréquemment, les personnes peuvent devenir
réfractaires ou résistantes, prendre plus de temps pour
revenir a leur état initial et peuvent avoir besoin de plus
de médicaments. Les symptomes peuvent également
devenir plus persistants et les déficiences plus graves,
ce qui rend la guérison de plus en plus difficile [12].

5) Les lacunes actuelles en matiere de traitement : plus
des deux tiers des personnes atteintes de maladie men-
tale aux Etats-Unis ne recoivent aucun traitement [13].
Typiguement, les attitudes qui dissuadent les personnes
de se faire soigner incluent : la peur d'étre étiqueté
comme souffrant d’'une maladie mentale et de subir une
discrimination dans le logement, I'emploi et les relations
sociales ; la peur de I'hospitalisation ; et la croyance
qgu’ils ne peuvent pas obtenir d'aide. Cependant, selon la
majorité des résultats, le co(it du traitement est le facteur
dissuasif le plus répandu dans la recherche de soins.

6) Suppression des hospitalisations et absence d’un
modeéle médical pour les soins ambulatoires : les restric-
tions budgétaires réduisent considérablement les soins
aux patients hospitalisés. Une personne atteinte d'une
maladie mentale grave est trois fois plus susceptible
de se retrouver en prison que dans un établissement
psychiatrique. Des études montrent également que les
soins hospitaliers sans suivi ne sont pas efficaces :
30 a 60 % des patients sortis de I'hopital uniquement
avec un traitement antipsychotique ne se présentent
pas a leur premier rendez-vous ambulatoire et 50 %
des patients ne suivent pas les traitements antipsycho-
tiques traditionnels un an apres leur sortie de |I'hépital
[14]. Méme a la lumiére de I'absence croissante de soins
aux patients hospitalisés, il n'existe pas de lignes direc-
trices concernant les pratiques a long terme pour les
soins ambulatoires aux personnes atteintes d’'une mala-
die mentale grave [15].

7) Colt élevé du modéle actuel de soins de santé men-
tale : les colits économiques du modele actuel de soins
en santé mentale sont considérables et constituent un
réel fardeau. Comme I'a noté I’American Psychological
Association, le co(t direct du traitement de la maladie
mentale s’éléve a plus de 90 milliards de dollars par
an. Les calculs qui incluent les co(ts indirects tels que
le co(it de I'emploi perdu ou de la baisse de producti-
vité, les maladies non traitées, les soins en urgence et
les programmes de protection sociale, portent I'impact
économique total a plus de 270 milliards de dollars par
an [6].
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Avantages du nouveau systéme
de soins communautaires complet
de Fountain House

Les avantages supplémentaires d'un « systéme de
soins communautaires complet » sont :

—La détection précoce et la prévention des mala-
dies chroniques et autres probléemes somatiques, en
accordant une attention particuliére au syndrome méta-
bolique [16] ;

—Le regroupement et la coordination de services
médicaux et psychiatriques [17] ;

—La conception collaborative par les membres, le per-
sonnel des centres et les professionnels de soins, de
plans de rétablissement et de traitement individualisés
et personnalisés [18] ;

—Une meilleure compréhension du bénéfice a
prendre soin de soi, I'amélioration de I'estime de soi et
de la qualité de vie grace a la participation active des
membres a leur processus de rétablissement, tant au
centre que dans les programmes de bien-étre commu-
nautaires de Fountain House [3] ;

—L"amélioration des interactions sociales et des rela-
tions ;

—La satisfaction accrue des membres a I'égard des
traitements et des services de soins de santé ;

—L'implication rapide et efficace des membres lors de
maladies soudaines et continuité de la prise en charge
grace a des dossiers médicaux électroniques entiere-
ment intégrés contenant des informations renseignées
par les personnels soignants des milieux psychiatriques
et médicaux [5] ;

—La création d'un nouveau modeéle de pratiques
pouvant étre facilement dupliqué par les psychiatres
communautaires et les médecins généralistes [19].

Conclusion

Créer une communauté — ou un systéme de soins
communautaires dans ce cas — nécessite un partenariat.
Un partenariat avec le gouvernement, les philanthropes,
les médecins, les employeurs, les écoles, les proprié-
taires. Ce n’est qu’en travaillant ensemble que nous
pourrons permettre aux personnes ayant une maladie
mentale grave d’'atteindre la pleine citoyenneté. Les par-
tenariats et les contacts sociaux sont le moyen le plus
puissant que nous connaissons pour lutter contre la stig-
matisation et la discrimination [20].

En 2014, Fountain House a établi un partenariat
avec I'Organisation mondiale de la santé pour faire
face a la crise de la surmortalité chez les personnes
atteintes d’'une maladie mentale grave. Des lignes direc-
trices et des pratiques exemplaires sont ainsi en cours
d’élaboration pour informer les professionnels de santé
sur la facon d’améliorer la qualité et la durée de vie de
personnes atteintes d'une maladie mentale grave par-
tout dans le monde.
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Un document d’orientation [21], également créé grace
a ce partenariat, traite des soins de santé pour les per-
sonnes atteintes d’'une maladie mentale grave. Dans ce
document, trois facteurs sont identifiés comme contri-
buant a la surmortalité des personnes atteintes d’une
maladie mentale grave : facteurs individuels ; facteurs
du systéme de santé ; facteurs sociaux. L'une des recom-
mandations introductive est particulierement pertinente
pour promouvoir a la fois la citoyenneté et la santé des
personnes atteintes d’'une maladie mentale grave. Elle
stipule que les décideurs doivent « promouvoir la par-
ticipation des personnes atteintes de troubles mentaux
graves dans les processus de prise de décision sur les
questions les concernant (par exemple : la politique, la
loi, la réforme des services) ».

Alors que le monde cherche des solutions a la crise
économique et humanitaire liée a la maladie mentale, les
personnes atteintes de ces maladies doivent étre consi-
dérées comme faisant partie de la solution et comme
une ressource pour leur propre rétablissement et celui
des autres.

Liens d’intéréts les auteurs déclarent ne pas avoir de
lien d'intérét en rapport avec cet article.
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