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A ma famille,
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1 INTRODUCTION

1.1 Définitions

Le processus suicidaire est une catégorie hétérogéne incluant les idées suicidaires,
les tentatives de suicide, et le suicide(1). Les idées suicidaires sont littéralement le fait
de penser a mourir. Elles se distinguent des conduites suicidaires qui représentent la
mise en acte du processus suicidaire : comportements préparatoires au passage a
I'acte et tentative de suicide (2). Selon Silverman, la tentative de suicide est « un
comportement auto-infligé, potentiellement préjudiciable, dont l'issue n’est pas fatale,
et pour lequel il existe une preuve (explicite ou implicite) de I'intention de mourir » (3).
Enfin, le suicide est défini par I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) comme
« I'action de se donner délibérément la mort » (4). Selon M.Seguin la crise suicidaire
est définie par «une perte de repéres et une restricion des stratégies
comportementales et cognitives » qui correspond a I’ évolution de I'état d’équilibre vers
I'état de vulnérabilité puis vers I'état de crise. Le processus de l'état de crise se
compose d’une phase aigué ou de désorganisation caractérisée par un envahissement
emotionnel négatif, des stratégies comportementales de plus en plus inadaptées et
une majoration de la tension interne. Cette phase est limitée dans le temps. Elle est
parfois succédée par la phase de passage a I'acte. Ce dernier permet de baisser la
tension interne et peut prendre la forme d’une tentative de suicide. Le passage a I'acte
est évitable en cas d’utilisation de stratégies permettant la désescalade de la crise.
Aprés un passage a l'acte, est observée une phase de récupération. Elle est
caractérisée par le relachement de la tension interne qui différe du retour a I'équilibre
et durant laquelle le risque de passage a I'acte suicidaire reste présent. |l existe trois
types de crises : psychopathologique, psychosociale et psychotraumatique ayant des
trajectoires différentes (5). La crise suicidaire est donc une crise psychique dont le
principal risque est le suicide(6). Néanmoins la sortie de I'état de crise est possible a

tout moment si la personne recgoit une aide appropriée(7).

1.2 Epidémiologie

A I'échelle mondiale, la mortalité par suicide est une préoccupation majeure et fait
partie du plan d’action global pour la santé mentale de 'OMS (8). En France, la
prévention du suicide est également un enjeu de santé publique avec notamment la

création de I'observatoire national du suicide en 2013, la mise en place du dispositif
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VigilanS en 2015 et le lancement du numéro national de prévention du suicide (3114)
en 2021 (9—-11). Le dispositif VigilanS a montré son efficacité sur le risque de réitération
suicidaire et est désormais effectif dans 99 départements frangais (12).

En France, en 2021, le taux de déces par suicide était de 13,3 sur 100000 habitants
ce qui restait supérieur a la moyenne européenne de 10,2 (13). Ce taux équivaut a
environ 8951 décés par an (14). Bien que sous-déclarées, les tentatives de suicide
sont encore plus fréquentes et sont estimées a 200000 par an (15) (16). Enfin, les
données les plus récentes estiment a 4,2% la prévalence annuelle des idées
suicidaires chez les 18-85 ans (17). Les derniéres données épidémiologiques
disponibles retrouvent une augmentation du recours aux urgences pour idées et
gestes suicidaires suggeérant 'ampleur du phénoméne (17). lls représentent pres d’'un
tiers des consultations aux urgences (18). Les idées et les conduites suicidaires sont
donc fréquentes en pratique clinique.

1.3 Recommandations de bonne pratique pour la prise en charge de la crise
suicidaire

D’aprés les recommandations francaises de la Haute autorité de santé (HAS) et
européennes, I'entourage occupe une place centrale dans la prise en charge des
patients en crise suicidaire. Il doit &tre inclus dans I'’évaluation, les soins et I'orientation
du patient (6,19). On retiendra par I'entourage d’une personne majeure aussi bien «
quelqu’un de plus ou moins proche du patient agrée par lui» d’aprés N.Coulon, qu’un
proche aidant qui se définit par une personne qui apporte « régulierement une aide a
un proche en raison de son état de santé, de son age ou d’une situation de handicap »
(20,21). Selon I'enquéte Vie quotidienne et santé de la Direction de la Recherche, des
Etudes, de I'Evaluation et des Statistiques (DREES), 9,3 millions de personnes
déclarent apporter une aide réguliere non professionnelle a un proche. Elle consiste
en une aide dans les actes de la vie quotidienne, un soutien moral ou une aide
financiere (22). En cas de retour a domicile, il est particuliérement recommandé de
rencontrer 'entourage afin de lui délivrer des informations telles que le projet de soins,

la sécurisation du domicile ou bien encore le plan de sécurité (19).
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1.4 Enjeux de I’étude

Cependant, il est nécessaire de ne pas omettre ce que I'HAS nous rappelle :
I'entourage est une population qui peut présenter des facteurs de vulnérabilité (6). En
effet, il est reconnu que I'entourage joue un réle protecteur contre le suicide.
Néanmoins, il semblerait que cette protection disparaisse si I'entourage se désinvestit
(23). De plus, une revue de la littérature retrouve, en réaction aux idées et conduites
suicidaires de leur proche, des émotions négatives comme la honte, la culpabilité et
limpuissance. La peur du jugement et la honte pouvant représenter un frein a la
demande d’aide. Elle met également en évidence leur isolement et 'appréhension
qu’une tentative de suicide survienne (24). Par ailleurs, une étude suggére de profiter
que les aidants soient en contact des services de soins pour leur proposer du soutien
(25). Enfin, une étude s’intéressant au vécu expérientiel de I'entourage aux urgences
retrouve qu’un document écrit d’'information aurait été utile pour communiquer des
informations utiles a la sortie (26).

Ces enjeux résonnent avec la théorie de I'attachement fondée au 20°™e siécle par
Bowlby. En observant la dyade mére-enfant, il a identifie¢ deux systemes
comportementaux d’autoprotection chez I'hnumain qui sont le systéme d’attachement
(SA) et le systeme d’alarme (SAL). lls sont tous deux déclenchés par la peur,
notamment en situation de danger, et contribuent a la survie de I'individu en entrainant
le figement, I'évitement, I'attaque et le rapprochement d’'une figure protectrice ou figure
d’attachement pour le SA (27). La réciproque du SA est le systeme comportemental
du caregiving (SC) qui s’active chez le donneur de soins ou caregiver. Sa fonction
premiére est d’assurer la protection, la proximité et le réconfort d’un individu en
situation de détresse ou d’alarme. Il agit comme havre de sécurité en prodiguant
protection et réconfort et comme base de sécurité en favorisant I'exploration de I'enfant
(28). Bowlby montrera que le SA n’est pas le propre de I'enfance mais fait
intrinséquement partie de la nature humaine et est actif « du berceau jusqu’a la
tombe » (27,29). Fonctionnant le plus souvent en synergie, il peut y avoir compétition
si le SA et/ou le SAL du caregiver sont trop activés, éteignant ainsi le caregiving. Ainsi,
pour donner un soin adapté au patient, I'entourage doit se sentir suffisamment apaisé.
L’environnement et dans notre cas celui des urgences, peut intervenir positivement ou

négativement sur sa capacité a offrir un caregiving de qualité (27).
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1.5 Objectifs de I’étude

Dans un objectif d'amélioration de nos pratiques, nous avons souhaité améliorer le
lien entre les soignants et I'entourage aux urgences. Pour se faire, nous avons pensé
a élaborer un document écrit d'information a destination de I'entourage. Ce dernier lui
serait remis lors d’un entretien dédié avant la sortie du patient des urgences. L'objectif
étant de lui délivrer les informations appropriées concernant le patient et d’identifier
ses besoins propres en vue du retour domicile. Ceci afin de lui apporter un soutien
adapté.

A notre connaissance, deux documents de ce type existent en Amérique du Nord,
aux Etats-Unis et Canada, mais aucun ne semble avoir déja été créé en France
(30,31). Nous avons également interrogé le réseau VigilanS qui nous a signalé ne pas
avoir connaissance de I'existence d’un tel document.

Afin de répondre a ce qui semble étre un besoin, nous avons suivi la méthodologie
proposée par la HAS qui recommande de faire participer la population cible a
l'identification de ses besoins et de ses attentes (32). Cela rejoint l'avis de la
commission de psychiatrie du Lancet qui recommande l'inclusion dans la recherche
pour le suicide des personnes ayant une expérience personnelle dans ce domaine
(33). Afin de répondre aux attentes de I'entourage quant au contenu du document écrit
d’'information, nous avons choisi de mener une recherche qualitative. La méthode
utilisée est celle de I'analyse thématique réflexive a partir d’entretiens type focus group
ou groupes de discussion. L'objectif de cette recherche était de recueillir le vécu de
I'entourage en cas d’'idées et de conduites suicidaires afin que le contenu du document

écrit d’information réponde a leurs besoins lors du retour a domicile.
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2 MATERIEL ET METHODE
L'étude a été menée de décembre 2023 a juillet 2024 sur le Centre Hospitalier

Universitaire (CHU) de Toulouse.

2.1 Echantillonnage

La population a été sélectionnée a partir de son expérience d’aidant auprés d’un
proche ayant eu des idées ou des conduites suicidaires. Le proche pouvant étre en
vie ou bien décédé. Les participants ont été recrutés sur le mode d’échantillonnage
dirigé via I'Union Nationale de Familles et Amis de personnes Malades et/ou
handicapées psychiques (UNAFAM) de la Haute-Garonne. La présentation de I'étude
et les dates des entretiens ont été diffusées par I'association. Les personnes

volontaires se sont manifestées d’elles-mémes a l'investigateur.

2.2 Recueil des données

Les données ont été recueillies lors d’entretiens semi-dirigés, collectifs, présentiels,
enregistrés (audio) et retranscrits textuellement. Les entretiens ont été conduits par
Anais Ficini (AF) (modérateur) et Adeline Clenet (AC) (observateur). La méthode des
focus group a été utilisée. Chaque focus group comptait entre 4 et 8 participants,
chaque participant ne pouvait participer qu’une fois.
Le guide d’entretien semi-structuré a été écrit par AF et validé par trois auteurs (AC,
Juliette Salles (JS) et Benjamin Naccache (BN). Le recueil et I'analyse des données
ont éteé faits de fagon simultanée permettant I'ajustement des questions d’'un entretien
a l'autre en fonction des sujets émergents. La version finale du guide d’entretien est
retranscrite dans le Tableau 1. La version initiale est disponible en Annexe 3. Les
investigateurs ont veillé a adopter une posture réflexive tout au long du processus de
recueil et d’analyse des résultats.
Nous avons choisi d’arréter le recueil des données dés lors que I'ajout d’'un entretien
supplémentaire ne modifiait pas la carte thématique. Trois entretiens ont été
nécessaires a identifier les thémes principaux et un 4™ a permis de les approfondir
sans les modifier. La durée moyenne d’un entretien était de 1h56. Aprés analyse des
données, une séance de retransmission des résultats a été menée par AF, AC et BN
auprés de 10 volontaires ayant participé aux entretiens. Au moins un représentant de

chaque focus group était présent. Cela a permis de valider les thémes principaux et
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de nuancer certains résultats. L'analyse des données a été triangulée par AF, AC, JS
et BN.

Tableau 1 : Guide d'entretien semi-structuré. Le guide a été distribué aux participants.

Questions Points recherchés

Comment définiriez-vous une crise suicidaire ? Connaissances

Vulgarisation

Quelle est votre expérience de la crise suicidaire | Expérience de la crise suicidaire

en tant que proche ?

Quels sont vos difficultés et besoins durant une | Difficultés rencontrées par les proches
crise suicidaire ? Besoins

Que devrait contenir un document pratique pour | Contenu

vous aider au domicile ? Attentes

Quelles seraient vos hésitations et craintes | Acceptabilité
concernant un tel document ? Limites
Conditions

Engagement

2.3 Analyse des données

La méthode de l'analyse thématique réflexive a été utilisée, notamment celle
développée par Braun et Clarke (34). Ce procédé de recherche, désormais largement
utilisé, consiste a faire émerger, analyser et retranscrire des thémes issus des données
recueillies lors des entretiens (35). Cette approche rigoureuse permet de répondre a
une hypothése de recherche en donnant la parole aux participants. Leurs expériences
sont recueillies et approfondies de sorte que le sens soit conservé. Les données sont
tout d’abord décrites, analysées puis les idées sous-jacentes identifiées et analysées.
Cela permet de théoriser et mieux comprendre des phénoménes complexes.
Les entretiens ont été codés par AF via le logiciel NVIVO 14 (14.23.0).
Notre étude a été réalisée et rédigée selon la charte COnsolidated criteria for
REporting Qualitative research (COREQ) qui assure la qualité des études qualitatives
(36).

2.4 Aspect réglementaire et confidentialité des données
Conformément a la loi frangaise, cette étude n’impliquait pas de recherche menée

sur les personnes humaines selon la Loi dit Jardé et ne relevait donc pas de 'avis d’'un
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Comité de Protection des Personnes (CPP). Elle a été réalisée dans le respect des
normes de la Commission Nationale de I'Informatique et des Libertés (CNIL) et du
Réglement Général sur la Protection des Données (RGPD). Elle a été enregistrée
auprés du CHU de Toulouse (n° d’enregistrement : RnIPH 2023-125) et a fait I'objet
d’'un engagement conformité a la méthodologie de référence MR-004 de la CNIL (n°
CNIL : 2206723 v 0). La fiche signalétique de I'étude est disponible en Annexe 2.

Une notice d’'information a été remise a chaque participant et tous les participants ont
donné leur consentement éclairé par oral. Ce document est disponible en Annexe 1.
Les enregistrements audios ont été supprimés aprés retranscription. Les données ont

été anonymisées afin d’en garantir la confidentialité.
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3 RESULTATS

3.1 Description de la population

Selon le Tableau 2, 24 personnes ont participé a I'étude dont 71 % (n=17) étaient
des femmes. Les participants étaient principalement des membres de la famille d’'une
personne concernée par un trouble psychiatrique. Chaque participant pouvait avoir
plusieurs proches concernés par la question des idées et des conduites suicidaires.
Le proche ayant le lien de parenté le plus proche a été sélectionné. Si plusieurs
proches avaient un lien de parenté équivalent, le proche dont le participant a abordé
le plus la situation a été sélectionné. Selon la 5™ édition du manuel Diagnostique et
Statistique des troubles Mentaux (DSM-5), les diagnostics déclarés étaient : trouble
de I'humeur, Spectre de la Schizophrénie et Autres Troubles Psychotiques (SSATP),
trouble anxieux, trouble de la personnalité et Trouble de Stress Post-Traumatique
(TSPT). On retrouvait également des comorbidités telles que : Trouble d’'Utilisation
d’'une Substance (TUS) et Trouble des Conduites Alimentaires (TCA).

Tableau 2 : Données des patrticipants : sexe, lien de parenté avec le proche aidé le
plus proche, trouble psychiatrique du proche aidé le plus proche.

Variables Valeurs (n=)
Nombre de participants 24

Sexe

Féminin 17

Masculin 7

Lien avec le proche aidé

Pére ou mére 20
Enfant 1
Frére ou soceur 1
Beau-frere ou belle-sceur 1
Ami 1
Trouble psychiatrique du proche aidé (DSM-5) 23

Trouble de I'humeur

7

Trouble anxieux 2
SSATP 4
9

1

Trouble de la personnalité

TSPT
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3.2 Axe 1: aidant comme partenaire légitime des soignants dans la prise en
charge du patient aux urgences psychiatriques
3.2.1 Theme 1.1 : Entre demande d’inclusion et vécu d’exclusion de l'aidant dans la
prise en charge du patient

D’aprés la Figure 1, la totalité des aidants demande a étre inclus dans la prise
en charge du patient ayant des idées ou des conduites suicidaires. Paradoxalement,
la majorité témoigne de difficultés a ne serait-ce que communiquer avec les soignants.
Cette communication semble particulierement attendue dans le contexte de la crise
suicidaire ou I'inquiétude de I'aidant est souvent décrite comme étant a son paroxysme
et le besoin d’étre en lien avec les soignants fondamental. En effet, la majorité des
aidants ayant accompagné le proche aidé aux urgences psychiatriques ont un vécu
de solitude voire de délaissement par les soignants. D’autant plus qu’ils sont dans un
environnement inconnu, dont ils ne connaissent pas I'organisation et ou 'attente est
souvent décrite comme longue. Malgré leurs sollicitations, ce sentiment de négligence
est souvent engendré par un défaut de communication. Ceux qui ne sont pas présents,
demandent a étre informés de la présence aux urgences du proche aidé.

D’aprés les dires des participants, on retrouve deux principales hypothéses a
ce défaut de communication.

La premiére étant la confidentialité imposée par le secret médical. Loin d’étre
percu comme un droit du patient et un devoir du soignant, il est présenté par certains
aidants comme un frein contre-productif aux échanges. La présence ou I'absence de
sollicitation des proches par les soignants semble directement liée a I'age du patient.
En effet, on retrouve que l'avis des proches de mineurs est systématiquement
recherché, ce qui n'est pas le cas des proches de majeurs. Par exemple, un aidant
rapporte un changement significatif aprés la majorité du proche aidé : moins de
disponibilité médicale, moins d’écoute, moins de prise en considération de son avis.
En revanche, la mise sous mesure de protection juridique du patient semble contredire
cette tendance et le témoignage d’'une aidante devenue tutrice explique que ce statut
lui permet désormais de faire co-équipe avec les soignants.

La deuxiéme explication a ce défaut de communication concerne le manque de
disponibilité soignante sous-tendue par un manque d’effectifs. Aux urgences, les
entrevues aidants-soignants sont souvent inexistantes et quand elles sont possibles
courtes et expéditives. Malgré ces freins, de rares aidants montrent que des entretiens

aidant-patient-soignant sont possibles dans le respect du secret médical. Ces
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échanges, méme courts, sont décrits comme utiles. En effet, les aidants considérent
pouvoir transmettre des informations pertinentes et contribuer a optimiser la prise en
charge.

En ce qui concerne I'orientation vers une prise en charge ambulatoire des idées
et des conduites suicidaires, les aidants souhaitent étre concertés en amont de la
sortie. lls ont besoin d’informations pour comprendre la situation et d’'une conduite a
tenir suffisamment étayante et rassurante pour eux. Pour répondre a ce besoin, un
entretien (présentiel ou téléphonique) et un compte rendu de la prise en charge sont
attendus. Cependant, plus de la moitié des aidants rapportent ne pas avoir été
concertés avant le retour a domicile de leur proche. Dans le cas ou cela a été fait, ils
considérent que leur avis n'a pas été suffisamment pris en compte et manifestent de

'incompréhension.

Joana : « On attend comme ¢a pendant de longues minutes, et moi, le désespoir [ ...]
qui va s’occuper d’elle [ ...] vient le psychiatre il me pose deux ou trois questions et
elle est embarquée et j'aimerais la voir. Quelques heures plus tard, quand on sort, pas
de compte rendu rien. On rentre a la maison. On est dans l'incompréhension. Qu’est-

ce-que je vais faire maintenant qu’est-ce qu’il va se passer demain ? »

3.2.2 Theme 1.2 : Légitimité de l'aidant a prendre part a la prise en charge du patient

Cette mise a distance de l'aidant semble paradoxale face a l'implication de
l'aidant dans la prise en charge et dans le quotidien du patient. Selon le vécu des
aidants, leur vigilance et leur proximité avec le proche aidé leur conferent une
connaissance fine de la symptomatologie. Les participants rapportent avoir des
informations pertinentes a transmettre aux soignants afin d’optimiser la prise en
charge. De plus, un bon nombre d’aidants se disent pallier au manque d’autonomie du
patient que ce soit sur le plan de la santé, de I'’éducation, du travail, des finances mais
aussi administratif et social. Par exemple, il n'est pas rare que l'aidant héberge le
patient ou bien qu’il le mobilise activement pour aller vers les soins. Ce manque
d’autonomie est souvent pergcu comme un fardeau par I'aidant qui se retrouve a devoir
porter assistance tout en étant acculé par les démarches. Les conséquences peuvent
étre sévéres et mener a I'épuisement voire a la marginalisation de I'aidant. Enfin, ils
se décrivent comme étant en premiére ligne pour soutenir et lutter contre I'exclusion

du proche aidé. Pour eux, la stigmatisation et I'auto-stigmatisation sont des freins au
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rétablissement. D’apres les participants, I'expérience et le soutien du patient, font de
I'aidant un partenaire légitime des soignants.

Claire : « J'appelle le SAMU. lIs arrivent, les ambulanciers arrivent, c’était a I'étage il
dormait [ ...] Bien sdr on ne m’a pas demandé mon avis, on m’a pas parlé. lls ont pris
sa tension, son rythme cardiaque, tout allait bien. Mon fils a parlé au médecin au
téléphone, il a donné le change [ ...] Je savais moi, d’expérience, que mon fils allait
donner le change »

3.2.3 Theme 1.3 : Aidant: seconde victime d’un acces aux soins psychiatriques
laborieux pour le patient

La difficulté a accéder aux soins psychiatriques est une problématique
commune au patient et a l'aidant. Sauf exception, I'accés aux soins se fait avec le
consentement du patient.

Le premier frein rapporté est donc son non-consentement. Les aidants
attribuent le refus de soins a plusieurs causes. Il peut étre lié aux symptdmes d’un
trouble psychiatrique, a I'absence de demande d’aide, au déni des troubles, au
découragement, a limpression de ne pas étre légitime, a I'auto-stigmatisation ou
encore au manque de confiance envers les soignants. Aux urgences, dans le contexte
des idées et des conduites suicidaires, I'opposition aux soins du patient et 'absence
de critere a le contraindre sont source d’'incompréhension, de colére et de détresse
pour l'aidant. Cela est également la cause de conflits entre les aidants et les patients
ou les aidants et les soignants.

Le deuxiéme frein est le vécu d’'un manque de coordination entre les urgences
et les soins ambulatoires. En effet, si ce n’est pas expliqué a l'aidant, il considere
gu’aucun lien n’est fait et se saisit de la mission d’informer lui-méme les référents
ambulatoires. D’apres les participants, cela majore le fardeau de 'aidant. Pour faciliter
les échanges, un compte rendu est demandé. Si rien n’est délivré a l'aidant, il a le
sentiment d’une prise en charge inaboutie et cela renforce son incompréhension, son
impuissance et son sentiment de solitude. Certains pensent qu’'un compte rendu leur
permettrait d’accéder plus rapidement a une prise en charge spécialisée. L'orientation
proposée deviendrait alors porteuse d’espoir dans un contexte ou I'accés aux soins

est fastidieux.
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Le troisieme frein concerne l'insuffisance quantitative et qualitative de I'offre de
soins. Inquiets et insatisfaits, les aidants sont souvent amenés a démarcher eux-
mémes des structures médicales, médico-sociales, sociales et associatives afin de
mettre en place ou de renforcer par leurs propres moyens la prise en charge. La
majorité ont un vécu d’épuisement. En réaction, certains aidants abdiquent et
s’autoexcluent du parcours de soins du patient.

Plusieurs aidants font la comparaison avec les soins non psychiatriques ou ils

disent étre sollicités et intégrés naturellement dans les prises en charges.

Claire : « Les allers-retours aux urgences ¢a a éte une perte de temps totale [...] a la
fin de I'entretien toujours le méme constat : « votre fils est cohérent [ ...] nous n'avons

aucune bonne raison de le garder [ ...] en France personne ne travaille sur le déni »

Echanges entre aidants et soignants limités par

le secret médical
Entre demande

d’inclusion et vécu
d’exclusion de
l'aidant dans la
prise en charge du

Défaut de communication entre aidants et
soignants voire inaccessibilité des soignants par
manque de temps soignant

patient Absence de concertation de I'aidant avant le retour
a domicile du patient entrainant de la détresse chez
I'aidant
Connaissance fine de la symptomatologie du patient
pouvant contribuer & une amélioration de |'évaluation
médicale
Implication et proactivité dans les soins du patient au
Légitimité de long cours
l'aidant a prendre
part a la prise en Dépendance du patient & I'aidant par manque
charge du patient d'autonomie au quotidien allant de la connaissance

fine du patient a I'épuisement de l'aidant

Lutte contre la stigmatisation du patient contribuant
a son rétablissement

Absence de consentement du patient aux soins

psychiatriques entrainant un défaut de prise en

charge et des conflits interpersonnels
Aidant : seconde
victime d'un acces
aux soins
psychiatriques
laborieux pour le
patient

Manque de coordination entre les urgences
psychiatriques et 'ambulatoire imposant a l'aidant
de devoir faire le lien

Insuffisance quantitative et qualitative de I'offre de
soins psychiatriques ambulatoires pouvant
entrainer épuisement et abdication de |'aidant

Figure 1 : Arbre thématique de l'axe 1 « aidant comme partenaire légitime des
soignants dans la prise en charge du patient aux urgences psychiatriques » montrant

les principaux themes et sous-themes
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3.3 Axe 2: détresse de l'aidant face aux idées et conduites suicidaires du
patient

3.3.1 Theme 2.1 : Compréhension de la crise suicidaire par I'aidant

D’apres la Figure 2, les idées et les conduites suicidaires sont
systématiquement vécues comme un drame par les participants. Les aidants
rapportent un sentiment d’horreur, de sidération, de panique, de malaise et d’effroi.
Les participants définissent la crise suicidaire comme une focalisation sur le négatif,
une réduction de la capacité a accéder aux ressources positives et 'absence de
facteur protecteur. La souffrance du patient est insupportable et le suicide devient alors
la seule réponse au désespoir. lIs insistent sur le fait qu’il n’y a pas toujours de réelle
envie de mourir. Pour la plupart, les aidants qualifient la tentative de suicide comme
d'imprévisible. Elle met en acte et rend visible une souffrance qui ne l'est pas
toujours. Cela renforce leur sentiment d’impuissance et leur hypervigilance a prévenir
une tentative de suicide.

En revanche, certains ont su repérer des signes avant-coureurs tels que : des
changements de comportement (ex: repli, isolement, irritabilité, arrét de
I'alimentation), 'expression d’'idées suicidaires, la préparation d’'un passage a l'acte
(ex : achat d’'une corde, stockage de médicaments) ou I'écriture d’une lettre d’adieu.
De rares témoignages optimistes se distinguent en présentant la crise suicidaire
comme féconde et limitée dans le temps. D’aprés les aidants, la souffrance deviendrait
pour le patient 'occasion de rentrer en contact avec les soins psychiques, de
demander de l'aide, de rencontrer un soignant a son écoute et de se livrer. Cette
évaluation serait pour l'aidant I'occasion de mieux comprendre le proche aidé et
d’adopter de nouvelles stratégies. Cela lui permettrait également d’accéder a des soins
spécialisés.

Joyce : « C’est un rétrécissement des investissements autres et avec une focalisation
sur ces idées et sur tous les vécus négatifs il n’y a plus acces a des ressources plus

positives »
Sophie : « Et c’est un moment clef ou la personne elle va au plus mal et peut-étre

qu’elle est a méme de se livrer [...] c’est un moment clef qu’il ne faut pas sous-estimer.

Pour moi ce moment-la il a pris un tournant »
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3.3.2 Theme 2.2 : Repérer la demande d’aide de [l'aidant lorsqu’il sollicite les
urgences psychiatriques pour un patient présentant des idées et des conduites
suicidaires
Les aidants considérent les urgences psychiatriques comme le premier lieu de

recours en cas d’idées et de conduites suicidaires. La consultation se fait

systématiquement en cas d’inquiétude. Elle peut étre sous-tendue par : la présence
d’'un danger imminent (menaces de passage a 'acte, aprés un passage a l'acte), d’'un
critére de gravité ou en cas d’'impression d’étre démuni face a la souffrance du proche
aidé. En pratique, les aidants se rendent directement aux urgences, sollicitent les
numeéros d’urgence (ex : Service d’Aide Médicale Urgente (SAMU), police) ou les
lignes spécialisées (ex : 3114, centre antipoison). Hors situations d’urgence, certains
aidants déclarent solliciter les urgences faute d’interlocuteur ambulatoire disponible

(ex : psychiatre, médecin généraliste). Toutefois, un témoignage se distingue en

présentant les urgences comme faisant partie du plan de sécurité du patient. C’est

dans ce cas présent une stratégie réfléchie pour gérer les émotions négatives et les
idées suicidaires.

Malgré les recours variés aux dispositifs d’'urgence, les attentes des aidants se
rejoignent. En effet, leur priorité semble I'apaisement et la mise en sécurité du proche
aidé. La demande, passant parfois sous silence, est d’étre suppléé dans leur
impuissance.

Enfin, ils rapportent ne pas étre systématiquement en demande d'une
hospitalisation mais sont favorables a des soins ambulatoires a condition qu’ils les
jugent adaptés (ex : consultations rapprochées en libéral ou en Centre Médico-
Psychologique (CMP), dispositifs de crise). Par exemple, les participants suggérent la
mise en place d’équipes mobiles de crise se rendant a domicile permettant un accés
aux soins plus large et au plus prés des problématiques rencontrées par le patient et

son entourage.

Clara : « Ca n’allait plus depuis un moment, la il venait de me dire que la il ne voulait
plus se nourrir [...] on ne va pas tous les jours, toutes les heures se demander
comment ¢a va dégénérer encore plus. Donc voila, j’ai dit « allez vas-y » parce que je

procrastinais depuis un moment »
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3.3.3 Theme 2.3 : La réaction émotionnelle de l'aidant face aux idées et aux
conduites suicidaires du patient

Accompagner un proche qui présente des idées ou des conduites suicidaires
est une épreuve pour l'aidant car il est avant tout sensible a sa détresse.

De plus, la majorité des aidants cherchent une cause aux troubles psychiques
et certains vont jusqu’a ressentir de la culpabilité en s’en jugeant responsables dans
leur origine, perpétuation et aggravation. Ainsi, les aidants vont rapidement se
reprocher de ne pas avoir pergu les signes avant-coureurs de la tentative de suicide
ou de ne pas avoir été suffisamment disponibles.

Dans les moments ou le patient présente des idées ou des conduites suicidaires
ils surveillent le proche aidé par crainte d’'un passage a l'acte suicidaire ou d’'une
réitération. Les aidants se décrivent en hypervigilance. lls rapportent une surveillance
permanente du proche aidé, une grande difficulté a le laisser seul et a lui faire
confiance. D’aprés les aidants, cela peut les empécher de quitter le domicile (ex:
travail, courses). Certains sont sidérés et décrivent une altération de leur propre
fonctionnement au quotidien (ex : préparation des repas).

Enfin, ils sont souvent les confidents des patients et recueillent souffrance et
idées suicidaires. La majorité est en difficulté pour y répondre mais peine aussi a les
questionner par peur d’en provoquer. Nonobstant, les aidants ayant bénéficié de
programmes de psychoéducation se sentent davantage capables d’aborder le sujet du
suicide. D’aprés une participante, en parler c’est montrer au proche aidé qu’elle est
capable de recevoir sa souffrance et de I'aider.

Joana : « Ca nous amene a nous contréler davantage [...] a vivre avec la peur de mort
imminente, du risque de la mort derriére la porte. C’est ¢ca qui est terrible dans la
maladie psychiatrique, surtout avec ceux qui ont déja essayé de se suicider et le risque

de récidiver »
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Les idées et les conduites suicidaires sont un
drame pour l'aidant

Le suicide pour mettre fin & une souffrance devenue
insupportable

Repérage des signes avant-coureurs d’une tentative
de suicide par l'aidant : entre impuissance et
apprentissage

La fécondité de la crise suicidaire

Sollicitation des urgences en premier recours en
cas d'idées et de conduites suicidaires du patient

Recherche d’apaisement et de mise en sécurité du
patient par I'aidant

Impuissance de I'aidant face aux idées et conduites

suicidaires du patient

Sensibilité de l'aidant a la détresse du patient

Culpabilité de l'aidant face aux idées et conduites
suicidaires du patient

Peur, hypervigilance et sidération de I'aidant en
réaction aux idées et conduites suicidaires du
patient

Psychoéducation aidante pour aborder les idées et
conduites suicidaires avec le patient

Figure 2 : Arbre thématique de l'axe 2 « détresse de l'aidant face aux idées et

conduites suicidaires du patient » montrant les principaux themes et sous-themes
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3.4 Axe 3: Création d’'un réseau de soutien pour I'aidant afin de pouvoir

soutenir le patient

3.4.1 Theme 3.1 : Place centrale du soutien apporté par les soignants

D’aprés la Figure 3, aux urgences, en cas d’idées ou de conduites suicidaires,
les aidants demandent a étre rencontrés par les soignants (ex : psychiatre, infirmier).
lls souhaitent avant tout étre informés des soins prodigués, de leur déroulement mais
aussi étre écoutés, rassures et déculpabilisés. Cette considération a leur égard est
centrale et teinte positivement ou négativement leur expérience. La création d’une
relation de confiance avec les soignants contribue a ce que la prise en charge soit
satisfaisante et étayante pour I'aidant.

Au long cours, certains aidants conseillent d’avoir un suivi psychologique. A
l'instar de la métaphore du masque a oxygéne, les aidants doivent répondre a leurs
propres besoins avant de pouvoir soutenir le patient. Des participants rapportent qu’un
soutien personnel leur a permis notamment d'accepter les changements de
fonctionnement chez le proche aidé. D’aprés eux, cela s’apparente a un deuil du
fonctionnement antérieur de la personne.

De plus, les programmes de psychoéducation (ex : formation aux premiers
secours en santé mentale) sont une réelle plus-value pour mieux aborder le proche
aidé.

Enfin, les aidants demandent a étre suppléés. Par exemple, dans les actes de
la vie quotidienne (ex : aide-ménagére, auxiliaires de vie) et ponctuellement lors de
séjours de rupture et/ou de répit. D’aprés les participants, cela semble contribuer a la
durabilité de I'aide apportée.

Ines : « Le cété travail sur soi par rapport au deuil qui est en train de se passer, de la
personne que l'on a en face et qui est en train de changer [ ...] parler du processus qui
se passe pour les personnes de la famille, de I'entourage, de ce qui est en train de se

vivre. »

3.4.2 Theme 3.2 : Soutien apporté par I'entourage de l'aidant et importance de lutter
contre le secret
Si le patient présente des idées ou des conduites suicidaires, tous les

participants insistent sur la nécessité de briser leur isolement social aussi bien en aigu
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qu’au long cours. Leur entourage est principalement de nature familiale et amicale.
Néanmoins, ils disent également solliciter voisins et collegues. Les aidants préconisent
de construire ce réseau en dehors des moments d’acutisation. Il doit &tre sélectionné
avec minutie et entretenu réguliérement afin d’étre mobilisable rapidement durant les
crises notamment, la ou le soutien se veut plus intensif. Cela implique donc de
communiquer autour des problématiques suicidaires du patient. Le secret doit étre levé
autant que possible. Ce dernier peut étre entretenu par le patient lui-méme mais aussi
par I'aidant en lien avec la culpabilité, la honte, la peur d’étre incompris, stigmatisé ou
la peur de la contagion suicidaire. Lorsque le proche aidé présente des idées ou des
comportements suicidaires ce réseau est sollicité en priorité. Tout d’abord, les
participants rapportent avoir besoin d’étre suppléés dans la surveillance et le soutien
du proche suicidaire au domicile. De plus, le stress peut altérer le fonctionnement de
I'aidant. Un tiers doit alors intervenir pour le soulager dans certaines taches de la vie
quotidienne (ex : courses, préparation des repas). Les participants préconisent d’étre
au moins deux pour s’occuper d’'une personne suicidaire a domicile. En cas de crise
suicidaire, il est donc indispensable de savoir passer le relais. Par exemple, certains
ont pu confier le proche aidé a un membre de la famille pendant plusieurs jours. lls ont
également pu étre sollicités eux-mémes comme réseau (ex: consultations aux
urgences, signer une demande d’hospitalisation sans consentement, participer aux
entretiens familiaux).

Nonobstant, certains aidants déclarent ne pas avoir pu compter sur leur
entourage et décrivent une réaction de rejet. llIs ont di reconstruire un réseau non
stigmatisant et prét a les soutenir dans leur role d’aidant.

Dans ce contexte, les participants préconisent que les soignants des urgences
encouragent les accompagnants de patients suicidaires a ne pas s’isoler. L'impact
serait décrit comme positif puisque les aidants rassurés se disent rassurants et a
méme de créer un environnement favorable au rétablissement du proche aidé.
D’autant plus que certains participants voient un bénéfice a présenter la famille et les
amis du patient comme une ressource essentielle et compétente dans la résolution de

la crise suicidaire.

Julie : « Tous ces gens sont au courant qu'il a des difficultés [ ...] Le réseau et avoir

quelqu’un, la famille, des amis, vraiment ne pas rester seul et dire « est-ce-que tu
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pourrais tenir compagnie ou pas ? » voila, organiser peut-étre pendant quelque temps,

pour déja lutter contre cette souffrance et ce sentiment de vide. »

Noé : « Y’a des problemes qui peuvent étre causés par la famille, ¢ca peut étre
généetique méme, et puis il y’a des problemes qui peuvent étre résolus par la famille.
Ca ne marche pas que dans un sens. On hérite pas que des probléemes on peut hériter
aussi d’aide »

3.4.3 Theme 3.3 : Soutien apporté par les associations au long cours

Au long cours, les participants témoignent de I'aide essentielle apportée par les
associations. Tout d’abord, adhérer a une association leur permet de se sentir moins
seuls. Les groupes de parole entre pairs sont vecteurs d’échanges. lls parlent de leur
quotidien, se confrontent aux récits des autres, s’y reconnaissent, se rassurent, se
déculpabilisent et se soutiennent. Les fratries peuvent également étre regues. De plus,
les associations regorgent d’informations et de conseils permettant aux aidants de
mieux comprendre le monde bien souvent opaque de la psychiatrie. lls peuvent
également y suivre des programmes de psychoéducation. Par ailleurs, certaines
associations proposent des rencontres aidant-soigné-soignant sur un mode d’échange
horizontal, particuliérement appréciées des aidants. Les aidants se tournent
également vers les associations pour que leur proche bénéficie d'une
accompagnement supplémentaire. Les Groupes d’Entraide Mutuelle (GEM) sont
souvent cités pour leurs activités ancrées dans le quotidien. De plus, certaines
associations spécialisées dans un trouble peuvent étre amenées a faire transition le
temps qu’un suivi se mette en place ou bien conseiller sur les soins a débuter ou a
poursuivre. De facon plus rare sans étre anecdotique, des aidants deviennent

bénévoles pour aider a leur tour et transmettre leur expérience.
Marie : « Ce qu’on a le plus besoin pour aider notre proche perdu dans cette société,
c’est 'accompagnement que l'on peut avoir nous. Nous renforcer, nous donner des

outils »

Julie : « UNAFAM nous aide et nous accompagne. Il nous permet de parler, de vider

notre stress, de nous rassurer [...] ca m’a rééquilibrée »
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Figure 3 : Arbre thématique de I'axe 3 « Création d’un réseau de soutien pour l'aidant

afin de pouvoir soutenir le patient » montrant les principaux themes et sous-themes

La Figure 4 illustre sous la forme d’'un diagramme de Venn le réseau de soutien de
l'aidant tel qu’il pourrait lui étre présenté dans le document écrit d'information. Cette
représentation prend son origine dans le témoignage d’'une aidante qui a parlé de
« mondes » des aidants, des soignants et des patients qui ne se rencontrent pas. De
par I'entrecroisement de ces différentes spheéres, nous proposons d’une part comment
'aidant peut étre en lien avec le « monde » des soignants. D’autre part, nous

présentons les interrelations entre les différents niveaux d’aide proposés par les

participants mobilisables par les aidants.
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Figure 4 : Diagramme de Venn illustrant I'axe 3 : « Création d’un réseau de soutien
pour l'aidant afin de pouvoir soutenir le patient » montrant les principaux théemes et
sous-themes. Modélisation du réseau de soutien de l'aidant pouvant étre proposé dans

le document écrit d’information.
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3.5 Axe 4 : charte du document écrit d’information pour I'aidant
3.5.1 Theme 4.1 : Contenu du document écrit d’information

D’aprés la Figure 4, en cas d’idées et de conduites suicidaires, les participants
demandent a étre reconnus comme aidants et a étre considérés comme des
interlocuteurs légitimes. De plus, ils sont en demande de conseils de sécurisation du
domicile (ex : retirer les médicaments, les objets a risque), de surveillance (ex : signes
avant-coureurs d'un passage a l'acte, critéres pour appeler les urgences), de
communication autour des idées et des conduites suicidaires (ex : les questions a
poser, ce qu’il est préconisé de dire ou au contraire de ne pas dire). Par ailleurs, ils
veulent des contacts a solliciter en cas de difficulté au domicile (ex : urgences, 3114).
En outre, afin de mieux comprendre et accompagner le proche aidé, ils souhaitent des
ressources a consulter (ex : sites internet, applications, livres). Enfin, ils souhaitent des
contacts associatifs pouvant les soutenir dans 'accompagnement de leur proche au

long cours.

France : « jai suivi la formation des premiers secours en santé mentale. [...] javais un
peu cette idée [...] de ne pas parler du suicide a quelqu’un de fragile, tu te dis « ¢a va
lui donner des idées, on n’en parle pas ». Et bah non [...] D’en parler, « est-ce-que tu

y as pensé ? et comment tu ferais ? » ».

3.56.2 Theme 4.2 : Caractéristiques techniques du document écrit d’information

Tout d’abord, le document doit contenir une partie générale sur le processus
suicidaire pouvant étre détaillée. Ensuite, il doit avoir une partie personnalisable a
remplir avec I'aidant et le patient. Elle pourrait par exemple reprendre des signes de
mal-étre propres au patient, une partie du plan de sécurité et les rendez-vous
programmés aux urgences. De plus, la conduite a tenir en cas d’urgence doit étre
courte afin d’étre rapidement applicable. Enfin les acronymes doivent étre développés
(ex : centre médico-psychologique pour CMP).

Clara : « J'avais une petite liste des numéros indispensables sur le frigo [...] il se trouve
que ca a été trés pertinent parce que je I'ai vue tout de suite »
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3.5.3 Theme 4.3 : Limites du document écrit d’information et précautions a prendre
lors de sa délivrance

Les participants considerent le document comme utile et innovant. lls mettent
en avant deux limites a cet outil.

La premiére est la crainte que le document remplace un entretien avec les
soignants ou qu’il ne soit pas donné directement a I'aidant. En effet les aidants insistent
pour étre regus aux urgences. Le document doit idéalement étre lu et repris avec eux.

La deuxieme limite énoncée est la crainte que le document soit impersonnel
empéchant I'aidant de s’y retrouver. L'élaboration de ce document avec les aidants et

la partie personnalisée sembleraient pouvoir atténuer cela.

Marc : « Rajouter quelques conseils pour 'entourage par exemple vous parliez de la
famille est-ce-que le psychiatre lui qui regoit I'entourage peut se dire « tient y’a telle

tendance tel truc » et bon enfin que ¢a soit vraiment interactif et plus personnalisé »

Etre reconnu comme un aidant légitime en cas
d'idées et de conduites suicidaires

Conseils pour le domicile : surveillance du
patient, communication autour des idées et
conduites suicidaires et sécurisation du domicile

Numéros a contacter en cas de difficultés au
domicile

Ressources de psychoéducation

Contacts associatifs pour &tre accompagnés au
long cours

Partie générale détaillée sur le processus
suicidaire

Partie personnalisée : signes de mal-étre du
patient, plan de sécurité, rendez-vous CMP

Conduite a tenir en cas d’urgence courte et
fonctionnelle

Doit étre directement donné a I'aidant

Ne doit pas étre impersonnel

Ne doit pas remplacer un entretien avec l'aidant

Figure 5 : Arbre thématique de I'axe 4 « charte du document écrit d’information pour

l'aidant » montrant les principaux themes et sous-themes
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4 DISCUSSION

L'objectif de notre étude était de recueillir le vécu et les besoins de I'entourage
durant la crise suicidaire puis de créer un document écrit d'information pour le retour
a domicile. A notre connaissance, cette démarche est innovante puisqu’elle interroge
directement le contenu d’'un outil qui serait unique en France. L'étude a permis de
dégager quatre axes thématiques proposant une modélisation de I'expérience des
aidants accompagnant un patient en crise suicidaire : aidant partenaire légitime des
soignants, détresse de I'aidant durant la crise suicidaire, réseau de soutien mobilisable
par l'aidant (soignants, entourage, associations) et charte du document écrit
d’'information. Bien que nous souhaitions présenter le document dans les résultats,
I'étude nous a permis d’en élaborer sa teneur et ses caractéristiques techniques qui

permettront sa création prochaine de maniére plus éclairée.

4.1 Population d’étude

Pour ce qui est des focus groups, les participants ont été recrutés via I'association
UNAFAM. On comptait 71% des femmes (n=17). Bien que I'enquéte de la DRESS
retrouvait une majorité de femmes (56%) parmi les aidants auto-déclarés en 2021 ; les
femmes étaient sur-représentées dans notre population (22). Néanmoins, ce taux est
cohérent avec la population des adhérents de 'TUNAFAM 31 qui compte 73% de
femmes. En ce qui concerne la relation entretenue avec le proche aidé, elle était
principalement de nature familiale avec 83% de parents (n=20). Seulement une
personne a déclaré étre une amie.

Néanmoins, bien que, d’aprés une revue systématique de la littérature sur 19
études qualitatives, les études s'intéressent généralement a la famille et
particulierement aux parents (37) ; il paraitrait utile de rappeler ici que I'entourage ne
se restreint pas qu’a la famille. Il peut s’agir d’amis, de colocataires, de collégues,
comme le soulignent Pacaut-Troncin et Polo ou bien Coulon dans leurs pratiques de
la crise suicidaire (21,38). Pour ce dernier, I'exigence est placée sur 'engagement de
'entourage a accompagner et héberger le patient et non sur la nature familiale de la
relation interpersonnelle. Selon la théorie de I'attachement, I'individu peut créer des
liens affectifs avec ses pairs, et ce en dehors de ses relations d’attachement. Ces
relations s’inscrivent dans le systéme affiliatif (SAF). On parle de figures affiliatives.
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Elles sont source d’entraide et de réconfort. Le patient majeur peut donc tout a fait
privilégier cet entourage (27).

4.2 Compréhension de la crise suicidaire et vécu émotionnel de I’entourage

Pour ce qui est de la compréhension de la crise suicidaire par I'entourage dans
notre étude, elle se base sur la notion de souffrance. Les participants soulignent qu’il
n’y a pas toujours de réelle intention de mourir. Cela est cohérent avec le Barometre
santé de 2021 qui retrouve que 53% des personnes ayant fait une tentative de suicide
n’avaient pas réellement envie de mourir méme s’il faut interpréter ces résultats avec
précaution (39). Les participants de notre étude semblaient avoir de bonnes
connaissances de la crise suicidaire. Nous faisons I'hypothése que leur proactivite,
leur proximité avec I'association UNAFAM et leurs expériences personnelles aient pu
leur permettre d’acquérir ces connaissances. Probablement qu'une personne
confrontée pour la premiere fois a une crise suicidaire serait moins informée.

En ce qui concerne le vécu émotionnel des aidants lors de la crise suicidaire, nous
avons principalement retrouvé de la détresse et une altération de leur fonctionnement.
Ces résultats rejoignent ceux d’une étude de la portée de 22 articles qui retrouve une
sensation de choc, de I'anxiété, de I'hypervigilance, de la culpabilité, des troubles du
sommeil et de I'appétit chez les parents d’adolescents. La peur d’'un passage a 'acte
est prégnante (40). La revue systématique de Marshall et al, parle de
« bouleversement émotionnel ». Les participants de notre étude semblent partager

des émotions similaires a celles retrouvées dans d’autres études.

4.3 La consultation aux urgences : une situation attachement pertinente

Dans ce contexte de stress pour I'entourage, un de nos objectifs était donc
d’identifier ses besoins durant la crise suicidaire. En tant que soignant, il n’est pas
toujours évident de répondre aux sollicitations de I'entourage. C’est la que la théorie
de I'attachement développée par Bowlby nous éclaire a nouveau.

Tout d’abord, la consultation aux urgences peut étre considérée comme une
situation attachement pertinente pour l'aidant. En effet, l'aidant est souvent anxieux,
dans un lieu pas ou peu connu et demande de l'aide aux soignants. Ce contexte de
stress et de danger active son SA et son SAL. De plus, son réle d’aidant sensible a la

souffrance et cherchant a mettre en sécurité son proche le met en situation de
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caregiver. Son SC dont I'objectif est de donner des soins, est donc également active.
Or, si le caregiving est source de satisfaction et de soulagement quand l'aidant peut
protéger son proche, il peut également se muer en colére et anxiété quand il ne peut
le faire (27). Cette lecture attachement informée pourrait déja permettre aux soignants
de mieux comprendre les comportements de détresse et parfois difficiles de
'entourage. Ainsi, ils pourraient lui communiquer des informations générales sur
I'organisation des urgences, lui donner approximativement l'ordre de passage du
patient, lui montrer ou acheter une collation, les sanitaires, afin de le mettre dans des
conditions plus favorables a I'attente.

De plus, comme il existe un antagonisme entre ces systémes : si le SA et/ou le
SAL de l'aidant est trop activé, son SC peut s’éteindre, il est donc important de se
préoccuper des SA et SAL de l'aidant dés les urgences (27).

Dans notre étude, les aidants nous donnent des moyens de le faire.
Premiérement, les participants de notre étude demandent a étre informés sur la crise
suicidaire, ecoutés et soutenus. lls accordent une place centrale a I'aide apportée par
les soignants des urgences. Cela nous permet de nous positionner en caregiver de
laidant. D’aprés la littérature, nos résultats sont compatibles avec la revue de
littérature de Marshall qui retrouve I'importance de considérer la souffrance de I'aidant
et de valider ses émotions (37). D’ailleurs, une étude parue dans The journal of mental
health associe la prise en charge de I'entourage a celle du patient. Elle considére que
des soins psychiques adaptés incluent la reconnaissance, la prévention et le
traitement des problématiques créées chez I'entourage (41).

Enfin, bien que nous ne puissions pas prétendre a faire havre et base de
sécurité pour I'entourage, nous pourrions par ces éléments (reconnaissance,
communication, information, empathie, sensibilité, soutien) diminuer I'activation de son
SAetson SAL . Qui plus est, nous pouvons amener les aidants a solliciter leurs figures
d’attachement et affiliatives qui permettront alors de jouer ce réle a I'extérieur au profit

de leur caregiving (27,42).

4.4 La légitimité et les compétences de I’entourage dans la crise suicidaire
Tout d’abord, la demande d’aide de lI'entourage représente une réelle

compétence dans la crise suicidaire. Bien que les aidants aient rapportés se sentir

impuissants et venir aux urgences en dernier recours, nous pouvons déja souligner

avec eux cette capacité a demander de l'aide. La revue systématique de Marshall
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retrouve que les aidants demandent de 'aide quand ils n’ont plus le choix et apprécient
les soins basés sur la compétence de I'entourage. Les aidants souhaitent étre des
partenaires plus que des informateurs (37). Dans le méme sens, les recommandations
européennes sur la prise en charge de la crise suicidaire, recommandent I'inclusion
de I'entourage tout au long du processus et la délivrance d’informations nécessaires a
la sortie et a la suite des soins ambulatoires dans les limites du secret médical (19).
Ainsi, le partage dinformations consenties par le patient et la communication
d’'informations générales sur la crise suicidaire sont possibles. Nous pouvons faire
'hypothése que le secret médical ne serait alors plus vu comme un frein puisque
I'entourage aurait les informations nécessaires a la compréhension de la situation pour
s’occuper de son proche a domicile.

De plus, l'approche systémique de G.Ausloos de la crise suicidaire est
inspirante (43). Partant du postulat « un systeme ne peut se poser que des problémes
gu’il est capable de résoudre », il a donné une place centrale aux familles. Aux
urgences, il a proposé de prendre du temps pour elles et de les recevoir
systématiquement en entretien. Dela, il propose un modele permettant aux familles de
sortir de la faute et de la culpabilité en favorisant leurs compétences et leur information.
Cette approche semble tout a fait envisageable tant les participants ont montré un
engagement et une proactivité dans les soins de leur proche. Ainsi, au-dela de sa
légitimité, nous pouvons aussi reconnaitre et mobiliser les compétences de
I'entourage.

Ces éléments semblent laisser naturellement place a I'entretien et au document
écrit d’'information que nous souhaitons créer. Ses deux critéres : relationnel et

informatif, semblent étre réunis dans I'objectif de notre étude.

4.5 Confrontation aux documents déja existants

A notre connaissance, il existe deux guides d’information a destination de
'entourage durant la crise suicidaire : le guide de Alliance nationale sur la maladie
mentale (National Alliance on Mental lllness : NAMI) et le guide de I'association
canadienne de prévention du suicide (Canadian Association For Suicide Prevention :
CASP) (30,31). Les deux documents encouragent I'entourage a transmettre des
informations aux urgentistes. Ainsi, ils donnent une légitimité a la parole du proche et
appellent a sa proactivité. lls reprennent I'importance de délivrer des informations

générales sur le processus suicidaire et proposent des ressources de
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psychoéducation et associatives pour I'entourage. Tout cela est cohérent avec notre
étude. Néanmoins, ces derniers se focalisent essentiellement sur la tentative de
suicide et semblent étre délivrés durant I'attente de I'entourage aux urgences. Notre
document serait différent puisqu’il concernerait les idées et les conduites suicidaires
ciblant alors un entourage plus large et serait donné a la sortie des urgences. De plus,
on ne retrouve pas de partie personnalisable a compléter avec les soignants autre que
le plan de sécurité pour le CASP, ni de mémo sur la conduite a tenir en cas d’'urgence,
ce qui est fortement demandé par les participants de notre étude. Enfin, nous ne
savons pas le contexte de délivrance qui, dans notre étude, est indissociable du
document. En revanche, les éléments de similitudes et de différences sont difficilement
analysables car nous n'avons pas accés a la méthodologie d’élaboration de ces
documents, ni a leur contexte de délivrance. Cependant, il est trés intéressant de voir
ce qui a déja éte fait ailleurs.

Ainsi, aprés avoir pris le temps de rencontrer I'entourage et identifié ses
difficultés au domicile, nous devrions étre en mesure de créer un guide qui soit au plus

proche de ses besoins.

4.6 Limites de I’étude

Premiérement, on retrouve comme limite méthodologique I'expérience naissante
en recherche qualitative de I'investigateur. Pour y remédier, la grille de qualité COREQ
a été utilisée pour guider le travail, la triangulation des données a été faite pour
augmenter la validité interne de I'étude et un séminaire de recherche qualitative au
sein du CHU de Toulouse a été complété (36).

Secondairement, nous identifions un biais de recrutement a plusieurs niveaux. En
effet, la population d’étude concerne surtout I'entourage familial. De plus, les
participants ont témoigné d’une situation d’aidant liée a leur implication au long cours
auprés de leur proche en lien avec le trouble psychiatrique. Cela nous a donc amené
a parler « d’aidants » dans notre propos. Le recrutement auprés de TUNAFAM semble
avoir favorisé ce profil. Par ailleurs, la majorité des aidants avaient vécu plusieurs des
crises suicidaires de leur proche. Cela n'a pas permis de recueillir le vécu de
I'entourage vivant pour le premiéere fois une crise suicidaire. En ce qui concerne leur
désir de faire co-équipe avec les soignants, leur investissement et leurs valeurs
familiales ont pu orienter leur demande. Enfin, les participants ont un profil particulier

puisqu’ils ont montré leur capacité a demander de I'aide. Nous faisons I'hypothése que
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certains membres de I'entourage n’en demandent pas, empéchant ainsi le contact
avec les soignants. Pour une prochaine étude, il pourrait étre intéressant d’élargir la
population d’étude en recrutant au sein méme des urgences.

Troisiemement, le nombre de focus groups pour arriver a la saturation des données
était relativement faible. Pour rappel, elle a été obtenue au 3°™® focus group et le 4°™¢
n’a pas permis de mettre en évidence de nouveaux thémes. Cependant, un nombre
plus important de participants aurait certainement permis d’approfondir les thémes
existants et probablement d’en faire émerger de nouveaux. La méthode boule de neige
aurait potentiellement permis le recrutement d’'une population plus variée.

Quatriemement, nous nous sommes confrontés a des difficultés sémantiques. La
notion de crise suicidaire a été utilisée dans le guide d’entretien. Aprés analyse, il aurait
pu étre judicieux de différencier chaque terme avec les participants : processus
suicidaire, idées suicidaires, conduites suicidaires, tentative de suicide et crise
suicidaire.

Cinquiémement, des caractéristiques sociodémographiques plus larges comme
I'age des participants et du proche aidé, leur statut professionnel, le statut de I'aidant

auraient pu étre demandées afin de mieux caractériser notre population.

4.7 Forces de I'étude

Premiérement, la principale force de notre étude est qu’elle donne la parole a
I'entourage, explore directement son vécu expérientiel, ses suggestions quant au
contenu du document écrit d’information et défini une charte pour le créer. A notre
connaissance il n’existe pas de tel document en France et cela pourrait améliorer nos
pratiques.

Secondairement, cette approche privilégie la relation humaine qui semble manquer
considérablement a travers les témoignages. En proposant des focus groups, nous
faisons I’hypothése que cela a pu contribuer a 'amélioration de la communication avec
les usagers, au-dela de I'étude.

Troisiémement, rencontrer des aidants de notre région permet d’avoir un retour sur
les problématiques locales et d’avoir un retour sur notre pratique. D’autant plus que
leur implication et leur détermination a aider leur proche leur ont permis d’acquérir une
expérience approfondie du terrain.

Quatriemement, notre intérét pour le soutien des aidants est un sujet d’actualité et

vient en cohérence avec la stratégie nationale « agir pour les aidants ». Parmi ses
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objectifs on retrouve le repérage des personnes en situation d’aidance, les aider a se

reconnaitre comme tel et briser leur isolement (44,45).

4.8 Perspectives de I'étude

Premiérement, nous souhaitons créer le document écrit d’'information en accord
avec les attentes et les besoins de I'entourage.

Deuxiemement, ce document écrit d’'information pourrait étre évalué en pratique
clinique afin d’en identifier ses conditions de délivrance, sa pertinence, son utilité et
les points a améliorer.

Troisiémement, 'amélioration de la collaboration avec I'entourage aux urgences
permettrait d’en faire bénéficier 'entourage, les patients mais aussi les soignants en
leur apportant un guide pratique.

Quatriéemement, le développement d’'un programme d’information et de soutien
pour I'entourage confronté aux idées et conduites suicidaires de leur proche pourrait

étre réfléchi.
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5 CONCLUSION

Cette étude, axée sur I'élaboration d'un document écrit d'information basé sur le
vécu, les besoins et les attentes de I'entourage en cas d'idées et de conduites

suicidaires, a permis d'identifier quatre axes thématiques clés :

la légitimité de

I'entourage en tant que partenaire, la détresse ressentie par celui-ci, le réseau de

soutien mobilisable et la charte du document.

Les recommandations visant a inclure I'entourage dans la prise en charge de la

crise suicidaire et les initiatives politiques incitant a agir pour les aidants placent notre

étude au ceceur de I'actualité. Ainsi, nous proposons un dispositif novateur visant a

répondre & un besoin concret dans le soutien des aidants.
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Recherche “entourage et crise suicidaire”

Notice d’information a destination des participants aux focus group

Titre de la recherche : élaboration d’un document écrit d’information, donné aux urgences, lors d’un
entretien dédié, a destination de I'entourage lors du retour a domicile de leur proche consultant pour
des comportements suicidaires.

Acronyme : DIF

Personne qualifiée pour délivrer I'information : Docteur J.Salles (psychiatre MCU-PH), Docteur
A.Clenet (psychiatre PH) et A.Ficini (interne de psychiatrie).

Etablissement responsable du traitement des données : CHU de Toulouse Hoétel Dieu 2 rue Viguerie
TSA 80035 31059 Toulouse cedex 9

Madame, Monsieur,

Nous organisons une recherche afin d’améliorer le soutien proposé a I’entourage des usagers de la
psychiatrie présentant des comportements suicidaires (ex : idées suicidaires, tentative de suicide) et
pour qui un retour a domicile est indiqué aprés un passage aux urgences. En effet, les comportements
suicidaires sont le premier motif de consultation aux urgences psychiatriques. En France, le nombre
de tentatives de suicide est estimé a 200 000 par an et dans 70% des cas un retour a domicile est
indiqué a la sortie des urgences. L'entourage est alors sollicité pour soutenir leur proche au
domicile. Les données de littérature rapportent a quel point I'entourage peut se sentir démuni dans
une telle situation.

Nous souhaitons vous solliciter afin d’élaborer un document écrit d’information qui viendrait
compléter et étayer les informations délivrées lors du passage aux urgences. Nous souhaitons
construire ce document avec le public concerné. Pour ce faire, nous vous proposons de participer a
des focus groups (groupes de discussion). Ce travail est donc basé sur I'exploitation des données
obtenues au cours du focus group auquel vous allez participer.

Nous vous présentons ici les modalités de déroulement des focus groups afin que vous puissiez vous
décider en toute connaissance de cause.

PARTIE 1 : INFORMATIONS SUR LA RECHERCHE

Le but de la recherche : élaboration d’un document écrit d’information, donné aux urgences, a
destination de I'entourage lors du retour a domicile de leur proche consultant pour des
comportements suicidaires et pour qui une prise en charge ambulatoire est indiquée.

Méthodologie : étude qualitative utilisant la méthode des focus group. La séance sera enregistrée
(audio) conformément au droit a la voix. Durant le focus group, nous vous demanderons ce qui vous
semblerait pertinent de faire figurer sur le document écrit d’information a élaborer. Cette réflexion se
basera sur votre expérience de proche. Il vous sera demandé de ne pas utiliser de données
identifiantes (ex : nom, prénom, date de naissance) ou sensibles (ex : données de santé) pendant
I'enregistrement. Le contenu de la discussion sera retranscrit de fagon anonymisée sur un logiciel puis
détruit.

Durée : Les focus group ou groupes de travail aurons lieu de décembre 2023 a juillet 2024. Chaque
focus group sera constitué de 6 a 8 personnes majeures, volontaires et durera entre 1h et 1h30.
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Contraintes : Venir au groupe (1 déplacement — durée 1h a 1h30)

Bénéfice : Votre participation permettra de développer un outil utile et un retour vous sera fait une
fois la recherche terminée. Le document écrit d’'information viendra renforcer la prise en charge
ambulatoire comme outil pratique pour aider les familles a trouver des ressources sur lesquelles
s’appuyer durant cette période. Elle permettra également de les aider a mieux répondre aux besoins
de leur proche une fois ce dernier sorti de I’hopital.

Vous étes libre d’accepter ou de refuser de participer a cette recherche. Si vous refusez de participer,
il vous suffit d’en informer le médecin dont les coordonnées se trouvent en bas de ce document. Cela
n’aura aucune conséquence.

Vous pouvez si vous le désirez interrompre votre participation a I’étude a tout moment sans avoir a en
préciser les raisons et toutes les données collectées avant anonymisation, c’est a dire avant
retranscription, seront supprimées. Aprés retranscription, il ne sera plus possible de vous relier a vos
données.

Si vous acceptez de participer a cette recherche, les personnes qui collaborent a cette recherche ou
qui sont mandatées par le responsable du traitement des données auront accés a I'information dans
le respect le plus strict de la confidentialité.

PARTIE 2 : INFORMATIONS SUR VOS DROITS ET SUR LA GESTION DE VOS DONNEES RECUEILLIES

Les données qui seront traitées dans le cadre de cette recherche seront issues du contenu de ce qui
sera discuté lors des focus groups.

Le traitement des données dans le cadre de cette étude est conforme a la méthodologie de référence
MRO004 de la Commission Nationale de I'Informatique et des Libertés (CNIL) pour laquelle le CHU de
Toulouse a signé un engagement de conformité.

Conformément a la réglementation frangaise et européenne, les données de I'étude seront
conservées au maximum 2 ans aprés la derniére publication ou jusqu’a la signature du rapport final,
puis archivées conformément a la réglementation en vigueur.

Comment vos données personnelles* seront-elles traitées dans le cadre de la recherche ?

Si vous acceptez de participer a la recherche, vos données personnelles, y compris vos données de
santé, feront I'objet d’un traitement* par le promoteur, en qualité de responsable du traitement de
ces données.

uelle est la base juridique et la finalité du traitement de vos données personnelles ?

Le traitement de vos données personnelles est nécessaire a la réalisation de la recherche et est fondé
sur la mission d’intérét public dont est investi le CHU de Toulouse.

Ce traitement est autorisé car il est nécessaire a des fins de recherche scientifique. Le responsable de
traitement doit mettre en ceuvre des mesures appropriées permettant de garantir vos droits et
libertés, notamment le seul recueil de données strictement nécessaires a la recherche.

Comment la confidentialité de vos données sera-t-elle assurée ?

Vos données personnelles seront traitées de maniére confidentielle, conformément a la loi du 6 janvier
1978 modifiée dite « Loi Informatique et Liberté », et conformément au Réglement Général sur la
Protection des Données Personnelles (RGPD*).

Qui aura accés a vos données dans le cadre de la recherche ?
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Les informations concernant votre identité (nom, prénom, sexe, adresse mail, numéro de téléphone)
ne seront connues que par I'équipe de recherche. Ces personnes sont soumises au secret
professionnel.

Vos données seront accessibles aux personnes suivantes : le responsable du traitement des données
et les personnes agissant pour son compte, Dr Salles, Dr Clenet et Anais Ficini.

Ces personnes, soumises au secret professionnel, auront accés a vos données dans le cadre de leur
fonction et en conformité avec la réglementation.

Quels sont vos droits relatifs a vos données personnelles ?

Vous avez le droit d’accéder a vos données, par I'intermédiaire de I'investigateur, et demander a ce
qu’elles soient rectifiées ou complétées.

Vous pouvez également demander la limitation du traitement de vos données.

Si vous acceptez de participer a la recherche, vous pourrez a tout moment vous opposer au traitement
de vos données aux fins de réalisation de la recherche. Dans ce cas, aucune information
supplémentaire vous concernant ne sera collectée.

Vous pourrez exercer vos droits relatifs a vos données jusqu’a I'étape d’anonymisation de vos données
qui aura lieu lors de la retranscription des échanges.

Vous pouvez cependant exercer votre droit a I'effacement de vos données mais celles-ci pourront ne
pas étre effacées si cela rendait impossible ou compromettait gravement la réalisation des objectifs
de la recherche.

Vous ne pouvez pas vous opposer a 'utilisation de vos données lorsque celui-ci est fondé sur les
obligations légales du responsable du traitement des données visant a assurer la qualité et la sécurité
de la recherche, ni demander leur effacement lorsqu’elles sont utilisées a cette fin. Ceci concerne
notamment les effets indésirables des produits.

Vous pouvez également accéder directement ou par I'intermédiaire d’un médecin de votre choix a
I'ensemble de vos données médicales en application des dispositions de I’article L. 1111-7 du Code de
la Santé Publique.

Comment exercer vos droits ?

Vous pouvez exercer vos droits a tout moment et sans avoir a vous justifier.

Le responsable du traitement n’ayant pas accés a votre identité, il est recommandé de vous adresser,
dans un premier temps, a I'investigateur, aux coordonnées disponibles dans la présente note.

Vous pouvez en outre, si vous le souhaitez, exercer vos droits auprés du délégué a la protection des
données du promoteur (dpo@chu-toulouse.fr) qui gérera cette demande en coordination avec le
médecin et les professionnels impliqués dans I'étude. Dans ce cas, votre identité (prénom, nom) sera
rendue accessible au délégué a la protection des données du promoteur.

Dans I'hypothése ol vous ne parvenez pas a exercer vos droits, vous disposez également du droit de
déposer une réclamation concernant le traitement de vos données personnelles auprés de la
Commission nationale de I'informatique et des libertés, qui est I’autorité de contréle compétente en
France en matiére de protection des données (sur le site https://www.cnil.fr/fr/donnees-
personnelles/plaintes-en-ligne).

Vos données codées pourront-elles étre réutilisées ?

Vous pouvez accepter ou refuser le principe de I’utilisation de vos données codées lors de recherches
ultérieures, conduites exclusivement a des fins scientifiques. Cette/ces recherche(s) ultérieure(s)
devra(ont) soit faire I'objet d’une autorisation de la CNIL, soit &tre conforme a un référentiel établi par
la CNIL si elle(s) entre(nt) dans le cadre d’une procédure simplifiée du fait de ses/leurs caractéristiques
(MR 004)
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Dans ce dernier cas, vous ne serez pas obligatoirement informé(e) individuellement du/ des
nouveau(x) traitement(s) de vos données personnelles.

Vous pouvez obtenir des informations sur I'ensemble des traitements de données en cours au CHU de
Toulouse, en consultant le site internet du CHU de Toulouse a I'adresse suivante : https://www.chu-
toulouse.fr/-recherche-et-essais-cliniques- qui détaillera notamment, pour chaque projet concerné,
I'identité du responsable de traitement et les finalités poursuivies justifiant la réutilisation de vos
données.

Grace a cette information, vous pourrez choisir d’exercer vos droits d’accés, de rectification, de
limitation, d’opposition ou d’effacement de vos données.

L’affichage des projets sur la page du site internet vaut information pour cette réutilisation de données
et deés lors, il n’est pas prévu de vous adresser une lettre individuelle d’information complémentaire
pour chaque projet de recherche.

Toute I’équipe vous remercie et se tient a votre disposition pour répondre a vos questions.

Votre non opposition ne décharge en rien le responsable de la recherche de ses responsabilités a
votre égard.

Votre médecin interne A.FICINI, adresse mail : ficini.a@chu-toulouse.fr ) est a votre disposition pour
vous apporter toutes les précisions complémentaires que vous souhaitez.

Recherche prospective

Investigateur OU Personne qualifiée pour délivrer I'information :
NOM :

Prénom :

Atteste avoir donné l'information et remis la présente notice au

patientle e Y
Atteste que le patient ne s’oppose au traitement de ses données|Oui O Non O
personnelles codées dans le cadre de cette recherche

Atteste que le patient ne s’oppose au traitement de ses données|Oui O Non O

personnelles codées et/ou de ses échantillons biologiques pour

d’autres recherches liées a la santé ou a la médecine,
lexclusivement a des fins scientifiques.
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Vos contacts

Responsable de traitement

A.Ficini (interne de psychiatrie)

I'initative de la recherche)

Responsable de la mise en ceuvre (personne a[Docteur J.Salles (MCU-PH)

Docteur A.Clenet (PH)

Investigateur du lieu de recherc

he Docteur J.Salles (MCU-PH)

Docteur A.Clenet (PH)

Toulouse

Délégué a la protection des données du CHU de{dpo@chu-toulouse.fr

des libertés

ICNIL- Commission nationale de I'Informatique etfhttps://www.cnil.fr/fr/donnees-

personnelles/plaintes-en-ligne
0153732222

PARTIE 3 : GLOSSAIRE

Resonsable de la mise en
oeuvre

Personne physique chargée de surveiller et de diriger la recherche sur
un lieu de recherche.

RGPD

Réglement Général sur la Protection des Données.

Reéglement (UE) 2016/679 du Parlement européen et du Conseil du 27
avril 2016 relatif a la protection des personnes physiques a I'égard du
traitement des données a caractére personnel et a la libre circulation
de ces données

Données personnelles

Donnée se rapportant a une personne physique identifiée ou

identifiable. Les données de santé sont des données a caractéere
personnel particuliéres car sensibles.

Données codées
Ou pseudonymisées

Le codage ou la pseudonymisation consiste a remplacer les données
directement identifiantes (nom, prénom, etc.) d’un jeu de données
par des données indirectement identifiantes (alias, numéro, etc.).

Méthodologie de référence

(MR)

Procédure simplifiée d’accés aux données de santé.

Traitement des données

Un traitement de données personnelles est une opération, ou
ensemble d’opérations, portant sur des données personnelles, quel
que soit le procédé utilisé (collecte, enregistrement, organisation,
conservation, adaptation, modification, extraction, consultation,
utilisation, communication par transmission ou diffusion ou toute
autre forme de mise a disposition, rapprochement).

Entrepot de données de santé

Les entrep6ts de données de santé sont des bases de données
destinées a étre utilisées notamment a des fins de recherches,
d’études ou d’évaluations dans le domaine de la santé. La mise en en

place d’un EDS est réglementé par la CNIL.
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FICHE SIGNALITIQUE DU TRAITEMENT DE DONNEES

INTITULE DE LA RECHERCHE

Elaboration d’un document écrit d’information, donné aux
urgences lors d’un entretien dédié, a destination de
’entourage lors du retour a domicile de leur proche
consultant pour des comportements suicidaires.

ACRONYME DE LA RECHERCHE

DIF

ORGANISME RESPONSABLE DE
TRAITEMENT**

CHU de Toulouse

RESPONSABLE DE TRAITEMENT

Nom, Prénom : LEFEBVRE Jean-Frangois

Fonction : Directeur général

E-mail : drci.toulouse@chu-toulouse.fr

RESPONSABLE DE LA MISE EN
(EUVRE

Nom, Prénom :
Docteur J.SALLES
Docteur A.CLENET

Fonction :
Docteur J.SALLES MCU-PH
Docteur A.CLENET PH

E-mail :
salles.j@chu-toulouse.fr
clenet.a@chu-toulouse.fr

Nom, Prénom :

(CHOIX MULTIPLES POSSIBLES)

FICINI Anais
NOM DE LA PERSONNE QUI n -

Fonction :
REALISE LA RECHERCHE Interne de psychiatrie
(Interne, master, DESS, psy
DESC.) E-mail :

Ficini.a@chu-toulouse.fr

X Thése ou mémoire : oui

[] Recherche hors thése ou mémoire

[] Collaboration avec un organisme extérieur au CHU
CONTEXTE DE LA (INSERM, CNRS, INRA, IRT, industriel, structure
DEMANDE institutionnelle....)

] Projet collaboratif encours de montage ( AAP :
ANR/RHU/Europe...)

[] Financement prévu

INFORMATION DU
PRODUCTEUR DE LA DONNEES

X Information du/des Chef(s) de(s) Service(s) dont émanent

les Données
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X Attestation sur I’Honneur de la non opposition
dudit/desdits Chefs de services (voir formulaire en annexe 2)

INFORMATION DES PERSONNES
CONCERNEES PAR L’ETUDE

] Information générale : livret d’accueil et/ou affichage et
/ou flyers et/ou information pied de page dans CR de
consultation

E Information individuelle : envoi ou remise en main
propre de la notice d’information spécifique a la recherche :
oui

TYPE DE TRANSFERT

X Transfert des données en interne au CHU

[] Transfert des données hors CHU
[] Données brutes

[] Données codifiées

] Données agrégées et/ou rapport

Types de données
(choix multiples possibles)

] Données rétrospectives
X Données prospectives : oui

] Réutilisation d’échantillons biologiques préalablement
collectés

Sources de données utilisées
(choix multiples possibles)

[0 Données issues uniquement de votre service

[] Données issues de plusieurs services de soin du CHU de
Toulouse

[] Enquéte / Cohorte / Registre incluant des données du
SNDS

[] Enquéte / Cohorte / Registre n’incluant pas des données
du SNDS

] PMSI national :
[1 mMco [] ssR [] HAD [] Psy
[] RSA []] Fichier ANO [] FichComp [] MED

X Autres données : Préciser : focus group (groupes de
discussion)

MR utilisée

XIMR-004 [][]
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[ Faisabilité technique (solliciter DSIO ou DIM si

Faisabilité opérationnelle : .
nécessaire)

(le cas échéant)
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SYNOSPSIS DE LA RECHERCHE

JUSTIFICATION / CONTEXTE

Nous souhaitons améliorer le soutien proposé a I’entourage
des usagers des urgences psychiatriques présentant des
comportements suicidaires (ex : idées suicidaires, tentative de
suicide) et pour qui un retour a domicile est indiqué.

En effet, les comportements suicidaires sont le premier motif
de consultation aux urgences psychiatriques. En France, le
nombre de tentatives de suicide est estimé a 200 000 par an et
dans 70% des cas un retour a domicile est indiqué a la sortie
des urgences. L’entourage est alors sollicité pour soutenir leur
proche au domicile. Les données de littérature rapportent a
quel point ’entourage peut se sentir démuni dans une telle
situation.

Dans ce contexte, le service des urgences psychiatriques du
CHU de Toulouse cherche a améliorer le lien avec I’entourage
en brisant I’isolement et en soutenant ses connaissances et ses
compétences lors du retour a domicile de leur proche.

A travers ce travail de thése, nous souhaitons élaborer un
document écrit d’information qui sera remis aux urgences a
l'entourage lors d’un entretien dédié. Pour écrire ce document,
nous souhaitons avoir 1’avis de 1’entourage. Nous souhaitons
le recueillir via des focus groups.

Ce travalil est fait en partenariat avec 'UNAFAM.

OBJECTIFS PRINCIPAL ET
SECONDAIRES

Objectif principal : création d’un document écrit
d’information a destination de I’entourage via des focus
groups.

CRITERES D’INCLUSION

Avoir un proche qui est ou qui a été usager des soins ;
psychiatriques
Accepter de participer au focus group.

CRITERES DE NON INCLUSION

Ne pas avoir de proche qui a ou qui a été un usager des soins
psychiatriques

Avoir un trouble psychique et/ou cognitif et/ou physique
décompensé contrindiquant la participation au focus group.

TRAITEMENTS/STRATEGIES/PR
OCEDURES DE LA RECHERCHE

Recueil de I’expérience et des suggestions de 1’entourage
lors de focus groups afin de créer le document écrit
d’information.

Les focus auront lieu au CHU de Toulouse dans une salle
dédiée

Un questionnaire recueillant : le sexe du participant, son lien
affectif avec le proche et la pathologie psychiatrique du
proche

L’entretien sera mené a I’aide d’un entretien semi-structuré
Animation des focus groups sera faite par Anais FICINI
(modérateur) et Adeline CLENET (observateur)

Chaque focus groups sera composé de 6 a 8 volontaires,
majeurs et durera entre 1h et 1h30.

Le nombre de focus groups dépendra de I’arrivée a saturation
des données avec un nombre de focus groups estimé entre 3
et6
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Enregistrements audios des séances de focus group qui
seront retranscrits textuellement afin de permettre I’analyse
des données.

Consigne de ne pas donner de données identifiantes et/ou
sensibles.

Anonymisation des données le cas échéant.

Destruction des enregistrements aprés transcription.
Synthése et élaboration d’un document écrit d’information.

CRITERES DE JUGEMENT

Thémes principaux généré par |’analyse thématique a partir
des données en tenant compte de la question de recherche

TAILLE D’ETUDE

18 a 42 personnes

NOMBRE PREVU DE CENTRES

X Monocentrique CHU Toulouse : oui

] Multicentrique
Compléter la liste en annexe 1

DUREE TOTALE DE LA
RECHERCHE

Focus groups faits entre octobre 2023 et juillet 2024.

CALENDRIER DE L’ETUDE ET
PLANNING PREVISIONNEL DE
COMMUNICATION DES
RESULTATS

Traitement de données : a partir d’octobre 2023 (le
traitement se fait tout au long du recueil des données)
Publication et/ou rapport/thése : soutenance avant fin
octobre 2024

Durée d’archivage des données aprés valorisation : 2 ans

ANALYSE STATISTIQUE DES
DONNEES

Les données collectées au cours des focus groups feront
I’objet d’une analyse thématique a I'aide du logiciel NVivo.
L’analyse thématique est constituée de plusieurs opérations
permettant de transposer progressivement des corpus de
données en un certain nombre de thémes représentatifs du
contenu analysé :

Tout d'abord, les différents entretiens seront enregistrés sur
un dictaphone afin de pouvoir ensuite les retranscrire sous la
forme de verbatims. Ensuite chaque transcription sera lue
plusieurs fois sans amorcer de codage afin de se familiariser
avec le corpus de données.

Puis, apreés s'étre focalisé sur les objectifs de la recherche, la
transcription subira un codage continu, sans aucun
regroupement thématique. Un code est un commentaire
descriptif, proches du sens explicite ou décrivant le sens du
discours, de ce qui apparait intéressant a 1’analyste au regard
de la question de recherche.

Une liste de thémes est ensuite générée a partir du réexamen
et regroupement des codes selon leur point de convergence,
d’opposition, de récurrence ou de jonction. Le travail
d’analyse réalisé par Anais FICINI fera I’objet de
supervision lors de réunions de groupe qui permettront a la
fois d’enrichir I'analyse et de servir de processus de contrdle
qualité.
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Le réexamen et I’analyse des thémes ainsi générés permettra
enfin la constitution d’un panorama ou se matérialisent les
différentes grandes tendances du phénomeéne sous la forme
d’un schéma appelé arbre thématique.

En pratique clinique, le document écrit d’information ainsi
élaboré sera distribué a I’entourage des usagers consultant
aux urgences psychiatriques, qui ont des comportements
suicidaires et pour qui un retour a domicile avec une prise en
charge ambulatoire est indiquée. Le document écrit
d’information viendra renforcer la prise en charge
ambulatoire comme outil pratique pour aider les familles a
répondre aux besoins de leur proche une fois ce dernier sorti
de I’hopital.

Comme il aura été coconstruit avec les proches, le contenu
de ce document écrit d’information se voudra étre
compréhensible et adapté aux besoins de 1’entourage.
Distribution du document

Thése d’exercice de psychiatrie d’ Anais Ficini

Ce traitement des données a pour fondement juridique
l’article 6 du Reglement Général sur la Protection des
Données (RGPD) a savoir [’exécution d’'une mission
d’interét public dont est investi le responsable de traitement
et les intéréts legitimes poursuivis par lui. De plus, au titre
de l’article 9 du RGPD le responsable de traitement peut de
maniere exceptionnelle traiter des catégories particuliéres
de données, incluant des données de santé notamment a des
fins de recherche scientifique.

RETOMBEES ATTENDUES

JUSTIFICATION DU CARACTERE
D’INTERET PUBLIC DE L’ETUDE

ANNEXE 1: LISTE DES CENTRES PARTICPANTS ET DES MEDECINS REFERENTS PAR
CENTRE

NUMERO DE | NOM DU CENTRE NOM, PRENOM DU SERVICE ADRESSE MAIL
CENTRE MEDECIN REFERENT

01

02

03

04

05

.y v s

66



i L] =

Hopitaux de Toulouse

Acronyme de la recherche - - -
Version n® 1 du 4/11/2023

ANNEXE 2 : MODELE D’ATTESTATION SUR I’"HONNEUR

Prénom : Anais
NOM : Ficini
Fonctions : interne

Service : service d’addictologie Hopital Marchant

Attestation sur I'honneur

Je soussigné(e) Anais FICINI avoir dument informé les le ou les chefs de services suivants :

- Docteur SALLES Juliette
- Docteur CLENET Adeline

De mon intention d’utiliser des données émanant de son/leur service(s) dans le cadre d’une étude intitulée :
- DIF

Jatteste par la présente que le (les) chef(s) de services informé(s) ne se sont en aucun cas opposés a I’utilisation
des données de son/leur service(s).

Fait pour servir et valoir ce que de droit.

Fait a Toulouse, le 4/11/2023

Signature

Anais FICINI
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7.3 Annexe 3 : Premiére version du guide d’entretien semi-structuré

Guide d’entretien semi-structuré thése

Nous souhaitons construire avec vous un document écrit d’information. Il serait destiné a I‘entourage
d’une personne en crise suicidaire. Ce document serait distribué a I'entourage avant la sortie des
urgences psychiatriques. En effet, bien souvent, |'entourage est sollicité et nous savons que prendre
soin d’une personne en crise suicidaire a domicile est une épreuve. Nous voulons améliorer notre
pratique et proposer lors de I’entretien famille un document qui contiendrait des informations utiles
pour le retour a domicile. Pour en élaborer un contenu qui soit le plus adapté nous souhaitons vous
concerter en groupe.

Il s’agit d’'un groupe de discussion qui permettra de recueillir votre opinion et vos réactions quant au
sujet d’étude. Et en cela il est important que chacun puisse exprimer son opinion car le but est de
recueillir un éventail d’idées divergentes et non pas d’obtenir un consensus.

Cet entretien sera enregistré afin de pouvoir analyser de maniére précise son contenu. Toutes les
informations de la session resteront confidentielles. Les noms des participants ou ceux des autres
individus / organisations mentionnés seront anonymisés dans toutes les publications et rapports. Seul
le personnel associé a larecherche aura accés a la bande et elle sera détruite aprés transcription. Pour
que la retranscription puisse se faire correctement il vous sera demandé de parler I'un apres I'autre
et de respecter les interventions de chacun.

Questions Points recherchés
Question 1 : Quel est votre expérience comme | Expérience générale
aidant dans le parcours de soin psychiatrique de
votre proche ?

Question 2 : Comment définiriez-vous une crise | Connaissances

suicidaire ? Vulgarisation

Relance question 2 : Pourriez-vous nous en dire | Expérience de la crise suicidaire
plus sur votre expérience comme accompagnant
d’une crise suicidaire ?

Question 3: Quelles sont les difficultés et | Difficultés rencontrées par les familles
obstacles rencontrées pendant ces crises ?
Relance question 3 : Quels seraient vos besoins | Besoins

durant ces moments de crise ? Attentes
Question 4 : Que contiendrait le document écrit | Contenu
d’information ? Attentes

Relance question 4 : Quelles seraient les craintes | Engagement
ou hésitations pour un document comme celui- | Acceptabilité
ci? Conditions
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8 SERMENT D’HIPPOCRATE
Version du conseil national de 'Ordre des médecins revue en 2012

« Au moment d’étre admis(e) a exercer la médecine, je promets et je jure d’étre fidele
aux lois de I'honneur et de la probité.

Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé dans tous
ses éléments, physiques et mentaux, individuels et sociaux.

Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune
discrimination selon leur état ou leurs convictions. J'interviendrai pour les protéger si
elles sont affaiblies, vulnérables ou menacées dans leur intégrité ou leur dignité. Méme
sous la contrainte, je ne ferai pas usage de mes connaissances contre les lois de
'lhumanitée.

Jiinformerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs
conséquences.

Je ne tromperai jamais leur confiance et n’exploiterai pas le pouvoir hérité des
circonstances pour forcer les consciences.

Je donnerai mes soins a l'indigent et a quiconque me les demandera. Je ne me
laisserai pas influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire.

Admis(e) dans l'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront confiés.
Recu(e) a I'intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite
ne servira pas a corrompre les moeurs.

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

Je préserverai I'indépendance nécessaire a 'accomplissement de ma mission. Je
n’entreprendrai rien qui dépasse mes compeétences. Je les entretiendrai et les
perfectionnerai pour assurer au mieux les services qui me seront demandés.

J’apporterai mon aide a mes confreres ainsi qu’a leurs familles dans I'adversité.

Que les hommes et mes confréres m’accordent leur estime si je suis fidele a mes
promesses ; que je sois déshonoré(e) et méprisé(e) sij'y manque. »
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FICINI Anais 2024 TOU3 1662

VECU ET BESOINS DE ENTOURAGE PENDANT LA CRISE SUICIDAIRE ET
CREATION D’UN DOCUMENT ECRIT D’INFORMATION POUR ETAYER
L'ENTOURAGE LORS DU RETOUR A DOMICILE APRES UN PASSAGE AUX
URGENCES : UNE ANALYSE THEMATIQUE REFLEXIVE

RESUME EN FRANCAIS :

Introduction : En France, il a été observé une augmentation du recours aux urgences
pour idées et conduites suicidaires. L'inclusion de I'entourage dans la prise en charge
de la crise suicidaire pour son réle protecteur, notamment lors du retour a domicile est
recommandée. Cependant, 'entourage est une population qui peut présenter des
facteurs de vulnérabilité, des signes de souffrance et d’isolement méritant une
attention et une vigilance particuliére. Dans ce contexte, nous avons fait I'hypothése
qu’un document écrit d’information pourrait étre utile afin de le soutenir et le guider de
maniére étayante lors du retour a domicile.

Objectif : 'objectif de cette recherche est de recueillir le vécu de I'entourage en cas
d’'idées et de conduites suicidaires et de définir le contenu d’un document écrit
d’information répondant a ses besoins lors du retour a domicile aprés un passage aux
urgences.

Matériel et méthode : nous avons mené une étude qualitative de type analyse
thématique réflexive au sein du CHU de Toulouse. Les participants ont été recrutés via
I'association UNAFAM 31. Les données ont été recueillies au cours d’entretiens semi-
dirigés type focus group.

Résultats : quatre groupes de discussion ont été menés pour un total de 24
participants dont 71% de femmes. La majorité était des membres de la famille. Quatre
axes thématiques ont été identifiés : la Iégitimité de I'entourage en tant que partenaire,
la détresse de I'entourage, le réseau de soutien mobilisable et la charte du document.
Conclusion : Notre étude permet d’envisager la rédaction d’un livret a destination de
'entourage en prenant en compte ses besoins. Ce livret s’inscrit dans les
recommandations visant a inclure I'entourage dans la prise en charge de la crise
suicidaire et entre en cohérence avec les initiatives politiques incitant a agir pour les
aidants. Par cela, notre étude s’inscrit au cceur de I'actualité. Ainsi, nous proposons un
dispositif novateur visant a répondre a un besoin concret dans le soutien des aidants.

TITRE EN ANGLAIS : Experience and needs of family and friends during the suicidal
crisis and creation of a written document to support the caregivers when returning
home after emergency department: a reflective thematic analysis

DISCIPLINE ADMINISTRATIVE : Psychiatrie

MOTS-CLES : crise suicidaire, idées suicidaires, conduites suicidaires, entourage,
urgences, document écrit d’information, analyse thématique réflexive, focus groupes,

INTITULE ET ADRESSE DE L’UFR OU DU LABORATOIRE :
Université Toulouse IlI-Paul Sabatier

Faculté de Santé de Toulouse

37 Allées Jules Guesde 31000 Toulouse

Directrices de thése : Professeur Juliette SALLES et Docteur Adeline CLENET
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