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| ntr oduction

La schizophrénie a été décrite dés la fin du XIXéme siécle. Il s’agit d’une pathologie
fréquente et universelle. Elle toucherait en France autour de 600 000 personnes (Krebs, 2014)
et sa prévalence mondiale est estimée entre a 0,3% et 0,66% (McGrath, Saha, Chant, &
Welham, 2008). Cette maladie survient a I’adolescence ou chez I’adulte jeune.

Du fait de formes cliniques hétérogenes, elle a fait I’objet de différentes descriptions au
cours du temps. Des critéres diagnostiques sont actuellement précisés dans les classifications
internationales des maladies, le DSM-5 et la CIM-10 (Association, 2013; OMS & Collectif,
1992).

L’avenement des neuroleptiques avec Delay et Deniker qui découvrent dans les années
1950 la chlorpromazine, Largactil® et les premiers effets anti-délirants et sédatifs, a généré
une nouvelle fagon de prendre en charge la maladie mentale et en particulier la schizophreénie.

Cependant, malgré des traitements médicamenteux efficaces et une faible prévalence, nous
constatons que la schizophrénie comporte toujours de lourdes répercussions pour le patient, la
famille et la société, en terme de codt et de handicap. En effet, cette pathologie présente de
nombreuses comorbidités psychiatriques et somatiques ainsi qu’un impact fonctionnel
important.

L’étiopathogénie n’est encore qu’au préambule de ses connaissances. En effet, au cours du
XXeme siécle, divers facteurs prédisposants et précipitants ont été décrits. Néanmoins, a ce
jour, il n’existe pas de facteur étiologique précis. Un modele explicatif actuel rassemble ces
éléments dans le concept multidimensionnel stress-vulnérabilité.

L’apport des théories psychanalytiques, cognitivocomportementales et systémiques a
permis de penser la psychopathologie de la schizophrénie.

D’une longue période ou les malades mentaux ont été exclus de la société, internés dans
les asiles, ils ont réintégre la cité et certains sont revenus vivre dans leurs familles.

La perception du lien des familles avec la pathologie schizophrénique a évolué au cours du
siecle dernier. D’une famille envisagée comme « pathogéne» ou un systeme de
communication, décrit par les systémiciens, dysfonctionnel, nous assistons depuis une
vingtaine d’années a un changement de postulat : la famille devient partenaire des soins.

Les recommandations internationales proposent des soins globaux individuels pour le
patient et des soins pour la famille. Des mesures psychosociales sont préconisées notamment
les interventions familiales (IF).

Les IF trouvent leur origine dans les thérapies familiales analytiques, les thérapies
familiales et systémiques et derniérement la psychoéducation et les groupes de pairs. Bien que
présentant des spécificités, ces pratiques ont pour objectif commun d’accompagner les
familles ayant des proches atteints de schizophrénie.

La pratique d’IF auprés de proches de patients schizophrénes est recommandée par les
instances de soins internationales. Elle se base sur des évidences de la recherche. Il est
notamment retrouvé une efficacité directe sur I’amélioration du fonctionnement social des
familles et sur la diminution de leurs émotions exprimées. De plus, une efficacité indirecte est
décrite a travers la baisse du taux de réhospitalisations et du taux de rechutes des patients.
Enfin, il est constaté une meilleure observance médicamenteuse chez ces patients (Pharoah,
Mari, Rathbone, & Wong, 2010).

Nous constatons une faible diffusion des IF en France et dans le monde. En effet, entre
1995 et 1996 I’'implantation s’élevait & 14% a Athénes, contre 2% a Naples et 0% dans les
autres pays européens évalués (L Magliano et al., 1998). Au Royaume-Uni, dans I’année
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suivant mars 2006, une moyenne de 53% des patients avaient regu une IF (Berry & Haddock,
2008).

En santé mentale, des barriéres aux soins sont connues. Elles regroupent des éléments venant
a la fois des usagers du soin, mais aussi de I’institution et des soignants. Les obstacles aux
soins dans la schizophrénie présentent des particularités par rapport aux autres pathologies
mentales.

Malgré des recommandations internationales les préconisant et une efficacité démontrée
dans la littérature scientifique, peu d’IF est proposé aux proches de patients schizophrénes.
Nous avons décide d’interroger ce paradoxe afin d’entrevoir les limites au développement de
cette pratique. Il nous a alors semblé important de réaliser une revue de la littérature pour
analyser ces limites.

De plus notre observation d’un groupe d’IF auprés de familles ayant un proche souffrant
de schizophrénie au sein d’un Centre Médico-Psychologique nous a permis de percevoir les
difficultés dans la pratique courante.

Pour répondre a cette question, nous nous proposerons de présenter dans une premiere
partie les données actuelles concernant la schizophrénie, les IF et les barrieres en santé
mentale.

Dans une deuxieme partie nous exposerons une revue de littérature sur les barriéres et les
facilitateurs concernant la diffusion de ces IF.

Dans une troisieme partie nous relaterons une illustration clinique d’un groupe d’IF aupres
de proches de patients schizophrenes.

Enfin, dans une derniére partie, nous discuterons des éléments favorisant I’implantation de
tels groupes : les barrieres surmontables et les facilitateurs reproductibles en général et dans
une pratique courante de psychiatrie en Centre Médico-Psychologique.
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I. Schizophrénie

A. Historique et description sémiologique

(Franck, 2013; Rajiv Tandon, 2009)

En 1911, Bleuer proposait pour la premiére fois le terme de schizophrénie du grec
« skhizein » et « phren » signifiant respectivement scission et esprit & la description de
démence précoce de Kraeplin. Ce dernier I’avait décrite en 1899 et I’avait distinguée de la
psychose maniaco-dépressive c’est a dire de «la folie circulaire » de Falret (maladie
bipolaire).

Cette notion s’est développée dans le contexte d’une perception aliéniste de Pinel
considérant un asservissement de la volonté et du jugement a des forces extérieures. Pourtant
les aliénistes avaient aussi percu le caractére évolutif favorable par poussées de la maladie
mentale. Au XIXeme siecle les patients schizophrenes étaient tenus a I’écart des familles et de
la société, et étaient enfermés dans des asiles. La maladie schizophrénique était alors présente
sur un mode chronique, les patients ne connaissaient pas de période de rémission.

Depuis le milieu du dix-neuvieme siecle, il s’agissait d’une entité de maladie définie
comme I’« altération organique ou fonctionnelle considérée dans son évolution, et comme une
entité définissable » (Collectif, 2013).

Un siéecle aprés I'unicité de ce trouble n’a toujours pas été établie, tant il existe des
variations dans I’établissement du diagnostic, dans les formes cliniques et dans leurs
évolutions.

Kraeplin a rassemblé les différentes entités décrites par ses prédécesseurs : I’hébéphrénie
(Hecker), la catatonie (Kahlbaum) et la démence paranoide.

Kraeplin la décrivait alors selon I’age de début, la trajectoire et I’issue.

Bleuer décrivit les « 4A » comme le relachement des associations, I’émoussement des
affects, I’ambivalence et I’autisme percevant alors les hallucinations et délires comme
symptdmes accessoires. En 1959, Schneider évoqua les symptdmes de premier rang qui
correspondent actuellement a ce que I’on appelle des symptdmes positifs.

Les criteres actuellement utilisés reprennent la chronologie de Kraeplin, les symptémes
négatifs de Bleuer et les symptdmes positifs de Schneider.

La sévérité des symptémes differe d’un individu a I'autre et au cours de la maladie. Il
existe tres fréquemment une détérioration cognitive qui, elle-aussi, est variable d’un patient a
I’autre avec des anomalies des fonctions exécutives, de la mémoire, de la vitesse d’exécution,
de I’attention et des habiletés sociales.

Certains patients présentent des symptémes pré-morbides comme I’isolement social ou le
retrait, le manque de réussite sans raison apparente, les pensées bizarres ou I’imagination
particuliere qui influenceraient le comportement (Hambrecht, 2012).

Dans les années 1970, la discordance des diagnostics a été mise en lumiere par une
premiére étude WHO comparant les diagnostics posés sur les mémes entretiens par les anglais
et les américains. On s’est alors efforcé de fixer des criteres communs pour diminuer la
variabilité de diagnostic d’un pays a I’autre (Cooper & etc, 1972; Mura, Petretto, Bhat, &
Carta, 2012).

L apparition dans les années 1950 des classifications internationales a permis
d’homogeénéiser les diagnostics.
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Actuellement le DSM-5 recherche (Association, 2013) :

A

Deux (ou plus) des critéres suivants, chacun étant présent pour une durée suffisante
d’au moins un mois (ou moins si traité efficacement). Au moins un d’eux doit étre (1),
(2) ou (3):

(1) Délires

(2) Hallucinations

(3) Discours désorganisé (c.-a-d., coq a I’ane, ou incohérence)

(4) Comportement grossiérement désorganisé ou catatonique

(5) Symptébmes négatifs (p.ex., émoussement affectif ou perte de volonté)

Pendant une durée significative depuis la survenue de la perturbation, un ou plusieurs
domaines de fonctionnement tels que le travail, les relations interpersonnelles, ou les
soins personnels sont nettement inférieurs au niveau atteint avant la survenue de la
perturbation (ou, en cas de survenue dans I’enfance ou I’adolescence, incapacité a
atteindre le niveau de réalisation interpersonnelle, scolaire ou occupationnelles auquel
on aurait pu s’attendre).

Les signes permanents de la perturbation persistent pendant au moins 6 mois. Cette
période de 6 mois doit comprendre au moins 1 mois de symptémes (ou moins quand
ils répondent favorablement au traitement) qui répondent au critere A (c.-a-d.,
symptdbmes de la phase active) et peut comprendre des périodes de symptbémes
prodromiques ou résiduels. Pendant ces périodes prodromiques ou résiduelles, les
signes de la perturbation peuvent se manifester uniquement par des symptoémes
négatifs ou par deux ou plus des symptdmes figurant dans les critéres A, présents sous
une forme atténuée (p.ex., croyances bizarres, perceptions inhabituelles)

. Un trouble schizoaffectif ou un trouble dépressif ou bipolaire avec caractéristiques

psychotiques ont été éliminés soit 1) parce qu’aucun épisode dépressif majeur
maniaque ou mixte n’a été présent simultanément aux symptomes de la phase active,
ou soit 2) parce que si des épisodes thymiques ont été présents pendant les symptomes
de la phase active, leur durée totale a été bréve par rapport a la durée des périodes
actives et résiduelles de la maladie.

La perturbation n’est pas attribuable a une affection due a une substance (c.a.d. une
drogue donnant lieu a un abus, un médicament) ou a une affection médicale générale.
Si il existe un antécédent de trouble du spectre autistique ou d’un trouble envahissant
du développement, le diagnostic additionnel de schizophrénie n’est fait que si des
idées délirantes ou des hallucinations prononcées sont également présentes, en plus
d’autres symptdémes requis de schizophrénie pendant au moins un mois (ou moins
quand elles répondent favorablement au traitement).

Tandis que dans la CIM-10 les criteres diagnostiques sont (OMS & Collectif, 1992) :
F20 Schizophrénie :
Les troubles schizophréniques se caractérisent habituellement par des distorsions

fondamentales et caractéristiques de la pensée et de la perception, ainsi que des affects
inappropriés ou émoussés. La clarté de I’état de conscience et les capacités intellectuelles sont
habituellement préservées, bien que certains déficits des fonctions cognitives puissent
apparaitre au cours de I’évolution. Les phénoménes psychopathologiques les plus importants
sont : I’écho de la pensée, les pensées imposées et le vol de la pensée, la divulgation de la
pensée, la perception délirante, les idées délirantes de contréle, d’influence ou de passivité,
les hallucinations dans lesquelles des voix parlent ou discutent du sujet a la troisieme
personne, les troubles du cours de la pensée et les symptdmes négatifs.
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L’évolution des troubles schizophréniques peut étre continue, épisodique avec survenue
d’un déficit progressif ou stable, ou bien elle peut comporter un ou plusieurs épisodes suivis
d’une rémission complete ou incompléte. On ne doit pas faire un diagnostic de schizophrénie
quand le tableau clinique comporte des symptdmes dépressifs ou maniaques importants, a
moins d’étre certain que les symptdémes schizophréniques précédaient les troubles affectifs.
Par ailleurs, on ne doit pas porter un diagnostic de schizophrénie quand il existe une atteinte
cerébrale manifeste ou une intoxication par une drogue ou un sevrage a une drogue. Des
troubles semblables apparaissant au cours d’une épilepsie ou d’une autre affection cérébrale,
sont a coder F60.2, ceux induits par des substances psychoactives étant a classer en F10-F19
avec le quatrieme caractere.5.

Les critéres diagnostiques de la CIM-10 et du DSM-5 ont en commun de considérer la
durée des symptomes et I’évolution par épisodes a travers le temps sans que la CIM-10 ne
précise une durée minimale.

L’exclusion des affections somatiques et des symptdmes liés a des abus de substances, et a
des troubles de I’humeur est retrouvée.

Ces deux classifications évoquent comme critéres principaux : des symptémes positifs
(délires, hallucinations) et des symptdmes négatifs. La désorganisation (du comportement et
de la pensée) est admise comme symptdme majeur dans le DSM-5 alors que dans la CIM-10
nous parlons de « distorsions fondamentales de la pensée », « troubles du cours de la pensée »
et d” « état de conscience habituellement préserveé ».

Le DSM a massivement restreint le diagnostic de schizophrénie au profit de différents
troubles affectifs, troubles de la personnalité, troubles schizophréniformes et de schizophrénie
aigué.

Les sous-types de schizophrénie retrouvés dans le DSM-5 se différencient par I’évolution
alors que dans le DSM-IV-TR la distinction reposait sur des caractéristiques de la
symptomatologie. Le terme de schizophrénie devient ainsi une notion trés large englobant
toute la diversité clinique retrouvée dans la pratique. Les sous-types de schizophrénie dans la
CIM.10 reprennent 4 types de manifestations cliniques de la schizophrénie et des subdivisions
en fonction de I’évolution. (Voir Annexes 1 et 2)
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B. Epidémiologie

La schizophrénie affecte prés de 24 millions de personnes dans le monde et serait la
huitieme cause de handicap des 15-44 ans d’aprés I’OMS (« Organisation Mondiale de la
Santé », s. d.). C’est une maladie dont le commencement se situe entre la fin de I’adolescence
et le début de I’age adulte.

La prévalence sur la vie complete varie entre 0,3% et 0,66% alors que I’incidence varie
entre 10,2 et 22 pour 100 000 personnes - année (McGrath et al., 2008).

Ce chiffre est en lien avec les limites au diagnostic que nous fixons. Il parait évident que
plus le diagnostic est étroit moins les chiffres sont importants (Cooper & etc, 1972; van Os &
Kapur, 2009).

En France, d’aprés les recommandations de I’HAS datant de 2007, la schizophrénie
toucherait 1% de la population frangaise, avec 10 000 nouveaux cas par an (HAS, 2007).

La répartition dans le monde semblait peu sensible a la culture d’aprés I’étude WHO datant
de 1992 montrant une incidence stable dans le monde dans les 6 sites excepté en Inde ou elle
était légérement plus élevée (Mura et al., 2012).

Actuellement, les données sont en faveur d’une plus grande incidence chez les hommes
avec 3 hommes pour 2 femmes (McGrath et al., 2008).

Par contre, il n’existe pas de différence d’incidence selon le statut socio-économique.

Concernant les données des populations migrantes, nous retrouvions une incidence plus
élevée a 4,6 (McGrath et al., 2004).

Les patients atteints de schizophrénie ont une mortalité élevée selon la méta-analyse de
2007 (Saha S, Chant D, & McGrath J, 2007) avec un ratio de mortalité standardisé (RMS)
médian a 2,58 (10%- 90% percentiles allant de 1,18- 5,76) toute cause confondue. Cette
mortalité élevée a augmenté au cours du XXeéme siécle.

Les patients schizophrénes ont un risque de suicide égal a 12 fois celui de la population
générale avec un RMS median a 12, 86 (Saha S et al., 2007). Dans la méta-analyse de Palmer,
nous observons :

» le pourcentage de mort par suicide dans I’échantillon (Case Fatality ou CF). Il
existe une différence entre le groupe « premiéres admissions, début de maladie »
CF=4,9% (95% IC, 4,3- 5,6) et celui « des malades schizophrénes » CF=2,3% (IC
5%, 1,5- 3,5).

» le pourcentage de morts par suicide sur le nombre de morts total dans I’échantillon
(Proportionate Mortality ou PM). On retrouve pour le groupe «entrée dans la
maladie » un pourcentage a 30,6% (IC 95%, 19,0-49,1) contre 5,6% (IC 95%, 1,4-
20,4) pour le groupe « malades schizophrenes ».

* une estimation de la prévalence de la mortalité par suicide des modéles de
régression retrouve 5,6% (IC95%, 3,7- 8,5) pour le groupe «entrées dans la
schizophrénie », contre 1,8% (1C95%, 1,4- 2,5) pour le groupe « patients
schizophrenes » (Palmer, Pankratz, & Bostwick, 2005).

Les symptomes anxieux et dépressifs sont trés fréquents a travers I’histoire de la maladie
schizophrénique. La prévalence des troubles paniques et attaques de panique est estimée a
15%, I’état de stress post-traumatique a 29% et les troubles obsessionnels-compulsifs a 23%.
La comorbidité dépressive est estimée a 50%, et I’abus de substance dans la vie entiere a 47%
(Buckley, Miller, Lehrer, & Castle, 2009).
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Les symptomes de trouble panique sont associés a une psychopathologie plus sévére, une
augmentation des idées et des comportements suicidaires et une plus grande vulnérabilité a
I’abus de substances.

La présence d’état de stress post-traumatique est associée a une psychopathologie plus
sévere (incluant des conséquences cognitives), un plus haut risque d’idéations et de
comportements suicidaires avec des consultations et des hospitalisations plus fréquentes pour
des symptdmes physiques.

Les symptomes de trouble obsessionnel-compulsif sembleraient correspondre & un sous-
type de schizophrénie avec une psychopathologie, une évolution et une réponse au traitement
distinctes a la différence des autres comorbidités.

Le pic des symptobmes dépressifs serait en relation avec le pic des symptdmes
psychotiques. Les symptomes dépressifs sont associés a une aggravation de la schizophrénie,
notamment, a un plus grand risque de rechute. 1l peut exister un impact des traitements sur la
dépression, I’humeur et le comportement suicidaire. 1l est décrit une forme de dépression
frustre dans la schizophrénie nommée « dépression post-psychotique » qui surviendrait dans
la phase résiduelle de la schizophrénie. La relation avec I’épisode psychotique reste cependant
non élucidee.

L’abus de substance est associé a des conséquences négatives variées pour I’évolution de
la schizophrénie notamment une augmentation des symptémes positifs, du risque de rechutes,
de comportements violents et de comportements suicidaires, des comorbidités médicales en
plus grand nombre, des complications médico-légales augmentées (notamment des
incarcérations), une plus grande propension aux effets secondaires des traitements, la non-
adhérence au traitement ne venant qu’apres une longue période d’abus (Buckley et al., 2009).

De plus les patients schizophrénes présentent un taux supérieur de comorbidités médicales.
Ainsi nous retrouvons une fréquence plus importante des maladies cardiovasculaires, des
maladies nutritionnelles, métaboliques et du systéme endocrinien (obésité, diabéte), des
maladies infectieuses (bactériennes type tuberculose, virales type VIH, hépatites), des
maladies musculo-squelettiques (ostéoporose), des maladies des voies respiratoires et
dentaires, des maladies du systéme nerveux. Nous constatons une plus faible fréquence des
maladies néoplasiques par rapport & la population générale (Leucht, Burkard, Henderson,
Maj, & Sartorius, 2007).

La maladie schizophrénique a un impact sur la société qui est disproportionné par rapport a
la prévalence de la maladie du fait de ses conséquences fonctionnelles et de I’efficacité
variable des traitements utilisés au quotidien (différence entre les individus, et chez une méme
personne, efficacité parfois partielle). En effet, il s’agit d’une maladie colteuse pour la société
du fait du manque de productivité mais aussi de la présence de comorbidités associées,
d’addictions et la durée des hospitalisations. La stigmatisation et les incarcérations croissantes
alourdissent le prix sur le plan humain et sociétal (Tandon, Nasrallah, & Keshavan, 2009).

Le fardeau économique se décline en divers codts : le colt de santé, les colts médico-
sociaux, les codts pour le systéeme carcéral et pénitencier, le colt pour I’entourage, le codt lié
a la perte de productivité professionnelle. Cette derniére comporte 3 éléments : I’absentéisme
et le présentéisme, le chdmage et I’inactivité, la mortalité prématuré. Le colt de la
schizophrénie pour le systeme de santé représente a I’échelle d’un pays environ 1,1% de la
dépense de santé (calcul de la médiane) et il est égal pour chaque individu porteur de la
maladie a 3,7 fois la dépense moyenne de santé par habitant. Le codt total de la schizophrénie
est variable en proportion du PIB d’un pays a I’autre (Charrier, Chevreul, & Durand-Zaleski,
2013).
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C. Etiopathogénie

1. Donnés générales

A travers les recherches épidémiologiques génétiques concernant les jumeaux et les études
d’adoption aucune identification génétique n’a encore été réalisée a ce jour. Pour autant il
existe une prédisposition genétique identifiée.

La relative hérédité de la schizophrénie serait estimée a 80% grace aux études sur les
jumeaux (van Os & Kapur, 2009). Cette forte hérédité serait due aux génes mais aussi a
I’interaction des génes avec I’environnement. En effet, chez des jumeaux monozygotes qui
partagent I’intégralité de leurs génes seuls 50% seraient atteints de schizophrénie comme leur
frere ou leur sceur. Le risque est maximal pour un jumeau monozygote dont le jumeau est
atteint ou pour un enfant dont les deux parents sont schizophrénes (Tsuang, 2000). Pour des
jumeaux dizygotes, 10 a 15 % porteraient la maladie, risque identique a celui partagé par les
freres et sceurs de patients schizophrenes (Faustman, 2003).

Ciompi (Ciompi, 1980) propose le modele bio-psycho-social de la schizophrénie. Des
vulnérabilités caractéristiques préexistantes de I’individu interagissent avec des éléments
stressants pour produire un état intermédiaire précédant I’installation de la maladie. Des
évenements stressants pourraient précipiter I’entrée dans la psychose (Mura et al., 2012).

Le modele vulnérabilité-stress a été décrit comme modeéle explicatif de la schizophrénie
(Zubin & Spring, 1977). « La décompensation d’un état latent de vulnérabilité a la
schizophrénie serait le résultat d’une interaction entre un état de vulnérabilité neurobiologique
pré-morbide et des facteurs environnementaux externes ou internes concourant a la survenue
d’un stress » (Amato & Saoud, 2006).

Ce modele intéegre des facteurs prédisposants (la vulnérabilité innée génétique et la
vulnérabilité acquise environnementale) et des facteurs précipitants (psychologiques,
sociologiques, toxicologiques) qui entraineraient I’expression du phénotype. La manifestation
de la maladie serait le résultat d’interactions entre facteurs prédisposants et facteurs
précipitants. Cette interaction a des mécanismes encore inconnus.

Actuellement  le  modeéle  stress-vulnérabilité  se  base  sur  I’hypothese
neurodéveloppementale associée aux facteurs ayant une action précoce (in utéro et périnatale)
qui entraineraient des modifications pendant la période de développement cérébral et
I’hypothese dopaminergique qui serait en lien avec un stress chronique dont plusieurs facteurs
pourraient étre a I’origine.

L hypothése neurodéveloppementale suggérerait que les lésions sont survenues a la suite
d’un incident dans le développement normal du cerveau, Iésion qui resterait stable au cours
de la maladie ne se déclenchant qu’a I’adolescence a la suite d’éléments stressant bio-psycho-
sociaux.

L’hypothése neuro-dégénérative suggérerait que les lésions continuent inexorablement.

2. Facteurs environnementaux intervenant dans le modeéle stress-
vulnérabilité

Dans la littérature est décrit une participation au moment du développement cérébral des
facteurs de la périnatalitt ou complications obstétricales regroupant 3 entités: les
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complications de grossesse (les infections maternelles (agissant sur le tropisme cérébral), le
stress maternel et la malnutrition maternelle), le développement feetal anormal, les
complications a I’accouchement tels que I’hypoxie néonatale.

Nous retrouvons un pic de naissance des malades schizophrénes durant les mois hivernaux.
« La saisonnalité des naissances représente un marqueur de vulnérabilité associé a un facteur
de risque encore non identifié » (Vilain et al., 2013).

Puis nous pouvons constater une période de latence jusqu’a la phase de décompensation
(adolescence).

Pour autant les futurs patients expriment pendant leur enfance des manifestations mineures
cognitivo-comportementales : altérations du comportement et émotionnelles, retard de
langage et moteur (Amato & Saoud, 2006).

La décompensation et I’entrée dans la maladie se feraient alors par la rencontre de cette
vulnérabilité décrite et des facteurs environnementaux tels que vivre dans un milieu urbain,
étre issu d’une population migrante (en particulier s’il existe un isolement important de la
communauté d’origine), la prise de cannabis.

Le risque attribuable a I’urbanisation est un des plus importants (34,5%) du fait d’une
exposition forte a ce facteur de risque pour la population générale (Vilain et al., 2013).

La migration augmenterait le risque de schizophrénie avec un risque relatif égal a 2,9
(Cantor-Graae & Selten, 2005). Le risque serait d’autant plus grand que la densité de
population migrante est faible.

La consommation de cannabis expose les récepteurs cannabinoides cérébraux au A9-
tétrahydrocannabinol (THC) entrainant une augmentation du risque relatif global pour la
schizophrénie a 2 fois celui de la population générale (Moore et al., 2007).

Ce modele de stress-vulnérabilité suggére aussi la possibilité d’éléments protecteurs
psycho-sociaux : un traitement médicamenteux efficace et comportant des effets secondaires
acceptables, mais aussi des prises en charge psychologiques individuelle et familiale. Pour les
individuelles il s’agit alors de diverses psychothérapies, celles les plus reconnues actuellement
étant les psychothérapies cognitives et les entrainements aux habilités sociales.

Une famille aidante, ou un entourage proche concerné par la pathologie et le devenir du
patient est aussi un facteur protecteur.

Par ailleurs un soutien social continu favorise I’insertion sociale, notamment a travers des
programmes de réadaptation individualisés, un retour vers le travail en milieu ordinaire ou
protégé, des prises en charge a visée occupationnelles et thérapeutiques (Bonnet, Arveiller, &
Laugier, 2010; Simonet & Brazo, 2005).

C’est devant I’ensemble de ces facteurs que la prise en charge psycho-sociale a été
proposée dans la schizophrénie. Le but était alors de pouvoir augmenter les facteurs
protecteurs.

Dans ce cadre la, vivre dans une famille moins en souffrance, avec une meilleure
communication semblait étre favorable au devenir des patients.
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D. Psychopathologie : modéles psychanalytique et cognitif

1. Psychanalyse

Nous avons retenu les principales idées concernant le modéle explicatif psychanalytique a
travers I’ouvrage de F. Salomé (Qu’est-ce que les psychoses?, s.d.) et La psychanalyse
devant la schizophrénie (Vergote, 2011). Freud a développé ses idées sur la schizophrénie a
travers son étude de cas Le président Schreber (Freud, André, Cotet, & Lainé, 2004). 1l s’agit
d’une interprétation que Freud a faite de la lecture des mémoires de ce dernier, Mémoire d’un
névropathe. Freud pensait que celui-ci présentait les symptémes de la paranofa.

La perte de réalité

La psychose serait issue d’un conflit entre le Moi et le monde extérieur. Freud définit la
psychose comme une perturbation du rapport méme avec la réalité. Le délire viendrait alors
combler une faille dans la relation du Moi avec la réalité externe. La domination du Ca sur le
Moi serait a I’origine du conflit entre le Moi et le monde extérieur. « Le Moi y est des lors
sous I’emprise du Ca. » dit Freud en 1924, se retirant d’un fragment de la réalité. Pour Freud
la réalité serait déniée en tant que telle.

La psychose se produirait par une coupure entre le Moi et la réalité, et dans un deuxiéme
temps par une tentative de restituer le lien sous un mode pathologique domine par le Ca. C’est
cette tentative de restitution qui va entrainer la création d’une nouvelle réalite (délires et
hallucinations).

Processus primaires et troubles de la pensée

Freud, en 1915, part de la distinction entre les « processus primaires » (processus
inconscients et régis par le principe de plaisir, satisfaction immédiate) et les « processus
secondaires » (processus conscients et régis par le principe de réalité, satisfaction différée).
Les troubles du langage seraient dus a la pression des processus primaires, par un échec de
refoulement du type de pensées associées a ces processus. Le patient serait soumis a la pensée
primaire, sous la pression du fonctionnement inconscient ignorant la réalité, la logique, la
cohérence, la temporalité. « Dans la schizophrénie, 1I’ego ne s’est précisément pas formé. [...]
L’incohérence de la pensée et de la conduite témoignent d’une rupture dans la formation du
moi plus précoce que celle de la paranoia ». Pour Bleuer le clivage (spaltung) des diverses
fonctions psychiques caractérise « la schizophrénie », terme qu’il a formé pour désigner
précisément les « scissions » qui consistent pour I’essentiel dans la rupture des liens qui
ordonnent normalement nos pensées (Vergote, 2011).

Narcissisme et psychose

En 1908, Abraham suggere que les patients schizophrenes présentent une forme
d’autoérotisme infantile empéchant I’investissement d’une relation avec le monde extérieur.
Freud s’en inspire et remplace le terme par narcissisme. Freud distingue la libido d’objet et la
libido narcissique. Le psychotique manifesterait un désinvestissement psychique des objets de
la réalité extérieure pour n’investir exclusivement que son Moi (régression au narcissisme
primaire). En 1915, Freud écrit dans L’inconscient : « dans la schizophrénie, le psychisme a
retiré son investissement libidinal de la représentation inconsciente de I’objet et a fortement
investi les représentations verbales » (Freud, Renauld, & Mannoni, 2013; Vergote, 2011) .

Forclusion du nom du pere et délire

En 1955, Lacan postule que I’inconscient est structuré avec des signifiants et des signifiés.
Dans le cade du développement, la constitution psychologique du sujet se fait en acceptant un
signifiant fondamental, le signifiant paternel. Ce dernier aurait une fonction dans les capacités
de symbolisation et d’organisation de la vie psychique. Le sujet n’intégrant pas ce signifiant
du «nom du pere» présentera un défaut de symbolisation primaire, Lacan parle de
« forclusion » a I’origine de I’activité délirante.
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Approches post-freudiennes
Les angoisses de morcellement ont été abordées par Klein, ou de désintégration par
Searles.

Racamier (Racamier, 2001) décrit que les mécanismes typiquement psychotiques ont tous
pour propriété de procéder a I’éjection de quelque part active de la psyché. « Le moi
schizophrénique fait en sorte de conserver un contréle sur ce qu’il bannit de la psyché ».

Le déni a pour but d’exclure (a I’opposé du refoulement dans la névrose). Il existe « une
gamme de dénis nuancés»: de sens, de signifiance, d’altérité ; commandant le
fonctionnement mental ainsi que la relation d’objet.

Dans le clivage on peut distinguer le clivage des représentations (Freud, 1938-1940) et le
clivage d’objets partiels. (M.Klein) Ce dernier, correspondant a la scission interne, a tendance
a se projeter activement dans I’entourage, poussé a prendre parti ; c’est alors un scindage a
I’origine de certaines dislocations du traitement des schizophrénes.

La projection est variée. Racamier cite Weiss «une projection est d’abord une
extrajection ». La plus notable, décrite par M.Klein est I’identification projective, c’est a dire
une projection dans I’objet, une injection projective ; le principe de conservation de la psyché
reste assuré par objet-réceptacle interposé. L’essentiel des échanges du schizophréne avec
I’objet s’effectue par voie d’identifications projectives d’abord malignes (violente,
appauvrissante, confusante pour I’objet) puis progressivement bénignes (mieux accueillie,
faconnante et terminable).

La projection identificatoire, qui est fréquente chez les psychotiques, est selon Racamier,
un mécanisme d’extériorisation, dans I’acception que lui donne A.Freud : ils ne peuvent se
passer du monde extérieur dont ils ont besoin pour leur défense. Ainsi, ils font un désaveu de
leur réalité psychique intérieure propre et ont un appétit de concrétude.

Racamier conclue : « Vivre la schizophrénie consiste bien a vivre hors de soi ».

Concernant les processus primaires et secondaires Racamier décrit dans la schizophrénie
une subversion du processus secondaire par le processus primaire. « Cette subversion consiste
a soumettre le processus secondaire & des lois qui ne sont pas les siennes, tout en I’avancant
en premiére ligne. Un exemple [...] nous est donné par la rationalisation morbide qui consiste
a brasser des idées folles avec une rationalité vertigineuse» (Racamier, 2001).

2. Modele cognitif

Le modele cognitif s’inspire du modele vulnérabilité-stress. Dans I’ouvrage Thérapie
cognitive de la schizophrénie (Kingdon & Turkington, 2011) nous en retrouvons une
description.

Les symptémes psychotiques proviennent d’une combinaison de vulnérabilités :

» Biologiques (y compris génétiques),

» Sociales (incluant le fait de vivre dans un environnement urbain),

» Psychologiques (pouvant comprendre un biais externalisant, une tendance a « aller trop
vite a des conclusions infondées », une difficulté a « se mettre a la place de I’autre », des
croyances sous-jacentes négatives ou confuses concernant sa personne).

Nous ne reviendrons pas sur les éléments de vulnérabilité biologiques, notamment
génétiques et périnataux décrits plus haut et les facteurs de vulnérabilité précipitants
correspondant a des facteurs sociaux, pour nous axer sur les éléments développés par la
théorie cognitive de la schizophrénie.

La vulnérabilité psychologique
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Il a été décrit des processus de distorsion cognitive dans la schizophrénie. Externalisation
et personnalisation sont retrouvées dans les manques de la « théorie de I’esprit ». Dans son
ouvrage, Kingdon présente chez les personnes atteintes de schizophrénies une protection de
leur estime de soi en faisant des attributions causales externes pour des évenements négatifs.
De méme, les délires et hallucinations sont envisagés comme moyen de se protéger d’un
affect insupportable ou d’une perte d’estime d’eux-mémes. Les personnes souffrant de délires
manifestent souvent des distorsions cognitives a type d’inférences arbitraires.

Facteurs de stress

Nous pouvons parfois retrouver dans I’enfance des personnes souffrant d’hallucinations
auditives critiques et agressives des abus sexuels ou des traumatismes.

Un traumatisme peut aussi étre le résultat de la psychose. En effet, beaucoup de patients
schizophrenes sont victimes d’agressions et d’abus sexuels, et ceux-ci ne sont révélés qu’a
travers une exacerbation hallucinatoire, des délires ou des symptémes négatifs.

A travers le modele cognitif nous tentons de comprendre les symptdmes de la
schizophreénie.

Les délires et hallucinations

Les croyances délirantes sont essentielles, comparées aux phénomeénes eux-mémes. Il
s’agit en général de croyances inexactes, irrationnelles, non accessibles au raisonnement. Pour
autant, elles ne nécessitent pas d’étre changées mais comprises. Les éléments clefs de
compréhension sont I’intensité (force d’ancrage), le contexte (reli€é a une situation), la
préoccupation (combien de temps), la vraisemblance (compréhension de la croyance) et la
personnalisation (le raméne elle a elle-méme ?).

La formulation des situations et des symptomes de la personne procure habituellement les
moyens de trouver de la signification dans les croyances délirantes (quand elles sont stables et
font parties d’un systéme délirant).

Les hallucinations sont percues par le modéle cognitif comme des pensées propres a la
personne, méme si pour elle, elles semblent venir de I’extérieur de son esprit. Les croyances
ayant trait aux hallucinations sont fondamentales. Il est nécessaire de comprendre I’impact
des voix sur la personne et son point de vue sur celles-ci. Souvent les voix qui s’arrétent sont
source de solitude et d’un sentiment de vacuité. D’un point de vue cognitif il est important de
s’attacher a la forme et au contenu des hallucinations.

Les hallucinations participant au diagnostic de la schizophrénie, selon le modele cognitif,
sont des hallucinations & la troisiéme personne, des commentaires permanents sur les actions
de la personne et un écho de la pensée. Il s’agit d’idées, de pensées ou d’images qui sont
produites involontairement, survenant de fagon récurrente et persistante, parfois éprouvees
comme dénuées de sens ou repoussantes, qui ne sont pas reconnues comme provenant de son
propre esprit. Les themes sont souvent la violence, le contréle, la religion, la sexualité, la
propreté. Les techniques cognitives utilisées dans les obsessions peuvent s’utiliser dans la
thérapie des hallucinations (normalisation, exposition, travail sur les schémas associés :
contrdle, responsabilité, lien pensée-action, perfectionnisme).

Désorganisation de la pensée

Le contenu du discours reflete une pensée désorganisée, brouillée, ou apparemment
dépourvu de sens. Il semble parfois poétique. L’idiosyncrasie est considérée par le modéle
cognitif comme une désorganisation de la communication. Les pensées sous jacentes peuvent
étre logiques mais leur expression ne semble pas I’étre. Les personnes affectées par une
désorganisation de la pensée ont des problémes significatifs, et il est important d’en discuter,
la désorganisation devenant plus grande au fur et a mesure de la discussion.

La progression lente et patiente peut aider a la clarification. Il existe souvent un théme
central qui peut générer une certaine cohérence. La sollicitation d’explications sur les
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néologismes permet aussi d’éclaircir le discours. Le theme principal est souvent I’angoisse, la
crainte, la menace. Une fois identifié, la concentration sur les événements et croyances en lien
permet de diminuer I’excitation et une cohérence augmentée du discours.

Les symptdmes négatifs

Ils décrivent I’absence d’expression, d’énergie, d’émotion et de réflexion. Il ressort parfois
de ces symptbmes beaucoup de réflexions. L’objectif des approches cognitivo-
comportementales est d’en libérer le potentiel qui est souvent étouffé, d’ou la nécessité de les
évaluer précisément.

L’émoussement affectif implique une difficulté & communiquer de I’émotion ou & exprimer
des sentiments. L’origine peut étre biologique, en lien avec des événements traumatisants
passés ou un comportement approprié acquis dans le milieu. Celui-ci peut étre aussi une
réaction directe a des voix ou des pensées agressives ou attentatoires.

L’alogie correspond a la lenteur a répondre, avec une diminution du contenu du discours et
des interruptions. Il peut s’agir d’une réaction a la critique. Cela a pu étre réactionnel a un
individu et s’étre généralisé et renforcé par les circonstances. De plus, I’anxiété et la pression
percues peuvent géner la communication et méme I’interrompre. De méme, plusieurs
moments de blocage de la pensée génerent parfois une perte de confiance en soi et une alogie
apparente.

L’avolition correspondant a I’absence de dynamisme et de motivation. La pression peut
perturber la capacité d’attention et de concentration. Aborder la question permet de mettre en
lumiére I’incapacité a obtenir les résultats attendus, sous un surcroit de pression et d’anxiété.

Les échecs répétés entrainent une diminution de leurs tentatives. Parfois les
encouragements de I’entourage, de la société engendrent de la pression.

L’anhédonie se définit comme un sentiment de vide et d’intérét réduit pour les activités et
les relations. Elle est mise en relation avec la démoralisation, la désespérance ou le sentiment
d’étre engourdi.

Le déficit d’attention est caractéristique des symptomes de la schizophrénie. Il existe de
méme des déficits des fonctions exécutives, I’attention, la mémoire globale. Il est important
de prendre en compte les distractions possibles liées aux hallucinations, surtout quand elles
sont importantes et tres intrusives.

Le retrait social est décrit comme une maniére de faire face a la sur-stimulation pour
diminuer le stress ou augmenter les aptitudes.

Le modele cognitif tient compte des fonctions de protection que peuvent avoir les
symptomes négatifs, de la réponse qu’ils peuvent étre & une attente irréalisable ou aux effets
d’une sur-stimulation chez une personne avec une vulnérabilité accrue au stress.
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E. Schizophrénie et famille: de la famille « pathogene» a la famille
partenaire des soins

1. La famille « pathogéne »

Les familles ont longtemps été vues comme agent causal ou de maintien de la pathologie
schizophrénique.

En 1948, Fromm-Reichmann évoque une « mere schizophrénogénique », « le schizophréne
a été rejeté par des personnes importantes de son entourage au cours de son enfance, en
général par une mere schizophrénogénique » (K. Albernhe & Albernhe Thierry, s. d.).

Searles décrit dans L’effort pour rendre I’autre fou des sentiments positifs entre le
schizophrene et sa mere qui déterminent la relation et le développement de la maladie. Alors
que la majorité des psychanalystes évoquent une hostilité parentale, Reichard et Tillman
évoquent le concept de mére schizophrénogéne, rejetant I’enfant tout en se nourrissant de lui
par le maintien d’une relation symbiotique avec lui, destinée uniquement a satisfaire ses
besoins égoistes (Searles, 2003).

Searles souligne que I’enfant est « coincé dans ce genre de relation d’abord et avant tout
par sa propre ambivalence ». « On s’apercoit alors que la maladie schizophrénique représente,
au fond, le sacrifice que, par amour, I’enfant fait de son individualité méme, pour le bien de la
mere, de cette mére qui est aimée sincérement, de facon altruiste, et avec I’adoration fervente
que seul un petit enfant, ordinairement est capable d’offrir. »

« Parmi tous les facteurs étiologiques de la schizophrénie, facteurs assurément complexes
et, de plus, fort variables d’un cas a I’autre, on découvre qu’intervient souvent- je dirais méme
régulierement- un élément spécifique. D’aprés mon expérience clinique, I’individu devient
schizophrene, en partie, a cause d’un effort continu — largement ou totalement inconscient - de
la ou les personnes importantes de son entourage pour le rendre fou » (Searles, 2003).

Searles cite Johnson qui évoque le fait de « provoquer une psychose chez I’enfant et (ainsi)
protéger le parent de la psychose » et Hill écrit sur la mére que celle-ci « crée les conditions
de la sécurité de I’enfant en réalisant les conditions qui satisfont ses propres besoins défensifs
et agressifs d’éviter la psychose ». « C’est sa conviction, que si son état s’améliorait et
devenait normal, ce serait alors sa mére qui deviendrait psychotique ».

Searles souligne alors que cet effort est mené a un niveau essentiellement inconscient, et
que ce n’est la qu’un des éléments d’une relation pathogéne complexe qui dépasse de loin la
capacité de I’un ou des deux participants a la contrdler pleinement. « Selon moi, on peut dire
de maniere générale que I’instauration de toute interaction interpersonnelle qui tend a
favoriser un conflit affectif chez I’autre - qui tend a faire agir les unes contre les différentes
aires de sa personnalité - tend a le rendre fou (c’est a dire schizophréne)» (Searles, 2003).

2. Les apports des théories systémiques et familiales

« L’originalité de I’approche systémique est d’avoir exploré une autre direction : celle du
« comment » (on devient schizophréne) et non plus celle du « pourquoi »» (K. Albernhe &
Albernhe Thierry, s. d.).

Les premieres thérapies systémiques et familiales se sont développées aux Etats-Unis dans
les années 1950. Ce n’est que 20 ans aprés que le mouvement se développe en France. « En
Europe les premiers pas vers un travail thérapeutique avec les parents de schizophrénes ont
été faits par I’introduction de la thérapie de groupe bifocale (Schindler, en Autriche) :
parallelement a la thérapie du groupe des patients psychotiques, leurs parents sont également
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suivis dans un groupe thérapeutique » (Lai et al 1967) (K. Albernhe & Albernhe Thierry,
s.d.).

Plusieurs mouvements ont contribué a changer la perception des familles.

D’abord, I’hypothése familiale du groupe de recherche de I’hépital de Palo Alto en 1953
autour de Gregory Bateson, anthropologue, décrit une « situation familiale du schizophréne ».

Don Jackson, un des membres, dira : « L’un des événements les plus gratifiants en thérapie
familiale [des schizophrenes] est la concordance entre un des symptémes du patient et un
fragment d’interaction familiale qui explique ce symptéme. En ce sens, j’affirme que la
schizophrénie ou les symptémes schizophréniques sont des comportements d’adaptation»
(Benoit, 2005a).

« Les expressions délirantes, les faits de « passage a I’acte » et la désorganisation des
conduites sociales dominent. Ces réalités justifient les actions de contréle comportemental
portés par I’institution portées sur les patients. [...]. Ce méme climat d’observation et de
contr6le comportementaux se découvre au logis des patients, dans leur famille, pour peu que
durent les troubles. [...] Le climat collectif est I’état stable et la rigidité. » (Benoit, 2005a).

« Pour Bateson, le modele relationnel du double lien définit d’abord «une situation dans
laquelle quoi que fasse une personne, elle ne peut gagner ». Désormais cette personne doit
vivre dans un univers ou les séquences d’événements sont telles que « ses habitudes de
communication ainsi devenues étranges seront en un certain sens appropriés » a cette
situation. Ces habitudes relationnelles aberrantes s’observent couramment dans les échanges
entre les patients et leurs proches» (Benoit, 2005b).

« Ainsi, dans la confusion douloureuse de I’hépital psychiatrique de 1956, Bateson et ses
collaborateurs identifient les manipulations inductrices d’une pathologie mentale grave,
double blind, double lien.

Le modéle du double lien décrit comme menticide fut d’abord découvert dans les
psychoses des sujets jeunes » (Benoit, 2005b).

Pour Bateson, la « faiblesse du moi » décrite chez le schizophrene confirmé est un déficit
dans le « processus de discrimination des modes relationnels, soit a I’intérieur du soi, ou entre
le soi et autrui ». Le sujet peine a préciser le mode communicationnel utilisé par I’autre et
celui utilisé par lui-méme dans ses propres pensées, sensations et perceptions (Benoit, 2005b).

Benoit cite dans son livre (Benoit, 2005b) les 6 points « pour une situation de double

lien » :

e Deux ou plusieurs personnes. L’une d’elles sera désignée comme la « victime ». Le
double lien peut étre infligé par la mére seule ou par la combinaison de mere, pere,
et/ou collatéraux.

* Une expérience (vécue) répétée, expériences répétées, attendues dans la relation
habituelle.

* Une injonction négative primaire. Il s’agit de messages du type : a) « n’agis pas de
telle ou telle fagon ou je te punirai » ; b) si tu n’agis pas de telle ou telle fagon, je te
punirai ». Le conditionnement est obtenu dans un contexte de sanction. Celle-ci peut-
étre simplement le retrait affectif de la mere, ou I’expression de haine ou de colére, ou
« plus dévastateur, le type d’abandon qui résulte d’un extréme désarroi chez les
parents »

* Une injonction secondaire en contradiction avec I’injonction primaire. Elle
s’accompagne également d’une menace. Elle est plus difficile a décrire que
I’injonction primaire car elle est couramment communiquée a I’enfant par des moyens
non verbaux : postures, gestes, ton de la voix, évocation du contexte. Elle est donc
portée a un niveau plus flou, plus général. On pourrait la traduire sous différentes
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formes. Les auteurs donnent comme exemples : « ne percois pas ceci comme une
punition » ; « ne me percois pas comme I’agent de ta punition » ; « ne te soumets pas a
mes interdits » ; « ne pense pas a ce que tu ne dois pas faire » ; « ne mets pas en cause
mon amour dont I’interdit primaire est (ou n’est pas) un exemple ». Ceci est facilité
quand le double lien est infligé par deux parents simultanément: un parent peut
sembler nier les injonctions de I’autre.

» Une injonction négative tertiaire. Celle-ci interdit a la victime d’échapper du champ. A
I’évidence, si les doubles liens sont imposés a un jeune enfant ou a un patient
chronique, échapper leur est impossible. Certaines manceuvres d’apparence positive
font de méme, promesses inconstantes d’amour par exemple.

» Finalement : la victime a appris & percevoir son univers en schémes de double lien. Un
seul élément de la séquence relance le drame, qui se traduit soit par la panique, soit par
la rage de la victime. Parfois des hallucinations auditives transmettent les messages
manipulateurs.

Le « mouvement familial » a travers plusieurs auteurs s’intéressent aux familles de patients
schizophrenes. L’article de Bateson percevait la schizophrénie comme liée « a un contexte
d’émergence tres particulier au sein d’interrelations intrafamiliales dysfonctionnelles ».

En 1959, Haley publie La famille du schizophrene : un systeme mis en modéle décrivant
ainsi la famille en tant que systeme régi avec ses propres lois. En 1960, Weakland remarquera
les analogies entre le modele familial et I’institution.

En 1965, Lidz étudie avec son groupe I’environnement familial et dégage la notion de
« distorsion conjugale » et de « schisme conjugal » rendant compte du fait que les parents
d’un enfant psychotique n’arrivent que tres difficilement & se représenter les besoins et les
désirs de I’autre, arrivant a la conclusion qu’il existe une « transmission de I’irrationalité ».

Wynne appellera cela « le chaos cognitif collectif » (Elkaim, 2003).

Dans une approche différente, Bowen décrit la schizophrénie « comme un processus qui se
développe lentement, au cours de plusieurs générations, avant que ne soit engendré un
individu tellement détérioré qu’il est candidat a ce symptdme. Ce processus est composé d’un
certain nombre de blocs de construction [...] a la fois influencé par de puissantes forces
émotionnelles et par des facteurs environnementaux. Il s’agit d’un processus
multigénérationnel [...] pas loin de 10 générations sont nécessaires » (Bowen, 2001).

Le courant mené par Bowen a montré I’importance de I’inclusion des familles d’origine
dans le processus thérapeutique (Bowen, 2012). En effet, il avait dans I’idée que I’unité
familiale et non plus les individus qui la composent devenait I’objet principal du traitement.
Pour lui, n’importe quel symptdme pouvait étre traité pour autant que le systéme relationnel
est pris en considération (Elkaim, 2003).

Minuchin et Haley collaborerent pour donner naissance a deux modeles fréres : le modéle

structural de Minuchin et le modele stratégique de Haley ayant en commun selon Stanton :

- la prise en compte des individus et de leurs interactions au sein d’un contexte qui
influe sur eux tout en étant lui-méme affecté par leurs actes ;

- I’importance accordée, dans la définition du diagnostic comme dans le choix de
stratégie thérapeutique, au cycle de la vie de la famille et au stade de développement
familial ;

- la conception des symptdmes comme des manifestations qui sont a la fois maintenues
par le systéeme et concourent a la persistance de ce dernier ;
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- Iinterrelation établie entre le changement individuel et le changement du systéme
interpersonnel (Elkaim, 2003; Nichols, 2012).

« Mara Selvini-Palazzoli et I’école de Milan ont montré I’existence d’une interaction
spécifique du couple parental de futurs enfants psychotiques, nommée « situation de pat de
couple ». Les conjoints se font face dans une situation de pat, mise en échec psychotisante car
chacun s’abstient, comme par provocation, de faire ce que I’autre attend, d’ou un vécu de
perplexité tres deroutante » (K. Albernhe & Albernhe Thierry, s. d.).

Alors que la théorie du double lien soulignait le réle de la communication dans
I’avénement de la schizophrénie, I’absence de responsabilité des personnes est considérée
pour ne prendre en compte que le systéme relationnel.

3. La famille partenaire de soins

« Dans les années 1950 un patient atteint de schizophrénie était hospitalisé la moitié de sa
vie, la famille souvent trouvait une organisation sans lui. Avec [I’avénement des
neuroleptiques, la possibilité de désinstitutionalisation, soixante ans apres les patients passent
95% de leur temps chez eux, et donc en contact avec leur environnement familial. Le travail
en ambulatoire correspond a un transfert de charge des soignants vers les familles » (Kannas,
2001).

«Dans le domaine de la schizophrénie, ce sont Anderson et al. qui ont, en 1980, utilisé
pour la premiere fois le terme de psychoéducatif (psychoeducational) afin de définir leur
approche familiale, centrée sur le partage d’information et la reconnaissance d’un trouble
psychiatrique.

Ces auteurs voulaient distinguer leur démarche des approches systémiques traditionnelles
qui avaient tendance a considérer le patient comme symptéme d’un dysfonctionnement
familial. Ils s’appuyaient sur les études concernant les émotions exprimées afin d’aider les
familles a adopter des modes d’interactions plus adaptés, moins critiques et moins intrusifs, a
partir d’attentes plus réalistes a I’égard de la personne atteinte de maladie mentale» (Petitjean,
Bralet, Hodé, & Tramier, 2014).

La vision jusqu’alors trés culpabilisante et jugeante des familles se transforme. La relation
avec les familles devient une relation de collaboration. L’équipe soignante peut alors voir
dans I’aidant principal un support dans I’amélioration du suivi du patient.

L’idée des IF a été de substituer cette idée d’omnipotence de I’institution sur un temps
donné « nous avons ce que nous avons a faire » vers la reconnaissance des compétences des
familles : « Ensemble nous pouvons sans doute arriver a un résultat » (Weyeneth, 2001).

Ausloos dira a ce propos : « Nous avons besoin de vous pour faire notre travail parce que
vous avez I’expérience, vous savez beaucoup, vous avez essayé de nombreuses solutions et
vous avez connu des échecs mais aussi des réussites. Avec votre collaboration, nous avons
plus de chances de faire du bon travail ». [...] « Pour ce qui est des familles, on m’avait
surtout parlé des probléemes qui se posaient a elles, de leurs dysfonctionnements, et non de ce
qu’elles étaient capables de faire. Parler de famille compétente est donc une fagon de rendre a
la famille sa compétence plut6t que de considérer ses manques » (Ausloos, 1995).

Certains auteurs soulignent méme la place de « co-thérapeute » que peuvent occuper les
familles pourtant nous préférons I’idée de « partenaire de soins ». En effet, il nous apparait
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inapproprié d’attribuer un réle de thérapeute aux familles. De plus, il n’est pas certain que les
familles souhaitent endosser ce role.

Reconnaitre les familles comme compétentes n’a pas résolu le probléme de communication
qui réside entres les familles et les thérapeutes. En effet, le constat est assez simple mais
actuellement les relations qui existent entre soignants, familles et patients restent source
d’insatisfaction. Les IF sont un des moyens pour faire participer les familles aux soins sans
pour autant résoudre les difficultés de communication présentes entre les trois intervenants.
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F. Prise en charge de la schizophrénie

Les recommandations internationales et frangaises proposent un protocole de soins de la
schizophrénie assez homogeéne.

Il s’agit d’une prise en charge globale du patient et de son entourage avec un bilan
physique et des comorbidités.

Le traitement médicamenteux de la schizophrénie, en dehors de la phase aigle, est un
traitement par neuroleptique d’ancienne génération ou un anti-psychotique atypique
(neuroleptiques de deuxiémes génération).

Il existe pour le choix du médicament des arbres décisionnels en fonction des
comorbidités, de I’observance, de la tolérance et de I’efficacité de chaque molécule sur un
patient donné.

Par ailleurs une prise en charge avec consultations médicales réguliéres est proposeée.

Dans ce chapitre nous présenterons les principales recommandations concernant la
schizophrénie, celles concernant les IF ne seront que citées pour étre développées plus
longuement ci-aprés dans notre propos.

1. AP.A.
(American Psychiatric Association, 2006)

» Données générales sur les soins psychiques : 1l s’agit d’abord d’évaluer les symptémes
et établir un diagnostic puis de formuler et appliquer un schéma thérapeutique, de
développer une alliance thérapeutique et de promouvoir une adhésion au traitement.
Fournir au patient et a sa famille une éducation et des thérapies et prendre en charge
les comorbidités sont essentiels. Enfin s’occuper des conditions sociales et du
fonctionnement du patient, s’assurer de I’intégration des traitements des différents
cliniciens et documenter le traitement avec soins permettront une meilleure prise en
charge du patient.

» Prise en charge de la phase aigle : Il est nécessaire d’effectuer une évaluation de la
décompensation, protéger le patient, initier un lien avec la famille puis utiliser un
traitement par neuroleptique adapté au patient, ainsi que des médicaments adjuvants si
nécessaires, des sismothérapies et des thérapeutiques somatiques si besoin. Les enjeux
sont d’autant plus important qu’il s’agit d’un premier épisode (évolution variable,
éléments de prédiction de mauvaise réponse au traitement, minimiser les risques de
rechutes, explorer les consommations de drogue).

» Prise en charge de la phase de stabilisation et phase de rémission : L évaluation de la
phase de rémission est aussi importante. Les prises en charge psychosociales (IF,
emplois protégés, habilités sociales, TCC, affirmation de soi) sont & mettre en place
ainsi que I’adaptation médicamenteuse a poursuivre, notamment concernant les
neuroleptiques et les thérapeutiques adjuvantes (autres médicaments, sismothérapies).

» Prises en charge des patients résistant aux traitements de la maladie, des symptémes
déficitaires et lieu de mise en place du traitement.
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2. Nice

(NICE, s. d.; « Psychosis and schizophrenia in adults », 2014)

Les recommandations Nice évoquent les spécificités des soins a apporter a travers
I’évolution d’une maladie schizophrénique aupres du malade et de sa famille :

Soins a travers les différentes phases : Il s’agit de travailler dans une atmosphere
d’optimisme, avec respect et adaptation pour les différentes cultures et ethnies.
Faciliter le recours a I’aide et permettre une évaluation globale est a favoriser par un
service de soins compréhensif travaillant en partenariat avec les aidants (offrir une
évaluation de leurs besoins, les informer sur leurs droits, délivrer une information
orale et écrite, les inclure dans les décisions si le patient est d’accord, proposer un
programme de soutien ou de psychoéducation pour les aidants). La prise en charge
doit comporter un programme de soutien par les pairs et un programme centré sur la
santé physique (risques métaboliques, aide a I’arrét du tabac).

Prévention de la psychose: Les soins primaires participent au dépistage. Une
évaluation par un spécialiste est proposée. Le suivi du patient et sa prise en charge se
baseront sur la sévérité des symptdmes et I’impact fonctionnel, le degré de
perturbations au niveau familial.

Prise en charge d’un premier épisode : Une intervention précoce et une évaluation
rapide doit étre facilitte a travers une prise en charge pharmacologique,
psychologique, sociale, occupationnelle et psycho-éducative. L’évaluation
multidisciplinaire et des comorbidités notamment I’état de stress post-traumatique
permettra d’établir un plan de soins. La prise en charge permettra de favoriser la
réinsertion sociale, un traitement médicamenteux et des interventions psychologiques
(CBT et IF). Les soignants délivrant une intervention psychologique ont le niveau de
compétences nécessaire, une supervision et des formations réguliéres.

Traitement d’une phase aigue : Il doit faire intervenir les services adaptés a la crise, au
domicile si possible pour permettre une adaptation médicamenteuse, une sédation
rapide et une prise en charge psychologique et initier des interventions psychosociales
(TCC, IF, thérapie de soutien). Il est important de prendre en charge les
comportements a risque pour le patient ou pour autrui. La période juste aprés la phase
aigue doit étre sous étroite surveillance et initier le travail de collaboration avec le
patient.

Encouragement vers la rémission : Elle est facilitée par I’intervention des soins de
premiére intention, par les services spécialisés, et des interventions psychologiques
(TCC, IF) et pharmacologiques (notamment les neuroleptiques a longue durée
d’action). Des interventions spécifiques peuvent étre proposées pour des maladies ne
répondant pas de maniere adéquate au traitement. Le travail, I’éducation et les
activités occupationnelles sont a encourager. Si le patient est stable alors sa prise en
charge relévera des soins primaires.

Recommandations en cours de recherche : proposer des groupes de pairs adaptés a la
culture et a I’ethnie, évaluer I’efficacité des interventions psychologiques CBT et IF
sans meédication, discuter les bénéfices de la santé physique de I’interruption d’un
traitement antipsychotique, poursuivre les effets positifs d’une intervention précoce
apres la sortie d’hospitalisation, prendre en charge I’état de stress post-traumatique
dans la schizophrénie.
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3. Haute Autorité de santé
(HAS, 2007)

e Bilaninitial :

v Etablir un diagnostic précoce, avec le concours d’un spécialiste.

v' Identifier les comorbidités somatiques et psychiatriques, les conduites addictives.

v’ Evaluer les risques d’auto-agressivité, notamment le risque suicidaire, ou
éventuellement d’hétéro-agressivité.

v Evaluer les possibilités de soutien de I’entourage.

v" Planifier la prise en charge et les modalités thérapeutiques.

v" Délivrer une information thérapeutique adaptée au patient et a son entourage, établir

une relation de confiance (alliance thérapeutique).
» Prise en charge thérapeutique :

Réduire ou éliminer les symptdmes.

Aider le patient a prendre conscience de sa pathologie et a accepter son traitement.
Préserver les capacités cognitives et les capacités d’adaptation pour contribuer a
I’autonomie et & la qualité de vie.

Prévenir les rechutes.

Assurer une prise en charge globale du patient et un soutien de I’entourage.

Assurer et engager des mesures psycho-éducatives pour le patient et/ou son entourage.

ASANRN

ASANRN

Suivi :

Prévenir et détecter précocement une aggravation, une rechute.

Surveiller I’efficacité, la tolérance et I’observance des stratégies thérapeutiques.
Réévaluer périodiquement le projet thérapeutique et ses objectifs.

Poursuivre les mesures psycho-éducatives pour le patient et/ou son entourage.
Dépister les comorbidités somatiques et psychiatriques et inciter a leur prise en charge

AN N NN

L’évolution des différents modeles de compréhension de la psychopathologie
schizophrénique a conduit a des visions trés diversifiées des familles, rendues responsables de
la maladie jusqu’a devenir partenaire de soins.

A ce jour, les recommandations internationales préconisent entre autres I’utilisation d’IF
dans la prise en charge des patients souffrant de schizophreénie. Elles se basent sur les données
scientifiques actuelles qui retrouvent une efficacité dans divers domaines que nous décrirons.
Nous détaillerons les différentes formes d’IF utilisées dans la schizophrénie, les cibles de
celles-ci pour terminer par les recommandations internationales spécifiques aux IF.
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Il. Interventions familiales

A. Différents types d’intervention familiale

Trois modéles théoriques inspirent les IF: I’approche psychanalytique, I’approche
systémique et le modeéle actuellement le plus utilisé, basé sur les thérapies cognitivo-
comportementales (psychoéducation).

Les groupes d’entraide ou de pairs sont aussi a citer comme une alternative. Les différents
modeles seront présentés selon un ordre chronologique d’apparition.

1. La thérapie familiale psychanalytique

La thérapie familiale psychanalytique est décrite par André Rufiot dans son introduction a
La thérapie familiale psychanalytique comme centrée sur la réalité comportementale de la
famille : « elle est une écoute, au-dela des échanges verbaux et comportementaux, du
fonctionnement de la fantasmatique familiale dans I’appareil psychique groupal de la
famille ». Alberto Eiguer, psychanalyste et thérapeute familial « met I’accent sur les points
communs des thérapeutes familiaux : présence en séance de I’ensemble des membres du
groupe familial, participation d’au moins deux générations, regard anti-déterministe et effet
d’ «aprés-coup », terme par lequel il désigne les situations ou le passé est modifié par
I’intermédiaire du fantasme» (Elkaim, 2003).

2. Les thérapies familiales et systémiques

Les thérapies systémiques se sont développées a travers I’usage de deux approches mélant
théorie de la communication et anthropologie. La cybernétique se donnait pour objet I’étude
scientifigue des mécanismes de régulation régissant des systemes naturels et artificiels
complexes (Elkaim, 2003). La cybernétique est la science de communication et du controle,
devenue ensuite par extension science de la signification et de la compréhension des
phénoménes communicationnels (K. Albernhe & Albernhe Thierry, s. d.).

La premiére cybernétique comprend un intervenant qui est un observateur de fagcon neutre
de I’espace familial et les mouvements émotionnels qui s’y produisent.

La seconde cybernétique s’est préoccupée du systéeme observant. L’observateur se retrouve
partie prenante du systéeme qu’il observe. Le systéme inclut I’observateur lui-méme.

La thérapie systémique a été développée par I’école de Milan par Selvini-Palazzoli. Elle a
été tres utilisée aux Etats-Unis dans le milieu des années 1970.

L’école de Milan utilise les références de la théorie de la communication de Bateson avec
les théories générales de la systémie. Ses membres percoivent la famille comme un systeme
social typique obéissant aux principes de cybernétique (les feed-backs positifs et négatifs).

Selvini Palazzoli avec Boscolo, Cecchin et Prata utilisaient quatre méthodes thérapeutiques
avec les psychotiques : la connotation positive du comportement de chaque membre de la
famille, les méthodes dites de rituels familiaux, un long intervalle entre les séances et un
recadrage paradoxal du jeu familial (Elkaim, 2003; Palazzoli, 1992; Selvini, Boscolo,
Cecchin, & Prata, 1980).

Minuchin, a travers le modéle structural, s’est attaché a préciser ce que peut étre une

structure familiale saine avec des frontieres clairement délimitées entre les générations et les
individus, tout en s’intéressant a des éléments comme les régles familiales, la composition des
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sous-systemes, les distances interpersonnelles, la complémentarité et I’adaptation aux
changements. Pour Minuchin le symptébme porté par le patient désigné révele comment
chacun des membres de la famille se positionne: il organise la mise en scene de la structure
familiale que le thérapeute s’efforcera de déstabiliser pour permettre la disparition du
symptdme. Les thérapeutes qui se réclament de ce courant «se proposent de changer
I’organisation de la famille — car toute modification de la structure des groupes familiaux
entraine & leurs yeux un changement de positionnement qui suffit & modifier les expériences
individuelles des membres de ces groupes ». La démarche comprend trois étapes : affiliation
du thérapeute a la famille en prenant une position active, évaluation de la structure familiale,
transformation de cette structure (Elkaim, 2003).

Pour Haley, a travers le modele stratégique, le symptbme concentre en lui des
configurations de comportements qui appartiennent a tous les membres de la famille, et pas
exclusivement au patient désigné. Le thérapeute induit un changement entrainant une
modification du symptéme. L’ensemble des comportements familiaux est alors bouleversé
également.

« La thérapie stratégique est un modéle pragmatique tourné uniquement vers I’intervention
clinique et se compose de deux théories : I’une tente de rendre compte de ce qui entretient le
probleme, I’autre du changement ». « La thérapie stratégique se caractérise essentiellement
par sa souplesse et met en avant la nécessité de développer des approches différentes compte
tenu de la variété des problemes et des contextes — culturels, ethniques et sociaux — auxquels
le thérapeute est confronté ». Elle requiert une capacité de pouvoir développer une relation de
coopeération avec les patients, et d’utiliser le bon sens pour traiter les problémes (Elkaim,
2003).

3. Lapsychoéducation

En 1980, ce sont Anderson et al qui ont proposé pour la premiére fois le mot
« psychoéducation » dans le domaine de la schizophrénie (Anderson, Hogarty, & Reiss,
1980). Elle a été définie comme « une intervention didactique et thérapeutique systématique
qui vise a informer les patients et leurs familles sur les différents aspects du trouble
psychiatrique et a promouvoir les capacités pour y faire face ». « L’objectif était de se
détacher des approches traditionnelles qui envisageaient le symptébme comme un
dysfonctionnement familial. Les objectifs sont I’acquisition de connaissances, la gestion des
enjeux psychologiques, ainsi que les stratégies pour modifier les comportements inadéquats»
(Petitjean et al., 2014).

L’education thérapeutique du patient est défini en Europe par : « L’éducation du patient est
destinée a aider les patients et leur famille & comprendre leur maladie et leur traitement, a
collaborer avec les soignants, a vivre sainement et a maintenir ou améliorer leur qualité de
vie» (Petitjean et al., 2014).

Les différents groupes de psychoéducation varient selon la composition du groupe, le
contenu et la duree.

Dans le chapitre Thérapie psycho-éducative, écrit par G. Deleu et P. Lalonde, (Aubut,
Grunberg, & Lalonde, 1999) sont décrits les différents groupes de psychoéducation.

Les groupes de psychoéducation ont pour objectifs d’amener les parents et les patients
d’un sentiment d’impuissance et d’une position de passivité ou de révolte a un travail de
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collaboration réactive avec une connaissance de la maladie, des moyens et des traitements
pour y faire face au quotidien et pouvoir envisager des perspectives d’avenir.

La psychoeducation comporte trois dimensions de travail : la dimension pédagogique
concernant les informations sur la maladie, la dimension psychologique qui aborde les
problemes sensibles et incontournables (diagnostic, soulagement du fardeau, travail de deuil
face aux pertes générées par la maladie), une dimension comportementale a travers
I’utilisation de stratégies spécifiques de modifications du comportement.

La thérapie monofamiliale comportementale (Leff, Falloon, Hogarty, Tarrier)
Il s’agit d’une prise en charge individualisée du patient et de sa famille sur une durée de 9
mois menée a domicile par deux psychothérapeutes.
La prise en charge comprend classiqguement une évaluation fonctionnelle de la famille, une
éducation a la schizophrénie, un travail et apprentissage sur les habiletés de communication et
la démarche de résolution de problemes.

C’est une prise en charge préconisée dans les « familles a risque » avec une émotion
exprimée élevée.

Les groupes multifamiliaux (Detre, Laqueur, McFarlane)

Detre, qui les proposa initialement dans les années 1960, fut surpris de I’efficacité sur les
symptdbmes des patients et leur sociabilité, ainsi que sur le moral des familles et la
communication. Laqueur a alors proposé une théorisation. Laqueur puis McFarlane en 1982
ont montré I’efficacité de cette IF a travers cing aspects : la resocialisation, la disparition de la
stigmatisation, la modulation du désenchevétrement, une normalisation de la communication
et une gestion des crises et de la médication.

Les objectifs sont au nombre de six classés en trois sous-types :

- Prévention des rechutes : réduction de I’isolement, réduction de la stigmatisation et du

fardeau (objectif et subjectif), désenchevétrement et réduction de I’émotion exprimée,

- Amélioration du fonctionnement psychosocial : correction des modéles d’interaction

induisant de la dépendance,

- Extension du réseau social : création d’un réseau semi-permanent organisé autour des

besoins a long-terme des familles de patients schizophrénes.

Les groupes sont composés de familles et de patients sur une durée d’un an avec une offre
de vingt-cing séances, animées par deux thérapeutes spécialisés.

Cette approche s’inspire des quatre axes décrits dans la précédente. Elle concerne les
familles a risque et les patients schizophrenes chroniques.

Les groupes psychoéducatifs de parents

Cette approche a I’avantage de convenir a toute type de famille (niveau d’émotions
exprimées variable). 1l s’agit d’un groupe destiné uniquement aux parents, les patients en
étant exclus. L’objectif est essentiellement éducationnel suivant un programme standardisé
(avec contenu théorique et méthode d’animation) sur une dizaine de séances. Ce sont des
programmes animés par des psychiatres, psychologues et personnels paramédicaux. Le
modele Profamille se base surtout sur les besoins des parents. Il s’agit du programme le plus
utilisé dans le monde francophone ; développé en 1987 par Cormier au Québec, ramené en
Europe en 1993. Il a fait I’objet de nombreuses modifications grace a des évaluations
systématiques et des rencontres d’animateurs du réseau francophone.

Les groupes psychoéducatifs bifocaux
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Cette approche est offerte également a I’ensemble des parents. Parents et patients suivent
un programme paralléle dans des groupes séparés. Il s’agit d’une orientation éducationnelle.
Par exemple le programme Prelapse présente la maladie schizophrénique, ses traitements et
les mesures de prévention des rechutes en détails. 1l est particulierement indiqué dans le cadre
de jeunes patients avec multiples rechutes récentes. En général c’est un programme proposé
dés I’hospitalisation avec pour objectif la prévention des rechutes.

4. Les groupes d’entraide

Ils ont pour but de permettre d’exprimer ses émotions en groupe, de briser I’isolement et
d’acquérir des habiletés par I’information apportée par les membres du groupe sur la gestion
de la vie quotidienne. L’intérét est aussi de pouvoir créer une solidarité et une force pour la
revendication de services mieux adaptés aux besoins a la fois des familles et des proches. La
majorité des études démontrent une grande satisfaction des familles et des proches envers leur
participation a ces groupes. Toutefois, leur efficacité quant a la réduction du fardeau a long
terme est considérée moyenne (Caron, Mercier, Martin, & Stip, 2005). lIs sont animés par des
familles elles-mémes ou des thérapeutes, et sont proposés soit par les services de soins, soit
par des associations d’entraide (comme ’'UNAFAM en France).
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B. Objectifs

La conférence de consensus de I’ANAES en 1994 évoquait I’importance des approches
familiales : « Introduire I’approche familiale, c’est donner aux familles ce qui leur revient
dans la prise en charge de la personne souffrant de schizophrénie et dans I’institution qui
I’accueille. C’est se donner les moyens de clarifier les fonctions et réles de chacun, et
permettre aux différents partenaires de maintenir leur identité si souvent mise en cause par les
effets de la pathologie schizophrénique. C’est enfin développer une collaboration, pour éviter
les pieges de disqualification et de disconfirmation si destructeurs pour tous» (ANAES,
1994).

Dans la revue Cochrane (Pharoah et al., 2010) publiée en 2010 sur les IF proposées pour la
schizophrénie, les articles ont été inclus jusqu’en septembre 2008. Il est décrit leurs
différentes stratégies:

e Construction d’une alliance avec les parents qui prennent soin de la personne
schizophrene,

» Réduction de I’'atmosphere négative (ainsi diminuer le climat émotionnel dans les

familles en réduisant le stress et le fardeau des familles),

» Amélioration de la capacité des parents d’anticiper et résoudre les problemes,

» Réduction des expressions de colere et de culpabilité par la famille,

» Maintien d’attentes acceptables concernant les performances du patient,

» Encouragement des parents a instaurer et conserver des limites tout en maintenant un

certain degré de distance quand nécessaire,

» Réalisation de changement désirable dans le comportement et le systéme de croyance

des parents.
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C. Diffusion

Nous constatons une diffusion minime des IF. Les différentes études mesurant le
développement des IF restent unanimes.

Ainsi nous retrouvons sur des études citées dans un ordre chronologique:

Dans I’étude PORT recueillant les données de I’assurance maladie sur I’année 1991, sur
Medicare 15425 patients, seuls 0,7% déclarent avoir une thérapie familiale, sur medicaid
5393 patients, 7,1% en ont une. Dans des interviews passés entre décembre 1994 et mars 1996
chez 719 patients schizophrénes sélectionnés comme un échantillon représentatif de I’étude
PORT dans 2 états : sur 650 blancs ou afro-américains, 530 avaient des contacts avec leur
famille soit 82%. Seul 30% rapportaient que leur famille avait recu une information a propos
de la maladie, seuls 8% avaient recu un programme de support (Dixon et al., 1999; Resnick,
Rosenheck, Dixon, & Lehman, 2005).

En 1998, dans 30 centres de santé mentale italiens parmi 709 proches, 80% étaient en
contact réguliers avec les services de santé mentale mais seul 8% recevaient une
psychoéducation (L Magliano et al., 2002).

Nous constations une variation dans I’évaluation de NHS trust ou il était décrit entre 3% et
17% le nombre de patients dont les familles avaient recu une IF (Berry & Haddock, 2008;
Garety, 2005).

Dans une étude récente citée par Murray-Swank nous retrouvions que le systeme de
vétérans proposait : 0% de psychoéducation familiale basée sur les recommandations, 19% se
référant aux programmes de soutien de I’alliance nationale pour les maladies mentales
(NAMI) et 3% se référant & un autre type de support familial (McCutcheon, 2003; Murray-
Swank et al., 2007).

Dans un audit de 2003, 20 coordinateurs de soins de CMHTs impliqués dans
I’implantation étaient interviewés. lls recensaient dans leur patientéle un nombre de patient en
contact avec les familles variant de 40 a 53 % entre les différentes équipes, I’offre d’IF pour
la psychose dans les 2 dernieres années variait de 4 a 28% entre les différentes équipes
(Prytys et al., 2011).

Ces articles mettent a jour la faible diffusion ou implantation des IF ; De plus les IF ne
correspondent pas aux pratiques désignées dans les recommandations internationales.
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D. Efficacité et cibles des interventions familiales

1. Interactions famille/ patients

Au moment ou le diagnostic de schizophrénie est fait chez un patient, la famille rapporte
habituellement des sentiments d’angoisses, de culpabilité, de colére et de tristesse. De notre
point de vue, ces problémes non pris en charge par des professionnels peuvent générer chez
de nombreuses familles un stress chronique, les rendant incapable d’aider les patients ou de
s’occuper de soi-méme.

Probablement que nombre d’entre elles présentent les éléments décrits par Brown dans les
années 1950 au sein du Medical Research Council Psychiatry Unit de Londres d’une forte
émotion exprimée. En 1972, Brown a montré que les schizophrenes issus de familles
exprimant un niveau élevé de critique, d’hostilité et d’implication avaient un risque plus élevé
de rechutes comparé a ceux vivant dans des familles ayant un moindre degré d’émotions
exprimées (Brown, Birley, & Wing, 1972).

Pharoah et al dans la revue Cochrane a démontré I’efficacité des IF a travers I’analyse de
53 études contrdlées randomisées (inclusion jusqu’en septembre 2008) sur 855 références. La
durée des traitements variait de 6 semaines a 3 ans (Pharoah et al., 2010). L’objectif était
d’estimer les effets des interventions psychosociales familiales dans la prise en charge des
patients schizophrenes comparés aux soins standards.

Les IF étaient donc efficaces dans la diminution du taux de rechutes et d”hospitalisations et
dans I’amélioration de la compliance médicamenteuse. Aucune influence n’était retrouvée sur
I’adhésion aux soins en général. Les IF étaient aussi efficientes dans I’amélioration du
fonctionnement social global et les émotions exprimées des familles. Il n’existait pas
d’élément concernant le suicide.

Notion d’émotion exprimée

Les familles peuvent devenir surimpliquées et vécues comme parfois intrusives. Elles
essaient souvent de contréler et protéger les patients d’eux-mémes et de I’environnement. Il
est possible que les familles deviennent frustrées, rejettantes, en colere, s’éloignant des
patients et du service qui les soignent (McFarlane, 1983).

L’émotion exprimée (EE) est définie par cing criteres permettant une évaluation des
familles : la présence de critiques, I’hostilité, la surimplication émotionnelle (EOI), la chaleur
et les remarques positives (Amaresha & Venkatasubramanian, 2012; Anthony & Liberman,
1986; Leff, 1985).

Ces éléments peuvent étre co6tés lors d’un entretien semi-structuré (CFI) explorant la
situation de vie commune a la maison dans les trois mois précédant une hospitalisation.

L’EE élevée chez une seule personne vivant avec le malade permet de définir la famille a
haut niveau d’EE.

Les études de Brown (Brown et al., 1972) et celles qui leur ont succédé rassemblées dans
une méta-analyse (D. J. Kavanagh, 1992) ont montré que I’EE des familles avait un impact
sur I’évolution de la maladie des patients. Nous constations notamment parmi les familles
exprimant une haute EE un fort niveau de rechutes dans les 9 a 12 mois suivant une
hospitalisation.

Notion de fardeau émotionnel

Décrit par Hoenig et Hamilton (Hoenig & Hamilton, 1966) nous détaillons deux
composantes au fardeau émotionnel : une objective et une subjective.
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L’aspect objectif reprend les conséquences des soins du patient schizophréne sur la
famille : effets sur la santé, perte financiere, taches quotidiennes, activités sociales et
professionnelles, contraintes de loisirs.

La subjectivité du fardeau considére tout ce que la famille percoit de la représentation de la
maladie et du poids des soins.

Plusieurs éléments peuvent influencer le fardeau émotionnel : les caractéristiques du
malade et de la maladie, les caractéristiques de I’aidant, I’environnement de la famille, les
stratégies d’adaptation des aidants, I’EE (Couverture, 2012).

La revue Cochrane retrouve une amélioration du fonctionnement social des familles en
général ainsi que du niveau d’EE (Pharoah et al., 2010).

Par ailleurs, nous retrouvons chez les familles de proches atteints de schizophrénie des
plaintes concernant leur état de santé similaires a des personnes agées de 5 a 10 ans de plus.

Une symptomatologie dépressive est également retrouvée ainsi qu’un plus grand nombre
d’hospitalisations et d’arréts de travail (Hodé, 2011).

2. Effets indirects

Dans la revue Cochrane (Pharoah et al., 2010), nous soulignons dans les effets des IF
compareés aux effets des soins standards un impact sur le taux d’hospitalisation et de rechutes.

En effet, il existe une réduction significative des admissions en hospitalisation & un an. Un
suivi jusqu’a 18 mois retrouve aussi une diminution des admissions.

Ainsi le nombre de jours passés a I’hdpital a trois mois était significativement plus faible
dans le groupe d’IF.

Par ailleurs, il est retrouvé une diminution du taux de rechutes.

Les auteurs montrent le fait qu’il n’existe pas de définition reconnue de maniere
universelle de la rechute. Des auteurs soulignent la réapparition des symptémes qui
disparaissent totalement au moment de la sortie d’hospitalisation, d’autres envisagent la
dégradation des symptomes pour des personnes présentant des symptomes résiduels a I’état
basal. Enfin, des études mettent en lien les rechutes avec la nécessité d’une intervention
comme I’hospitalisation ou le changement de médication. Pour cette revue, le suicide faisait
partie des rechutes.

Ainsi, toujours dans la revue Cochrane, il est constaté que les IF réduisent les rechutes a 12
mois, ainsi qu’a 18 et 24 mois. Par contre, les données a 3 ans ne retrouvent pas de différence
significative (études en faible nombre) (Pharoah et al., 2010).

Enfin, la compliance au traitement médicamenteux est améliorée pour les patients dont les
proches suivent une IF (Pharoah et al., 2010).
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E. Recommandations

La conférence de consensus de I’ANAES de 1994 en France reprend les attentes vis-a-vis
de I’'IF:

« Les soignants doivent donner aux familles I’information compléte et objective
correspondant aux troubles du malade, au diagnostic, et si possible au pronostic. Les familles
pourront, a leur demande, bénéficier d’une formation qui leur permettra de reconnaitre les
manifestations de la maladie, de dédramatiser, d’organiser et d’infléchir éventuellement la vie
familiale et I’environnement social, de mieux maitriser les affects dans les interactions avec le
patient souffrant de schizophrénie.

Les équipes soignantes peuvent proposer une psychothérapie qui vise a entendre la
souffrance familiale, apaiser I’éventuelle culpabilité, réparer le narcissisme, analyser les jeux
relationnels pathologiques lorsqu’ils existent, donner du sens aux comportements et aux
communications observées hors contexte et coorganiser avec les familles les changements
relationnels nécessaires pour favoriser I’autonomisation du patient.

Nous recommandons d’offrir au patient et a sa famille une information la plus compléte et
la plus objective possible afin de développer autour de la personne souffrant de schizophrénie
un véritable partenariat thérapeutique» (ANAES, 1994).

En 1998, the World Schizophrenia Fellowship présente un consensus sur les éléments
indispensables aux IF (Jewell, Downing, & McFarlane, 2009) :

» Coordonner tous les éléments de la prise en charge et de la réadaptation pour travailler
avec le méme objectif unique, dans une relation de collaboration et de soutien,

» Prendre en considération les besoins sociaux au méme titre que les besoins cliniques
du patient,

» Proposer une prise en charge médicamenteuse optimale,

e Ecouter les familles et les traiter comme des partenaires égaux dans le projet
thérapeutique,

» Evaluer les attentes des familles et du patient concernant le projet thérapeutique,

» Estimer les forces et les limites des familles dans le soutien au patient,

» Aider a la résolution des conflits familiaux en tenant compte de leur souffrance,

» Evoquer le sentiment de perte,

* Fournir les informations pertinentes aux familles et patients dans les moments
adéquats,

» Proposer des solutions professionnelles et explicites aux situations de crises,

e Aider a améliorer la communication intrafamiliale,

» Proposer des entrainements a la résolution de problémes,

» Encourager les familles a étendre leurs réseaux de soutien, notamment a des groupes
« multifamily » ou des groupes d’entraide,

o S’adapter aux besoins des familles,

 Faciliter un relai avec d’autres professionnels dans le cas ou le travail familial en cours
cesserait.

Concernant les recommandations de I’A.P.A, (American Psychiatric Association, 2006)
dans les données générales de la prise en charge est indiquée la nécessité de fournir aux
familles un enseignement sur la nature de la maladie, les stratégies pour faire face pour
diminuer les rechutes et améliorer la qualité de vie des patients.
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Il est préconisé au moment d’une phase aigie d’initier une relation avec les membres de la
famille, de les adresser aux associations locales de familles et d’IF (NAMI) et leur donner les
coordonnées du site internet de I’association.

Dans la phase de stabilisation I’éducation pour les familles est a poursuivre concernant
I’évolution, les conséquences et sur I’importance de I’adhésion au traitement.

Pour la période de rémission les prises en charge psychosociales adaptées aux besoins du
patient sont & mettre en place, entre autres les IF.

Concernant spécifiquement les IF, nous retenons dans les recommandations de la Nice
(NICE, s. d.) (« Psychosis and schizophrenia in adults », 2014) :

»  Offrir une évaluation des besoins des aidants, les informer sur leurs droits, délivrer une
information orale et écrite, les inclure dans les décisions si le patient est d’accord,
proposer un programme de soutien ou de psychoéducation pour les aidants a tous les
moments de la prise en charge,

» Des IF doivent étre disponibles pour les familles d’un patient schizophrene qui vivent
avec ou qui sont en contact rapproché avec l’usager du service. Il s’agit d’une
recommandation de grade A d’évidence scientifique,

» En particulier, les IF doivent étre proposées aux familles de patients schizophrénes qui
ont récemment rechuté ou qui sont considérés comme a risque de rechute. Il s’agit
aussi d’une recommandation de grade A,

» En particulier aussi, les IF doivent étre offertes aux familles de patients schizophrénes
qui ont des symptdmes persistants (grade A),

e Lorsque des IF sont proposées, la durée du programme d’IF doit normalement durer
entre 3 mois et 1 an et inclure plus de 10 séances de traitement (grade B),

» Lorsque des IF sont proposées, I’usager doit étre normalement inclus dans les séances
et ainsi améliorer significativement les résultats. Parfois, cependant ceci n’est pas
réalisable (grade B),

» Lorsque des IF sont proposées, les usagers des services et les aidants peuvent préférer
une intervention pour une seule famille plutét qu’un groupe d’intervention pour
familles multiples (grade A),

* Les IF doivent prendre en compte la relation entre I’aidant principal et I’usager des
soins,

» Ces approches ont une fonction de soutien, psycho-éducative et thérapeutique a travers
des techniques de résolutions de problémes et d’aide a la gestion des crises,

e Pour délivrer une intervention psychologique les professionnels doivent avoir le
niveau de compétences, une supervision et des formations réguliéres.

L’HAS (HAS, 2007) propose dans son guide sur la prise en charge de la schizophrénie :

Au cours du bilan initial il est préconisé d’évaluer les possibilités de soutien de I’entourage
familial et de délivrer une information thérapeutique adaptée au patient et a son entourage,
d’établir une relation de confiance.

La prise en charge initiale a notamment pour objectif d’assurer et d’engager des mesures
psycho-éducatives pour le patient et/ou son entourage.

« Les mesures psycho-éducatives sont initiées dés les premiers contacts et renforcées a
chaque consultation. Elles comportent la transmission de connaissances au patient et a sa
famille ou son entourage : informations sur la maladie et les symptdmes, information sur
I’évolution des thérapeutiques pharmacologiques et leurs effets secondaires, information sur
les autres interventions, information sur la stratégie de prévention des rechutes le cas échéant
et leur dépistage. Elles doivent évaluer I’assimilation de ces connaissances. La continuité des
soins doit en constituer I’'un des points essentiels. ».
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Dans les moyens thérapeutiques sont citées notamment les IF, soulignant que les entretiens
familiaux doivent étre proposés de facon systématique aux familles des patients, fratrie
comprise, particulierement en cas de rechute récente ou si le patient est a risque de rechute, ou
encore en cas de symptomes psychotiques persistants. Des psychothérapies familiales
codifiées peuvent également étre proposees.

Dans le suivi, nous retrouvons I’idée de la poursuite des mesures psychoéducatives pour le
patient et/ ou la famille.

Tableau 1. Cibles et efficacité des interventions familiales
(Pharoah et al., 2010)

Cibles des interventions Construction d’une alliance avec les aidants
familiales Réduction de I’atmosphére émotionnellement négative
Amélioration des capacités d’anticipation et de résolution de
problémes des familles
Réduction des expressions de colére et de culpabilité
Instauration et maintien de limites
Réalisation d’un changement désirable de croyances et de

comportement
Efficacité des interventions Amélioration du fonctionnement social des familles
familiales Diminution du niveau d’émotions exprimées des familles

Diminution des taux d’hospitalisation a 12 et 18 mois
Diminution du taux de rechutes & 12, 18 et 24 mois
Amélioration de la compliance médicamenteuse

Le terme d’IF rassemble différents modeles qui sont actuellement utilisés de maniére
inégale dans la prise en charge de la schizophrénie. Les IF ont montré leur efficacité a la fois
dans les interactions famille/patient mais aussi a travers des effets indirects. Les
recommandations internationales soulignent donc I’importance, devant les évidences
scientifiques, de les utiliser dans la pratique courante. Pourtant, celles-ci sont peu
développées. Ceci interroge sur les barrieres que leur dissémination rencontre. Les obstacles
au soin en santé mentale sont courants. Afin de mieux comprendre ceux qui concernent les IF,
il nous apparait nécessaire de percevoir les barriéres au traitement en santé mentale en général
et plus spécifiquement dans le cas de la schizophrénie.
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1. Barrieres au traitement en santé mentale

A. Définitions
(Acosta, Hernandez, Pereira, Herrera, & Rodriguez, 2012)

Nous proposerons quelques définitions :

Compliance : observance des prescriptions médicamenteuses. Cela s’étend aux
comportements du patient qui s’accorde avec les recommandations médicales (prise de
traitement, respect d’un régime).

Adhérence : I’étendue des comportements du patient qui correspond aux recommandations
médicales conjointement convenus entre le patient et le prescripteur.

La définition actuelle est: «Prise de moins de 80% des médicaments prescrits ou
intervalle dans le traitement d’au moins 7 jours » (Velligan et al., 2009).

La différence entre les 2 est minimale et correspond essentiellement au degré d’autorité du
médecin (Acosta et al., 2012).

Insight : conscience morbide (ou de la maladie), la conscience d’étre malade, mais aussi
d’éprouver différents symptdmes, de la nécessité d’un traitement, des conséquences de la
maladie et de I’attribution causale (Morandi & Bonsack, 2011).

Déni et banalisation « sealing over »: mécanisme de défense retrouvé chez le schizophréne
(s’opposant au refoulement de la névrose) qui exclut ou processus d’adaptation que présente
le patient pour éviter d’étre confronté aux conséquences négatives de la maladie et a la
stigmatisation (Racamier, 2001; Tait, Birchwood, & Trower, 2003).
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B. Barriéres communes en santé mentale
(Acosta et al., 2012; Gibson, Brand, Burt, Boden, & Benson, 2013)

Les barriéres aux soins en santé mentale sont nombreuses. Elles peuvent émaner du patient
lui-méme, de son environnement, du medecin ou du traitement.

Des caractéristiques sociodémographiques du patient peuvent étre a I’origine d’une moins
bonne adhérence : notamment le fait d’étre un homme et d’étre jeune. De méme, il existe
aussi une variation de I’adhérence en fonction du moment dans I’histoire de la maladie : ainsi
une entrée dans une pathologie entrainera souvent quelques réticences a la médication. Ceci
est aussi constaté pour les maladies chroniques ou nous percevons parfois une lassitude vis a
vis d’une prise médicamenteuse. La durée de la maladie a donc un impact variable sur
I’adhérence suivant le patient donné.

Le malade peut étre lui-méme responsable de cette réticence aux soins, du fait de son
histoire de vie, de son mode d’attachement plus ou moins secure, de I’existence de troubles de
personnalité sous-jacents. Enfin I’existence de comorbidités, notamment addictives peut étre
défavorable dans I’observance.

La symptomatologie posséde un impact sur I’adhérence notamment médicamenteuse. En
effet, une personne présentant un épisode maniaque n’éprouve pas la nécessité d’un
traitement car souvent les affects maniaques sont identifiés par le patient comme une
sensation de bien-étre. A contrario un patient mélancolique, avec un sentiment de culpabilité
et d’incurabilité ne met pas de sens dans une prise médicamenteuse devant une perception
d’inutilité. Nous verrons plus loin la spécificité des symptdémes schizophréniques dans la
compliance.

L’environnement joue un réle important dans la non-adhérence, du fait d’une
stigmatisation de la société ou d’un sentiment de jugement venant du milieu familial. Les
sociétés ont dans I’ensemble une représentation négative de la maladie mentale mais certaines
cultures sont plus ouvertes sur elle que d’autres. Ainsi, il sera plus facile pour un patient de
venir vers les soins si la maladie qu’il a est reconnue par son entourage. A I’autre extréme,
une perception négative de la maladie par la famille ou I’entourage ou le patient lui méme
peut générer une absence de soins.

L’isolement social correspond a un facteur de mauvaise adhérence, du fait d’un déficit
d’encouragements a recourir au soin par I’absence d’entourage.

Enfin certaines populations ont moins accés aux soins. Si en France, I’accés aux soins est
encore reconnu comme « non-payant» dans les services publics, la rencontre avec des
services de soins psychiques peut étre retardée du fait de problemes financiers.

L’accés aux soins psychiques passe généralement par la communication et la parole,
nécessitant un niveau de langue correct ou la présence d’un interprete. Ceci genere une limite
aux soins chez nombreuses populations migrantes qui ne sont pas dépourvues de pathologie
mentale.

Des facteurs de non-adhérence émanent du soignant, et notamment du médecin. En effet
une mauvaise relation avec une alliance thérapeutique pauvre ne génere pas une bonne
adhérence.

Une expérience d’hospitalisation en général et plus spécifiqguement sous contrainte comme
cela peut étre le cas dans certaines pathologies mentales correspond a un vécu traumatique
(Ladois-Do Pilar Rei et al., 2012). Celles-ci vont souvent & I’encontre d’une bonne alliance
thérapeutique et donc d’une adhérence importante aux traitements.
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De plus, il incombe au médecin de travailler sur I’éducation thérapeutique de son patient,
afin de donner les bases de la bonne observance, discuter ensemble des effets secondaires
acceptables et des criteres de jugement d’efficacité.

La non-adhérence est souvent liée a I’absence de prise de traitements ou des modifications
de doses ou d’horaires. Les patients imputent souvent aux traitements une absence
d’efficacité. lls n’attendant parfois pas le délai d’action nécessaire décrit pour certaines
thérapeutiques (anti-dépresseurs) et décrivent des effets secondaires intolérables justifiant
ainsi leurs arréts.

Inversement, les patients arrétent parfois précocement la médication du fait d’une
amélioration des symptdmes, sans tenir compte des risques de rechute, ou des effets attendus
sur le long terme. Ceci est particuliérement vrai chez les patients présentant un épisode
dépressif majeur, qui, un mois aprés introduction d’un traitement anti-dépresseur se sentent
mieux et arrétent rapidement.

En outre, la complexité des prises médicamenteuses, dans toutes les pathologies, mais
specifiquement dans la pathologie mentale en lien avec la symptomatologie cognitive et
déficitaire (cf. particularités de la schizophrénie) reste une des raisons principales de la non-
observance.

Enfin, les voies d’administration et les durées de traitements sont autant de raisons
invoquées par les patients pour justifier la mauvaise adhérence.

Il est important de différencier les variations de non-adhérence : modifications de
traitement, absence ou arrét de prise, absence aux rendez-vous. Ces situations comportent des
risques similaires et des justifications communes.

Il existe une différence importante entre la non-adhérence volontaire et non-volontaire. Il
ressort d’une étude parue en 2013 que la majorité des patients bipolaires ou schizophrénes
sont non-adhérents dans un objectif de réajustement au jour le jour de leur traitement et des
effets secondaires sans préjuger des effets sur le long terme (Gibson et al., 2013).

Nous venons de voir qu’il existe de nombreux facteurs entrainant une mauvaise
compliance en santé mentale. 1l existe des spécificités concernant la maladie schizophrénique.
Pourtant, elles rejoignent toutes les obstacles retrouves dans les maladies psychiatriques en
général. Par ailleurs, I’intensité des barrieres est souvent augmentée pour la schizophreénie.
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C. Barrieres propres a la schizophrénie
(Acosta et al., 2012)

Les progrés médicamenteux dans le cadre de la schizophrénie ont été majeurs au cours du
XXeéme siécle avec I’utilisation des neuroleptiques puis des antipsychotiques atypiques.
Cependant, la non-adhérence au traitement reste une part importante des difficultés
rencontrées dans le soin donné aux malades schizophrénes.

Le taux estimé de personnes non compliantes aux traitements est de 50% avec des
variations en fonction des formes orales ou des neuroleptiques de longue durée d’action.

Il existe des différences pour un patient donné au cours de sa propre vie : suite a des
hospitalisations ou méme, selon son histoire clinique.

Souvent, aprés un premier épisode psychotique aigu, peu de patients est observant du
traitement, et un grand nombre d’entre eux arréte le suivi.

Des modifications de doses, aux horaires des prises, jusqu’a I’abandon du traitement et
I’absence de suivi : la non-adhérence est de toute évidence diverse.

On reléve dans les facteurs de risque de non-adhérence :

- une non-adhérence antérieure,

- uninsight pauvre,

- Uune attitude négative vis-a-vis du traitement,

- une réponse négative au traitement,

- une addiction passée ou présente,

- une relation de mauvaise qualité avec le thérapeute,

- une plus courte durée de maladie,

- une sortie d’hopital sans accompagnement adéquat,

- une banalisation et un déni « sealing over » (Tait et al., 2003).

Nous retrouvons les mémes 4 types de facteurs de risque de non-adhérence que nous
pouvions retrouver en santé mentale en général. Il existe cependant quelques spécificités liées
a la pathologie schizophrénique.

Les éléments liés aux patients sont :

» Facteurs sociodémographiques : étre un homme, étre jeune, ce qui correspond a la
population majoritaire des patients entrant dans la maladie. Au contraire, chez les plus
agés les difficultés sont plus liées aux difficultés cognitives et exécutives. Des études
retrouvent aussi le bas niveau socioéconomique et le bas niveau d’études.

« Statut clinique global : les derniéeres études n’ont pas retrouvé les facteurs d’abus de
substances et d’alcool, ainsi que la durée de la maladie comme barriéres. Pour autant,
dans la majorité des études la non-adhérence, serait augmentée avec la durée de la
maladie. La non-adhérence antérieure est aussi reconnue comme un facteur de risque.

» La symptomatologie psychopathologique : un insight dégradé décrit une moins bonne
adhérence aux traitements. Plus spécifiquement, la compréhension des attitudes
implicites prédit un insight augmenté et donc une perception du besoin de prise
médicamenteuse. De plus le contenu et la thématique des hallucinations peuvent
influencer la prise médicamenteuse. 1l a été constaté que des suivis apres une premiere
hospitalisation dans un contexte trés délirant ou chez un patient tres réticent rimaient
souvent avec une moins bonne adhésion au traitement. Ceci est vrai quand il persiste
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des symptdmes hallucinatoires et dissociatifs. Les données concernant les symptémes
négatifs sont controversées. Ils sont identifiés a la fois comme facteur de bonne et
mauvaise adhésion. L’évolution neurocognitive de la maladie avec déficit attentionnel
et de la mémoire influencerait négativement I’observance médicamenteuse. Enfin la
sévérité de la maladie n’était pas percue comme un réle important. Néanmoins la non-
observance entraine une aggravation des symptomes et le fait d’aller mal entraine une
mauvaise compliance.

» Les aspects psychologiques : attitudes, croyances sur la santé sont étroitement liés a
I’observance. Ceux-ci varient d’une personne a une autre et méme au cours de la
maladie. La mauvaise perception de la gravité de la maladie, la vision négative des
effets du traitement, la honte et la stigmatisation liées au traitement sont des facteurs
de mauvaise compliance et elles sont d’autant plus importantes dans une maladie
schizophrénique. Au contraire, I’attitude positive vis a vis du traitement et le sentiment
de bien-étre entraine une meilleure adhésion aux soins.

» Des auteurs distinguent les « non-observant intentionnels » et les « non observant non
intentionnels » : c’est-a-dire ceux avec un insight dégradé et ceux avec des difficultés
cognitives liées a la maladie. Cette distinction aurait pour but de mieux cibler les
obstacles a contourner. De méme, les non-observant intentionnels et observants
irréguliers sont différenciés.

Les éléments liés a I’environnement sont :

Un environnement social et familial pauvre n’est pas en faveur d’une bonne observance.
Le fait de vivre seul est un risque supplémentaire. Parfois, vivre avec d’autres personnes peut
étre un facteur de non-observance si les relations sont vécues comme pénibles, et notamment
dans le cas ou le patient ne se voit pas comme malade.

De plus, la difficulté d’accés aux soins est un facteur de non-observance. La pathologie
schizophrénique entraine souvent des difficultés de marginalisation ne permettant un acces
aux soins.

Les facteurs impliquant les médecins sont:

Avoir une relation de mauvaise qualité avec le thérapeute, I’expérience de la contrainte
pendant I’hospitalisation, une organisation inadéquate a la sortie d’hospitalisation sont des
risques de non-observance.

Inversement, une bonne relation avec le thérapeute et une efficacité percue du traitement
sont des principaux éléments en faveur d’une bonne adhésion.

A noter I’importance de I’intérét du thérapeute porté au patient, ainsi que des informations
et la psychoéducation proposées aux patients et a leur entourage. La recommandation réside
dans une attitude cohérente de tous les membres de I’équipe vis-a-vis du traitement.

Les éléments liés aux traitements sont :

L’inefficacité vis-a-vis des symptoémes psychotiques ou négatifs est un facteur. Les effets
de I’amélioration clinique sont souvent retardés contrairement aux effets secondaires. De
méme, a I’arrét du traitement, il existe souvent un délai avant que les symptomes ne
réapparaissent.
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Les effets secondaires ainsi que leur répétition sont des facteurs de non-observance. Dans
une étude prospective récente on retrouve comme principale cause de non-adhésion la peur
des effets secondaires. D’ou la nécessité pour les cliniciens d’évaluer réguliérement
I’apparition de ces effets secondaires et donc la pertinence de modifications thérapeutiques.

La complexité de I’emploi du temps des prises ne favorise pas I’observance.

Bien que certaines études rapportent une meilleure compliance avec les antipsychotiques
atypiques, les effets secondaires important notamment métaboliques génent I’observance.

Nous retrouvons d’ailleurs une meilleure adhésion pour les neuroleptiques injectables dans
quelques études (Acosta et al., 2012).

Nous venons de voir que les IF étaient préconisées dans la prise en charge des
recommandations internationales. Pour autant, I’implantation et la diffusion de ces dispositifs
de soins sont faibles. Le concept de barrieres au traitement a été analysé ces dernieres
décennies. En santé mentale, une série de facteurs est connue comme entravant I’adhérence
aux soins. Dans le cadre de la schizophrénie des éléments ont une valeur amplifiée. Nous
nous proposons de comprendre la faible implantation des IF a la lecture des barrieres au
traitement par une revue de littérature.
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Partie2 : Revuedelalittérature:
obstacles et facilitateursal’ implantation
desinterventions familiales
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Nous partons du constat que méme si les recommandations internationales sont unanimes
concernant I’utilité des IF dans la prise en charge de la schizophrénie, I’absence de
développement en pratique est a explorer. La diversité des barriéres au traitement en santé
mentale rendait compte divers aspects pouvant expliquer ce défaut d’offre et d’adhésion des
familles a ce type de programme.

L’objectif de notre recherche est de pouvoir trouver dans la littérature les obstacles décrits,
ainsi que les facilitateurs concernant la diffusion des IF.

I. Matériels et méthodes
Notre processus de recherche a utilisé Medline/PubMed comme base de données.

Les mots clefs utilisés sont :

((psychoeducation OR family intervention) AND (schizophrenia OR psychosis) AND
(dissemination OR implementation) AND (limits OR barriers OR obstacles OR difficulties)
NOT Review)

Pour sélectionner les articles de notre revue de littérature, nous ne fixons pas de limite
concernant les dates de publication. Nous retenons uniquement les articles publiés en langue
anglaise ou francaise. La derniére recherche a été réalisée le 15 septembre 2014.

Par une premiére lecture d’abstracts nous avons sélectionné les articles pouvant répondre a
notre problématique. Devant la lecture des articles, 5 correspondent & notre recherche. Dans
un deuxieme temps nous avons réalisé une lecture des articles référencés dans les
bibliographies et effectué une recherche manuelle retrouvant 8 articles supplémentaires.

Au total, 13 articles étaient analysables. 4 étaient issus d’une revue de la littérature parue
en 2005 (Mairs & Bradshaw, 2005).

Les critéres d’inclusion des études sont assez diversifiés concernant les obstacles et aides
pour les IF. Ne sont conservés dans notre recherche que les articles évoquant les barriéres et
les facilitateurs a I’implantation. Les études peuvent alors explorer ceux issus des soignants,
de I’institution, des familles ou bien des patients.

Les critéres d’exclusion concernent les revues de littérature, les articles qui ne sont pas en
lien avec une étude. De plus ont été exclus les articles mentionnant uniquement I’efficacité de
I’IF.
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Il. Résultats

A. Flow-chart
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B. Tableau récapitulatif

Nous présentons un tableau récapitulatif des articles sélectionnés selon la référence, le but
de I’étude, les matériels et les méthodes utilisés (caractéristiques des participants, outils
d’évaluation) et les résultats principaux.
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C. Résumés des articles

Nous détaillons les articles afin de mieux appréhender ce qu’ils apportent dans la
littérature. Ces articles sont présentés par ordre chronologique de parution. Nous mettons en
valeur le but recherché, les différents aspects de la méthodologie employée, les principaux
résultats. Afin d’analyser de maniére descriptive les données intéressant notre problématique
nous réaliserons un tableau pour chaque article résumant les informations concernant les
obstacles et facilitateurs aux IF.

1. David ]J. Kavanagh et al., 1993

But/ Question de recherche :

Cette étude cherche a évaluer les difficultés que les participants a une formation en IF
rencontrent, les souvenirs qu’ils ont des stratégies d’intervention a utiliser, et I’étendue de
I’approche que les thérapeutes peuvent intégrer dans leur travail quotidien. Cette étude
tente aussi de prédire [Iutilisation systématique des interventions «Living with
schizophrenia » avec les familles.

Meéthode :

Les thérapeutes sont issus de 4 zones du nord de Sydney. lls travaillent dans un service ou
au moins 10 personnels ont suivi le cours « Living with schizophrenia » dans les 3 années
précédentes. Le nombre total de personnes formées est de 75, le taux de participation a I’étude
est de 52%, soit 48 thérapeutes.

L’intervention « Living with schizophrenia » engage des familles pendant une phase aigie,
et les sessions commencent dans les 6 semaines de rémission. Les premiéres sessions sont
hebdomadaires, puis de maniére plus espacée. Les familles de I’étude ont recu I’équivalent de
24h de temps d’intervention dans les 2 ans (par session d’1,5h).

La formation des thérapeutes correspond a environ 35 heures réparties en 17 sessions de 2
heures. Les derniéres sessions permettent un temps de discussion concernant les difficultés et
un temps de supervision. La formation reprend des lectures, des discussions, des
démonstrations, des jeux de rdle. Le groupe applique la résolution de problémes devant
chaque difficulté ou a travers des jeux de r6le avec des échanges en retour.

Des consultations individuelles avec I’investigateur et les autres consultants sont
proposées. Chaque session proposée par les thérapeutes est enregistrée afin de permettre un
travail spécifique sur le comportement de chaque thérapeute.

Les mesures concernent le nombre de familles vues, les difficultés percues, les
connaissances lors de I’intervention, et I’application du matériel dans la pratique courante.

Les thérapeutes sont questionnés sur le nombre de familles vues pour le programme
« Living with Schizophrenia », au moins pour trois sessions depuis qu’ils ont commencé la
formation.

Ils donnent ensuite une appréciation globale de la difficulté & utiliser une IF structurée dans
le service (de 0 & 5 : d’aucune difficulté a extréme).

Enfin, ils répondent a des questions ouvertes sur les difficultés et les évaluent parmi une
liste de 31 domaines (0 a 4 : d’aucune difficulté a extréme).

Les connaissances de I’intervention sont évaluées avec 7 questions ouvertes sur une
échelle de 0 a 10, analysant I’information a propos de la schizophrénie et du traitement, les
signes précoces alarmants, I’adoption d’objectifs fixés, les compétences en communication, la
résolution de problémes, les compétences comportementales, la thérapie cognitive,
I’autocontrdle de ses symptomes et le contrdle du stress.
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L’application dans la pratique courante est évaluée sur la fréquence a utiliser les
composants de la formation avec les patients, les proches, et la famille compléete (de pas du
tout a tous les jours).

Résultats principaux :

45 questionnaires sont retournés (soit 94% de taux de réponse), parmi eux nous trouvons
29 infirmieres, 8 psychologues, 2 thérapeutes occupationnels, 3 travailleurs sociaux, 1
psychiatre, 2 agents administratifs.

15 personnes n’ont pas rendu le questionnaire sur les connaissances.

1. Difficultés percgues :

La moyenne des difficultés est a 2,3: 22% estiment I’implantation trés difficile ou
impossible, 31% I’évaluent pas du tout difficile a peu difficile.

Parmi les 31 domaines de difficultés les thérapeutes citent (la difficulté moyenne et le
pourcentage de thérapeutes I’exprimant sont exprimés entre parentheses) I’intégration dans la
charge de travail et les autres responsabilités au travail (2,4) (56%), la concession de temps du
service pour réaliser I’intervention (2,3) (51%), la disponibilité des «clients/ familles
appropriés » (1,9)(33%), I’intégration avec mes intéréts et responsabilités extérieures
(1,8)(36%), le differend entre les besoins de la recherche et besoins cliniques des familles, les
vacances ou les maladies, la disponibilité en temps et en heures supplémentaires pour les
rencontres, le manque de progres des familles et patients, I’engagement a long terme avec une
famille spécifique, la non-applicabilité du programme aux besoins de la famille (1,4) (>20%).

2. Résultats des connaissances :

Les thérapeutes donnent de bonnes informations concernant les symptémes et les stratégies
de base, (moyenne a 6,5/10) les composantes cognitives et comportementales sont pauvres
(70% des thérapeutes n’ont pas assez de souvenirs pour I’utiliser sans I’'usage du manuel ;
37% n’ont pas répondu a ce questionnaire) (moyenne a 3,6/10).

L’utilisation dans le travail quotidien est relatée par 91% des thérapeutes au moins une fois
par mois. Cependant, aprés le rappel de I’intervention utilisée, ce chiffre descend, pour
I’utilisation de la composante comportementale a 84% de maniéere incorrecte et a 37% de
maniére correcte.

Ceci suggere la surestimation des thérapeutes de leur usage des stratégies cognitivo-
comportementales.

3. Utilisation systematique:

Depuis la fin de la formation seuls 18% des participants ont délivré I’intervention & trois
familles ou plus. Le nombre moyen de familles vues est de 1,4.

Résultats secondaires :

Associations entre les variables :

Le nombre de familles qui ont regu plus de trois sessions est fortement prédit par les
connaissances que les thérapeutes ont de I’intervention (partie cognitivo-comportementale).

Comparaison du genre, centre de santé et profession

Il n’existe pas de différence significative liée au genre et au service de santé concernant le
nombre de familles vues, les difficultés moyennes, les connaissances.

Il existe une différence significative entre les professions. Les psychologues rapportent
moins de difficultés a I’utilisation de I’intervention (p<0,05). lls ont des scores plus
importants concernant les connaissances sur les parties cognitivo-comportementales (p<0,02).
Il n’existe pas de différence significative entre les professions concernant les connaissances
des symptémes.
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Tableau 3. Obstacles et facilitateurs (David J. Kavanagh et al., 1993)

Obstacles liés aux
soignants

Peu de familles vues en moyenne par thérapeute
Implantation ressentie comme tres difficile ou impossible malgré

une formation adaptée

Intégration dans la charge de travail et autres responsabilités
Intégration avec intérét et responsabilités extérieures
Disponibilité en temps et en heures supplémentaires

Engagement sur le long terme avec une famille spécifique

Les vacances ou les maladies

Mangue de progres des familles et patients

Surestimation des connaissances en IF notamment les parties

cognitivo-comportementales

Facilitateurs liés aux

Difficultés et connaissances différentes selon les professions

soignants Utilisation dans le travail quotidien
Obstacles liés a Concession de temps du service
I’institution
Facilitateurs liés a Supervision et consultations individuelles
I’institution Enregistrements des séances pour supervision clinique

Sessions hebdomadaires puis espacées

Obstacles liés aux
familles

Disponibilité des clients/ familles appropriés

Mangue de progres des familles et patients

La non-applicabilité du programme aux besoins de la famille
Différend entre les besoins de la recherche et les besoins

cliniques des familles

Vacances ou maladies

Facilitateurs liés aux
familles

Engagement pendant une phase aigué et début de I’intervention

dans les 6 semaines de rémissions

Sessions hebdomadaires puis espacées

75




2. Grainne Fadden, 1997

But/ Question de recherche :

Cette étude est menée afin d’ évaluer I’utilisation au quotidien par des thérapeutes formés
a la thérapie familiale comportementale (BFT) des compétences acquises et les difficultés
qu’ils rencontrent dans son usage.

Meéthode :

86 thérapeutes issus de différents groupes professionnels (infirmiéres issues d’unités
d’hospitalisation et de centres de consultations, psychologues cliniciens, psychiatres,
thérapeutes occupationnels, travailleurs sociaux, éducateurs) participent a un programme de
formation en IF.

Il s’agit d’une formation en BFT selon le modéle de Falloon sur une durée de 6 ans sur 8
formations différentes.

Elle se réalise en 4 phases : la premiére est informative et d’encouragement a identifier des
familles qui pourraient en bénéficier, la deuxiéme est centrée sur I’acquisition des
compétences (jeux de rdle, techniques actives), la troisieme correspond a la supervision (10
séances hebdomadaires), puis la quatrieme est une supervision mensuelle. De plus il existe
des supervisions individuelles en cas de besoin.

5 groupes participent a I’étude entre 9 mois et 3,5 ans apres la fin de leur formation. Les
suivants sont questionnés 9 mois apres.

A I’achévement de la formation les professionnels formés sont questionnés sur le nombre
de familles avec lesquelles ils ont utilisés I’approche BFT et qu’ils ont vues au moins 3 fois,
sur les difficultés rencontrées dans I’implantation de la BFT dans leur travail et comment ils
les surmontent. Ils doivent évaluer parmi 33 domaines différents la quantité de difficultés
qu’ils vivent. Le questionnaire est proche de celui de I’étude (David J. Kavanagh et al., 1993).
Les questionnaires sont envoyés par la poste.

Résultats principaux :

Parmi les 86 professionnels, 59 ont renvoyé le questionnaire. (taux de réponse a 70%)
Parmi les non-réponses seuls 13% sont sans raison.

1. Utilisation des compétences acquises: Nombre de familles vues par les thérapeutes :

70% sont capables d’utiliser la BFT dans leur travail avec les familles aprés la fin de la
formation. Cependant la moyenne des familles vues par les thérapeutes est de 1,7. Il n’y avait
pas de corrélation significative entre le temps écoulé depuis la fin de la formation et le
nombre de familles vues.

La répartition des familles vues est inégale : 7 thérapeutes (soit 8%) voient 40% des
familles. Ce groupe de thérapeute est varié et non issu du méme lieu de soins.

L’utilisation de I’approche BFT est plus fréquente au quotidien chez les infirmieres de
soins ambulatoires (68%) et les psychologues cliniciens (63%). La schizophrénie est
I’indication principale a I’utilisation de la BFT.

2. Difficultés des thérapeutes a I’implantation de la BFT :

Les difficultés des thérapeutes a développer la BFT sont évaluées sur une échelle de 6
points (0 : pas de difficulté a 5 : impossible). 44% des thérapeutes expriment aucune ou peu
de difficultés, 45% des difficultés modérés a sévéres, 11% une implantation extrémement
difficile ou impossible.

Les barrieres exprimées lors des questions ouvertes retrouvent le fait de trouver des
familles « appropriées » (31%), I’absence de temps ou le fait que les groupes soient réalisés
en dehors des heures habituelles (25%), le recrutement des familles (17%), la motivation
faible et I’absence de volonté de participer des familles (17%).

76



Parmi les 33 domaines de difficultés vécues, les suivants retrouvent une difficulté moyenne
plus importante : (échelle en 4 points)
- Trouver des familles « appropriées » (moyenne de difficulté 2,18)
- Les engager dans la thérapie (1,75)
- Le manque de temps (ou heure supplémentaire) (1,56 ou 1,40)
- L’adéquation avec les autres responsabilités ou avec la charge de travail (1,76)

Le facteur le plus élevé influengant le taux de difficultés est la localisation du groupe :
I’implantation est plus difficile aux domiciles des familles que dans le centre de santé mentale
(2,6 en moyenne, contre 1,3).

Pour dépasser les obstacles, les thérapeutes proposent : de voir les familles sur leur propre
temps ou en dehors des heures de travail ; des stratégies pour engager les familles en thérapie
(et dépasser la passivité d’informer les collegues qu’ils étaient a la recherche de familles) ; et
de voir les familles avec un co-thérapeute.

Résultats secondaires :

L’impact des BFT sur le travail du thérapeute :

La moitié de I’échantillon relate ainsi voir les familles plus fréqguemment. 80% des
thérapeutes utilisent les outils acquis dans le travail individuel (résolution de probléme,
éducation et communication). 1/5 des thérapeutes percoivent la valeur du travail familial et
ont une perception positive avec des horizons moins limités et un discernement des besoins
des familles changé.

Différences de genre :

Dans cet échantillon, 72% des thérapeutes sont des femmes. La seule différence constatée
est que les femmes sont significativement plus enclines a travailler avec un co-thérapeute. Il
s’agit d’un des éléments cités pour faciliter la mise en pratique de la formation.

Supervisions :

La charge de travail laisse peu de temps pour les supervisions. Elles ne sont pas percgues
comme justifiées si les thérapeutes ne travaillent pas avec des familles a ce moment-Ila.

Facteurs influengant le nombre de familles vues :

Nous retrouvons deux facteurs influencant le nombre de familles vues : la localisation ou
les thérapeutes travaillent et le nombre de thérapeutes formés dans une zone géographique. Il
y a plus de familles vues en centre de santé mentale qu’a domicile (p=0,01) et quand il y a un
plus grand nombre de thérapeutes formés dans une zone géographique (plus de familles vues
significativement si le nombre de thérapeutes est supérieur a 8 dans une zone ; p<0,005)
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Tableau 4. Obstacles et facilitateurs (Grainne Fadden, 1997)

Obstacles  des
soignants

Difficultés a implanter I’intervention malgré une formation adéquate
Différence interindividuelle d’implantation

Manque de temps

Nécessité de travailler sur des heures supplémentaires

Adéquation avec charge de travail ou autres responsabilités

Trouver des familles « appropriées »

Recrutement des familles

Engagement dans la thérapie des familles

Facilitateurs des
soignants

Adaptation du temps de travail et de son organisation
Processus actif de recrutement familial

Travailler avec un co-thérapeute

Utilisation des outils dans le travail individuel
Perception du travail familial plus optimiste
Perception des besoins des familles

Obstacles  des
familles

Motivation faible ou absence de volonté
Trouver des familles « appropriées »
Engagement des familles

Facilitateurs des
familles

Familles vues plus fréquemment ?
En centre de santé mentale plut6t qu’a domicile

Obstacles  des

Les supervisions percues comme une contrainte face au travail ou

institutions percues comme non justifiées en I’absence de suivi familial en cours
Facilitateurs des Nombre de thérapeutes formés >8 sur une zone
institutions Supervisions et supervisions individuelles en cas de besoin

Adaptation du temps de travail et de I’organisation
Groupe organisé en centre de santé mentale
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3. Montero et al., 1999

But/ Question de recherche :

Il s’agit d’une étude interventionnelle pour identifier les facteurs liés a I’adhésion des
membres de la famille aux programmes d’IF pour la schizophrénie.

Meéthode :

Une étude d’intervention randomisée est menée pour analyser et comparer I’efficacité dans
un contexte clinique de 2 approches thérapeutiques : thérapie familiale comportementale
(BFT) versus groupe de proches (relatives’ group : RG) afin de permettre d’analyser les
facteurs qui sont associés a la non-adhérence aux IF.

Un programme d’IF d’un an est instauré dans un canton de Valencia comme traitement
standard.

Un patient schizophréne ayant eu une décompensation psychotique dans I’année
précédente est adressé a ce programme dés que les conditions cliniques lui permettent de
suivre ce programme.

Un effort intensif est fait pour impliquer les familles dans le traitement. Le thérapeute est
présenté pendant le temps d’hospitalisation, ou en centre de consultations, I’emploi du temps
est prévu avec les familles, et les familles sont contactées réguliérement par téléphone.

Aprés I’entretien diagnostique, les patients sont inclus dans I’une ou I’autre des
interventions.

Le groupe BFT est conduit au domicile du patient, tous les habitants du domicile y
participent de maniéere hebdomadaire sur un an (modéle Falloon) (I. R. Falloon, 1986).

Le RG correspond a un groupe hebdomadaire au centre de santé mentale (modele Leff)
pendant un an. Il s’agit d’un groupe ouvert pour 8 a 10 familles (Leff, Family therapy in
(Cutting, 1987)).

Les patients prennent part a deux sessions éducatives avant d’étre adressé a I’une des
interventions.

Une équipe de 6 professionnels est formé aux 2 approches avec rencontres hebdomadaires
pour évaluer les progrés, proposer un soutien et une supervision.

Un chercheur formé établit les mesures en aveugle.

Les symptbmes des patients sont mesurés par la PAS. Le DAS évalue le fonctionnement
social des patients.

Quand les familles sont incluses, leurs émotions exprimées (CFI) et leurs connaissances
(KASI) et leur détresse (GHQ) sont mesurées.

La robustesse et I’exactitude de I’association entre les facteurs de risques individuels et la
non-compliance sont évaluées par le risque relatif et une analyse en régression est réalisee
pour contrdler les facteurs confondants.

Résultats principaux :

Population

87 patients sont randomisés en 2 groupes : un de 46 patients recevant la BFT, un de 41
patients dans le RG. Seuls 52 patients, soit 60% participent jusqu’a la fin (certains ne sont
jamais venus, d’autres sortis du programme). Il n’y a pas de différence clinique et
sociodémographique retrouvée entre les 2 groupes de non-compliants donc ils sont analysés
ensemble.

Facteurs liés au manque d’adhésion aux IF:

La proportion de non-compliants est plus importante parmi le groupe RG que le groupe
BFT. (46% contre 35%, avec un RR=1,33, 1C=0,80-2,23)

Si nous comparons les non-compliants par rapport aux compliants, 1’age moyen des
patients et I’age moyen de début de la maladie est plus élevé (p=0,0059 et p=0,0211). Nous
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ne retrouvons pas d’impact de la sévérité des symptdmes, de I’ajustement social, du sexe, du
degré d’éducation et de la détresse psychologique des proches.

Le risque d’étre non-compliant augmente pour les familles quand leur proche a été
hospitalisé plus d’une fois (RR=1,98, 1C=1,22-3,20) et quand il est non-compliant avec le
traitement pharmacologique (RR=1,90, IC=1,10-3,29).

Les familles sont moins compliantes quand le degré de connaissance de la maladie
(étiologie, symptbmes, traitements pharmacologiques) est plus faible.

Enfin I’analyse logistique de régression retrouve les données indépendantes associées avec
la non-adhérence : la faible connaissance de la maladie et de la prise en charge, vivre au
sein d’une plus petite famille, (respectivement OR=2,71 1C=1,08-6,76, OR=2,13 IC= 1,07-
4,21, OR=3,66 IC= 1,11-12,08) étre plus 4gé au moment du recrutement et avoir déja été
hospitalisé plus d’une fois (respectivement OR= 1,08 et 3,24 mais IC non significatifs a 0,97-
1,19 et 0,88-11,94).

Tableau 5. Obstacles et facilitateurs (Montero et al., 1999)

Obstacles des soignants et de Relatives’ group ayant plus de non-compliants
I’institution Attentes différentes par rapport a celles des
familles

Facilitateurs des soignants et de Groupe BFT
I’institution Présenté comme un traitement standard
Le psychiatre responsable adresse lui-méme au
groupe
L’équipe des IF est celle des soins réguliers
Obstacles des familles et des patients Patients plus agés

Antécédents de plusieurs hospitalisations

Non-compliance au traitement pharmacologique

Faible connaissance et compréhension de la
maladie

Facilitateurs des familles et des patients Vivre dans une grande famille
Groupe réalisé au domicile
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4. Baguley et al dans Martindale, 2000b

But/ Question de recherche :

Cette étude a pour but d’évaluer I’intégration des IF dans la pratique courante de
personnels formés, d’examiner la nature des difficultés que les thérapeutes vivent dans la
mise en ceuvre des IF et de déterminer si I’étude peut prédire quel soignant formé sera
capable d’implanter les outils de I’IF acquis pendant la formation.

Meéthode :

Les 21 premiéres personnes formées des 2 cohortes du « Manchester Thorn initiative
training programme » sont évaluées, utilisant les données recueillies avant et aprés le
programme.

L’initiative Thorn Training Initiative Training Programme a été établie en 1992 dans 2
centres, & Manchester et a Londres dans le but de former les infirmiéres aux outils
d’interventions psychosociales.

Un questionnaire est administré a 21 infirmieres formées identique a celui de I’étude
Kavanagh afin de faire une comparaison entre I’étude Thorn et celle de Kavanagh (cf article
1). Il s’agit par un questionnaire postal avec rappel téléphonique et postal :

e de 13 questions concernant le nombre de familles rencontrées au moins 3 fois
depuis la fin de la formation, les difficultés rencontrées dans cette implantation,

* de 4 questions concernant la supervision du travail familial

o d’une évaluation dans 33 domaines decrivant les difficultés rencontrées a
I’implantation des IF mesurées de 0 a 4 (d’aucune difficulté a extréme difficulté).

Par ailleurs, les patients sont évalués avec le KGV(M) concernant les symptdmes qu’ils
présentaient et le SFS pour évaluer le fonctionnement social avant et 12 mois apres
I’intervention.

Résultats principaux :

21 questionnaires sont recus, un est incomplet.

Il s’agit en totalité d’une population d’infirmieres.

La fin de la formation se situe entre 6 et 18 mois avant le questionnaire.

1. Intégration dans la pratique courante : nombre de familles vues :

Le nombre moyen de familles vues apres la fin de la formation est de 2,5. 3 infirmiéres
(15%) n’ont rencontré aucune famille. 9 infirmieres (45%) ont travaillé avec 3 familles ou
plus.

2. Nature des difficultés percues :

Le degré de difficulté est évalué entre 0 (correspondant a une absence de difficulté) et 5
(une impossibilité d’implanter une IF). Le degré moyen de difficulté est de 2,5. 80%
expriment une difficulté de modérée a impossible, 20% pas ou peu de difficulté a
I’implantation de I’IF.

La principale difficulté citée par 60% de personnels formés est le manque de soutien de la
hiérarchie et des collegues, les difficultés a trouver les personnes appropriées sont citées par
20% des thérapeutes, le manque de temps par 15% des infirmieres.

Concernant les 33 domaines de difficultés, les professionnels évaluent leur vécu sur une
échelle de 0 a 5. La difficulté moyenne est la plus importante concernant la concession de
temps du service (difficulté moyenne 3,05), I’intégration avec la charge de travail et les autres
responsabilités (2,95), le manque de soutien de la hiérarchie (2,35), la disponibilité de temps
(heures supplémentaires) (2,15), I’acces a la supervision (2,11), le manque de connaissance et
de reconnaissance par les collegues de la valeur du travail familial (1,75), la collaboration
avec un co-thérapeute (1,63) et les conflits au sein des sessions familiales (1,63).
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Résultats secondaires :

La comparaison des résultats avec I’étude de Kavanagh (David J. Kavanagh et al., 1993)
retrouve les deux mémes domaines ou la difficulté est la plus importante: a savoir
I’intégration avec la charge de travail et les autres responsabilités et le temps concédé par le
service. Les autres domaines difféerent dans la comparaison du degré de difficulté et dans le
rang d’apparition par ordre décroissant de difficultés vécues.

Tableau 6. Obstacles et Facilitateurs (Martindale, 2000a)

Obstacles des Peu de familles vues en moyenne
soignants Expression d’une difficulté modérée a impossible vécue chez
la majorité
Mangue de temps/ disponibilité en heures supplémentaires
Intégration avec charge de travail et autres responsabilités
Collaboration avec un co-thérapeute
Facilitateurs des Majorité des familles vue par une minorité de soignants
soignants Formations différentes antérieures malgré une population
homogeéne d’infirmieres
Création d’un groupe de soutien entre personnes formées
Obstacles de Mangue de soutien de la hiérarchie et des collégues
I’institution Concession de temps du service
Intégration avec charge de travail et autres responsabilités
Acces a la supervision
Mangue de connaissance et de reconnaissance par les
collégues de la valeur du travail familial
Facilitateurs de Formation hebdomadaire
I’institution Supervisions cliniques régulieres

Examens réguliers des connaissances
Enregistrement des pratiques pour supervisions
Creéation d’un groupe de soutien entre personnes formées

Obstacles des familles
et patients

Difficultés a trouver les familles « appropriées »
Conflits au sein des sessions familiales

Facilitateurs des

familles et patients

Amélioration des symptémes positifs et affectifs des patients,
ainsi que du fonctionnement social.
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5. McFarlane etal., 2001

L’auteur de cet article est William McFarlane. Il est le directeur du centre de recherche de
psychiatrie au sein du centre médical du Maine a Portland. Il dirige aussi le programme
d’intervention pour la prévention de la psychose par la détection et I’identification précoce, la
consultation précoce.

Son domaine de recherche spécifique est la psychoéducation familiale mais de maniere
plus générale les interventions psychosociales dans les maladies mentales sévéres. Il fait
partie des pionniers dans la détection précoce de la psychose chez I’adulte jeune.

But/ Question de recherche :

Cet article reprend la troisiéme partie d’un processus d’évaluation de diffusion de
psychoéducation familiale a travers le systeme public de santé mentale dans 2 états.
L’objectif est d’identifier les caractéristiques des 2 agences et des cliniciens associés a
I’implantation ou non de ce service.

Meéthode :

Dans le Maine,

Le but est de proposer de la psychoéducation « multifamily » ou « single-family » pendant

2 ans par des professionnels entrainés et supervisés. Le projet comporte 3 étapes :

- un consensus local pour I’adoption du modéle de psychoéducation familiale

- la verification de la disponibilité des ressources techniques, humaines et financiéres
pour I’implantation

- la vérification que les équipes ménent I’implantation a travers I’état, sur chaque site,
en y faisant les adaptations nécessaires.

Le consensus est présenté aux familles, patients et professionnels de santé mentale, au
bureau des services médicaux (Medicaid) dans le but de favoriser la coopération et de
sécuriser les agences avant la mise en place du nouveau traitement. Il y a notamment des
ajustements en terme de remboursement des soins familiaux.

La formation dure de mars 1998 a décembre 2000. 380 cliniciens de 33 agences sont
formés. Une supervision est proposée et des adaptations structurales sont réalisées.

L’ implantation est réalisée en 4 étapes :

- disponibilité des familles, profils épidémiologiques et besoins estimés

- continuer I’orientation et la construction du consensus, la formation clinique, les
rencontres locales

- adaptations aux problémes de délivrance du service et a la population cible

- poursuite des supervisions et rencontres.

Dans I’lllinois,

Le projet est initieé par I’état qui identifie les formations pour les groupes de
psychoéducation « multifamilly » comme une priorité. L’information est délivrée ainsi que
des discussions concernant I’utilité auprés de consommateurs, soignants, avocats,
représentants de la santé dans I’état. Des formations et une assistance technique identiques a
celles du Maine sont proposees dans 9 secteurs. 51 cliniciens d’environ 200 agences
participent aux formations.

Des différences existent entre les 2 états a travers cing points :
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- dans I’lllinois la dissémination est initiée par I’état et les centres de soins sont a but
non lucratif avec des incitations financiéres pour les centres initiant I’implantation,

- I’Etat d’lllinois ne place pas en priorité I’idée du consensus local & construire mais
atteindre de multiples équipes et des unités géographiques variées,

- I’Hlinois utilise peu les supervisions et les consultations apres la formation,

- P’implantation directe est estimée a 25% par personne dans le Maine contre 1% par
personne dans I’lllinois,

- le projet est mené par un habitant du Maine.

Certaines observations qui sont présentées peuvent expliquer les différences entre les 2
états. Cette comparaison n’est pas délibérée, les différences apparaissent pendant la
réalisation de I’étude.

Une évaluation par une équipe indépendante en 2 parties est faite a travers une enquéte
écrite aprés chaque formation. Elle explore les données démographiques des personnes
formées, la satisfaction, I’acquisition des connaissances, I’intention d’utiliser des nouvelles
approches, I’espoir et la volonté de I’agence d’implanter I’initiative, les obstacles pergus a
I’implantation, perception de la présence des ressources.

L’instrument utilisé pour évaluer la tendance a [I’implantation est développé
spécifiguement pour I’évaluation des formations aux groupes de psychoéducation
« multifamilly». Il est adapté de I’instrument utilisé dans I’étude PORT réalisée dans I’Ohio
(Dixon et al., 1999).

Les items sont évalués sur une échelle de 3 a 9.

La deuxiéme partie est la réalisation d’entretiens indépendants 9 mois aprés la formation a
travers des entretiens semi-structurés (questions ouvertes). Les progrés pour I’implantation
sont mesurés sur une échelle de 1 & 5 (1 : pas de tentative et 5 : implantation compléte d’au
moins un groupe de psychoéducation « multifamily »)

Les données sont différenciées :

- limites attendues du modele,

- limites attendues de ressources concernant les obstacles

- incitations a I’'implantation

- disponibilité de I’aide.

Résultats principaux :

Population : 537 personnes formées terminent I’étude. Elles viennent de 69 sites, 53 sites
fournissent toutes les données. 299 personnes (54%) sont du Maine.

1. Différences entres les états :

14 des 15 sites dans le Maine utilisent des consultations et supervisions, contre aucun dans
I’llinois.

Le Maine évalue comme utile : la disponibilité de I’aide, le lien avec le formateur, et les
incitations (observation d’un groupe). Les soignants du Maine ne percoivent pas la
collaboration avec les familles comme un changement d’attitude.

Dans I’lllinois, les soignants jugent moins utiles la disponibilité de I’aide, mais évaluent les
limites attendues du modele comme un des obstacles importants (pensant que les familles ne
soutiennent pas le projet, présentant un scepticisme a propos de la valeur de la
psychoéducation).

2. Les principaux obstacles pergus sont:

- la surcharge de travail, les listes d’attente croissantes et la diminution du temps par

personne,
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- les demandes courantes déja importantes,

- le manque de remboursement pour un traitement non traditionnel, bien que
empiriquement prouvé et de durée longue, une incertitude de financement par
I’agence.

3. Les facilitateurs c’est a dire I’aide des soutiens et les incitations a I’implantation
étaient:

- ladisponibilité de consultants extérieurs,

- un lien qui perdure avec les formateurs,

- une participation précoce des participants,

- une implantation pas a pas,

- un contact personnel avec le promoteur.

Les deux parameétres principaux retrouves dans les deux états sont les incitations a
I’implantation et la disponibilité arrivant derriere les limites attendues du modele et les limites
attendues des ressources.

Résultats secondaires :

Les prédicteurs d’implantation a travers I’analyse de régression:

L’etat d’origine du programme est le prédicteur le plus fort. Les sites attendant moins de
limites aux modeles rapportent plus de progres.

Les meilleurs progrés sont réalisés chez les personnels évaluant des incitations comme
moins aidantes, et des groupes de psychoéducation « multifamily » comme moins cohérent
que les autres modéles.

La relation entre les limitations de ressources attendues et les résultats est moins forte. La
disponibilité de I’aide ne prédit pas I’implantation. Le moins bon facteur prédictif est
I’évidence de I’avantage par rapport a d’autres programmes.
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Tableau 7. Obstacles et facilitateurs (McFarlane et al., 2001)

Obstacles

Surcharge de travail, listes d’attentes, temps par personne diminué

Manque de remboursement pour un traitement long et empiriqguement
prouvé

Incertitude de financement par I’agence

Demandes courantes de soins importantes

Facilitateurs

Disponibilit¢ des consultants extérieurs pour consultations et
supervisions

Lien qui perdure avec les formateurs

Participation précoce des participants

Implantation progressive

Un contact personnel avec le promoteur

Composantes générales : incitations a I’implantation et disponibilités de
I’aide

Prédicteurs
d’implantation

Etat d’origine Maine comparé avec lllinois
Incitations & I’implantation
Limites attendues du modéle

Maine

Projet mené a I’aide d’un consensus local avec les différents acteurs
Consultation et supervisions

Disponibilité de I’aide, lien avec formateur,

Incitations

Absence de changement d’attitude des soignants

Ilinois

Projet mené par I’état

Peu de supervisions ou consultations

Limites attendues au modéle pergues comme obstacle
Scepticisme des soignants

Perception d’une absence de soutien des familles
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6. Bailey etal., 2003

But/ Question de recherche :

L’objectif de cette étude est la comparaison des expériences des professionnels formés
dans le Somerset avec I’expérience des professionnels des études de Fadden (Grainne Fadden,
1997), de Brennan et de Kavanagh (David J. Kavanagh et al., 1993). La comparaison se
fait au niveau :

1. du degré de difficultés vécues par les équipes a I’implantation,

2. de I’identification des facteurs influencant la capacité du service de soin aux

familles (Family Support Service) a travailler avec elles

3. de I’étendue des difficultés restantes pour les professionnels formés avec «the

Family Interventions : Research, Skills, and Theory » (FIRST) in Psychosis Course.

Meéthode :

En 1996, dans le Somerset un programme de formation multidisciplinaire est créé dans le
but d’offrir un service de soin aux familles (Family Support Service). Une approche de
formation est adoptée en équipe et the Family Interventions : Research, Skills, and Theory
(FIRST) in Psychosis Course est développée pour former les équipes pluridisciplinaires dans
quatre localités du Somerset.

Le service de soin aux familles integre de la thérapie cognitivo-comportementale familiale
et individuelle avec une perspective systémique.

L’étude reposait sur I’évaluation qualitative et quantitative d’un questionnaire postal.

18 thérapeutes ayant terminé la formation FIRST ont la possibilité de participer a I’étude.

15 soignants acceptent de participer, 2 refusent de participer sans fournir de raison.

Parmi les soignants nous retrouvons 5 infirmieres en ambulatoire, 4 infirmiéres en unité
d’admission, 1 psychiatre, 1 psychologue clinicien, 1 art-thérapeute, 1 infirmiere de moyen-
séjour.

La formation dure entre 3 mois (groupe C), 1 an et 8 mois (groupe B), 2 ans et 11 mois
(groupe A).

Le questionnaire est issu de I’étude de Fadden (article n°2). Il comprend 12 questions
fermées pour une évaluation du degré de difficulté vécue dans 35 domaines spécifiques et 10
questions ouvertes sur les difficultés rencontrées, sur les facteurs aidant le travail avec les
familles et sur la capacité a participer a la supervision.

Un entretien semi-structuré compléte I’évaluation avec 7 thémes principaux : le temps
accorde par le service, I’expérience de la co-animation, la capacité a engager des familles, les
compétences acquises de la formation, le changement d’attitude vécu en lien avec la
formation, les facteurs permettant de réussir le travail familial, I’effet de la localisation du
travail et le nombre de thérapeutes dans une zone géographique.

10 volontaires participent a la deuxieme partie de I’étude qui correspond a un point groupal
enregistré de maniére audio, dont les données sont analysées par analyse du contenu
thématique.

Résultats principaux :

1. Réponses aux guestionnaires : nombre de familles vues

La moyenne des familles vues par un thérapeute depuis la fin de la formation (moyenne de
26 mois) est de 3,5. Il n’y a pas de différence significative entre les équipes formées issues
d’hospitalisation et les équipes ambulatoires (p>0,05).

71% des familles ont un proche présentant des symptdmes schizophréniformes.

2. Difficultés dans I'implantation de I’approche :
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Les professionnels doivent évaluer sur une échelle en 5 points le degré de difficulté
d’utiliser I’approche du service de soin familial dans leur travail. 80% expriment peu ou pas
de difficultés ; 20% évoquent des difficultés modérées ou tres difficiles. 0% trouvent cela
extrémement difficile ou impossible.

Il n’existe pas de différence entre les professionnels d’unité d’hospitalisation et
d’ambulatoire concernant les difficultés vécues (p<0,05).

Les soignants expriment leurs difficultés vécues dans 35 domaines différents pouvant
intervenir dans I’implantation. Il s’agit d’une échelle de 0 a 4 évaluant la difficulté moyenne
(0= aucune difficulté, 4= extréme difficulté). Les domaines retrouvant les scores moyens les
plus importants sont :

- Laconcession de temps du service (1,60)

- L’intégration avec la charge de travail et autres responsabilités au travail. (1,53)

- Laconnaissance et la compétence en IF (1,47)

- La connaissance et les compétences en techniques de systémie et techniques

cognitives (1,43).

- Laconnaissance et les compétences en techniques comportementales (1,27)

- L’engagement des familles (1,27)

Lors des questions ouvertes les principales difficultés évoquées concernent la co-
animation, le manque de référence théorique, I’engagement des familles, les attitudes des
familles, la charge de travail et les contraintes de temps.

3. Comparaison avec les études de Fadden et Kavanagh :

Aucune différence significative du nombre de familles vues n’est constatée entre les
équipes comportant 8 personnels formés ou moins (p>0,05) comme cela avait été retrouvé
dans I’étude de Fadden.

Les difficultés ressenties sont globalement bien moindres par rapport aux deux études
cependant la différence n’est pas significative dans le niveau de difficultés entre les trois
études (p>0,05). Les domaines de difficultés sont comparables avec les deux autres études
bien que I’ordre décroissant de moyenne de difficulté soit différent.

4. Facteurs influencant la capacité du Service de soin aux familles et étendue des

difficultés restantes :

L’analyse des contenus thématiques du point réalisé avec le groupe révéle deux thémes
(Etape 2) : I’organisation ou la structure au sens large du service, la structure du service de
soin familial lui méme.

*organisation des soins

- dépend de la perception de I’encadrement (un encadrement favorable ou défavorable au
travail familial, du temps dédié ou du temps compté) et de la perception des autres
professionnels

- absence de codage d’activité pour la rencontre familiale pour le personnel médical
(contrairement aux travailleurs sociaux) sous-estimant le travail fourni participant a
I’ignorance de la direction.

*1a structure du service de soin aux familles

La flexibilité du service est bénéfique pour I’engagement des familles concernant le
professionnel qui travaillera avec la famille, la localisation de la rencontre, la volonté de
soignants de travailler hors horaires habituels s’adaptant aux besoins de la famille. L’objectif
est de favoriser I’intervention précoce dans la maladie (mais les patients et leur famille sont
adressés a tout moment de la maladie).
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La multidisciplinarité du service et sa représentation dans la majorité des unités permettent
d’étre reconnue comme une approche consistante et valable au sein du centre de santé mentale
du Somerset.

Le travail en partenariat « co-working » (bien que parfois source de contraintes) semble
améliorer le succes des sessions des IF.

Une supervision mensuelle instaurée pour I’équipe du service de soin familial est vécue
comme extrémement bénéfique.

Résultats secondaires :

L’impact de la formation sur le travail du thérapeute :

Les professionnels relevent des bénéfices a cette formation notamment le fait de voir plus
fréeqguemment les familles (73%), I’utilisation de I’approche en individuel (techniques
comportementales, renforcement positif, fixation d’objectifs, résolution de problemes).

Le sentiment de bénéfice pour leur travail est global, le fait de travailler avec un co-
thérapeute augmente la confiance, les supervisions sont reconnues comme bénéfiques. Les
soignants constatent I’amélioration de leur attitude vis & vis des familles, I’implication
antérieure avec les familles augmentant la capacité des soignants a travailler avec les familles.
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Tableau 8. Obstacles et facilitateurs (Bailey et al., 2003)

Obstacles des
soignants

La mauvaise perception des autres professionnels

Engagement des familles

Co-animation source de contraintes

Manque de références, connaissances et compétences en thérapie
systémique, cognitive, comportementale, familiale

Les contraintes de temps et la charge de travail, I’absence de
concession de temps du service

Intégration avec d’autres responsabilités

Facilitateurs
des soignants

Peu de difficultés a I’implantation comme ressenti global
Augmentation des familles vues

Utilisation des techniques dans la pratique individuelle

La co-animation augmente la confiance en soi

L’implication antérieure avec des familles

Le sentiment de bénéfice dans le travail global

Amélioration de I’attitude des soignants avec les familles

Bonne perception du travail familial par les autres professionnels

Obstacles des

Engagement des familles

familles Attitude des familles

Facilitateurs Augmentation de la fréquence des rencontres familles/soignants
des familles

Obstacles de La perception négative de la hiérarchie face au travail familial
I’institution L’absence de temps dédié

La mauvaise perception du travail familial des autres professionnels
L’absence de codage de I’activité
La co-animation source de contraintes

Facilitateurs de
I’institution

La flexibilitt du « Service de soin aux familles »concernant le
professionnel, la localisation de la rencontre, les horaires adaptés aux
besoins des familles

Intervention précoce, pas de sélection du public

La multidisciplinarité du service

La représentation et la reconnaissance du travail familial dans la
majorité des unités de soins

La co-animation des sessions

Les supervisions mensuelles

Hiérarchie favorable au travail familial, temps dédié

Codage d’activité pour certains professionnels
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7. Lorenza Magliano et al.,, 2005b

But/ Question de recherche : 1l s’agit d’une étude observationnelle analytique. Elle
évalue :

- la possibilité de fournir une intervention de psychoéducation pour la schizophrénie
en pratique courante par une équipe ayant recu une formation structurée et une
supervision,

- les difficultés et les bénéfices vécus par les équipes dans I’implantation de
I’intervention,

- P’impact de I’intervention sur I’état clinique du patient, sur le fonctionnement social,
sur le fardeau familial émotionnel, les stratégies de coping (faire-face) et le réseau
social des proches.

Meéthode :

Cette étude est réalisée dans six pays européens qui sélectionnent quatre centres de santé
mentale. Ces derniers forment deux professionnels a I’lF de psychoéducation de Falloon
(CBT incluant les patients).

Les professionnels ont une formation de 40h, on leur demande ensuite d’implanter une
intervention dans leur service pendant un an.

Les professionnels regoivent une supervision bihebdomadaire pendant 2 mois, puis
mensuelle pendant 4 mois, puis une un an apres la formation.

Les difficultés et bénéfices expérimentés par les équipes sont enregistrés dans the Family
Intervention Schedule (FIS).

Le seul critere d’inclusion pour les proches est de vivre avec le patient ou d’avoir passé au
minimum 15 h en face a face dans les 2 mois précédents I’inclusion.

A la ligne de base, chez les patients sont réalisées une BPRS et une DAS.

Au méme moment, les proches répondent au FPQ, au FCQ et au SNQ.

Les chercheurs utilisent le test de Friedman pour évaluer les changements significatifs des
bénéfices et difficultés de I’implantation de I’IF entre la premiére et la neuviéme supervision.
Le test d’ANOVA est utilisé pour la comparaison de I’état clinique, et le fonctionnement
social du patient, ainsi que le fardeau émotionnel, les stratégies de « coping », et le réseau
social des proches a un an du suivi par rapport a I’inclusion.

Résultats principaux :

Population : 48 professionnels effectuent la formation initiale. 31% sont psychiatres, 15%
psychologues cliniciens, 15% travailleurs sociaux, 2% thérapeutes occupationnels, 29%
infirmiéres, 8% autres professionnels. 42% étaient des hommes.

55 patients et 118 proches (71% de parents, 18% de freres et sceurs, 4% d’enfants, 5%
autres proches) recoivent I’intervention.

1. Possibilité de fournir une intervention de psychoéducation

Les professionnels rapportent une implantation des IF au domicile des patients qui varie de
30% a la premiére supervision puis 42% a la troisieme supervision pour redescendre a 35% a
la cinquieme puis 12% a la neuvieme supervision.

2. Difficultés et bénéfices vécus

Les principales difficultés relatées concernant I’implantation par les professionnels sont :
- lacharge de travail,

- ladifficulté a intégrer ce travail avec les autres responsabilités,

- le peu de temps concédé pour mener ce type d’intervention.

Celles-ci sont toujours présentes a un an mais en amélioration.

Les difficultés concernant I’approche s’améliorent avec le temps de maniére significative
(p<0,05) notamment:
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- identification de familles « suivables » (de 42% a la premiere supervision a 15% a la

neuvieéme supervision)

- mangue de confiance dans les thérapies cognitives (de 23% d’entre eux au début a 6%

a la cinquieme supervision)

- la nécessité de travailler en dehors des heures usuelles (d’un maximum de 48% a 14%)

- la difficulté de contact avec des familles vues par d’autres thérapeutes varie dans le

temps de maniere significative.

Les autres difficultés concernent la concession de temps pour les interventions,
I’intégration du travail familial dans la charge de travail, le fardeau au travail, I’inadéquation
de I’approche avec les besoins des patients et familles, le manque de soutien de
I’administration ou des collegues, les problemes liés a I’intervention elle-méme, le manque de
confiance dans le travail familial, conserver les suivis familiaux en cours, fagonner I’approche
aux besoins familiaux. Celles-ci n’évoluent pas de maniere significative.

Parmi les 96 familles, 31 (32%) refusent I’intervention et I’expliquent par un scepticisme
concernant I’effet de I’intervention, I’état de santé des patients ou le mauvais insight, les
sessions pendant le temps de travail. Les arréts au cours des suivis (10 familles) sont justifiés
par la dégradation de I’état de santé du patient, le manque d’intérét des proches, I’apparition
de probléme physique chez les proches.

Les bénéfices évoqués par les soignants concernent leurs relations avec les patients et leurs
familles dans la pratique quotidienne avec une augmentation du sentiment de confiance dans
leur travail et des résultats cliniques de maniére significative.

L’amélioration dans les relations des équipes et autour de I’échange d’informations sur les
familles n’est pas retrouvée significativement.

3. L’impact de I’intervention

A un an, il existe une amélioration significative du statut clinique du patient et du
fonctionnement social, du fardeau objectif et subjectif chez les proches. Il y a aussi une
réduction significative des stratégies de faire-face (coping) a type de résignation et de
coercition, une amélioration de la communication positive avec le patient, des intéréts sociaux
et des contacts sociaux, de la perception du soutien des professionnels entre I’inclusion et a un
an.
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Tableau 9. Obstacles et facilitateurs (Lorenza Magliano et al., 2005a)

Obstacles liés aux
soignants

Charge de travail

Difficultés a intégrer avec d’autres responsabilités
Identification des familles « suivables »

Mangque de confiance dans TCC

Travailler en dehors heures usuelles

Rencontrer des familles vues par d’autres thérapeutes

Facilitateurs pour les
soignants

Beénéfice dans les relations avec patients et familles

Résultats cliniques visibles

Augmentation du sentiment de confiance dans le travail

Supervisions réguliéres (comparaison d’expériences, résolution
de problémes)

Obstacles lies aux
familles et patients

Scepticisme concernant effet de I’intervention

Mauvaise condition des patients ou insight pauvre

Engagement pendant le temps de travail

Arréts au cours des suivis (dégradation état clinique du patient,
mangue d’intérét du proche ou apparition de symptdmes physiques
du proche)

Facilitateurs pour les
familles et patients

Amélioration du statut clinique et du fonctionnement du patient
Amélioration du fardeau subjectif et objectif

Réduction des stratégies de résignation et de coercition
Amélioration de la communication entre patient et famille
Amélioration des intéréts et des contacts sociaux des familles

Obstacles liés a
I’institution

Peu de temps concédé pour ce type d’intervention

Facilitateurs liés a
I’institution

Supervisions régulieres
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8. Lorenza Magliano et al., 2006

But/ Question de recherche :

Cet article présente les résultats préliminaires d’une étude menée dans 6 pays européens
sur I’effet des programmes de formation des équipes dans I’implantation et I’efficacité
d’une IF. Dans 23 centres italiens est explorée la faisabilité de fournir des programmes
d’interventions de psychoéducation en pratique courante par des professionnels formés pour
les patients souffrant de schizophrénie et leur famille.

Meéthode :

29 centres de santé mentale italiens sont sélectionnés de maniére aléatoire pour participer a
une étude sur le fardeau émotionnel. A I’inclusion aucun professionnel n’avait deja été formé
aux interventions de psychoéducation. Parmi eux, 2 professionnels participent a I’étude : une
psychiatre ou un psychologue et un autre professionnel et sont formés a la psychoéducation
selon Falloon (1. R. H. Falloon, 2003).

La formation comprend 3 modules mensuels de deux jours et demi, a travers des méthodes
pour acquérir les recommandations, des démonstrations audio, des jeux de réle. Dans les
intervalles des exercices a la maison sont a pratiquer.

Apres le premier module les participants doivent réaliser un atelier de deux heures dans
leur centre a but d’informations.

Apreés le deuxieme module les participants doivent orienter cing familles de patients suivis
et soignés au centre de santé mentale depuis au moins six mois (hors familles identifiées
comme « difficiles » et aprés consentement, de maniere randomisée, les familles recoivent
I’intervention immédiatement ou six mois plus tard.

Apres le troisieme module, les participants commencent I’intervention avec le premier
groupe de familles. lls réalisent trois rencontres avec chaque famille sur les aspects cliniques,
les traitements médicamenteux et la détection des premiers signes de décompensation dans la
schizophreénie. Puis la fréquence et le lieu des sessions sont décidés au cas par cas en fonction
des horaires de travail des familles, de la charge de travail et des besoins des familles a raison
de trois sessions par mois d’une durée d’une heure pendant six mois.

Quatre supervisions sont proposées aux professionnels dans I’année suivant les trois
modules. En plus il existe un appel téléphonique avec un tuteur une fois par mois.

A la premiére et a la derniére supervision les bénéfices et difficultés vécus par les
participants sont évalués a travers I’échelle FIS.

Résultats principaux :

23 des 29 centres participent & I’étude. 46 professionnels prennent part au premier module.
17% ne terminent pas le programme, 38 professionnels le finissent.

15 (39%) sont psychiatres, 11 (29%) infirmiéres, 5(13%) psychologues, 4 (11%)
éducateurs, 3(8%) travailleurs sociaux.

91 familles sont sélectionnées et randomisées pour recevoir I’intervention immédiatement
ou dans six mois. 10 familles ne regoivent pas I’intervention du fait de la sortie d’étude des
professionnels (raison personnelle, difficultés d’organisation dans le centre) et 10 familles ne
recoivent pas I’intervention du fait de leurs sorties d’étude.

34 professionnels (89%) de 17 centres proposent des IF a 71 familles. 5 participants (13%)
quittent I’étude apres le début de I’intervention pour des raisons de changement de centre, de
mangue de temps, d’impossibilité d’intégrer les interventions dans la charge de travail.

1. La faisabilité de I'implantation évaluée a travers les difficultés évoquées :

Les difficultés citées sont :
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- La disponibilité de temps pour mener les IF (de 79% des participants a la premiére
supervision a 74% a la derniere)
- L’intégration avec les autres responsabilités au travail (85% a la premiéere et 91% a la

derniére)

- Le manque de familiarité avec les techniques cognitivo-comportementales (de 30% a
la premiere a 4% a la derniére)
2. Lafaisabilité de I’implantation évaluée a travers les bénéfices évoqués :

I é’agit de:

- L’effet positif sur les relations entre le centre de santé mentale et les usagers et les
familles (96%)
- Le sentiment de compétence augmenté dans leur propre travail (57%).

Tableau 10. Obstacles et facilitateurs (Lorenza Magliano et al., 2006)

Obstacles des Manque de disponibilité de temps pour mener les interventions
soignants Intégration aux autres responsabilités
Manque de familiarité avec les TCC
Facilitateurs  des Rapidité de mise en place des interventions apres la formation
soignants Beénéfices dans les relations entre le centre de soins, les usagers et
les familles
Augmentation du sentiment de compétence dans leur propre
travail
Adaptation de la fréquence et des lieux en fonction des familles
Obstacles de Manque de temps pour mener les interventions
I’institution
Facilitateurs de Structures modulaires de la formation
I’institution Supervisions et entretiens téléphoniques par un tuteur

Non-sélection de familles identifiées comme « difficiles »

Reéalisation d’un atelier informatif auprés du centre santé mentale

Formation de plusieurs types de professionnels : psychiatre ou
psychologue et autres professions
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9. Rummel-Kluge et al., 2006

But/ Question de recherche :

Il s’agit d’une enquéte postale adressée a tous les départements de psychiatrie en
Allemagne, en Autriche et en Suisse. Elle évaluait la répartition, la fréquence, le type de
psychoéducation et le pourcentage de participants au sein de chaque département. Cet
article met en avant les résultats concernant la schizophreénie.

Meéthode :

L’enquéte correspond a un questionnaire réalisé par un groupe d’experts en 1996. Il est
composé de 2 parties, a choix multiples, avec des réponses libres et des questions ouvertes.
Cette enquéte exclut les rencontres de routine avec les familles. Elle est menée entre
décembre 2003 et juillet 2004.

La partie 1 est un auto-questionnaire rempli par le responsable du département de
psychiatrie dans le but de savoir :
- si la psychoéducation prend place dans I’année 2003,
- pour quels diagnostics,
- les personnes a contacter pour chaque diagnostic,
- les raisons justifiant ne pas proposer de psychoéducation,
- les caractéristiques de I’institution.

Elle est envoyeée a tous les responsables de départements de psychiatrie, avec un rappel a 2
mois.

La partie 2 correspond a un auto-questionnaire de 23 questions pour chaque diagnostic
specifique :

- évaluant le pourcentage de patients et familles ayant recu une psychoéducation
- décrivant comment est conduit la psychoéducation pour chaque diagnostic.

La partie 2 était envoyée a ceux nommeés dans les réponses de la premiére partie.

10% des non-répondeurs choisis de maniére randomisée de la premiere partie re¢oivent un
appel 4 mois aprés la lettre de rappel pour évaluer si I’absence de réponse correspond a
I’absence de groupe de psychoéducation.

Une analyse descriptive des statistiques est effectuée.

Résultats principaux :

Partie 1: il y a 337 réponses sur 622 questionnaires envoyés. Les personnes contactées
pour absence de réponse relatent que des groupes de psychoéducation sont conduits dans leur
institution.

1. Répartition et fréquence

86% des questionnaires répondent que la psychoéducation est conduite comme définie en
2003. 84 % de la psychoéducation se fait pour la schizophrénie sans différence significative
entre les pays (entre Allemagne et Autriche p=0,714 ; entre Allemagne et Suisse p=1,0 ; entre
Autriche et Suisse p=0,654). L importance de la psychoéducation des patients est décrite pour
54% des responsables comme élevée, pour 32% trés élevée et celle des familles est décrite
pour 43% des responsables élevée, pour 15% tres élevée.

14% décrivent I’absence de psychoéducation dans leur institution par manque de
personnel, manque de temps, scepticisme vis-a-vis de la psychoéducation et d’autres raisons.
Les raisons les moins freqguemment évoquées sont le manque de savoir-faire et le scepticisme
a propos de la psychoéducation.

2. Type de psychoéducation et pourcentage de participants

Partie 2 : 131 personnes sur 239 répondent a la partie 2. 33% offrent une psychoéducation
pour les patients et leurs familles (31% proposent des groupes paralléles aux patients et aux
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proches, 2% offrent une psychoéducation dans le méme groupe), 66% offrent une
psychoéducation pour les patients uniquement, et 1% pour les proches uniquement.

En 2003 :

* 41 % de patients en moyenne prennent part a un groupe de psychoéducation, soit 21%

des institutions ayant répondu.

e 13% en moyenne des institutions proposent une psychoéducation pour les familles,

soit 2% de toutes les institutions ayant repondu.

Résultats secondaires :

Communication :

Les familles ont connaissance de I’existence de la psychoéducation directement par
I’institution, les patients, par voie d’affichages, les organisations d’entre-aide, les psychiatres
extérieurs, la publicité, internet.

Sorties de groupe :

Les sorties du groupe pour la psychoéducation des patients sont motivées par les sorties
d’hospitalisation, I’aggravation des symptomes psychotiques, le manque de motivation.

Les sorties du groupe concernant la psychoéducation familiale sont justifiées par manque
de temps (15%), manque d’intérét, difficulté pour la famille a accepter le diagnostic, patient
qui n’est plus hospitalisé.

Themes abordés :

Les themes les plus abordés par fréquence sont : les signes d’appel, la pharmacothérapie, le
modele de stress-vulnérabilité, la prévention des rechutes.

Professions impliquées dans I’animation :

Les animateurs ou co-animateurs sont en majorité des médecins, des psychologues, des
travailleurs sociaux, des infirmiéres et de maniere plus rare des membres de la famille, des
ergothérapeutes, des thérapeutes extérieurs.

Description des interventions menées :

Les groupes de psychoéducation pour les patients sont en majorité hebdomadaires, pour
plus de 10 patients, d’une durée d’une heure, pour 8 a 12 sessions.

Les groupes pour les familles sont pour 6 a 15 participants, de durée moyenne d’environ
90 minutes, pour 7 sessions bimensuelles.

Les émotions les plus freguemment abordées dans les 3 pays sont la stigmatisation (86%),
I’isolement, la culpabilité et la honte. Le «burn-out » ou I’épuisement est abordé mais de
maniére moins fréquente (30%).

Discussion :

Dans la discussion les auteurs préconisent de :

* Augmenter le personnel pour augmenter le nombre d’animateurs, utiliser les membres
des familles ou patients déja formés et discuter I’ajustement des fréquences des
sessions,

» Proposer un programme structuré pour la psychoéducation des familles,

» Proposer des groupes en soirée pour permettre aux familles travaillant de venir, donc
payer les heures supplémentaires des soignants,

» Proposer constamment la participation aux groupes de psychoéducation,

* Prendre en compte I’hésitation qu’ont les familles d’étre en contact avec les
institutions psychiatriques,

» couvrir les frais des interventions : hopitaux et mutuelles.
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Tableau 11. Obstacles et facilitateurs (Rummel-Kluge et al., 2006)

Obstacles  pergus
par les soignants

Manque de personnel

Manque de temps

Scepticisme vis-a-vis de la psychoéducation
Manque de savoir faire

Autres raisons

Facilitateurs

Communication a travers I’institution, les patients, I’affichage, les
organisations d’entre-aide, les psychiatres extérieurs, la publicité, internet

Obstacles pour les
familles

Manque de temps

Manque d’intérét

Difficulté pour la famille & accepter le diagnostic
Sortie d’hospitalisation
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10. Michie et al., 2007

But/ Question de recherche :

Cet article décrit I’utilisation de I’Interview d’Implantation basé sur la théorie « theory-
based implementation interview » (TBII) pour comprendre les difficultés dans la mise en
place des IF préconisées dans les recommandations de la NICE concernant la schizophrénie.
Les entretiens sont réalisés dans 3 centres NHS, comme étude préliminaire pour surmonter les
obstacles a I’implantation des IF.

Meéthode :

Les participants sont sélectionnés parmi les 3 centres NHS mental Health trusts (2 citadins
et un troisieme couvrant une population urbaine, suburbaine et rurale). 2 centres de santé
mentale (CMHTS) sont sélectionnés dans chacun de trois centres NHS de santé mentale selon
s’ils ont commencé I’implantation ou s’ils I’ont programmé, ou s’ils sont connus pour suivre
peu ou beaucoup les recommandations. Les équipes des centres sélectionnés ont les mémes
caracteristiques que ceux non selectionnés en terme de taille, composition, charge de travail et
population accueillie.

Les participants sont recrutés parmi les professionnels clés pour I’implantation :
travailleurs sociaux, infirmiéres, psychiatres, psychologues et cadre de santé.

La recherche est menée en 2005 : 20 membres acceptent de participer, représentant environ
20% de I’échantillon.

L’entretien correspond au TBII avec des questions couvant 11 domaines théoriques :
connaissances, compétences, role et identité professionnels et sociaux, croyances a propos des
capacités, croyances a propos des conséquences, motivation et buts, processus de mémoire,
d’attention et de décisions, ressources et contexte environnementaux, influences sociales,
émotions et planification des actions.

Les entretiens sont conduits par deux psychologues diplomés.

Certains participants font référence a des thérapies familiales mais la majorité évoque leur
travail avec les familles en général.

Les entretiens suivent la structure du TBII avec dialogue et clarifications nécessaires.

La totalité du texte transcrit est codée selon les domaines : 1 pour une bonne indication que
le domaine indiqué a une probabilité d’une implantation réussie, 0,5 une indication partielle, 0
pas d’indication a une tendance d’une implantation réussie. Le plus bas score pour un
domaine correspond a la plus grande indication d’un domaine qui pourrait expliquer la faible
implantation.

Les codes totaux sont calculés par un rapport face au score maximum possible.

Le codage est effectué par deux psychologues de maniere indépendante.

La fiabilité du codage est vérifiée par un accord inter-juge a 81% et kappa a 0,72. Deux
kappa sont bas : émotion et conséquences.

Résultats principaux :

Difficultés dans I’implantation :

Les trois domaines ou les scores sont les plus hauts sont les croyances a propos des
conséquences (19/20), le rodle/lI’identité professionnelle et sociale (16,5/20) et la
motivation (16,5/20): ce qui souligne en général que les soignants pergoivent les IF comme
positives et compatibles avec leur role, identité, et que cela les motive.

D’autre part les deux domaines ou les scores sont les plus bas sont le contexte
environnemental / ressources (3,5/20) et les émotions (7,5/20) : donnant les raisons de la non
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implantation et I’aire privilégiée d’intervention. Dans les ressources manguantes nous
retrouvons identifiés par une majorité de soignants le temps, la supervision et la formation.
Résultats secondaires :
Il existe une variation d’implantation entre les professions sans que nous puissions utiliser
ces données du fait d’intervalle de confiance large.

Tableau 12. Obstacles et facilitateurs (Michie et al., 2007)

Facilitateurs
des soignants

Croyances a propos des conséquences positives des IF
Réle/ identité professionnels et sociaux
Motivation

Obstacles des

Contexte environnemental et ressources

soignants Emotions : doute et peur

Obstacles Ressources, contexte environnemental : le temps, la supervision, la formation
institution Implantation variable en fonction de la profession ?

Facilitateurs de Professionnels variés, besoins de formations différents notamment pour le
I’institution personnel directement impliqué dans le soin, nécessité de disponibilité de

soutien
Structuration de I’équipe : seule une petite quantité de personnels formés
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11. Murray-Swank et al., 2007

But/ Question de recherche :

Cette étude vise a comprendre comment les patients avec une maladie mentale sévere
(SMI) vivent les relations de leur famille avec leurs soins et voient I’implication de leur
famille dans leurs soins.

L’étude a 3 objectifs :

» Caractériser le type de contacts des familles et de soutien parmi un échantillon de
patients atteints de maladie mentale sévére dans I’association de vétérans (Etats-Unis)
(données démographiques, caractéristiques cliniques mises en lien avec le vécu des
relations familiales ou la participation des familles dans le soin).

» Description du point de vue des patients concernant I’implication des familles dans
leurs soins : le désir de patients face a cette implication, la perception des besoins
d’informations et de services et des barrieres vis-a-vis de I’implication des familles.

o Tester I’hypothese que les niveaux de contact avec la famille seraient associés avec
une meilleure expérience de I’environnement familial (plus grande satisfaction
familiale, et soutien, moindre malaise et conflit familial) et un plus grand désir
d’implication de sa famille dans les soins.

Meéthode :

69 patients sont inclus, avec un diagnostic de schizophrénie, de trouble schizo-affectif, de
maladie bipolaire ou de dépression récurrente dans le systeme de santé du Maryland de
I’administration des vétérans. Le recrutement se fait en hospitalisation temps plein, en hopital
de jour ou en consultations.

83 patients sont contactés directement, 69 patients acceptent de participer, ce qui
correspond a une participation proche de 87 %.

Un entretien entre 60 et 90 minutes est réalisé entre aolt 2004 et mars 2006. Les
participants sont rémunérés 30 dollars apres I’entretien.

Aprés des questions détaillées sur le support familial du patient, des mesures standardisées
sont administrées :

- contact familial (questionnaire adapté de I’échelle breve de qualité de vie QOL) indexé
par les auteurs en trois niveaux : journalier, hebdomadaire et moins qu’hebdomadaire,

- satisfaction familiale (I’échelle de satisfaction familiale subjective de QOL),

- perception du soutien dans la famille (échelle incluse dans I’entretien consommateur
de I’étude PORT),

- conflits et détresses familiaux (3 items du module familial de ASI),

- désir d’implication des familles dans le soin de la maladie mentale,

- contacts familiaux avec le clinicien (dans le dernier mois, les 6 derniers mois, la
derniére année, il y a plus d’un an ou jamais),

- satisfaction des services offerts aux familles, sur une échelle de 1 & 4 (d’aucun besoin
satisfait a il y a eu une réponse a presque tous les besoins familiaux),

- questionnaire des besoins des familles, et barriéres développé pour cette étude.

Les patients sont questionnés :

- S’ils souhaitent que leur famille soit impliquée dans le traitement de leur maladie
mentale,

- Sioui, s’ils pensent que leur famille a besoin d’informations et de services,

- S’ils pergoivent des barriéres concernant le clinicien et concernant les familles.

De plus s’ils ont une famille, on leur demande quatre domaines qui empécheraient les
familles de participer.

Les symptémes psychiatriques sont évalués a travers I’échelle de BSI.
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L’analyse statistique est descriptive.

Résultats principaux :

Population :

Parmi les 69 patients il existe une grande majorité afro-américaine (65%). 52 patients
(75%) présentent le diagnostic de schizophrénie ou de trouble schizo-affectif.

1. Caractériser le type de contacts des familles et de soutien

Relation familiale et environnement :

Concernant les contacts avec la famille : 97% ont un entourage proche, 30% vivent avec,
81% ont une famille proche géographiquement.

41% ont un contact journalier, 26% hebdomadaire, 32% plus rare.

Données démographiques :

Les membres de la famille sont des fréres et sceurs (78%), des parents (48%), des enfants
(30%), d’autres proches (28%), des pairs (19%), des conjoints (12%), des grands-parents
(3%).

Caracteéristiques cliniques :

Dans les analyses exploratoires I’age du patient est négativement corrélé aux nombres de
jours avec la famille dans le mois précédent (R=-0,39, p=0,001) et avec le degré de sévérité
des problémes familiaux (r=-0,26, p=0,04).

Les hauts degrés de symptdmes paranoides et délirants sont associés avec une moins bonne
satisfaction des relations familiales (respectivement : r=-0,31, p=0,02 et r=-0,31, p=0,01). Le
haut niveau de symptémes paranoides est associé avec une perception moindre du soutien
intrafamilial (r=0,35, p=0,004).

2. Les points de vue des participants a propos de la participation familiale dans le
traitement :

a) Désir des patients

Concernant la participation des familles dans le soin: 67% veulent voir leur famille
impliquée dans leurs soins, 42% des familles ont eu un contact avec le clinicien dans I’année
précédente (71% des patients hospitalisés relatent des contacts entre familles et cliniciens,
contre 38% des patients suivis en ambulatoire).

b) Besoins d’informations et de services

Parmi les 52% de patients souhaitant une implication de leur famille, ils identifient pour
leur famille :

Des besoins d’informations concernant :

- Les progres thérapeutiques (81%)

- La maladie psychiatrique (77%)

- Le traitement de la maladie (77%)

Des services aux familles a travers:

- Une formation a la communication (63%)

- Des conseils par des professionnels de santé mentale (56%)

- Un groupe de soutien familial (48%)

c) Barriéres identifiées

Des barriéres a la participation familiale aux soins de la part des cliniciens vues par les
patients sont identifiées :

- Le manque de temps des cliniciens (29%)

- L’absence d’offre par les cliniciens (23%)

- La mauvaise expérience avec les familles, I’absence de réponses des équipes, les

cliniciens décourageant le contact avec les familles (<10%)
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Des barriéres a la participation familiale aux soins de la part des familles vues par les

patients sont identifiées:

Les familles sont trop occupées (35%)

Il existe des conflits familiaux (33%)

Les familles ne sont pas intéressées et hésitantes a venir dans les centres de soins
(29%) (essentiellement chez les Afro-américains)

Les familles sont trop éloignées, malades ou fragiles, avec des problémes de transports
(< 25%)

Des barriéeres a la participation familiale aux soins de la part des patients vues par eux-

mémes sont identifiées:

3.

Les patients sont préoccupés par le fait ne pas alourdir le fardeau familial (58%)
Il existe une problématique d’intimité pour les patients (49%)

Les patients ne percoivent pas le bénéfice (43%)

Les patients n’ont plus de contact avec les familles (27%).

Relation entre contact familial, environnement familial, perception des patients de
I’implication de leur famille dans le traitement :

Il existe une relation significative entre la fréquence des rencontres avec les familles et la
volonté qu’elles soient impliquées dans le traitement.
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Tableau 13. Obstacles et facilitateurs (Murray-Swank et al., 2007)

Obstacles venant des

familles

Familles trop occupées

Conflits intrafamiliaux

Mangue d’intérét ou réticence des familles

Eloignement géographique

Fragilité physique

Probléme de transport

Familles moins rencontrées en ambulatoire qu’en
hospitalisation

Facilitateurs concernant les
familles

Présence aupres des patients avec contacts fréquents

Perception de la diversité des soutiens familiaux

Tenir compte des variabilités démographiques
(population blanche/ afro-américaine)

Fréquence des relations familiales

Obstacles venant des patients

Souhait de limiter le fardeau familial
Intimité du patient

Absence de bénéfice percu

Absence de contact avec les familles

Facilitateurs venant des

patients

Présence d’entourage proche avec contacts fréquents

Fréquence des relations familiales

Volonté de voir leur famille impliquée

Patient inscrit dans un processus de soins

Aborder la réticence avec le clinicien car patient
principal incitateur

Obstacles des soignants et de
I’institution

Mangue de temps

Absence d’offre

Mauvaise expérience, soignants décourageant le contact
familial

Familles moins rencontrées en ambulatoire

Facilitateurs des soignants et
de I’institution

Adapter les groupes a la diversité des soutiens familiaux

Discuter des spécificités des groupes en fonction du
diagnostic

Tenir compte des variabilités démographiques

Discuter avec les patients de leur réticence
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12. Cohen etal., 2010

But/ Question de recherche :

Il s’agit d’une étude contrdlée randomisée Enhancing Quality of Care in
Psychosis (EQUIP) comparant les soins usuels et les interventions intégrées dans les
modeéles de soins chroniques. Ces dernieres comprennent I’assurance d’un traitement adapté
aux besoins du patient et d’une coordination des soins, la gestion des médicaments basée sur
les recommandations et une IF.

L’objectif est I’évaluation de I'implantation des IF a travers I’analyse de I’implantation
et de I’utilisation de I’intervention.

Meéthode :

Depuis janvier 2002, dans les centres de vétérans de Los Angeles et Long Beach sont
inclus des cliniciens et des patients. Les patients doivent avoir plus de 18 ans, un diagnostic
de schizophrénie ou de trouble schizoaffectif, ayant eu une visite médicale dans 4 mois
« échantillon » donnés et une dans les 5 mois du recrutement.

L’évaluation des patients et des cliniciens se fait au départ et a 15 mois (TO ; T+ 15)

Les patients répondent a un questionnaire (démographie, fréquence de relations familiales)
et une évaluation par la SCID a TO et a T+15.

Les cliniciens répondent a un questionnaire a TO et a T+15 concernant la formation des
psychiatres, leurs connaissances a propos de la schizophrénie et la charge de travail. Le
guestionnaire se poursuit par: la sous-partie évaluant I’implication auprés des familles
(family involvement subsacle du CAl), le MBI et la HSS. Les normes pour les soignants de
santé mentale sont utilisées pour évaluer le niveau d’épuisement des cliniciens.

Tous les cliniciens répondent a un entretien semi-structuré a TO et & T+15 conduits par le
principal investigateur ou le directeur de projet. Ils sont questionnés: « Etant donné que nous
tentons d’impliquer, éduquer et faire des thérapies familiales bréves avec les patients et leur
entourage...

- quelles barriéres anticipez vous dans cette partie du modéle de soin ?

- quels facteurs voyez-vous comme facilitateurs pouvant contribuer au succes de cette

étape ? »

La question finale est: « est ce que le modéle de soin que nous avons implanté a un effet
sur la participation des familles dans vos traitements ? Quelles en sont les raisons ? »

EQUIP est en 2 parties : la partie A consiste a engager les familles dans les soins, la partie
B est de fournir un enseignement aux familles sur la schizophrénie et son traitement en 3
sessions avec des séances de suivi.

Pour qu’une famille participe, le patient doit fournir son consentement au contact, puis les
coordonnées. Pour participer au programme de psychoéducation court, la famille devait étre
adressée par le clinicien du patient.

De maniére trimestrielle les équipes recensent les patients rapportant récemment au moins
une situation pouvant avoir une issue péjorative afin de les orienter vers une IF. Ce sont des
patients qui ont consenti & un contact avec leur famille, qui la voient au moins de maniere
hebdomadaire.

Résultats principaux :

29 cliniciens sont recrutés. 28 répondent a I’entretien et I’enquéte & TO : 18 sont internes en
psychiatrie, 9 sont psychiatres, 1 est infirmiere. Seuls 18 cliniciens complétent I’entretien a
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T+15. A T+15 un entretien est proposé a 11 personnes supplémentaires : 6 psychiatres, 3
cadre de santé et 2 étudiants en coordination de soins.
173 patients répondent a TO, 139 a T+15.

1. Implantation :

Partie A :

100 patients (58%) consentent au contact de leur famille ; 18,5% relatent ne pas avoir de
famille vivante, 11,6 % refusent et 21% ne sont pas questionnés.

Sur 100 familles, 73 recgoivent un courrier. 27 patients n’ont pas I’adresse compléte. A la
suite de la lettre, 3 familles contactent I’équipe. Aucune n’est engagée dans le programme.

Partie B :

A la suite des évaluations et alertes lors des rendez vous médicaux, sur les 100 patients
ayant donné le consentement, 50 patients (50%) ont: donné leur accord, des contacts
familiaux hebdomadaires, une situation préoccupante pouvant se dégrader. 27 patients (54%)
d’entre eux sont identifiés a plusieurs reprises. 6 familles (12%) d’entre eux sont déja dans
une psychothérapie familiale ou maritale. Parmi les 44 familles restantes seules 10 familles
(23%) sont contactées par le staff permettant a 7 familles de s’impliquer dans les soins du
proche mais hors programme de psychoéducation.

2. Analyse de I’utilisation des interventions

Cliniciens :

Les compétences (savoir, compétences, attitudes) des équipes sont identiques au cours du
temps.

Hebdomadairement :

- 79% des cliniciens délivrent de I’information aux familles,

- 74% des cliniciens recueillent des informations de I’entourage,

- 71% des cliniciens relatent aider I’entourage a faire face au stress.

Les barrieres anticipées dans les questions ouvertes a TO sont majoritairement :
- I’absence de patients éligibles car la majorité n’a pas de famille soutenante
- les contraintes de temps des cliniciens.

La présence d’un « gestionnaire de cas » (case manager) est anticipé comme un facilitateur
par plusieurs cliniciens.

A T+15, lors de I’entretien semi-structuré les cliniciens sont interrogés sur I’effet des IF.
Les réponses correspondent aux barrieres anticipées : I’absence de famille pour les patients ou
le fait d’étre séparé de leurs familles. Cette barriere est aussi décrite dans I’entretien qualitatif
décrivant des ruptures de lien avec les familles. Les familles accessibles sont décrites comme
« dysfonctionnelles » ou « inconsistantes », « habituellement le probléme ». Avoir une famille
aidante serait une exception selon les soignants.

Tous les cliniciens expriment cependant une volonté de travailler avec les familles, et ont
adressé a des IF.

Des patients et familles :

81 patients (81%) acceptant un contact avec leur famille la décrivent soutenante. Parmi
eux, ils vivent majoritairement avec (40) ou sont proches (29). Parmi ceux vivant séparément
26 (63%) ont au moins un contact hebdomadaire. Parmi les familles soutenantes, 44 soit 54%
n’ont jamais eu de contact avec I’équipe soignante ou pas dans la derniére année. Seuls 13
(16%) des familles ont eu un contact avec I’équipe de soins dans le dernier mois.
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A T+15, sur 100 patients, 88 ont répondu. 77 patients (88%) ne souhaitent pas voir leur
famille impliquée dans les soins: pour des raisons d’intimité, de famille surchargée, de
distance de la famille par rapport au lieu de soins

Les 11 patients souhaitant un contact envisagent des rencontres avec le psychiatre, des
rencontres avec un cadre s’occupant des familles, des conseils familiaux réguliers.

Résultats secondaires :

Epuisement des cliniciens :

Au MBI aucun des soignants n’a de score indiquant d’épuisement aux deux temps
d’évaluation (a noter que la population a changé entre les 2 temps). Parmi les sous-échelles du
MBI, on constate des scores d’émotion exprimée et de dépersonnalisation élevés,
d’accomplissement personnel bas des soignants. Ces scores montrent une stabilité entre TO et
T+15.

Problémes organisationnels :

Dans les entretiens qualitatifs, les problemes organisationnels sont cités bien que non
I’objet des entretiens : pression du temps par rapport aux autres responsabilités, liste d’attente.
Le «nurse case manager » serait vu comme plus approprié pour I’implantation du service
familial.

Tableau 14. Obstacles et facilitateurs (Cohen et al., 2010)

Obstacles liés aux Sous-estimation des contacts familiaux des patients
soignants Sous-estimation du soutien apporté par les familles
Faible accomplissement personnel au travail
Emotions exprimées et dépersonnalisation au travail fortes
Contrainte de temps

Obstacles liés aux usagers Refus de contact/ famille absente ou distante
ou familles Distinction entre accord des patients pour contact des familles et
accord pour les impliquer

Intimité du patient

Préoccupations des patients de protéger la famille

Absence de contacts avec les familles

Obstacles liés a Pressions du temps par rapport aux autres responsabilités
I’institution Liste d’attente pour les IF
Absence de contact avec les familles ?
Facilitateurs décrits par les Volonté de travailler avec les familles
soignants Présence d’un gestionnaire de cas
Disponibilité de temps plus importante pour ce gestionnaire de cas
Facilitateurs  liés  aux Rencontres informatives et de conseils envisagées pour les
usagers familles
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13. Prytys etal., 2011

But/ Question de recherche :

Dans le cadre d’une évaluation globale de I’'implantation des recommandations Nice,
I’objectif est la mesure de la capacité de développement des psychothérapies : des thérapies
cognitivo-comportementales (TCC) et des interventions familiales pour la prise en charge de
la psychose.

Des entretiens sont réalisés pour rechercher les facteurs affectant I'implantation des
recommandations Nice concernant la TCC et les IF dans la schizophreénie.

Ceci permet d’identifier les thémes et motifs des attitudes des équipes, de leurs
connaissances dans un cadre confidentiel ou ils peuvent discuter librement de questions
sensibles. Les résultats peuvent aider & trouver de nouvelles hypotheses pour la recherche
future.

Méthode :

Quatre équipes de santé mentale communautaire (CMHTS) sont entendues concernant les
besoins et la capacité & délivrer une TCC et une IF dans la prise en charge de la psychose dans
le cadre d’un projet d’évaluation et d’implantation des recommandations Nice.

Des entretiens qualitatifs sur le but de la recherche de durée entre 25 et 60 min et
retranscrit (sauf 2 refus) sont conduits auprés de cing coordinateurs de soins de chaque
équipe. L’analyse se fait sur le contenu thématique par un psychologue extérieur a Trust.

Population : il s’agit de 20 coordinateurs de soins de 4 équipes de CMHTSs travaillant de
maniére permanente, présents au moment de I’implantation. Parmi eux : des infirmiéres (11),
des travailleurs sociaux (6) et des thérapeutes occupationnels (3).

L’entretien est basé sur les themes de la littérature et les expériences des équipes a travers
des questions ouvertes pour générer les réflexions des participants. Les themes abordés sont :

- attitudes vis-a-vis de I’évolution de la maladie, le fonctionnement, le bien-étre et le
rétablissement de la psychose,

- perception du role du coordinateur de soins avec les patients psychotiques,

- lanature et le réle de I’intervention psychologique pour la psychose,

- les connaissances sur les recommandations concernant les interventions
psychologiques Nice,

- P’implantation : ses barrieres et ses facilitations.

Méthodologie :

L’analyse des contenus thématiques se fait a I’aide du cadre du guide des thémes des
entretiens par le responsable de la recherche et le psychologue chercheur. 9 sous-thémes
précisaient les 5 themes précédemment cités. La fiabilité intercodeurs avec k=0,69 établit une
bonne concordance entre les deux juges.

Résultats principaux :
1. Evaluation de I’'implantation :
L’offre par les équipes de soins de la TCC varie de 7 a 20%.
Alors que le contact avec les familles varie de 40 a 53 %, I’offre d’IF varie de 4 a 28%.

2. Connaissances des recommandations :

12 membres savent que la TCC et les IF sont recommandées, 6 connaissent uniquement la
recommandation concernant la TCC, 2 ne connaissent pas les interventions recommandées. 3
connaissent les criteres de TCC et d’IF, 3 connaissent uniquement celles concernant la TCC, 1
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uniquement pour les IF. On évalue si le personnel a déja recu une formation en TCC ou IF
(>3 mois): 1en TCC, 4en IF.

3. Thémes principaux :
a) croyances et compréhension de la psychose :

- croyances a propos du traitement pour la psychose :

La moitié considere le rdle combiné des médicaments avec la psychothérapie.

La majorité voit le traitement médicamenteux comme essentiel pour stabiliser, la
psychothérapie comme adjuvant.

- attentes vis a vis des patients atteints de psychose :

Il existe un point de vue pessimiste sur les personnes présentant le diagnostic de
schizophrénie et donc d’une maladie mentale chronique nécessitant un soutien au long cours.

Des expectations négatives sont décrites par 8 participants concernant les aptitudes des
patients a réussir sur des aspects sociaux et occupationnels ou interprétées comme un manque
de motivation. 4 ont une vision positive, notamment sur les progres possibles concernant la
problématique sociale et occupationnelle.

- vision du rétablissement dans la psychose :

La perception de variations entre individus est mise en valeur par les participants mais des
possibilités de progres sont pergues.

b) croyances et attitudes vis a vis des recommandations et des psychothérapies :

- positives : pour prioriser, améliorer la qualité du soins, et I’efficacité dans la

schizophrenie.

- doutes a propos de I’intérét et de I’applicabilité des recommandations cliniques:

6 participants révelent leur questionnement sur le réalisme des recommandations du fait
des contraintes de temps et des compétences demandées.

- Perceptions des psychothérapies dans la psychose :

Les avis sont partagés: 7 ont un avis positif, mais 6 évoquent la non-efficacité des
psychothérapies dans la schizophrénie (idée que la psychothérapie est pour les moins
symptomatiques avec un meilleur fonctionnement). 4 ont une vision plus partagée.

c) Perception du réle de coordinateur de soin:

- Les coordonnateurs de soins utilisant les interventions psychologiques :

Utiliser des interventions psychologiques simples est identifié par 13 d’entre eux comme
partie intégrante de leur role (psychoéducation, prévention des rechutes, gestion de I’anxiété
et du stress).

- Autres aspects de leur role : soutien pratique, aide a la collaboration avec le service de

soins, gestion des traitements, de I’adhérence, éducation a la compliance, surveillance
de I’état de santé et du risque.

d) Facteurs affectant I’implantation :

- Le manque de temps du fait de la charge de travail (pour formation et offre), évoqué
par 16 sur 20 participants.

- Lacrainte de la confusion des roles abordée par 10 participants : thérapeute et fonction
propre dans une équipe de soins.

- Le besoin de « spécialistes » eévoqué par 13 participants pour offrir des interventions
psychologiques et faciliter I’inclusion dans des thérapies.

- Le refus des usagers évoqué par 10 participants du fait d’une expérience passée ou
patient souhaitant éviter les intrusions des services de soins.
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- La charge de travail ajoutée aux difficultés de travailler avec des malades chroniques
est évoquée par 9 soignants.
- La longue liste d’attente pour les psychothérapies, citée par 9 participants, et donc le
délai entre le fait d’étre adressé vers une psychothérapie et I’inclusion.

Tableau 15. Obstacles et facilitateurs (Prytys et al., 2011)

Obstacles  liés
aux soignants

Perception de la maladie pessimiste

Perception négative du malade

Perception des recommandations

Connaissance des critéres pour adresser une famille
Perception de la fonction

Obstacles  liés
aux usagers

Refus par sentiment d’intrusion
Ou expérience antérieure de psychothérapie

Obstacles liés a
I”institution

Manque de temps pour la formation et I’offre
Charge de travail

Délais d’attente

Absence de « spécialistes »

Peu d’IF apres formation

Facilitateurs de
I”institution

Interventions psychologiques partie intégrante de leur role et
proposées réguliérement par les coordinateurs de soins
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D. Description des résultats
Les études analysées sont au nombre de treize.

1. Caractéristiques des études

a. Modeéle

Elles sont échelonnées sur une vingtaine d’années. Quatre d’entre elles sont menées sur le
méme type de modéle (Bailey et al., 2003; Grainne Fadden, 1997; David J. Kavanagh et al.,
1993; Martindale, 2000b). En effet, elles évaluent I’implantation des IF apres une formation
adressée a des soignants, mesurent les difficultés a I’implantation et les différents domaines
ou les difficultés sont plus importantes.

La méthodologie employée lors de ces études est variée, avec une prédominance pour des
études prospectives observationnelles descriptives. 1l s’agissait d’études qualitatives et
quantitatives.

Il existe une étude prospective contrdlée randomisée comparant deux types d’IF dans la
non-adhérence (Montero et al., 1999).

b. Echantillon

Les échantillons des études sont aussi de dimension variable avec des études sur les
soignants concernant jusqu’a 537 personnes contre 18 soignants dans celle incluant le plus
faible nombre de participants. Les études sur les familles et patients peuvent rassembler
jusqu’a 118 proches, 173 patients, d’autres n’incluent que 55 patients.

c. Mesure des variables

Elle se fait via I’utilisation de questionnaires postaux dans cing études. Dans les autres il
s’agit d’entretiens semi-structurés avec des questions ouvertes pour certaines, des échelles
d’évaluation menées par des psychologues spécialisés pour d’autres.

d. Type d’évaluations

Les échelles d’évaluation utilisées pour les soignants sont :instrument de mesure issu de
I’étude PORT(Dixon et al., 1999), FIS, CAI, concernant I’implication auprés des familles,
MBI, HSS concernant la souffrance des soignants au travail.

Le questionnaire des 33 domaines de difficulté est issu de I’étude de Kavanagh (David J.
Kavanagh et al., 1993).

Une étude utilise I’interview d’implantation basé sur la théorie (TBII) explorant 11
domaines (Michie et al., 2007).

Les échelles d’évaluation du statut clinique des patients sont variés: SCID, BPRS, DAS,
PAS, KGV, SFS.

Les proches sont évalués par différentes échelles notamment le FPQ, FCQ, et SNQ dans le
but de quantifier le fardeau, I’isolement social et les capacités a « faire face », CFl, KASI,
GHQ.

Les relations et le soutien avec les familles sont mesurés a travers I’échelle QOL,
I’entretien usager de I’étude PORT, les conflits familiaux ASI, autres.

Six études évaluent I’implantation aprés la formation de soignants a travers le nombre
moyen de familles vues par thérapeute.
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e. Evaluation de l'efficacité aupres des patients et des familles
Elle a été réalisée comme résultats secondaires dans deux études.

2. Caractéristiques des participants

a. Type de population/ ethnie/ représentativité

Il s’agit en majorité d’études anglo-saxonnes réalisées aux Etats-Unis, au Royaume-Uni,
en Australie. Seules quatre études sont réalisées en Europe.

La majorité des études est réalisée en zone urbaine (Prytys et al., 2011) donc non
généralisable, une seule étude spécifie avoir intégré un centre rural (Michie et al., 2007).

Les populations ciblées sont trés hétérogénes dans les personnes incluses. Ainsi nous
retrouvions une majorité d’études (onze sur treize) concernant les soignants partiellement ou
entierement. Certaines ciblent les soignants, les familles et les proches. Enfin une seule étude
ne s’intéresse qu’aux patients en majorité d’origine afro-américaine.

b. Type de familles et patients

Les populations sont toujours en lien avec la pathologie schizophrénique ou trouble schizo-
affectif.

Cependant une étude (Murray-Swank et al., 2007) explore des patients schizophrénes,
bipolaires et souffrant de dépression récurrente.

3. Caractéristiques des interventions familiales

a. Type d’interventions familiales

Les IF proposées sont :

- 5BFT dont 4 avec les patients selon le modéle de Falloon et 1 BFT non précisee,

- 1 psychoéducation « mutli-family » ou « single-family », 1 non précisée, 1 non
précisée mais non mise en place,

- 1 TCC non précisée, 1 associant TCC et thérapie familiale et individuelle avec
perspective de systéemie,

- 2 IF non précisées,

- 1 groupe de pairs selon le modele de Leff en comparaison d’une BFT,

- 1 n’évoquant pas de type d’IF (Murray-Swank et al., 2007).

b. Type d’intervenants

Il existe une grande diversité: psychiatres, internes en psychiatrie psychologues,
infirmiers, thérapeutes occupationnels, travailleurs sociaux, « case manager », cadre de sante,
éducateurs.

c¢. Format du programme

Il est tres variable d’une étude a I’autre. S’il est favorisé a la suite d’une période de
décompensation pour Kavanagh, certaines ne précisent pas le moment de participation.

Les études évaluant les difficultés d’implantation aprés formation des soignants précisent
le délai entre la fin de la formation et la mise en pratique.
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De plus, il existe des variations sur le lieu d’implantation : domicile et centre de santé
mentale ainsi que le modele de familles multiples ou famille unique.
Le nombre de séances est aussi tres différent d’une étude a I’autre ainsi que la fréguence.
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1. Conclusion

Le nombre d’études publiées sur I'implantation des IF est pauvre. Pourtant malgré une
efficacité largement démontrée par différentes études et une revue Cochrane (Pharoah et al.,
2010), le constat reste celui de I’absence de développement d’IF.

Du fait de I’hétérogénéité des études, des populations et des résultats il semble important
de prendre avec précaution les données retenues dans cette revue de littérature. Pour autant
dans une analyse descriptive elles peuvent nous donner des orientations quant aux recherches
futures sur les facteurs impactant la dissémination des IF dans la prise en charge des patients
schizophrenes.

Nous présenterons, afin de synthétiser, a travers quatre tableaux récapitulatifs les
informations données par ces articles concernant les barriéres et les facilitateurs a
I’implantation des IF.

La revue de la littérature que nous avons menée fait ressortir une large quantité de barriéres
a I’implantation, qu’elles soient liées aux soignants, a I’institution, aux familles et aux patients
(Tableau 16, Tableau 17, Tableau 18).

Si les facteurs impliquant les soignants ont été particulierement étudiés, il semble qu’il
existe encore beaucoup de zones d’ombre concernant les patients et les familles et leurs
attentes.

Pourtant, dans cette revue de littérature des facilitateurs ont pu étre listés et reconnus par
plusieurs articles, soulignant I’attention a leur porter (Tableau 19).

Malgré, dans la revue de la littérature des études de qualité méthodologique et
d’échantillons tres variable certains éléments en commun apparaissent prépondérants. Ils
semblent donc utiles a notre réflexion sur le développement des IF. Par ailleurs d’autres
études seront nécessaires pour avoir des éléments généralisables.
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Tableau 16. Barriéres impliquant les soignants

Barriéeres impligquant les soignants Réferences
Eléments d’organisation :

- charge de travail, longue liste d’attente, autres responsabilités 1,2,4,6,7,8,9,12,13

- manque de temps pour formation et offre, heures supplémentaires 1,2,4,7,11,12,13

- délais d’attente 12,13

- besoin de personnes formées, rdv dédiés 9,13

- manque de ressources 10

- peu de familles vues par thérapeutes formeés 1,2,4

- collaboration avec un co-thérapeute 4,6
Perception de la maladie:

- perception du traitement médicamenteux > psychothérapie 13

- modeéle biologique prédominant 13

- vision pessimiste globale 13

- vision du rétablissement négative 13
Perception du malade :
vision pessimiste sur les aptitudes & améliorer aspects sociaux et occupationnels 13
Perception de la formation:

- surestimation des connaissances dans les parties cognitivo- 1

comportementales 6
- manque de références, de connaissance, compétences en thérapie
systémique, cognitive, comportementale et familiale

Perception des recommandations : 13

- doutes concernant I’intérét et I’applicabilité 1

- différend entre besoins cliniques des familles et les besoins de la recherche |13

- vision des psychothérapies dans la psychose comme adjuvant 13

- connaissance des conditions d’orientation vers un groupe 7,8,9

- scepticisme concernant les TCC (confiance, familiarité, savoir-faire) 9

- autres raisons
Perception de I'implantation ressentie 1,2

- comme trés difficile, impossible malgré formation adaptée 4
modérée & impossible
Perception de la fonction :

- crainte de confusion des réles 13

- rencontrer des familles vues par d’autres thérapeutes 7
Perception des familles

- percues comme dysfonctionnelles 12

- engagement sur le long terme avec une famille spécifique 1

- manque de progrés des familles et patients 1

- recruter et engager des familles « appropriées », « suivables » 1,2,7

- engager des familles dans la thérapie 2,5

- différences d’attentes du groupe entre soignants et familles 3

- familles moins rencontrées en ambulatoire 1

- Sous-estimation des contacts familiaux (fréguence et soutien) 12
Facteurs personnels et émotionnels :

- mauvaise expérience, décourageant relations avec les familles 11

- variations interindividuelles de I’implantation des IF 2,4

- émotions exprimées élevées 12

- faible accomplissement personnel 12

- dépersonnalisation au travail 12

- émotions : doutes et peur 10

- intégration avec intéréts et responsabilités extérieures 1

- vacances et maladies 1
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Tableau 17. Barrieéres liées a I’institution

Barriéres liées a I’institution Réferences
Contexte institutionnel :

- contexte environnemental 10

- manque de soutien de la hiérarchie et des collégues 4,6

- manque de connaissance et de reconnaissance par les collégues de la valeur du | 4, 6

travail familial

Organisation :
- concession de temps du service et intégration aux autres responsabilités
- demandes courantes de soins importantes/ maladies chroniques

1,2,4,6,7,8,9,10,
11, 12,13

- absence d’offre d’intervention familiale (aprés formation) 5,13
- liste d’attente pour IF 11, 13
- absence de « spécialistes » 12,13
- co-animation 13
6
Formations et Supervisions :
- supervisions pergues comme une contrainte ou non justifiées en I’absence de 2
travail familial en cours
- acceés a la supervision 4,10, 13
- acceés a la formation 10, 13
Type d’intervention familiale proposé :
- groupes de proches (RG) moins compliants 3
Aspect économique :
- manque de remboursement pour un traitement long et prouvé empiriquement | 5
- incertitude de financement par I’agence/ Ressources 5,10
- absence de codage de I’activité 6
Communication avec les familles :
- familles moins rencontrées en ambulatoire 11
- absence de contacts avec les familles 12
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Tableau 18. Barriéres liées aux patients et familles

Barriéres liées aux patients et familles Réferences
Absence de famille éligible :
- refus des usagers : intimité, famille surmenée, distance par rapport aux lieux de 11,12,13
soins 11,12
- souhait des patients d’alléger le fardeau familial ou de protéger la famille 12
- distinction entre accord pour les contacter et pour les impliquer 11,12
- absence de contacts ou de famille vivante ou en conflits 12
- absence de coordonnées correctes 1,2,4,7
- difficultés & trouver des familles patients « appropriées », « suivables »
Conformité avec les attentes des familles :
- non-applicabilité du programme aux besoins des familles 1
- différend entre besoins cliniques des familles et besoins de la recherche 1
- arréts en cours de suivi (dégradation clinique des patients, manque d’intérét ou
dégradation conditions physique du proche) 7
Facteurs émotionnels:
- motivation des familles, absence de volonté et d’intérét 2,9,11
- manque de progrés des familles et patients 1
- attitude des familles, Réticence 6,11
- engagement des familles 2,6
- faible connaissance et compréhension de la maladie 3
- difficultés pour la famille & accepter le diagnostic 9
- scepticisme concernant I’efficacité 7
- absence de contacts avec les familles 12
- conflits au sein des sessions familiales 4
Profil des patients :
- patients plus agés 3
- antécédents de plusieurs hospitalisations 3
- non-compliance avec le traitement pharmacologique 3
- mauvaise condition des patients ou insight pauvre 7
- sorties du patient d’hospitalisation, familles moins rencontrées en ambulatoires 9,11
gu’en hospitalisation
- absence de bénéfice percu par les patients 11
- expérience antérieure de psychothérapie par les patients 13
Organisation et aspect pratique:
- engagement pendant le temps de travail 7
- manque de temps 9,11
- éloignement géographique / problémes de transports 11
- fragilité physique des familles 11
- vacances ou maladies 1
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Tableau 19. Facilitateurs aux interventions familiales

Facilitateurs aux interventions familiales

Références

Institutionnels :

« case managers » (gestionnaire de cas) a I’origine de I’implantation
développement de capacités dans les équipes/ structuration de I’équipe pour former
une petite quantité de personnel / Nombre de thérapeutes formés >8 dans chaque
centre

adaptation du temps de travail et de son organisation / flexibilité du service adaptée
aux familles (professionnels, localisation, horaires)

réorganisation du temps de travail

codage de I’activité pour certains professionnels

12,13
10, 2

Interventions familiales :

engagement dans une phase aigiie et début dans les 6 semaines de rémission
intervention précoce, pas de sélection de public

séances hebdomadaires puis espacées

adaptation des groupes a la diversité des soutiens familiaux

adaptation des groupes a la diversité ethnique

specificité des groupes a discuter en fonction des diagnostics

en centre de santé mentale plut6t qu’a domicile / groupes organisés a domicile
groupe de thérapie comportementale familiale (BFT)

présentation comme un traitement standard

co-animation

rapidité de mise en place apres formation

communication variée (institution, affichage, organisations d’entre-aide, psychiatres
extérieurs, publicité, internet)

Liés au personnel :

connaissances et difficultés différentes selon formation initiale antérieure
besoins de formations différentes car diversité dé professionnels (psychiatre/
psychologues/ autres)

implication antérieure avec les familles / Majorité des familles vues par une minorité
de soignants

utilisation des techniques dans le travail quotidien et individuel

processus actif de recrutement des familles

pas de sélection de public

non-sélection de familles considérées comme « difficiles »

psychiatre responsable adresse lui-méme le patient

I’équipe de I’intervention familiale est identique a celle des soins réguliers
aborder la réticence a la participation avec les patients

disponibilité de temps plus importante pour le « case managers »

2,4,6

= N
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Facilitateurs aux interventions familiales (suite)

Références

Formations et supervisions :

formations hebdomadaires / Structures modulaires de la formation

examens des connaissances réguliers

supervisions régulieres

consultations individuelles avec initiateurs du projet

supervisions individuelles en cas de besoins avec formateurs/ consultants extérieurs
disponibles/ entretiens téléphoniques avec tuteurs

- enregistrements des séances pour supervisions cliniques 1,4

- création d’un groupe de soutien entre personnes formées 4

- disponibilité de soutien pour les professionnels directement impliqués dans le soin | 10

Vécu et bénéfices des soignants :

- peu de difficulté & implanter I’intervention comme ressenti global 6

- croyances des soignants a propos des conséquences positives des IF 10

- augmentation du nombre de familles vues/Familles vues plus fréquemment 2,6

- perception du travail avec les familles plus optimiste 2

- bénéfices dans la relation avec les familles et les patients 7,8

- perception des besoins des familles 2,6

- augmentation de la confiance en soi, du sentiment de compétence 6,7,8

- sentiment de bénéfice dans le travail global 6,7,8

- hiérarchie favorable /Représentation et reconnaissance du travail familial dans 6,8
chaque centre /Réalisation d’un atelier informatif au sein du centre de santé
mentale 10,12

- role et identité professionnelle et sociale, Motivation et volonté des soignants de
travailler avec les familles

Familles et patients :

- familles présentes auprés des patients avec contacts fréquents, fréquence des 11
contacts favorisent la participation

- considérer la diversité des soutiens familiaux (type, ethnie) 11

- vivre dans une plus grande famille 3

- volonté des patients de voir leur famille impliquée / Rencontres informatives et 11,12
conseils familiaux envisagés par les usagers

- patients inscrits dans un processus de soins 11

- amélioration des familles : fardeau subjectif et objectif, de la communication avec | 7
le patient, des intéréts et contacts sociaux des familles, réduction des stratégies de
résignation et de coercition

- amélioration des patients : symptémes positifs et affectifs, fonctionnement social, 4,7

résultats cliniques visibles
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Partie 3 : Illustration clinique
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I. Description du groupe

Les groupes d’IF aupres de proches de patients schizophrénes existent depuis 3 ans au sein
du Centre Médico-Psychologique du secteur 7 de Toulouse.

Ils sont animés par trois personnes: une psychiatre, un psychologue, et un infirmier
travaillant tous trois au sein de I’unité. La psychiatre et le psychologue ont été formés par le
programme Profamille. A la suite de cela, depuis novembre 2011, un groupe a été formé
chaque année.

Le mode de communication de I’existence d’un tel groupe est fait de maniére postale aux
psychiatres libéraux de la ville de Toulouse, aux psychiatres hospitaliers via messagerie
électronique ainsi qu’une communication aux usagers et leurs familles par ’TUNAFAM.

Généralement au cours de I’été précédent I’inclusion, les familles sont rencontrées par un
membre de I’équipe d’animation du groupe. Une réunion d’information est réalisée avant de
débuter les séances. Les familles doivent répondre & certains criteres : que leur proche soit
porteur de maladie schizophrénique (ou de trouble schizo-affectif), qu’il soit en cours de
suivi. Il n’existe pas de critére concernant le lieu de vie du patient.

Les personnes sélectionnées peuvent étre des parents, des fréres et sceurs, des conjoints.

Toutefois a ce jour, des conjoints de patients schizophrénes se sont présentés mais n’ont
pas poursuivi et seuls des parents ont participé.

Les themes abordés sont la connaissance de la maladie et des traitements, le
développement des capacités relationnelles au quotidien, la gestion des émotions, le
développement d’un réseau de soutien.

L’objectif est de dépasser les difficultés du quotidien telles que I’opposition, I’agressivité,
le manque d’initiative, les angoisses et la tristesse, le retrait social du proche. Le dispositif a
aussi pour but d’appréhender difféeremment le sentiment de culpabilité, la frustration, le
sentiment de solitude, d’irritabilité, d’anxiété, de tristesse et d’abattement des proches de
personnes diagnostiquées schizophrénes.

Le groupe s’organise sur le mode d’onze sessions échelonnées toutes les 3 semaines. Les
personnes s’inscrivent sur une année d’IF.

Les séances présentent toutes un objectif principal. Elles commencent par un tour de table
de I’assemblée des participants afin de rediscuter de leur vécu entre les 2 séances, des
conséquences dans leur quotidien de la précédente séance.

Pour I’année 2013/2014, le calendrier des IF s’établissait selon le programme suivant:

e Premiere session: Présentation du programme, témoignage des participants des
groupes précédents, présentation des participants et des animateurs du groupe 2013

» Deuxieme session: Connaissances actuelles sur les causes et la nature de la
schizophrénie

» Troisieme session : Développer mes compétences pour mieux communiquer avec mon
proche

* Quatrieme session : Améliorer mes compétences dans I’identification, la réévaluation
et la « gestion » de mes émotions dans les interactions avec mon proche (1)

« Cinguieme session : Améliorer mes compétences dans I’identification, la réévaluation
et la « gestion » de mes émotions dans les interactions avec mon proche (2)

» Sixieme session : Apprendre a m’affirmer face & mon proche et & poser mes limites
efficacement

» Septiéme session : Mettre en pratique le processus de résolution de problémes dans les
situations qui me posent des difficultés avec mon proche (1)
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» Huitiéme session : Mettre en pratique le processus de résolution de problémes dans les
situations qui me posent des difficultés avec mon proche (2)

* Neuviéme session : Développer des attentes réalistes face aux capacités de réalisation
de mon proche, apprendre a ne pas surestimer ou sous-estimer son potentiel

» Dixieme session : Rencontre entre participants du groupe sans les animateurs

» Onziéme session : Rencontre finale et bilan des sessions.

Nous avons été observatrice du groupe qui s’est déroulé sur I’année 2013/2014. II
s’agissait d’un groupe constitué au départ de 8 femmes et 1 homme. Toutes avaient un enfant
porteur de la maladie schizophrénique. L’homme était le beau-pére d’un des enfants porteurs
de la maladie, il accompagnait sa compagne et n’avait pas de demande réelle concernant les
IF.

Au cours des 2 premiéres séances le couple ainsi qu’une autre mere ont cessé de venir. Le
groupe s’est alors constitué de 6 femmes, meres d’un enfant malade.

Pendant I’année, il a été constaté une tres grande irrégularité de présences, avec hotamment
une personne absente une fois sur deux et une absente les 3 dernieres séances. D’autres ont
été présentes a chaque séance, d’autres absentes une fois.

Le groupe était assez hétérogene, avec une population de meres venant juste d’apprendre le
diagnostic de schizophrénie et de méres informées du diagnostic depuis plus de 10 ans.

De plus, nous pouvions constater des différences de modes de vie : une partie des meéres
vivait avec leur proche malade, une partie des proches vivait de maniére autonome avec des
interactions avec leurs meres. Certains des patients étaient revenus vivre avec leurs méres a la
suite d’une expérience de vie autonome.

Il s’agissait en grande majorité de meres seules, veuves ou divorcées. Une vivait en couple
et une autre vivait avec le pére de son fils.

Elles narrent une histoire de la maladie de leur proche comprenant de multiples étapes :
« mon fils disparait pendant 2 semaines », « mon fils rechute, s’automutile », « il y a deux ans
mon fils a fugué, finalement est revenu passer le bac ».

Elles décrivent des relations tres ambivalentes avec leurs proches teintées de culpabilité
« je me sens responsable », « il me pourrit la vie », «elle est trés exigeante envers moi,
adorable, epuisante et détestable », « je dois me surveiller car c’est parfois trop dur, quand
elle est fluctuante et qu’elle me menace de suicide ».

Les attentes des méres étaient multiples. Elles concernaient la communication, les habilités
du quotidien, la gestion financiere, I’acceptation du traitement. Des questions concrétes
étaient posees sur les origines de la schizophrénie «pour mieux comprendre »,
I’autonomisation de leur proche (vivre en appartement). L’aspect émotionnel correspondait a
une partie importante notamment la culpabilité « je me sens responsable » et le désespoir
« j’ai baissé les bras », « il me pourrit la vie », les conséquences dans le couple « le pére est
dans le déni », « il fuit dans le travail ».

Elles se préoccupaient de leur propre bien étre «je dois me protéger, comment me
ressourcer ? », mais exprimaient aussi les inquiétudes suscitées par leur proche « je ne peux
laisser mon fils seul, j’ai peur qu’il se blesse, il reste trop enfermé », souhaitant diminuer ces
émotions « je suis trop dans I’affect », alors qu’une autre participante se décrivait comme
« détachée, relativise, positive ».

Afin de respecter I’anonymat des participantes au groupe d’IF auquel nous avons assisté,
I’ensemble des prénoms a été changé. De plus, a été envoyé a tous les participants des 3
derniéres années un questionnaire de satisfaction (Annexe 3) dont nous citons des extraits
afin d’entendre le point de vue des familles concernant le programme proposé.

122



Il. Le vécu des familles

A. Limitations au recrutement des familles

1. Contraintes de temps et professionnelles

Le travail nous est apparu comme une échappatoire pour les meres participant au groupe.
Elles mettaient ainsi a distance les difficultés de la maison. Cela leur permettait d’imaginer
que leur proche était un peu indépendant. En fait cela leur permettait, a elles, de garder une
autonomie. Parmi elles, une seule ne travaillait pas, une autre était a la retraite. Les autres
avaient une activité professionnelle. A plusieurs reprises, elles ont été absentes ou en retard
pour des raisons professionnelles ou autres. Cependant dans les retours des questionnaires de
satisfaction les horaires et la fréquence n’ont pas semblé problématiques. A contrario, peut-
étre parce que ces familles avaient déja fait le premier pas et participé a ce groupe, quelques
familles ont demandé & augmenter le nombre de sessions, voire prolonger les interventions sur
deux ans.

La demande est aussi faite de faire « une rencontre a distance », « pour avoir du recul pour
reparler de cette formation et les applications et mises en ceuvre », « faire le point sur les
apports des sessions, les habiletés développées, celles a maintenir ou renforcer ».

Les horaires et la durée n’apparaissent pas comme un obstacle, ni comme un facilitateur.

2. Le type de proches regus : des meres, pas de fréres et sceurs

Une participante dira : « La famille est touchée directement et ne comprend pas toujours la
maladie ». Aucun pére, cette année n’a participé. lls étaient 4 I’année précedente contre 2
I’année d’avant. Il n’y a eu aucune participation de la part de la fratrie.

Liliane évoquera son mari : « Il est dans le déni, il fuit dans le travail », se plaignant qu’il
ne vienne pas.

Un des regrets exprimés par les participantes cette année est cette absence de mixité, d’une
part pour I’équilibre de la charge émotionnelle que cela peut comporter d’avoir des couples
pendant les seances, mais aussi car le point de vue masculin pergu comme plus pragmatique
semblait intéresser les participantes.

Ce constat souléve un obstacle a la participation des péres de patients schizophrénes. Les
raisons peuvent étre multiples : du défaut d’acceptation de la maladie, en passant par une plus
grande réticence a participer a des groupes abordant les émotions, ou bien des limites
concernant le temps libre et le travail.

Concernant la participation de la fratrie, les obstacles peuvent étre a divers niveaux. En
effet, les parents de patients schizophrénes ne sont pas forcément favorables a une telle
participation : certains membres imaginent qu’un groupe rassemblant parents et freres et
sceurs aurait été limitatif, contrdlé du fait du niveau émotionnel. D’autres essaient de protéger
la fratrie d’une implication : « Chacun a sa vie a faire, je ne veux pas que cela se répercute sur
eux ». D’autre part, les relations avec la fratrie sont parfois distantes : parmi des participants
certains souhaiteraient cette implication mais font souvent le constat que « le lien affectif est
déja rompu ». Un autre participant dira: « Il faut du temps pour panser les blessures ».
Fabienne relatera que son fils est en froid avec sa fille malade, Liliane constatera avec
tristesse I’absence de lien entre les fréres.

Nous pouvons imaginer que la souffrance psychique que vit la fratrie est tue, s’exprime
peu. « lls ont un avenir a construire » dira un des membres. Une autre ajoute : « Son frere ainé
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ne comprend pas la situation », évoquant ici le déni, I’absence d’expérience ou d’information
dans lequel vit souvent la fratrie.

Il apparait essentiel pour dépasser ces limites concernant la fratrie d’avoir une information
spécifique et dédiée. Un participant écrira: « Tout dépend de I’age des fréres et sceurs » ;
« Un film explicatif serait probablement apprécié ». De plus, les familles suggeérent qu’un tel
groupe devrait exister a part entiére. En effet, I’indication d’un groupe spécifique rendrait la
participation peut-étre plus aisée car il nous semble intéressant de pouvoir les impliquer
justement dans des moments ou la charge émotionnelle est moins forte, ou I’implication
quotidienne n’est pas a son apogée. Nous pouvons entrevoir qu’ils interviendront a la
disparition de leurs parents. Il semblerait ainsi judicieux de pouvoir les sensibiliser alors
qu’ils partagent encore le méme quotidien, c’est a dire au moment méme de la déclaration de
la maladie.
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B. Attentes des familles des interventions familiales

1. Larecherche de la cause

Il s’agit de la premiére raison exprimée par les familles concernant leur participation au
groupe. Elle nous apparait comme une des principales motivations aux IF.

En effet beaucoup de parents sont en attente d’une réponse a la question : « Pourquoi ? ».
Pourtant, a I’heure actuelle, avec les éléments de communication, les familles ont déja en leur
possession les données scientifiques. Le constat d’une absence de réponse ou d’un modeéle
explicatif multifactoriel est souvent douloureux. Une des motivations de participation au
groupe était la compréhension et cette question reviendra de maniere récurrente : « Pourquoi
est-il malade ? », « pourquoi fait-il cela ? ». C’est dans ce cadre la que I’impact a été le plus
important. De plus, malgré les informations que les familles avaient avant de participer au
groupe, les participantes prennent confiance dans leurs connaissances. Le fait que les
informations viennent de professionnels non-impliqués dans les soins de leur proche rend la
communication plus authentique, moins teintée d’appréhension. Les familles sont plus
spontanées, osant poser les questions qu’ils ne disent pas aux psychiatres traitants de leurs
proches. Pourtant, aprés leur participation au groupe, certains recherchent encore « des
réponses médicales plus précises ».

L’intérét important des familles concernant les causes et les prises en charge de la maladie
semble étre un facilitateur a la participation aux IF.

Ceci offre donc une perspective pour sensibiliser les familles et les inscrire dans cette prise
en charge. L’intervention de personnes extérieures aux soins de leur proche permet aussi de
diminuer la réticence et est donc peut-é&tre a valoriser pour faciliter I’implication.

2. L'intérét

L’intérét pour un tel groupe peut étre limitatif.

A I’opposé de ce que nous venons de souligner, nous pouvons aussi imaginer que la
disponibilité des informations, via les nouvelles technologies rend les proches riches en
connaissances, et peut-étre moins en demande d’informations théoriques sur la maladie elle-
méme et les thérapeutiques. Une des meres qui a interrompu prématurément le groupe a
précisé « qu’elle savait déja tout ».

En effet, si la perception de I’apport est minimale, I’investissement matériel et émotionnel
ne sera pas a la hauteur des attentes du groupe. Lors de cette rencontre, toutes ces meres ont
pu partager et travailler sur leurs propres expériences et c’est cet échange qui a permis
I’avancée.

Reste I’aspect de souffrance psychique : celle-ci est souvent inabordable, tue, contrdlée,
rationalisée. Il apparait que la détresse psychique contrairement au manque de connaissances
ne peut-étre entendue ou dite. Le fait de ne pas accepter d’en parler fait barrage aux IF
proposeées.

Une personne ne percevant pas I’intérét de I'lF, se désinvestira trés vite ou arrétera
précocement.

Ceci a été retrouvé dans ce groupe avec Emilie, qui n’est pas venue a la premiére séance, a
participé a la deuxiéme séance pour ne plus jamais revenir.

Une des participantes pourra questionner I’évaluation de la motivation pour éviter les
arréts en cours d’année, qui déstabilise aussi le groupe constitué. Elle proposera des
rencontres précédant le groupe pour tester la motivation et selon elle « éviter les abandons ».
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L’intérét pour ces groupes est aussi étroitement lié au moment de I’histoire de la maladie.
Lorsque le désespoir a été partiellement surmonté, il est alors possible de s’intéresser un peu a
I’avenir, et aux autres. Pour ces familles, il faut souvent dépasser la période d’abattement.

La difficulté d’un tel groupe est aussi dans le partage. Souvent les familles sont envahies
par leurs souffrances au quotidien, rendant impossible le fait de pouvoir écouter les autres.
L’intérét pour les difficultés des autres est alors restreint. Ce n’est que plus tard parfois que ce
partage est reconnu comme bénéfique personnellement. Une participante pourra dire en guise
de bilan : « On ne sent pas jugé, on apprend beaucoup, on a aussi I’impression de donner un
peu aux autres ».

L’absence d’intérét que peuvent porter les familles nous semble une entrave a leur
participation. La motivation qu’elles manifestent joue une part déterminante dans la réussite
d’une telle intervention. Nous pouvons imaginer aussi qu’une famille qui viendrait contrainte
ne bénéficierait que modérément des apports du groupe. Cependant, il nous apparait important
de pouvoir soulever que I’intérét et la motivation des familles ne sont pas sans lien avec la
connaissance qu’elles peuvent avoir de ce type d’interventions. Ainsi, une information
réguliére de la part des soignants ainsi qu’un partage par d’autres familles de leur expérience
de ce groupe peut faire croitre grandement les intentions des familles concernant leur
participation. Cet obstacle nous semble étre la conséquence directe du manque d’information
aux familles (et nous verrons plus loin, du manque d’informations des soignants aussi
probablement).

3. Le besoin de soulagement ou la volonté de réfléchir

Une des attentes des meéres est la verbalisation de la souffrance. Elles ont besoin d’un
espace de parole ou raconter les difficultés du quotidien, les angoisses d’aujourd’hui et de
I’avenir. Elles viennent chercher de I’empathie et de I’écoute. Parfois, I’idée de faire des
exercices, de s’exposer a travers des jeux de role semble effrayant. Elles n’imaginent pas
I’intérét que cela a et les mises en pratique peuvent justement les éloigner de ce type
d’intervention psycho-éducative.

Yolande, alors que nous venions de discuter longuement du passage a I’acte de son fils dit :
« Est ce qu’on peut parler d’autre chose ? » comme pour signifier au groupe que I’intensité
émotionnelle atteinte n’est plus tolérable.

Elle décrira lors de la derniére séance ses besoins vis-a-vis de ce groupe : « On a besoin
gu’on nous donne une tape dans le dos signifiant : allez, continue ». « Je n’aurais jamais fait
ce que j’ai fait (aller porter plainte) ».

Michele au cours d’une séance dira : « Je suis la pour étre moins découragée ».

Lors d’une autre séance, Solange présentera dés le début de la séance : « Je suis fatiguée,
déprimée, il va falloir que vous me remontiez le moral ». Cette interpellation du groupe
montre a quel point cette mere a su utiliser cet espace comme soutien. Le travail fournit en
séance lui a aussi donné de la force dans sa vie quotidienne. A I’inverse, une mére dans des
moments de désespoir ne venait pas en séance, justement pour ne pas s’exposer et ne pas
entendre les difficultés des autres.

De plus, suivant I’intensité emotionnelle du moment, ou le vécu global de la personne, il
semble évident que la réflexion menée autour des réactions de chacun n’est pas égale.

Dans le questionnaire de satisfaction, certaines personnes demandent plus de mises en
situation, percevant dans les jeux de réle un réel bénéfice dans leurs habilités de
communication avec leurs proches.
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D’autres participantes se perdent dans leurs récits en répondant aux consignes de la séance
avec difficultés, malgré I’aide des animateurs, alors que certaines s’y soumettent plus
facilement.

Une des meéres de famille qui a participé cette année au groupe relatait avoir déja assisté a
un autre groupe de méme fonction. Elle fOt parmi les méres les plus assidues de ce groupe.
Nous interprétons cela comme une participation a un autre moment de I’histoire de la maladie
de son fils. Peut-étre que le positionnement qu’elle a eu pendant les séances n’était pas le
méme, d’un besoin d’écoute, elle est possiblement parvenue a une position de recherche de
modification de communication, des émotions et des comportements.

Nous pouvons alors percevoir cette barriére dans ces groupes, les attentes des familles sont
parfois bien différentes des objectifs fixés par les animateurs.

Alors que nous interrogions les participants sur I’intérét de la séance sans animateur dans
les questionnaires de satisfaction, certains y voient « une rencontre complémentaire, ou la
parole circule difféeremment», ou «la parole est libérée » assurant «le lien entre les
participants ». D’autres ont une perception de cette rencontre plus négative : « Le risque est
de tourner en rond ». Un participant dira de cette rencontre: « A chaque séance les
participants sont dans un cadre précis qui s’accompagne de réflexions pertinentes sur notre
attitude et qui nous permet d’avancer. Dans cette rencontre sans animateur les participants se
retrouvent a « papoter » et ne sont plus dans une démarche de réflexion sur son attitude ».

A travers ces divers points de vue concernant la séance sans animateur nous constatons les
attentes différentes de chaque participant.

L’intérét de créer du lien social pour diminuer I’isolement n’est appréciable que par les
participants s’en plaignant.

Les membres viennent tous parce qu’ils ont un proche présentant une maladie
schizophrénique et pour soulager une souffrance du quotidien. Pour autant les attentes de
chaque individu difféerent en terme de décharge émotionnelle, de volonté d’exercices et de
mises en pratique.

Cette variation des demandes peut étre un obstacle pour les deux types de familles. Un
groupe ne correspondant pas aux attentes de la famille pourrait étre responsable de perdus de
vus. De notre point de vue, le groupe auquel nous avons assisté tentait d’allier les deux types
d’approche, laissant un temps de parole et un temps de mise en situation. Cet obstacle n’est
surmontable qu’a I’aide de la souplesse d’une équipe d’animation qui s’adapte aux demandes
d’un groupe plutdt qu’un autre. 1l semble aussi possible par les rencontres préalables a la
participation d’orienter sur deux groupes différents.

4. Interroger la relation au proche sans lui nuire

Le respect de I’intimité est a mettre en balance avec les inquiétudes que les patients
suscitent chez leurs proches. Ainsi Yolande raconte comment aprés I’arrét de traitement, son
fils Julien allait moins bien : « Cela faisait quelques jours que j’allais vers lui car il se mettait
en retrait ». C’est a cette occasion, a la suite d’une remarque sur les amis de Yolande que
Julien lui a donné un coup de poing. La question que toutes ont posée face a cette situation est
la position a adopter face a son proche qui va « moins bien ». Yolande raconte : « J’avais
besoin de comprendre mais il m’a demandé de sortir de sa chambre ». Nous percevons ici la
difficulté de ces familles a trouver la position juste afin de protéger leur proche et a la fois de
respecter leur espace, leurs choix d’arrét de traitement.

Michéle constate que ce qui est difficile, « c’est la cohabitation », « ce qu’on veut c’est
avoir la paix, on voit que les conflits s’apaisent quand ils habitent par eux mémes ».
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Finalement, les familles percoivent qu’elles peuvent étre intrusives et que cela peut générer
du conflit. Pouvoir aborder ces questions-1a, sans avoir le vécu de ne pas respecter I’intimité
du proche semble apporter a toutes ces meres. Il s’agit ici de I’intérét d’une approche
groupale, avec des familles vivant des situations semblables. En effet, s’interroger sans mettre
a mal la relation avec le proche semblerait un argument facilitant la participation.
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C. Moment dans I'histoire de la maladie

1. Le moment dans l'histoire de la maladie du proche

Un premier épisode psychotique aigu ne permet pas de poser le diagnostic de
schizophrénie. Pourtant, il existe des signes pre-morbides pouvant donner une indication d’un
risque majeur de chronicisation. Ces périodes la, qui correspondent souvent a des moments de
crises, voire des premieres hospitalisations, sont chargées émotionnellement pour I’entourage
et pour le patient. L’avenir est souvent inenvisageable. Les familles percoivent a la fois la
maladie mentale grave, ou bien, banalisent I’inquiétude transmise par les soignants comme
moyen de défense. Ce que nous pouvons constater alors, est souvent une incapacité a penser
ce qu’ils vivent. Les impliquer dans un groupe de proches parait difficile. La chronicité de la
maladie decrite par d’autres familles peut s’avérer effrayante. Donc un début de prise en
charge, une hospitalisation & I’origine du diagnostic est un barrage a une implication des
familles.

Cependant plusieurs participants imaginent qu’une information systématique lors de la
premiére hospitalisation serait utile, ou bien de « proposer une information des le diagnostic
posé ou a la premiere hospitalisation ».

Par ailleurs, des familles impliquées depuis des années dans le soin, qui ont déja restreint
leurs intéréts, leurs relations sociales ne pergoivent pas les changements qu’ils pourraient
retirer d’un tel groupe.

Vivre avec la maladie schizophrénique d’un proche depuis longtemps semble donc étre
aussi un obstacle a une participation a des IF.

Chaque moment dans I’histoire de la maladie de son proche peut donc apparaitre comme
une entrave a la participation a de tels groupes.

Une participante décrira: « Il se dégage des réunions une charge émotionnelle trés forte
qu’il faut étre capable d’affronter et de «digérer ». Il faut avoir fait un cheminement
personnel dans I’acceptation de la maladie pour pouvoir « absorber les chocs » ». Une autre
reconnaitra : « Je ne me serais pas sentie préte avant ; la charge émotionnelle est forte avant,
pendant, et aprés les sessions, pour moi ¢’était le bon moment et cela m’a vraiment aidé ».

Fabienne dira a la derniere séance : « Je mesure aujourd’hui un peu plus a quel point elle
est malade. C’est le bon moment pour moi. Il fallait se sentir prét. C’est dur
émotionnellement, on ne peut pas le faire au début, ce groupe, les situations relatées par le
groupe font échos en nous ».

Une grande majorité des questionnaires retrouve une réponse positive a la question:
« Auriez-vous aimé participer a ce groupe plus tot ? ». Les raisons sont de « diminuer les
souffrances de nos proches, en couple et en famille », « atténuer la culpabilité », « aider a voir
I’avenir des proches plus objectivement », « lui apporter un soutien plus efficace », « pour
perdre moins de temps dans une amélioration de la compétence de la compréhension de la
relation avec mon proche et du travail sur soi a faire », « pour comprendre plus tot, éviter que
notre propre souffrance s’alourdisse en plus de doutes et d’incompréhensions », « pour
rompre I’isolement, le désarroi, I’impuissance, se rendre compte que nous ne sommes pas
seuls », « pour comprendre et mieux communiquer avec mon fils ».

La participation aux IF doit intervenir & des moments différents pour chaque famille. Il
apparait important qu’elle se réalise le plus tét possible dans la maladie. Néanmoins, chaque
famille a ses limites qu’il faut pouvoir respecter. Le meilleur moyen de diminuer cette
barriére est de pouvoir informer les familles le plus t6t possible de I’existence de ces groupes
pour que le moment venu elles puissent y participer.
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2. Les situations de crises

Les situations de crises ne sont pas les moments les plus appropriés pour que les familles
prennent soin d’elles. Elles sont souvent centrées sur le patient et ne pergoivent pas les
difficultés au quotidien générées par la maladie. L’intensité émotionnelle de ce moment est &
mettre en relation avec la dangerosité ou les angoisses qu’il a suscitées. Pour autant, lors
d’une séance une des meres a relaté son expérience : son fils I’avait agressé physiquement par
un coup de poing. Sur le moment, en effet, aborder tout cela face a un groupe a été trés fort
émotionnellement. Elle a été encouragée par la présence des autres meres qui ont affirmé que
« cela permettait de répondre a leurs propres questions ». L’agressivité n’avait jusqu’alors été
gue peu abordée, mais elle était sous-jacente et nous pouvions percevoir dans le quotidien de
ces meres une tension latente, préte a émerger.

Le groupe a été, dans ce moment de crise pour cette mére, non jugeant, mais lui a permis
de penser une situation qu’elle mettait & distance car trop angoissante. La prise de décision
s’est faite seule, mais elle a été amenée par les réflexions de chacune, sur leurs propres vécus
de la violence avec leur proche. Cette mére a aussi entendu le point de vue extérieur des
professionnels et a pu s’appuyer dessus.

La situation de crise semble alors un moment ou le groupe peut étre aidant et bénéfique.
De plus, bien souvent, nous constatons une dégradation progressive de la situation (arrét de
traitement) jusqu’a I’acmé avec dans ce cas-la passage a I’acte sur sa mére. Le groupe a alors
cette fonction d’accompagner cette mére dans la gestion d’une situation familiale qui se
dégrade du fait de I’état de santé de son fils, avec de I’empathie, mais aussi des réponses
concrétes a ses questionnements.

Une participante dit qu’elle aurait aimé participer a un tel groupe plus tot car « il y a plus
de 14 ans que la maladie s’est déclarée et j’ai du chercher par moi-méme des solutions, des
habiletés de communication afin que le fil qui me relie a mon fis, ne se rompe pas durant les
périodes de crises et d’hospitalisation ». A travers ce témoignage, nous pouvons entendre
I’isolement des familles pendant ces périodes qui jalonnent I’histoire de la maladie. Cet
isolement est peut-étre encore plus douloureux dans ces instants-la justement du fait des
angoisses de rupture de liens et donc de culpabilité qui les envahissent. Le groupe d’IF serait
alors un lieu de soutien d’autant plus important dans ces moments de crises. En effet, ces
angoisses la pourraient étre partagées et relativisées face a d’autres familles ayant déja
traversé ce type de situations.

A travers I’expérience du groupe, nous percevons en effet, que quelles que soient les
situations vécues, I’utilité des IF est indéniable.

Pourtant, nous constatons que certaines situations plus intenses émotionnellement
correspondent a un obstacle a la participation des familles. Il semblerait que dans ces périodes
de souffrance intense, les familles aient tendance a s’isoler et éviter les contacts sociaux. Pour
des personnes déja inscrites dans un groupe, la situation de crise peut-étre une justification a
une absence. Pour des familles commencant une participation, une situation de crise a conduit
a I’arrét du groupe.

Enfin, il existe des familles pour lesquelles, I’inscription dans un groupe investi
émotionnellement suffit a permettre de dépasser cet obstacle de la crise, ces familles viennent
alors, comme nous I’avons vu pour Yolande, trouver réponses et soutien.

Pour terminer, a la différence des situations de crise, il est important de noter, que les
périodes de stabilité, périodes d’accalmie aprés une décompensation sont, certes sources de
beaucoup d’espoirs pour les familles, mais aussi ou I’lF qui aurait pu étre percue au moment
de la décompensation comme utile, apparait alors superflue. Une des participantes dira : « La
relation avec mon enfant que je gere mieux en période de stabilité » suggérant ainsi que dans
des moments de rémission les familles ressentent moins le besoin d’étre aidée.
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La rémission suivant une situation de crise est donc pour nous un barrage tout aussi fort si
ce n’est plus important a la participation aux IF car les émotions mises a jour lors de la
décompensation sont alors placées sous silence.

3. L’espoir est fluctuant en fonction de I'état clinique

La schizophrénie a cette particularité clinique que nous pouvons retrouver dans certaines
pathologies mentales d’évoluer au gré de décompensations. Celles-ci sont reconnues pour étre
des moments intenses émotionnellement pour le patient et pour ses proches. Souvent, lors des
hospitalisations, les familles sont mises a mal, éprouvées. Les résolutions prises pendant ce
temps de crise sont a la hauteur de tous les espoirs mis dans I’amélioration clinique du patient.
Les familles se remobilisent souvent autour des soins aigus, sollicitant volontiers les échanges
avec le service soignant. Les familles sont alors dans une dynamique nouvelle pour diminuer
le risque de rechutes. L’idée d’intégrer un tel groupe ne leur parait pas inadaptée dans la
mesure ou il existe aussi beaucoup de souffrance non exprimée. Les IF sont alors pergues
comme bénéfiques dans le soutien de la famille de proches malades psychiquement.

Puis le temps de crise s’apaise, le patient se stabilise, il sort d’hospitalisation avec un
traitement. Il existe un apaisement global, qui est a mettre en balance avec la période
précédant une hospitalisation ou le quotidien se dégrade jusqu’a I’acmé de I’hospitalisation.

Roxane dira : « Quand il va mieux, je pense qu’il est gueri ». Fabienne raconte : « Quand
elle va bien, je pense que c’est acquis, je suis trop optimiste, ca m’aide a tenir ». Face a cette
période d’accalmie, la famille ressent elle-aussi un apaisement, sa motivation a participer a de
tels groupes diminue alors que I’espoir reprend « que ce soit la derniere crise », « qu’il soit
enfin guéri », « que cette fois-ci il comprenne qu’il faut prendre un traitement ». Fabienne lors
d’une autre séance justifie le peu d’attentes qu’elle a vis-a-vis de sa fille : « L’état n’est pas
durable, je n’ai pas d’attentes, je suis au jour le jour » et elle conclut : « Nos attentes se sont
rétrécies avec les années ». Une autre fois elle ajoutera: « Ce qui est fatiguant c’est de
recommencer toujours les mémes choses », autrement dit ce cycle, rythmé de crises et donc
de fluctuation de I’espoir.

Les meres de patients que nous rencontrions sur le groupe d’IF nous le relataient sans faire
le lien avec un frein & une quelconque participation. Mais elles renvoyaient cette alternance
d’espoir/ désespoir autour de la maladie de leur proche. Comme si I’absence de crises
résolvait la problématique du malade et de sa famille.

Cette fluctuation de I’espoir des familles correspond aussi a un obstacle a leur
participation, notamment dans les phases de rémission. En effet elles sont percues comme des
périodes ou la maladie est absente ne nécessitant donc pas d’étre soutenu. Pourtant, il nous
apparait essentiel de pouvoir dépasser cette limite car, une période de rémission signifie pour
les familles plus de temps pour elles, moins de temps centré sur les problématiques de la
schizophreénie. Il s’agit pour nous d’un temps propice aux IF afin de pouvoir mettre des mots
sur les moments déja vécus et de réfléchir sur le quotidien avec son proche en dehors d’une
phase d’inquiétudes et de danger.

Cet obstacle est malgré cela, difficilement surmontable quand nous voyons que parmi
toutes ces meéres et le parcours de soin de leur proche, nombre d’entre elles expriment encore
cet espoir de guérison. La proposition d’un groupe d’IF pourrait alors étre vécue comme
inutile et renforcer la distance prise avec ces groupes.
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D. Perception des difficultés du proche et de soi-méme

1. La perception des difficultés et des ressources du proche

Vivre au quotidien avec un proche schizophrene implique souvent une adaptation de
I’entourage aux comportements avec une accumulation de constats d’éléments inadéquats
souvent tus au quotidien. Du fait d’une habituation ou d’une forte culpabilité, certaines
difficultés courantes sont ignorées, non abordées, non pensées. Le groupe renvoie alors a ces
meéres ce qu’elles se refusent de penser.

Quand Micheéle relate que son fils passe ses journées a ne rien faire, qu’il est incapable de
travailler, qu’elle s’interroge sur sa possible maladie psychique cela renvoie a toutes les autres
la vision de leurs proches : I’apragmatisme et leur impuissance face a lui. Elle dira lors d’une
autre séance alors que ses interrogations subsistent : « Nous ne sommes pas préts a entendre la
maladie mentale ».

Yolande évoque la tendance que son fils a de mettre la musique tres forte, rendant
impossible pour elle le fait de regarder une émission télévisée. Les autres lui renvoient alors la
possibilité de I’utilisation de la musique pour faire taire des hallucinations acoustico-verbales.
Yolande n’approuve pas cette supposition. Pourtant chaque mere pourra alors reconnaitre :
« Je pensais qu’il n’en avait pas, mais apres lui avoir demandg... »

Finalement, nous pouvons percevoir qu’il n’est pas si facile d’aborder les difficultés de
leurs proches avec des personnes connaissant la pathologie. En effet, celles-ci renvoient des
symptomes, des éléments du quotidien que chacune n’avait pas per¢u ou ne pouvait voir
comme pathologique. Fabienne conclut : « J’ai mis du temps a accepter la maladie ».

Roxane interroge alors que nous travaillons sur la communication : « Peut-on lui renvoyer
qu’il était en dehors de la réalité ? » Cette question reflete le quotidien de ces méres qui
parfois ont envie de répondre & leur enfant sur leur symptdbme mais qui se contiennent.
Participer a un groupe, c’est alors dépasser le fait de voir les symptdmes sans y préter
attention. Ainsi Roxane imagine pouvoir interroger son fils sur ses voix.

Yolande décrit son fils : « Il marche devant, dans la rue, surprend les personnes qu’il va
croiser. Je me suis toujours demandé pourquoi il faisait ¢a, je n’ai jamais 0sé lui poser la
question. Je lui demande quand je suis énervée ». Elle rajoute : « Cela me rappelle qu’il est
schizophrene, c’est douloureux ».

Roxane exprime surtout des attentes globales, sur le fait que son fils puisse avoir une vie
harmonieuse, une autonomie physique et psychique. « Je ne lui demanderai pas ses attentes »,
«on arrive a parler de choses et d’autres sur du concret, pas de sa vie personnelle ». Et elle
termine : « Je me crispe quand il parle de ses idées fixes, il va me dire des choses qui me font
peur et il va le sentir, les idées fixes sur I’avenir, qu’il veut devenir prétre, qu’il n’est pas bien,
il cite cela comme un refuge, une fuite ». Nous percevons dans le récit de Roxane a quel point
il est agréable d’avoir un échange concret avec son fils, I’entendre évoquer des éléments
rappelant des symptémes psychotiques est par contre inenvisageable et douloureux.

Nous pouvons ici nous rendre compte a quel point la pathologie n’est ni abordée par
I’entourage, ni par le proche malade.

Cette description des ressentis des participantes nous montre a quel point il est difficile
pour les familles, malgré plusieurs années de maladie, de percevoir, d’aborder les difficultés
du proche et finalement d’accepter le diagnostic pose.

Ce qui apparait nécessiter un effort au quotidien pour ne pas faire le constat, ou ne pas
renvoyer au proche la maladie semble limiter la participation des familles aux IF.

En effet, I’évitement, le souhait de normalisation et la colere ainsi que le déni des
symptomes et de la pathologie rendent difficilement acceptable une telle participation. Cet
obstacle n’est surmontable, comme nous I’avons dit plus tét, qu’a travers le cheminement de
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chaque famille, nécessitant du temps et du vécu du partage de la maladie. Il peut étre dépassé
a l’aide d’explications données aux familles par les soignants prenant en charge des
pathologies schizophréniques. Effectivement, c’est a travers un échange permanent avec les
familles qu’elles parviennent a accepter le diagnostic posé, percevoir les symptdémes et les
comprendre. Cette approche permet alors de dépasser le barrage que la non-acceptation de la
maladie fait a la participation des familles aux IF.

2. Laperception de leurs propres difficultés

Les familles vivant avec des patients schizophrénes ont souvent des difficultés dans leur
quotidien auxquelles elles font face, colte que codte, au prix d’efforts et de souffrance.

Ce que vivent les familles n’est pas toujours acceptable. L’évitement des IF correspond
parfois au souhait de ne pas étre confronté a cette idée.

Ainsi, Fabienne relate : « Quand ma fille est en crise, elle me téléphone cinquante fois ;
J’ai beau lui dire que je suis occupée, elle n’en tient pas compte ; Je ne réponds pas sur mon
portable, elle appelle ma secrétaire, ma secrétaire lui dit que je ne suis pas disponible, elle
passe par le standard. A tel point que je suis obligée de lui répondre ». Face aux autres meres,
et aux intervenants Fabienne assume le mal-étre que cela suscite chez elle, une matinée a fuir
les appels de sa fille et le harcelement qu’elle subit au travail. Cette reconnaissance de ce
gu’elle vit au quotidien a été possible ce jour la, pourtant cela dure depuis des années et
génere de la souffrance. Venir & un moment I’exprimer devant les autres permet de
reconnaitre les choses et peut-étre s’engager vers une autre fagcon de gérer la situation.

Solange parle, elle, de son fils, qui a toujours des difficultés d’argent, en donnant a droite a
gauche. Malgré les promesses qu’il lui fait, il n’arrive pas a gérer son budget. Ceci génere
beaucoup d’inquiétudes chez Solange et a des conséquences financiéres. Quand les
prélevements de son fils sont refusés, elle se sent obligée de payer elle-méme les factures.
Elle reconnait « qu’elle préfererait utiliser cet argent pour partir en vacances ». En plus de la
colére que cette situation qui se répéte entraine, il existe une forme d’insatisfaction dans la
gestion de I’argent de son fils et du coup dans celle de son propre argent. Quand Solange
trouve un inconnu dans I’appartement de son fils, Solange dira : « Encore un squatteur, il va
le déstabiliser, il va vivre a mes crochets ». Nous percevons chez Solange que tous les
éléments de la vie quotidienne renvoient a cette préoccupation. Ce théme est revenu a
plusieurs reprises tout au long des séances, il a pu devenir une source d’autodérision pour
Solange et aussi d’échanges plus sérieux sur des mesures concrétes a mettre en place.

En parlant de cette situation Solange s’est livrée sur, elle aussi, ses propres difficultés, a
mettre des limites a son fils, dans sa gestion de son argent. Elle a accepté que les autres
puissent faire des commentaires, réfléchir sur comment y pallier.

Fabienne évoquait une situation ou sa fille a été trés blessante, elle lui a alors répondu :
«Tu vois bien que cela me bouleverse » mais dit aussi : « Cela a déclenché chez ma fille une
peur de I’abandon ». Ainsi, a travers cette situation, nous percevons que la souffrance que la
situation peut générer chez Fabienne est tres vite balayée par I’idée de protéger sa fille,
malade. Les émotions de Fabienne sont alors banalisées, n’encourageant pas a s’occuper de
son propre Vécu.

La question du juste équilibre dans I’intervention auprés de leurs enfants est constante.
Roxane dira : « Je suis toujours dans une recherche d’équilibre, le stimuler mais ne pas étre
trop sur son dos », reflétant en permanence cette implication & adapter. Lors du travail sur les
attentes elle rajoutera : « Si j’ai des attentes, j’ai I’impression que je vais le stresser ».

Liliane avouera : « Moi aussi j’ai plutot utilisé la résignation ».
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L’IF vient ici confronter les familles a ce qu’elles vivent quotidiennement sans
s’interroger, accepter d’exposer ses difficultés permet de leur laisser une place. Ceci n’est pas
toujours souhaité par les familles qui sont en perpétuelle lutte pour ignorer les conséquences
que la maladie de leur proche a sur leur propre vie.

Le principal theme alors des IF, a savoir appréhender ses difficultés (anxiété, culpabilité,
désespoir, colére pessimisme, généralisation des difficultés sur la maladie mentale du proche),
pour mieux les « gérer » apparait alors comme une géne a la participation des familles. Cet
obstacle est lui aussi surmontable dans une démarche d’informations et d’explications venant
des soignants sur I’impact de la maladie chronique mentale chez les proches. Par ailleurs, il
pourra étre dépasse, au cours de I’histoire de la maladie, le moment venu pour chaque famille.
Mais, de notre place de soignant, il nous semble impossible de pouvoir accélérer ce
cheminement psychique des familles. Le role du soignant participant a la prise en charge du
patient schizophrene sera par contre essentiel dans son accompagnement et son partage des
connaissances sur les conséquences et les difficultés rencontrées chez les proches de patients
schizophrenes.

3. L’absence de conscience du fardeau, de I'isolement

Lors des groupes Profamille les participants sont amenés a remplir des échelles mesurant
le fardeau émotionnel, les difficultés dans les relations sociales. Ce questionnaire n’a pas été
proposé a I’inscription au groupe du CMP. Pourtant, force est de constater que durant les
premieres séances, pour faire connaissance, les familles nous décrivent leur perception des
choses. Ce qui nous saute aux yeux est évidemment le fardeau objectif. Nous percevons
d’ailleurs souvent a minima que progressivement les familles ont restreint leurs interactions
sociales. En effet, si le proche vit chez eux, elles recoivent peu. Elles partent moins en
vacances. Les sorties sont contrdlées dans le but de garder une certaine vigilance sur le
proche.

Fabienne raconte a quel point cela la culpabilise de prendre du temps pour elle alors que sa
fille est malade.

Michele gardait souvent son téléphone allumé pendant les séances, « au cas ou Gaétan
aurait une crise ». Nous sommes face a des familles qui ne s’autorisent plus & vivre comme
elles I’entendent, dans une restriction des intéréts, et des actions du fait d’une protection de
leur proche, ou dans I’idée de prévoir le pire.

Quand Solange relate ne pas partir en vacances pour des questions de budget et pourtant
rétablir 1’équilibre bancaire de son fils en fin de mois, nous constatons que les changements
dans la vie de chacun se font sournoisement, sans que chacune n’y préte attention.

Le fardeau subjectif est lui méme peu exprimé méme s’il est percu.

Les participantes et en général les proches de patients schizophrénes vivent avec leur
fardeau, s’efforcant de ne pas y préter attention. Pourtant, Yolande, & I’occasion d’une séance
sur les attentes conclura face a la détresse d’une autre participante : « On ne peut pas avoir de
bonheur a c6té, c’est toujours entaché par nos enfants ».

Les familles que nous avons recues constatent « les difficultés a parler des proches
malades avec des gens extéerieurs non concernés directement (y compris la famille), qui ne
vivent pas la maladie de I’intérieur et qui, bien souvent ne comprennent pas ». Le fait de ne
pouvoir partager ses difficultés avec personne, ce sentiment d’étre incompris parmi sa propre
famille, ses propres amis, entraine une sélection inexorable des personnes fréquentées et une
restriction du réseau social.
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Les personnes qui ont participé au groupe ne présentaient pas cette revendication initiale,
pourtant de notre point de vue d’observatrice, ceci semblait évident. Cette absence de
conscience de ce vécu est en lien avec une installation discréte et progressive de ces éléments.

L’argument d’apaiser ce fardeau a I’entrée dans le groupe semble secondaire pour les
familles. Elles revendiquent des connaissances sur la maladie. Pourtant il s’agit Ia d’un des
objectifs des IF : a travers des techniques de repérage des émotions, résolution de probléme,
création d’un réseau de soutien de pouvoir réduire le fardeau.

Et ainsi, lors des séances, ce theme revient. D’une part, il est abordé régulierement qu’elles
se sentent isolées, qu’elles ne peuvent pas partager leurs expériences. D’autre part, dans les
questionnaires de satisfaction, le groupe est reconnu comme tres efficace sur cet aspect la par
tous les participants. « La similitude des situations familiales crée I’empathie » écrira un
ancien participant. Un autre rajoutera : « Le partage des situations communes crée un lien
sans que I’on ait besoin d’expliquer la situation a I’autre ». Le fait de partager sans avoir
besoin d’explications rend la compréhension plus facile. « Nous avons une maniére de nous
parler en direct, de se souder ». Les familles reconnaissent ce sentiment de sortir de
I’isolement et il s’agit d’un des apports de la rencontre sans animateur, générant souvent une
dynamique de groupe dans le but de se revoir en dehors de la participation aux IF. Un
participant dira : « Cela m’a permis de ne pas me sentir laché ».

Ce défaut de conscience des souffrances du quotidien, entraine I’absence d’attentes vis-a-
vis d’un changement et correspond a un obstacle majeur concernant la participation des
familles. Par conséquent, les familles ne sollicitent aucunement les IF. Pourtant cet effet la est
reconnu & la fin de I'IF et apprécié. Et, méme, au contraire, les familles évitent ces
confrontations avec des réalités qu’elles ne souhaitent pas percevoir.

Le fait de pouvoir rencontrer les familles dans un cadre institutionnel autre et de pouvoir
aborder ces conséquences dans leur vie permet de faire émerger chez les proches la perception
des changements dans leur quotidien. Ceci diminuera progressivement la barriere
infranchissable vers les IF.
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E. Etat émotionnel

1. La culpabilité

Le vécu de culpabilité des familles limite souvent la participation a ces groupes et c’est
I’un des principaux obstacles a la venue des familles vers ce type d’intervention. En effet, la
participation correspond & la reconnaissance de la maladie de leur proche et en quelque sorte
a leur responsabilité dans cet état. La culpabilité correspond aussi a une charge émotionnelle
forte, les événements de vie vus a travers le filtre de la culpabilité sont parfois inabordables.
Nous pouvons distinguer deux types de culpabilité, celle concernant la cause de la maladie :
Fabienne se questionne dés le départ : « Est-ce que j’aurais pu agir dans la petite enfance ? »
et toutes renvoient a ce qu’elles auraient du faire pour changer le cours des choses.

Par ailleurs il existe une culpabilité liée a la relation avec le proche. Toutes les
participantes I’expriment par leurs émotions au quotidien. Solange dira : « J’ai €té mauvaise,
j’ai manifesté mon mécontentement, et apres j’ai essayé de le rassurer car I’angoisse pouvait
monter ». Michele explique : « Il avait melangé son pilulier, je me suis énervee, je I’ai
renvoyé chez lui et maintenant je ne fais qu’y penser, je me culpabilise».

Régulierement, I’échange du groupe vient globalement sur la culpabilité que génére une
hospitalisation (entendre une hospitalisation sous contrainte). Solange a cheminé : « Pour
avoir fait plusieurs hospitalisations, c’est difficile, mais c’est toujours positif, et heureusement
que je I’ai fait ».

Fabienne renvoie une image positive de I’hospitalisation soulignant : « Maintenant elle les
accepte et elle les demande ». Nous percevons a travers ces positions celles qui ont une
histoire un peu plus avancée dans la maladie de leur proche. L’hospitalisation est moins
culpabilisante, méme si douloureuse. Elle soulage et elles concluent : « Nous les pensons en
sécurité a I’hopital dans ces moments-la ».

Solange reprend lors de la derniere séance : « Ce sentiment de culpabilité, on I’a toute,
quand mon fils me disait « c’est de ta faute si je suis malade », je répondais « c’est pas de la
mienne, c’est celle de ton pere » ».

Toutes rejoignent I’idée qu’il est difficile de parler des proches malades a I’entourage et
que celui-ci ne comprenant pas, cela renforce la culpabilité. Fabienne ironise : « Une copine
de randonnée me demandait quand ils allaient la guérir » et ajoute : « J’ai décidé de ne plus
lui en parler ».

Pourtant, au cours des sessions, nous observons que ce sentiment de culpabilité diminue. Il
est toujours présent mais les échanges permettent de la mettre a distance et de pouvoir
imposer certaines limites. Alors qu’une des participantes débutait le groupe en disant : « Je
suis responsable », le groupe conclue : « Nous faisons tout ce que nous pouvons mais nous ne
devons pas non plus tout accepter du fait que notre enfant est malade ».

La culpabilité constitue une part essentielle dans la réticence des familles a participer a des
IF. Elle est, selon nous, I’obstacle le plus fort venant des familles, car ce sentiment a un
impact dans tout le quotidien, de la simple question anodine, en passant par les limites fixées
par les familles a leur proche, jusqu’aux situations de crise et les hospitalisations.

L’intérét des IF est justement de surmonter ce sentiment. D’ou la nécessité d’une
information claire sur cet objectif-la aupres des familles.

Cette barriére est, comme nous I’avons vu précédemment, trés en lien avec le moment dans
I’histoire de la maladie, et ne peut en étre dissocié.
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2. Le sentiment de honte

Ce dernier participe évidemment a la réticence des familles a venir vers les groupes d’IF. Il
est un obstacle beaucoup moins dit, a travers les échanges dans le groupe. Il s’exprime
souvent en lien avec le fait d’étre isolé, de ne pouvoir confier ses difficultés. Pourtant, il est
difficile a travers I’observation que nous avons faite de voir toute I’ampleur de ce ressenti. A
travers les questionnaires de satisfaction les personnes ayant répondu peuvent dire que le
groupe a eu un impact sur le sentiment de honte, avec deux types de familles, celles ayant eu
un bénéfice trés important et celles pour qui le sentiment de honte n’était pas présent méme
avant le groupe.

Cette différence souligne que ce sentiment de honte n’est une barriére a la participation
que pour certaines familles. De plus, cette limite nous apparait aussi variable dans le temps,
en lien avec le moment dans I’histoire de la maladie du proche.

3. La détresse psychologique elle-méme

Des personnes participant au groupe ont relaté avoir un suivi psychothérapeutique au long
cours. Liliane est suivie par un psychiatre mais c’est elle qui lors de la premiere séance dit :
«J’al baissé les bras », « je ne supporte plus mon fils », « il me pourrit la vie » et en disant
cela s’effondre, envahie par la culpabilité et le fait d’étre démunie.

Fabienne raconte une crise de Myriam au restaurant et ses pensées : « Sa vie est fichue, la
mienne aussi » mettant ainsi en lumiere la détresse directement en lien avec la pathologie.
Colette évoquait le groupe d’entraide mené par ’'UNAFAM : « J’y suis allée une fois, mais
j’ai été submergée par les témoignages ». Quand les participants sont eux méme en détresse il
est difficile d’écouter celle des autres.

Liliane décrit ce moment d’échange dans la cuisine ou Cédric lui explique qu’il a fait un
cauchemar probablement dl & une mauvaise observance de traitement, ce a quoi sa meére le
questionne : « Quand tu prends ton traitement tu as moins de cauchemar ? » et Cédric de
répondre : « Non ». Cette situation représentait une forte intensité émotionnelle chez Liliane,
puisqu’elle s’est alors sentie au bout, sans issue. Quand le psychologue I’interroge sur les
moyens de prendre de la distance, elle conclue : « C’est impossible actuellement de réagir
autrement ». Nous percevons dans ses propos qu’en effet, le désespoir a envahi Liliane. Elle
rajoute : « Je ne vais pas m’en sortir, sa vie a des conséquences sur la mienne, elle est
foutue. » Devant cette expression de détresse une mobilisation compléte des autres
participantes a éte visible, renvoyant a Liliane la situation de confiance dans laquelle était son
fils de pouvoir confier ses difficultés concernant son sommeil et qu’elle-méme ne penserait
pas la méme chose si une autre personne du groupe lui présentait une telle situation.

Nous percevons a travers toute cette souffrance que participer a un tel groupe est un effort
et que malgré une prise en charge personnelle le désespoir envahit sa perception des choses.
Dans des situations de tel état d’épuisement émotionnel, nous pouvons imaginer la difficulté a
se mobiliser autour d’un groupe.

L’avantage des groupes d’IF est de pouvoir accueillir les niveaux émotionnels de chacun.
Pourtant, nous percevons que ce déséquilibre et ce cheminement personnel rendent parfois les
séances plus douloureuses. Une participante d’un groupe précédent demandera plus d’aide a
gérer ses émotions personnelles dues a la maladie.

La symptomatologie que ces familles présentent parfois, le désespoir qui les envahit sont
une limite a leur participation a ces groupes. Le pessimisme percu dans le discours de
certaines participantes nous laisse penser que dans ces moments-la elles ne voient aucunement
I’intérét de venir dans des IF.
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Bien que ce soit une des cibles des IF, il s’agit la d’un obstacle psychologique et physique.
Venir au groupe ne correspond parfois pas a leurs capacités.

Le dépasser semble alors complexe. Il s’agit a nouveau de cheminer avec les familles, a
travers des rencontres régulieres dans une prise en charge d’un patient schizophréne. Le
moment venu, cet obstacle sera surmontable. Nous pouvons alors imaginer que mener ce type
d’IF signifie aussi accepter les absences des membres, c’est-a-dire tolérer que parfois la
détresse n’est pas une barriére surmontable ponctuellement.

4. Les angoisses sur l'avenir

Il s’agit d’un théme récurrent dans les séances et aprés coup dans les questionnaires de
satisfaction. D’une part, elles sont liées au devenir concret de leurs enfants : « Que vont-ils
devenir & mon déces ?». Des éléments trés pratiques sont questionnés: organisation
matérielle et soutien affectif et comment « envisager son avenir sans notre aide ? ». Leurs
demandes concernent aussi les activités du quotidien et la possibilité d’emploi pour leurs
proches.

D’autre part, ces meres se raccrochent a I’avenir et la recherche : « Nous avons besoin d’un
peu d’espoir ». Ceci semble passer par des médicaments prometteurs, de nouvelles techniques
psychothérapeutiques et beaucoup de questions reviennent dessus. Il s’agit d’un des thémes
manguant cités dans les questionnaires « progrés et espoir, amélioration pour la prise en
charge de la maladie ».

Cette demande assez unanime des différents participants nous améne a percevoir de ce coté
la un facilitateur. Nous constatons que ce theme ne correspond a aucune séance spécifique du
programme, alors qu’il s’agit d’angoisses sans réponse. S’il apparait difficile de répondre
précisément aux familles sur cette question, il nous semble pertinent de pouvoir réfléchir au
cours d’une séance a comment apaiser ces emotions-1a, et concretement comment pouvoir y
répondre.

L’accés a ce genre d’informations paraitrait alors un facilitateur, une motivation pour les
familles qui aura cependant des difficultés a contrebalancer les obstacles sus-cités.
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1. Les liens avec les soins du patient

A. Positionnement face aux soins

La majorité des usagers des services de soins de santé mentale n’ont qu’une adhésion tres
partielle aux soins. Leur histoire de la maladie est emmaillée de fluctuations de cette
compliance. Les patients imaginent alors les IF proposées aux familles comme une nouvelle
contrainte. Ils ne souhaitent ni imposer cela a leur famille, ni vivre une nouvelle obligation du
service de soins. La perception des soins chez les patients serait alors un obstacle aux
participations familiales. L’expérimentation des soins sous contrainte n’apparait jamais la
meilleure méthode pour parvenir a une alliance thérapeutique et I’hospitalisation libre est
toujours a privilégier. Malgré cela, souvent lors des temps d’hospitalisations, aprés un temps
de crise, I’apaisement vient et un dialogue se réinstaure avec les familles aidé parfois par les
équipes de soins. Ce bénéfice dans la communication serait une orientation a suivre pour la
poursuite de la place des familles dans le soin. En effet, ces rencontres familiales au sein des
hospitalisations pourraient se poursuivre a travers des IF et seraient probablement moins
Vecues comme une contrainte.

B. La confiance, le positionnement si I'équipe de soins est celle des
interventions familiales

Cette année, le groupe d’IF a été constitué uniqguement de familles dont les proches étaient
suivis a I’extérieur du CMP. Lors des précédentes sessions, des familles dont les proches
étaient du secteur y ont participé, des patients étaient suivis par les animateurs du groupe dans
les deux groupes précédents. Mais nous pouvons ici soulever la problématique du vécu du
patient qui verrait sa famille recue sans lui. La confiance que le patient aurait en son
thérapeute pourrait étre mise & mal a I’idée que des informations circulent sans son
consentement. Nous comprenons alors la réticence du patient a voir sa famille participer a de
tels groupes.

Il existe ainsi une barriere importante a prendre en compte pour les proches de patients pris
en charge au CMP, par les animateurs du groupe d’IF. La dépasser signifierait le refus de
participation pour les familles de patients traités au CMP. Il nous apparait dommageable
d’établir des limitations alors qu’il existe déja de multiples obstacles. L’aborder avec le
patient lui-méme serait une des meilleures solutions pour favoriser la poursuite de I’alliance et
pouvoir donner des garanties.
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Iv. Vécu des soignants
A. L'organisation

1. Les contraintes de temps et le travail en dehors des horaires
habituels

Les groupes sont réalisés le soir, aprés 18h c’est-a-dire en dehors des horaires de travail
habituel du CMP. lls sont réalisés toutes les 3 semaines. Chaque animation demande une
préparation, un ajustement et une mise en commun du travail. Tout ceci représente du temps.
La premiere infirmiere qui participait au groupe avait suggéré que parmi les 3 intervenants
identifiés pour I’animation, seuls deux participent a chaque session afin d’alléger la tache
pour chacun. Ceci n’a pas été retenu, dans I’idée justement d’une continuité, et que si les
participants au groupe travaillaient sur un élément dans une seance, que celui-ci puisse étre
repris, a la séance suivante. Ceci permettait aux animateurs d’avoir tout le fil de I’histoire
rapportée par les participants.

Le jour ou Yolande a abordé la violence de son fils, cela a pris du temps dans la séance
pour réfléchir ensemble a des solutions possibles pour elle. Cela semblait essentiel qu’a la
séance suivante nous puissions tous faire le lien avec ce que Yolande avait confié. Reprendre
le récit de la situation de violence n’aurait en aucun cas été judicieux, pour Yolande et pour
les autres participants. Mais pouvoir comprendre les prises de décisions de Yolande était
essentiel.

Se pose la question de la rémunération de ces heures supplémentaires. Il n’existe pas de
financement spécifique.

Ce que nous révélons ici constitue un obstacle de la part des soignants et généere
probablement des conséquences sur le plan personnel. Pour autant, il s’agit ici d’un
facilitateur pour I’implication des familles, a savoir une adaptation aux horaires des familles
qui travaillent.

2. La durée des séances

Les séances que nous réalisions lors de cette IF se déroulaient de 18h a 21h avec une pause
de 30 minutes pour partager un repas. Le programme Profamille dont s’est inspiré I’IF du
secteur 7 propose des séances de quatre heures avec une fréquence plus importante. En effet,
il est constitué de 14 séances de 4h les 6 premiers mois s’intégrant dans la formation initiale.
Puis les modules d’approfondissement et de consolidation comportent 7 séances pendant 1 a 2
ans. Ce que nous avons pu constater sur le temps d’observation de ces groupes, c’est qu’au
dela de 21h les participantes étaient moins concentrées, le travail était moins effectif.

Des séances plus longues demanderaient évidemment plus de travail préparatoire, mais
aussi un travail d’animation plus long pour les soignants. Ce temps pris pour mener les IF est
du temps pris sur le temps personnel.

Les soignants, en modulant le programme, ont permis de rendre les contraintes de temps
acceptables. Pourtant, nous nous apercevons qu’il s’agit de contraintes de temps et d’horaires
réguliéres qui peuvent générer un obstacle a la pérennisation de ces interventions.
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B. Recrutement des familles

1. L’'implication vis-a-vis des patients que I'on suit qui refusent

Au sein du CMP, les soignants proposent aux patients vivant avec leurs familles de
contacter le groupe d’IF. Devant le refus du patient quelle conduite doit avoir le soignant ? La
prise en charge au CMP est avant tout celle du patient, et en aucun cas nous ne pouvons lui
imposer que sa famille participe & un tel groupe, méme si nous pensons que cela sera
bénéfique pour la famille et pour le patient.

La question se pose dans I’autre sens, si les familles nous sollicitent pour participer a un tel
groupe, que faire de la volonté que le patient nous a exprimée de ne pas voir sa famille
impliquée dans ses soins.

La question de la participation des familles dont les proches sont suivis au CMP reste un
obstacle et pose de nombreuses difficultés. 1l nous apparait essentiel, qu’au sein d’une
institution, ceci puisse étre réfléchi afin de pouvoir répondre au mieux aux besoins des
familles et des patients et réussir a contourner I’entrave que cela pourrait générer.

2. Le recrutement des familles

Malgré une population croissante de la ville de Toulouse, le groupe a été constitué cette
année de six meres de patients schizophrenes. La faible existence de ce type de groupe sur la
région toulousaine pourrait nous faire imaginer une demande accrue. Cependant les
sollicitations sont faibles, les désistements, comme nous avons pu le voir sur le groupe décrit
fréquents. Les participantes suggérent une meilleure information aupres des soignants (CMP,
psychiatres libéraux, cliniques psychiatriques), mais aussi une communication venant des
anciens participants au groupe (bouche a oreille, un site internet, UNAFAM).

Le recrutement des familles semble difficile, il interroge beaucoup sur nos stratégies
d’informations. D’une part le groupe constitué cette année n’a été formé que gréce a I’aide de
I’TUNAFAM qui a transmis notre information. Ce sont en général des familles qui sont dans
une approche nouvelle de la maladie, et prétes a sortir de leur isolement pour rencontrer
d’autres familles.

Aucune famille n’a été adressée par un psychiatre extérieur. Notre mode de
communications avec ces familles est donc a réfléchir. En effet, ce que nous constatons a
travers les questionnaires de satisfaction de certaines familles, est une difficulté a rencontrer
le psychiatre traitant de leur proche. Par conséquent nous pouvons imaginer aisément que
I’information sur I’existence d’IF ne soit pas relayée.

De plus, des psychiatres connaissent le groupe et rencontrent les familles. Ce qui fait frein
est alors peut étre une installation sur de la chronicité des échanges, sans avoir I’idée pour les
soignants comme pour les proches que quelque chose puisse un jour changer.

Enfin nous percevons que les personnes sensibilisées aux intéréts de ces interventions sont
celles qui font la démarche d’aller vers des groupes d’entraide. Ainsi nous relevons ici un
obstacle important : seule une sélection de familles regoit I’information de I’existence d’un tel
groupe, les autres n’en ont pas connaissance par le réseau de soins.

L’absence de recrutement au sein du secteur ou se déroulent les séances cette année permet
d’entrevoir certaines des limites au recrutement. Les familles ne sont pas adressées a ces
groupes : parce que c’est trop tét dans I’histoire de la maladie pour le proche, pour la famille ;
parce que les moments de crises et d’hospitalisations ne sont pas les moments les plus
propices pour que les aidants prennent soin d’eux méme ; parce que bien souvent les familles
n’en percoivent pas I’intérét.

141



Nous nous confrontons ici au principal obstacle venant des soignants, a savoir une
méconnaissance des indications de telles interventions ou la certitude qu’un moment est
adapté plut6t qu’un autre.

Par trop de limitations percues par les soignants, peu de familles sont adressées. Il nous
semble alors particulierement important de renforcer ce travail de collaboration entre les
différents intervenants du soin, a travers une meilleure information et une communication
améliorée. L’ objectif étant de surmonter cette barriére des croyances des soignants pour que
les familles parviennent jusqu’au groupe.
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V. Facteurs institutionnels

A. Communication avec les familles

1. Le peu de rencontres des familles

A travers les témoignages recueillis au sein du groupe, nous percevons que les familles des
patients schizophrénes sont de maniére générale peu rencontrées par I’équipe psychiatrique
traitante. Elles le sont souvent dans un contexte d’urgences et les familles sont alors parfois
sollicitées pour participer a I’hospitalisation sous contrainte. Mais dans les soins ambulatoires,
qui constituent une part importante de la vie du schizophréne, elles sont peu rencontrées. Les
hypothéses faites peuvent étre en lien avec I’organisation, le manque de temps. Pourtant, nous
constatons a travers les échanges entre les participants du groupe que les familles sont dans
I’attente de ces rencontres. D’ailleurs les patients utilisent parfois le thérapeute pour exprimer
des choses inabordables avec leurs proches. Les familles usent de « subterfuges» pour
atteindre le psychiatre traitant, sans pour autant parvenir a instaurer une rythmicité des
rencontres. Solange et Emilie relataient que leurs fils oubliaient de partager des éléments
importants avec le psychiatre. Et c’est souvent dans I’urgence que la famille est & nouveau
rencontrée, méme par I’équipe de soins ambulatoire. Nous savons pertinemment que ce n’est
pas dans ces moments de crise que nous abordons tous les aspects émotionnels de la vie avec
un proche schizophrene.

La demande des familles concernant ces rencontres avec les équipes de soins est tres
importante. Plusieurs participants, dans le questionnaire, ont cité comme theme manquant a
I’IF: « Les relations avec les eéquipes médicales », «la relation familles/ soignants
(psychiatres/ infirmiéres des CMP) ». Nous percevons devant ces réponses qu’il s’agit d’une
demande essentielle des familles, souvent non entendue. Pour autant, il semble difficile
d’imaginer donner un protocole de communication avec les soignants. De notre place de
soignant, il nous semble primordial d’entendre cette attente et de pouvoir aller au devant des
familles dans les prises en charge des patients schizophrénes.

Peut-étre qu’il s’agit ici d’un des obstacles les plus fort retrouvés dans notre observation
clinique. Les familles ne sont pas suffisamment recues par les institutions et donc ne sont
probablement pas informées des différentes possibilités qui s’offrent a elles pour étre
soutenues.

De plus, il apparait intéressant de percevoir qu’une famille qui viendrait régulierement au
CMP aurait moins de réticence a solliciter des soins dans le but d’améliorer la prise en charge
de son proche.

Rencontrer les familles signifierait apaiser leurs attentes, mais aussi les engager vers des
soins qu’elles méconnaissent actuellement tout en veillant a respecter I’espace thérapeutique
propre au patient et recevoir son assentiment sur la possibilité de communiquer avec ses
proches et de quelles manieres.

2. L’absence d’offres

Ce qui surprend au premier abord c’est la rareté de tels groupes sur Toulouse. Il n’en existe
gu’un autre sur le CMP du secteur 8. Le peu de dispositifs proposés fait obstacle a une plus
grande participation des familles et par consequent aussi a une plus grande connaissance de ce
type d’interventions a travers les familles de proches.
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B. Recrutement des familles

1. L’absence de familles des patients du CMP

L’absence de familles de patients suivis au CMP dans ce groupe interpelle sur le mode de
recrutement et d’information des familles. Comment se fait-il qu’aucune famille de nos
patients n’ait spontanément interpellé le CMP concernant ce groupe ? Est-ce un défaut
d’information ? Les soignants de I’équipe en parlent-ils régulierement aux familles qu’ils
rencontrent? Au contraire, ces familles sont-elles rencontrées régulierement et
« suffisamment » par les soignants pour ne pas ressentir le besoin de participer a un tel
groupe ?

Probablement qu’il n’existe pas de réponse unanime: des familles sont rencontrées
régulierement et ont donc des réponses a leurs question ; Des familles sont en souffrance avec
leurs proches et la proposition d’y participer n’a pas été faite, s’installant nous-mémes
possiblement dans la chronicité des troubles. Enfin, la raison peut étre plut6t liée aux familles,
I’offre est présente mais le refus est la. Nous pouvons alors questionner a nouveau les raisons
évoquées ci-dessus : la notion d’intimité pour le patient, de respect de sa décision en cas de
refus, d’espace de confidentialité pour le patient quand les soignants réalisant le suivi sont
identiques a ceux de I’'lF.

2. L’absence de frére et sceur.

Si I’IF était proposée plus tot cela permettrait de toucher plus de personnes vivant sous le
méme toit.

La majorité des participantes sont meéres de 2 enfants, aucun frére et sceur n’est venu a ce
groupe.

Fabienne relatera que son fils est en froid avec sa fille malade, Liliane constatera avec
tristesse I’absence de lien entre les fréres.

Parmi les participants, ils n’imaginaient pas venir au méme groupe que leur enfant. Une
dira: « Je n’aurais pas pu aborder toutes les émotions que j’ai pu lacher en présence de mon
fils ». Les participants imaginent plut6t des groupes « dédiés », « sur le week-end » « avec des
ateliers de communication ».

L’écueil des IF est donc peut-étre de considérer tous les proches de la méme fagon. En
effet, si les souffrances générées au quotidien se ressemblent, il semble important de
distinguer les populations pour mieux cibler leurs attentes. Dépasser cet obstacle est donc de
développer des IF spécifiques, des informations ajustées.
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C. Aspect économique et financement

Nous pouvons imaginer que si de tels groupes étaient répandus, ils constitueraient du
temps pris pour les soignants sur le travail usuel. Donc ils correspondraient & un manque a
gagner au sein de I’institution.

Cette réflexion ne tient pas compte des bénéfices que peut générer I’IF, notamment sur la
diminution du taux de rechutes des patients et des temps d’hospitalisation.

L’IF serait semble-t-il colteuse dans la mise en place, mais permettrait a terme de réduire
d’autres dépenses. Ceci n’a pas été abordé au sein du groupe auquel nous avons participé,
probablement du fait d’un groupe déja mis en place et donc d’un budget déja octroyé.

Pourtant, nous parvenons a percevoir qu’il s’agit d’un des éléments limitatifs de mise en
place de telles interventions.

La participation a ce groupe d’IF a permis a ces meres de comprendre que les attentes des
familles sont différentes de celles de leur proche, d’entrevoir les symptdmes, de percevoir
I’importance de nommer une émotion, de pouvoir se positionner en exprimant ce que I’on
pense « j’aimerais que tu partages », de diminuer la frustration d’une émotion incomprise et
de pouvoir faire entendre a son proche le respect de la vie privée.

Malgré des bénéfices nombreux, la participation de ces méres a du dépasser certains
obstacles et s’appuyer sur certains facilitateurs. Au cours de leur participation, elles ont pu
expérimenter des stratégies de communication et de résolution de problemes. Néanmoins ce
cheminement n’a été possible qu’a ce moment précis de I’histoire de la maladie de leur
proche. A travers cette observation nous avons pu entrevoir la réticence des familles a venir
vers ces groupes par culpabilité, honte et désespoir. Il nous apparait important de noter que les
ajustements de I’institution et des soignants ont été une aide a leur participation. Ces familles
relatent encore beaucoup d’attentes vis-a-vis des services de soins.

De plus du fait de la maladie psychique, elles souffrent d’un isolement qui se renforce
toujours plus. Ces meres font face a des nouvelles angoisses qu’elles n’avaient pas
appréhendées.
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Partie4 : Discussion et implications
pratiques
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I. Problématique

Les IF auprés de proches de patients schizophrénes sont préconisées de maniére unanime
dans les recommandations internationales. « Les IF doivent étre disponibles pour les familles
qui vivent avec des patients souffrant de schizophrénie, ou qui sont en contact proche avec le
service d’usagers. En particulier, les IF doivent étre proposées aux familles de patients
schizophrenes qui ont rechuté récemment, ou qui sont considérés comme a risque de rechutes
ou qui ont des symptdmes persistants » (« Psychosis and schizophrenia in adults », 2014).

Du fait des évidences scientifiqgues montrant I’efficacité de ces interventions et devant le
constat que peu de familles en bénéficie, plusieurs auteurs anglo-saxons et européens
s’intéressent aux facteurs limitant cette diffusion. Les recherches concernent a la fois I’impact
que peut avoir une formation intensive des soignants afin de mesurer I’implantation a la suite,
et d’évaluer les principales difficultés vécues par les soignants. D’autres s’attachent a évaluer
les barriéeres liées aux familles et aux patients dans cette implantation. Enfin le réle de
I’institution est explorée afin d’améliorer le service rendu aux familles.

La revue de littérature présentée retrouve des études prospectives observationnelles
analytiques. Elles sont en petit nombre et de méthodologie variable sur de faibles
échantillons. Les données sont donc a utiliser avec précaution méme si elles sont utiles pour
orienter les prochaines recherches et notre réflexion.

Deux études nous apparaissent particulierement intéressantes a signaler.

En effet, I’étude réalisée par Magliano (Lorenza Magliano et al., 2005a) montre que la
formation des soignants entraine une implantation croissante des IF non durable dans le temps
malgré la présence de supervisions. De plus, les difficultés retrouvées par les soignants
concernent essentiellement I’organisation du temps de travail ainsi que I’approche théorique.
Toutes les difficultés exprimées par les soignants s’améliorent au cours du temps.

Ce qui nous semble particulierement important a souligner est que malgré ces difficultés,
les soignants percoivent un bénéfice pour eux-mémes dans leur pratique quotidienne,
augmentant leur sentiment de confiance et leurs résultats cliniques.

Par ailleurs, malgré un refus de prés d’un tiers des familles, les IF qui ont lieu permettent
des améliorations tant pour le patient que pour le proche, notamment en terme d’état clinique
du patient, du fonctionnement social et du fardeau des proches. Enfin, nous constatons une
amélioration globale de la communication de la famille avec le patient et du sentiment de
soutien par les professionnels.

Il semble donc, bien que non dépourvue de difficultés a I’implantation, qu’une IF menée
comporte des bénéfices pour les trois types d’intervenants : les soignants, les patients, les
proches.

L’étude de Cohen compare les soins usuels aux interventions intégrées (Cohen et al.,
2010). Sur 173 patients sélectionnés pour participer aux IF, seuls 100 ont donné leur
consentement au contact des proches. Alors que 73 familles sont contactées pour participer
aux soins, 3 familles ont répondu. Sur 50 patients selectionnés comme nécessitant une IF, 34
familles ne sont pas contactées, 10 sont en lien avec le service de soins, 6 ont déja une
thérapie. Au total aucune famille n’est adressée au programme de psychoéducation.

Cette constatation d’absence d’orientation vers une telle approche, alors qu’il s’agit d’un
des objectifs des interventions intégrées, rend compte de la situation actuelle des IF. Cette
étude est particulierement intéressante. D’une part car le constat est saisissant mais aussi
parce qu’elle refléte d’autre part I’état actuel des services de soins, des familles et des patients
vis-a-vis des IF.
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A travers notre travail de revue de littérature et d’illustration clinique, nous observons une
faible offre d’IF auprés de proches de patients schizophrénes, une faible participation des
familles, une méconnaissance globale de I’intérét de ces interventions que ce soit dans le
milieu soignant ou parmi les familles.

Des barriéres nous apparaissent prépondérantes, et il existe des facilitateurs reconnus par
une majorité d’études. Des obstacles nous semblent modifiables, contournables, d’autres non
malgré nos constats. De méme, des facilitateurs peuvent étre diffusables, d’autres moins. Par
ailleurs, des aspects sont a la fois obstacles et aides a I’ implantation.

Ainsi I’absence de valorisation du travail familial par les institutions se présente comme la
difficulté la plus importante. Elle s’articule autour de I’impossibilité d’intégrer les IF aux
autres responsabilités et de la charge de travail des soignants. Le recrutement des familles
reste une limite & I’implantation, notamment par I’obstacle retrouvé par les soignants de
trouver des familles « appropriées ».

Certains éléments faisant obstacle apparaissent difficilement modifiables, notamment ceux
en lien avec les familles : nous ne pouvons agir sur la fréquence des contacts entre patients et
familles, les ruptures de liens, I’éloignement géographique et la fragilité physique des
proches.

Il semble par ailleurs que I’effet percu par les soignants a plus long terme des IF par
rapport aux soins aigus soit un obstacle sur lequel nous n’avons que peu d’impact.

La co-animation ainsi que la différence de référentiels théoriques sont citées a la fois
comme bénéfiques et comme sources de contraintes ou de dysfonctionnements. Le travail
réside dans le fait de favoriser ces aspects-la comme facilitateurs.

A contrario, la supervision et la formation sont des facilitateurs inconditionnels des IF.

Enfin, il apparait intéressant de favoriser la participation a une telle intervention le plus
précocement dans I’histoire de la maladie. Ce facilitateur appartient surtout aux familles, et
notre action sera limitée, car il correspond essentiellement au moment ou elles se sentent
prétes a participer a des IF.

Nous constatons qu’une majorité des obstacles non modifiables sont issus des familles et
des patients, il nous apparait a propos de pouvoir envisager des adaptations venant de
I’institution et des soignants. D’autant plus que méme si I’implantation globalement est vecue
comme difficile elle est aussi source de bénéfices. En effet, derriére cette discussion il nous
semble important de percevoir les effets sur le long terme que peuvent engendrer une
croissance de la participation aux IF. Les bénéfices se retrouveront au niveau de I’état
clinique du patient, donc a terme il y aura une diminution de la charge de travail. De plus la
réduction des hospitalisations entrainera une baisse du codt. Enfin, sur le plan professionnel, il
existe des bénéfices dans la fonction méme des soignants.

Nous allons essayer d’examiner les éléments participant a ces obstacles aux IF retrouvés
dans la littérature et dans la pratique clinique et les éléments, au contraire, favorisant cette
implantation. 1l sera alors essentiel pour nous d’envisager les barriéres les plus facilement
surmontables, et les facilitateurs reproductibles et disponibles dans les différents centres de
santé mentale. Nous essaierons d’évaluer ces aspects la par le biais de I’analyse du réle des
divers acteurs de ces interventions : I’institution, les soignants, les familles et les patients.
Puis nous décrirons les principaux éléments reproductibles en pratique clinique d’un CMP.
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Il. Synthése de la revue de la littérature et de lillustration clinique

A. L’institution

1. Obstacles surmontables

La place réservée aux IF dans les institutions semblait minime dans les différents articles
analysés. Dans notre revue de littérature, elle semblait secondaire a des soins de prise en
charge quotidienne de patients schizophrénes en ambulatoire. McFarlane retenait que les
demandes courantes de soins étaient importantes, limitant la place pour d’autres interventions
(McFarlane et al., 2001).

Il s’agit d’un constat unanime dans toute la revue de la littérature, les institutions ne
concédaient pas de temps aux IF. Et il était difficile pour les soignants d’intégrer cette
fonction aux autres responsabilités (Bailey et al., 2003; Cohen et al., 2010; Grainne Fadden,
1997; David J. Kavanagh et al., 1993; Lorenza Magliano et al., 2005b; Martindale, 2000b;
McFarlane et al., 2001; Murray-Swank et al., 2007; Prytys et al., 2011). Les ressources et le
contexte environnemental étaient cités comme marqueur d’une implantation non réussie
(Michie et al., 2007). Murray-Swank faisait le constat d’une absence d’offre (Murray-Swank
et al., 2007), Prytys d’une absence de « spécialistes » (Prytys et al., 2011). Rummel-Kluge
retrouvait un manque de personnel (Rummel-Kluge et al., 2006). Cohen soulignait la présence
de liste d’attente pour participer aux IF (Cohen et al., 2010; Prytys et al., 2011).

Il n’existe pas ou peu de temps concéde par I’institution pour les soignants assurant
I’animation du groupe au sein du CMP du secteur 7 et il est réalisé en dehors des heures
usuelles de travail. De plus, dans cette évaluation, seules les heures fournies pour I’animation
sont abordées, nous n’avons pas comptabilisé le temps de préparation des séances.

L’implication des soignants du fait de cet investissement de temps ne peut étre durable a
terme.

Dans la revue de littérature réalisée par la Nice, citant I’article de Murphy de 2007, était
rapportée une étude pilote pour améliorer la disponibilité du service familial en ciblant
notamment les problemes d’organisation. L’objectif était d’octroyer une demi-journée par
semaine a douze soignants formés pour utiliser les outils hors du travail quotidien et réaliser
du travail identifié comme familial par les équipes soignantes. L’auteur constatait une
augmentation des familles adressées dans les 9 mois (Berry & Haddock, 2008).

Cet exemple nous permet d’envisager que cette barriere peut étre dépassée a travers des
temps dédiés aux IF.

Cette place accordée aux IF semblait, dans la revue de la littérature, éminemment liée a la
perception de la hiérarchie et des collégues. Les soignants avaient un vécu de manque de
soutien, une absence de reconnaissance et de connaissance de I’intérét du travail familial de la
part de leurs collegues de travail (Bailey et al., 2003; Martindale, 2000a). Bailey notait méme
que la bonne perception du travail familial parmi les autres professionnels facilitait
I’implantation. 1l nous semble important de noter le défaut d’informations et de connaissances
a ce sujet chez les professionnels intervenant en santé mentale. Les soignants travaillant au
CMP semblent connaitre « globalement » les indications d’une telle intervention. Cependant
il parait prudent de constater que les familles ou patients sont souvent « triés ». Ce tri est-il
justifié ? Comment expliquer I’absence de familles des patients suivis au CMP sur ce groupe
d’IF?

Petitjean observe a ce propos « que la motivation des professionnels de santé mentale a
orienter les familles vers des programmes psycho-éducatifs est habituellement faible. [...] La
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premiere (raison) est I’absence fréquente de connaissances sur I’intérét de ces programmes ou
une incrédulité sur leur impact réel [...]» (Petitjean et al., 2014).

Nous percevons la les limites des connaissances des soignants concernant I’intérét ou non
d’adresser une famille vers un tel groupe. Ce constat met en lumiére la nécessité d’une
information dans les divers lieux de soins intervenant aupres de patients schizophrénes pour
dépasser cet obstacle. Nous verrons ci-aprés que certaines études ont présenté des facilitateurs
favorisant cet échange.

D’autre part, les rencontres avec les familles sont de maniere générale peu fréquentes au
sein de I’institution et c’est une des attentes principales des familles rencontrées au cours du
groupe d’IF. Plusieurs études retrouvaient I’absence de contact avec les familles (Cohen et al.,
2010) ou la diminution des contacts du fait d’une sortie d’hospitalisation, faisant le constat
que les familles étaient moins vues en ambulatoire (Murray-Swank et al., 2007). Ceci nous
interroge sur la place que les soignants offrent aux familles de schizophrénes en dehors des
situations d’urgence. Cette question peut aussi étre vue du coté des familles et des patients : se
saisissent-ils des opportunités que les services de soins leur offrent ?

Les attentes des familles au sein du groupe d’IF concernaient une aide aux relations avec
les soignants prenant en charge leur proche. Il s’agissait d’ailleurs d’un des themes souhaités
dans les questionnaires de satisfaction : « relations avec les soignants ». La place des IF a
distance des soins permet justement aux familles de pouvoir réfléchir en dehors de I’émaotion,
et d’échanger avec des professionnels, sans enjeu relationnel vis-a-vis de la prise en charge.
Mais la réponse a apporter a leur demande de « mode d’emploi » pour interagir avec le milieu
soignant semble pour nous en lien direct avec la prise en charge des familles par I’institution.

Ceci interrogeait sur la responsabilité de I’institution dans I’absence de rencontre avec les
familles. De maniére plus systématique ce que nous percevons dans la pratique quotidienne
d’un service d’hospitalisation, notamment un service sectoriel, sont des rencontres réguliéres
avec les familles. Ces échanges se sont institutionnalisés. Pour autant ceux-ci ne perdurent pas
en soins ambulatoires. Plusieurs explications peuvent étre données : d’une part le refus du
patient, d’autre part la réticence des soignants ou I’absence d’agenda disponible. Mais nous
pouvons aussi imaginer que les familles considérant leur proche «sorti d’affaire », voire
« guéri », n’ont pas de demande concernant des liens avec le centre de soins.

Pour autant, il nous apparait intéressant que pour dépasser cette difficulté I’institution
puisse générer, rendre systématique des rencontres avec les familles. Celles-ci formalisées,
proposées selon un cadre institutionnel pourraient permettre d’apaiser les attentes des familles
et offrir un premier échange concernant les possibilités d’IF. Le probléme résidera alors dans
le refus des patients.

L’étude réalisée dans deux états américains retrouvait parmi les obstacles le manque de
remboursement pour un traitement long et empiriquement prouvé (McFarlane et al., 2001).

De méme, il était souligné une incertitude de financement par I’agence comme obstacle.
Cet aspect est assez peu cité dans les articles de notre revue de littérature pourtant il semble
judicieux d’identifier ici un des obstacles majeurs de I’institution. 1l était par exemple évoqué
en discussion de [I’article de Rummel-Kluge sur la nécessité de couvrir les frais
d’interventions par les hopitaux et les mutuelles (Rummel-Kluge et al., 2006).

En effet, alors qu’au CMP du secteur 7, les professionnels proposent cette intervention sur
des heures supplémentaires, il nous apparait important pour qu’une telle intervention se
pérennise et se généralise, qu’il puisse exister un budget dédié. Le temps de préparation ainsi
que les heures supplémentaires doivent permettre un rattrapage des heures mais aussi donner
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lieu & des compensations par des personnes remplagant le soignant sur les taches
quotidiennes.

La question du financement se pose évidemment aux Etats-Unis connus pour I’absence
d’assurance maladie mais elle se poserait ailleurs. A qui facturer cette intervention ?
Correspond t-elle a une action dans la prise en charge du patient et dans ce cas répond-elle a
sa prise en charge ? S’agit-il d’une prise en charge des proches ? Ceci semble difficile a
trancher méme si I’lF apparait comme partie intégrante de la prise en charge du patient
schizophrene selon les recommandations. Actuellement nous pourrions faire le constat que
peu d’institutions participent a un tel investissement, malgré les preuves d’efficacité dans la
diminution des dépenses a plus ou moins long terme dans la prise en charge des patients
schizophrenes.

Bailey (Bailey et al., 2003) citait dans les obstacles institutionnels 1’absence de codage de
I’activité. En effet, si un professionnel type assistant social pouvait coder la rencontre avec les
familles, il en était différent pour les autres professionnels.

Ceci rejoignait donc, par le codage de I’activité, la reconnaissance d’un travail fait en soi.
Donc [I’équivalence financiere auprés de la hiérarchie institutionnelle pouvait étre
comptabilisée et ainsi bénéficier de fonds. Il semble donc important que I’institution dépasse
cette limite en allouant un budget dédié devant la considération notamment des consequences
positives en terme de co(t sur le long terme.

2. Facilitateurs reproductibles

La réalisation d’ateliers informatifs autour des IF au sein du centre de soins avait permis de
sensibiliser les collegues aux IF et a leur intérét (Lorenza Magliano et al., 2006). Par ailleurs
nous retrouvions dans I’état du Maine un consensus local réalisé avec les différents acteurs du
soin de santé mentale ayant permis une meilleure implantation (McFarlane et al., 2001) qui se
différenciait du projet mené par I’état de I’lllinois. Ceci rejoignait I’idée qu’un travail
explicatif et pédagogique auprés des intervenants locaux et des consommateurs du soin
permettait une meilleure mise en pratique, qu’un projet proposé par I’état vécu comme une
obligation loin des préoccupations de la pratique quotidienne. Fadden (Berry & Haddock,
2008; Grainne Fadden, 2006) suggérait que I’'implication des consommateurs des services
dans la formation des équipes et I’organisation des projets pouvaient permettre de diminuer le
vécu de honte et cibler plus précisément les besoins familiaux et leurs désirs.

Les ateliers explicatifs et le consensus local (notamment avec familles et usagers) ont tous
deux I’avantage de donner une explication a tous les intervenants, de pouvoir entendre leurs
attentes et leurs positionnements.

Ceci semble étre un facilitateur reproductible et & accentuer. En effet des échanges avec les
soignants intervenant dans les différentes structures de soins, ainsi qu’avec les associations de
patients et de familles permettent de favoriser une circulation de I’information, et une
augmentation des connaissances de chacun, notamment sur I’intérét de telles pratiques.

Les formations des équipes et les supervisions semblaient reconnues par une majorité
d’études de notre revue de littérature comme bhénéfiques pour les soignants et pour
I’implantation des IF (Bailey et al., 2003; David J. Kavanagh et al., 1993; Lorenza Magliano
et al., 2005b, 2006; Martindale, 2000a; McFarlane et al., 2001). Michie les citait parmi les
facteurs manquants dans le domaine «ressources, contexte environnemental » comme
obstacle a I’implantation des recommandations Nice (Michie et al., 2007). Notamment il était
décrit favorablement des temps de supervision individuels ou avec un tuteur en cas de besoin.
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L’utilité était marquée sur la régularité. Cependant la supervision pouvait aussi étre pergue
comme une contrainte en I’absence de suivi familial (Grainne Fadden, 1997).

Kavanagh et Martindale retrouvaient un bénéfice a I’enregistrement de séances pour les
supervisions cliniques, technique actuellement utilisée en systémie, ou via I’usage de miroir
sans teint.

Dans leur étude Baguley et Martindale percevaient un bénéfice a une formation
hebdomadaire. Une fréquence importante permettait d’entretenir les connaissances et de
prendre de I’assurance dans le savoir-faire. De plus, la régularité des séances favorisait le
partage entre soignants des difficultés a I’implantation ainsi qu’un échange avec les
formateurs. Ces mémes auteurs retrouvaient aussi un impact favorable a une évaluation
réguliéere des connaissances des soignants, suscitant une implication plus active dans leur
apprentissage. Partant du constat qu’une minorité de thérapeutes voient la majorité des
familles, I’idée de former les plus motivés nous apparaissait intéressante. Le risque en
formant une minorité est alors de s’exposer a travailler dans un environnement méconnaissant
le travail familial. En découle I’'importance du travail explicatif déja évoqué et de partage
aupres de I’institution et des autres soignants.

L’équipe du CMP ne bénéficie pas de formation réguliére concernant les IF proposées aux
proches de patients schizophrénes. La psychiatre participant a I’animation bénéficie de
maniére individuelle d’une formation en thérapie familiale non spécifique a la problématique.

La supervision semble a travers la lecture des articles une aide précieuse et indéniable.
Pour autant elle est parfois vécue comme une contrainte.

La supervision est un aspect qui nous semble a développer, et a travailler sur le vécu
qu’elle genere afin d’étre percue comme bénéfique.

La formation réguliere peut elle-aussi étre mise a profit mais nécessite des intervenants
qualifiés et donc ne s’envisagera que dans un temps d’expansion suffisant.

Dans son étude, Fadden suggérait I’utilité de I’adaptabilité de I’organisation des soignants
pour faciliter le développement des IF (Grainne Fadden, 1997). En effet, la flexibilité dans le
temps de travail des soignants semblait bénéfique dans I’implication des soignants (Grainne
Fadden, 1997), ainsi que I’adaptation de la fréquence et du lieu en fonction des familles
(Lorenza Magliano et al., 2006). Ceci n’était envisageable que sous-couvert d’une institution
permettant cette souplesse, et compensant par I’intervention d’autres soignants sur d’autres
prérogatives. Ceci était retrouve dans I’étude de Bailey qui fournissait a travers une institution
de « Service de soin aux familles » une flexibilit¢ de professionnels, de localisations de
rencontres, et d’horaires adaptées aux besoins des familles. Cette institution a part entiére
semblait a la fois prioriser I’adaptation aux familles mais aussi étre un soutien pour les
soignants (Bailey et al., 2003).

Le constat fait au sein du groupe auquel nous avons assisté est une impossibilité de
modifications d’horaires, de lieux et de soignants. En effet, seuls trois professionnels au sein
du CMP participent aux IF. La charge de travail, en dehors des IF ne permet pas cette
souplesse.

Pourtant, il nous apparait intéressant de pouvoir I’envisager. Les familles présentent des
difficultés a venir vers ces IF, nous le verrons dans un troisieme temps. Il semble
vraisemblable que des aspects pratiques proposés par les soignants puissent favoriser leur
participation. Cependant, ces incitations-1a ne garantiront en rien la participation des familles
sans une réelle volonté de leur part.

L’existence d’un service dédié aux familles présentait des intéréts dans la gestion des IF.
De fait, a ce jour, une minorité de familles participent a ces interventions, et donc une telle
organisation semble inutile. 1l nous semble intéressant de pouvoir réfléchir a ce dispositif de
soins afin d’ouvrir des temps spécifiques d’accueil des familles en accord avec le patient. De
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plus, il est essentiel de former d’autres professionnels pour augmenter la flexibilité de cette
approche proposée.

L’étude de Cohen retrouvait chez les soignants le souhait d’une personne « case manager »
ou gestionnaire de cas facilitant la gestion du travail familial (Cohen et al., 2010). Cette
personne soignante identifiée aurait une plus grande disponibilité de temps selon cette étude
pour guider le développement. Dans le méme cadre, Prytys décrivait I’utilité de
« coordinateurs de soins » pouvant proposer des interventions psychologiques et de maniére
réguliére (Prytys et al., 2011). Il s’agit de deux fonctions non retrouvées dans les institutions
francaises. Ces deux professions nous font percevoir I’intérét d’une personne rendue
responsable des IF, gestionnaire afin que les soignants soient soutenus dans le travail familial.

Kavanagh (David J. Kavanagh et al., 1993) imaginait I’aide de consultants en IF qui
travailleraient avec les « case-manager » offrant consultations et formations a ceux assurant
les IF.

Fadden citait Backer (Backer, Liberman, & Kuehnel, 1986) en repérant comme facteurs
cruciaux pour I’innovation un soutien organisationnel, avec la persistance d’une participation
des membres du staff pour I’innovation (Grainne Fadden, 1997).

La notion générale des incitations a I’implantation et des disponibilités de I’aide ressortait
de I’étude menée dans le Maine et dans I’lllinois. Nous retrouvions un intérét dans des liens
qui perdurent avec les formateurs, un contact personnel avec le promoteur du projet, le fait de
suivre une implantation progressive et dans la disponibilité des consultants extérieurs
(McFarlane et al., 2001).

L’équipe du CMP a été formée selon le groupe Profamille. Cependant, a ce jour, les liens
persistant ne se font que par courrier électronique et ne sont pas a la hauteur des attentes sus-
citées dans les articles de la littérature.

L’installation d’un projet d’IF semble étre porté par une personne a I’initiative mais aussi
des liens qui perdurent. Les soignants menant ce type d’intervention peuvent s’appuyer sur un
réseau fort et durable. A I’image des familles qui aprés I’IlF demandent une nouvelle rencontre
a distance pour faire le point, les soignants semblent sensibles a étre suivis dans la progression
de I'implantation. Le facilitateur que serait une personne gestionnaire des IF nous semble
diffusable et en effet utile, pour étre a I’initiative des projets mais aussi faciliter la
coordination et la gestion des travaux familiaux.

3. Obstacles non surmontables
Nous n’avons pas retrouvé d’obstacle non surmontable.

4. Eléments sans impact retrouvé

Fadden dans son étude qui regroupait 87 soignants formés, retrouvait un bénéfice a former
plus de 8 personnes par zone pour favoriser I’implantation des IF (Grainne Fadden, 1997).
Nous avons pu voir que ceci n’était pas retrouvé dans les autre études, notamment celle qui le
cherchait (Bailey et al., 2003). Ceci etait en contradiction avec la notion de Michie qui
suggérait qu’il fallait favoriser la formation de spécialistes, et avoir une petite quantité de
personnels formés (Michie et al., 2007). Ceci permettrait alors de travailler sur les échanges
avec les autres professionnels pour sensibiliser sur I’intérét.
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Dans son étude, Montero (Montero et al., 1999) retrouvait comme facteur facilitant le fait
gue le psychiatre traitant adresse lui-méme la famille et que I’équipe de soins soit identique a
I’équipe des IF. La participation du médecin psychiatre responsable, nous apparait, en effet,
utile dans I’alliance et les liens établis entre les deux types de soignants (IF et soins
quotidiens). Cependant la position a avoir face a des patients ne souhaitant pas la participation
de leur famille est compliquée. Quelle place attribuer a la confidentialité du patient ?
Comment le vivrait-il ? Quel serait son vécu en cas d’absence de volonté que sa famille
integre un tel groupe ? Quelle place a la famille dans un centre de santé mentale par rapport
aux patients suivis dans des soins quotidiens ?

Magliano (Lorenza Magliano et al., 2005b) retrouvait justement comme obstacle, le fait de
rencontrer des familles vues par d’autres thérapeutes. Les inquiétudes des soignants venaient
de la crainte de la confusion des rdles entre thérapeute et réle dans I’équipe de soins (Prytys et
al., 2011).

Du fait de données contradictoires dans la revue de la littérature et en faible quantité
d’autres recherches doivent étre réalisées. Celles-ci permettront de percevoir le role que
pourrait avoir le nombre de soignants formés et I’organisation pour adresser une famille a un
groupe d’IF dans I’'implantation.
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B. Les soignants

1. Obstacles surmontables

Le recrutement des familles semblait difficile dans une majorité d’études (Grainne Fadden,
1997) a I’'image du recrutement fait au sein du CMP du secteur 7. Le jugement fait par les
soignants de I’indication ou non d’une telle intervention semblait un des éléments limitatifs (&
mettre en parallele avec I’acceptation des familles de participer a un tel groupe). Pourtant,
Fadden retenait qu’un processus actif de recrutement permettait de trouver des familles,
soulignant ici I’implication directe des soignants dans cette phase et la distinguant d’une
technique attentiste (ou les collegues devaient adresser les familles), renvoyant au facilitateur
de motivation des soignants nommé dans I’article de Michie (Michie et al., 2007).

Nous constations alors cette difficulté a développer I’offre, a orienter les familles vers un
programme d’IF. Petitjean disait a ce propos: «On observe que la motivation des
professionnels de santé mentale a orienter les familles vers des programmes psychoéducatifs
est habituellement faible. [...] La (raison) est que les familles sont rarement considérées
comme des partenaires » (Petitjean et al., 2014).

Parfois les familles sont jugées par les soignants comme « suivables » ou « non-suivables »
(ou « appropriées » pour suivre une IF) et il semble que cette notion soit particulierement
subjective (Grainne Fadden, 1997; David J. Kavanagh et al., 1993; Lorenza Magliano et al.,
2005b; Martindale, 2000a). Magliano (Lorenza Magliano et al., 2006) marquait I’importance
de ne pas sélectionner « les familles difficiles » pour I’implantation des IF. Au contraire, il
était suggéré une absence de sélection de public comme facilitateur d’implantation (Bailey et
al., 2003).

Ce constat, retrouvé dans une majorité d’études de notre revue de littérature, de I’absence
de familles « appropriées » ou « suivables » est aussi constaté dans le systeme de recrutement
au sein du CMP ou nous percevons que les IF sont loin d’étre proposées de maniére
systématique.

Ce concept refléete I’ambivalence des soignants face aux familles, qui les jugent trop en
difficulté pour étre aidante pour leurs proches, tout en jugeant qu’elles ne peuvent étre
inscrites dans un groupe d’IF du fait de difficultés majeures. Nous sommes devant le
paradoxe de cette idée : ou bien la famille pourrait bénéficier d’une IF, ou bien nous jugeons
que la communication au sein de la famille est suffisamment bonne pour le patient, et donc
nous ne proposons pas d’IF. Ceci est aussi discutable car méme si une famille nous semble
« apparemment » avec une forme de communication de qualité, nous ignorons exactement ce
qui se joue au sein du foyer familial, ni la culpabilité, ni le fardeau familial et le bénéfice que
la famille et le patient retireraient d’une telle participation.

Le jugement des soignants sur la quantité de difficultés et le moment de I’histoire de la
maladie des familles semble tout a fait subjectif et non basé sur des éléments évaluables.

Pour contourner cet obstacle de recrutement, il serait bénéfique que I’lF soit proposée de
maniere systématique a toutes les familles. Ainsi nous éviterions I’appréciation subjective des
soignants. En effet, nous percevons qu’il est difficile de moduler les croyances des soignants.

Dans la revue de la littérature la vision qu’ont les soignants des familles est assez sévere.
Pour la majorité des études, les soignants les rendent en partie responsables des souffrances
des patients. Les soignants ont souvent une image erronée de I’implication des familles. Ils les
percoivent inutiles, non-impliquées, distantes. Pourtant, nous percevons a travers I’étude de
Cohen (Cohen et al., 2010) que les soignants sous-estiment souvent les familles autour des
patients tant dans les contacts familiaux que le soutien apporté. Dans I’lllinois, McFarlane
retrouvait une perception d’absence de soutien des familles et un scepticisme des familles
quant a I’idée de travailler avec elles (McFarlane et al., 2001).
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Néanmoins, a travers ces jugements des soignants, il nous apparait aussi tout-a-fait
intéressant de pouvoir réfléchir avec les équipes soignantes sur I’idée et les attentes qu’elles
ont d’une famille d’un patient souffrant de schizophrénie. En effet, du fait d’un changement
radical de mode de vie, les personnes assurant un soutien ne sont plus forcément issues des
familles mais bien des « proches » au sens large. Et il semble important que la perception des
soignants puisse s’ajuster a ces changements de soutien des patients. Ceci permettrait de
diminuer I’impact de cet obstacle.

Les soignants ont une perception propre de la maladie, a la fois ils pensaient avoir un réle a
jouer aupres des patients, a la fois, ils avaient une vision assez péjorative de la maladie et du
devenir des patients (Prytys et al., 2011). Pourtant I’étude de Cohen retrouvait une volonté des
soignants de travailler avec les familles (Cohen et al., 2010).

Cette représentation pessimiste du devenir des patients schizophrenes a des conséquences
sur les projets menés aupres d’eux, mais il nous apparait difficile de pouvoir généraliser ces
données.

De plus les recommandations sont pergues par les soignants comme souvent trés éloignées
de la clinique et de la mise en pratique. Elles peuvent étre vues comme utiles mais néanmoins
elles sont partiellement ou peu connues. L’intérét des IF dans la schizophrénie est souvent
ignoré de méme que les connaissances des criteres pour adresser une famille (Petitjean et al.,
2014; Prytys et al., 2011). Les soignants avaient une anticipation des limites du modeéle, ce
qui jouait un réle comme obstacle dans le développement des IF (McFarlane et al., 2001).

Les modeles biologiques de la psychose influencent I’attitude des équipes dans
I’incorporation des interventions psychologiques dans le quotidien (Fowler, Garety, Kuipers,
1998).

L’idée des IF est tres variable d’un individu & un autre. Si nous constations dans les études
les plus anciennes qu’une minorité de soignants impliquait une majorité de familles, (Grainne
Fadden, 1997; David J. Kavanagh et al., 1993; Martindale, 2000b) nous constations cette
différence interindividuelle de P’intérét porté aux IF. La représentation et aussi les
connaissances globales sur I’intervention en elle-méme semblaient un des éléments
importants de I’implantation suivant une formation.

Les référentiels théoriques sont aussi au centre de I’implication des soignants. Ainsi nous
remarquions, dans les articles de la littérature, que des soignants non convaincus de
I’efficacité de la psychoéducation avaient du mal a la mettre en pratique, d’autant plus si elle
s’opposait a leurs pratiques antérieures. Fadden soulignait I’importance des facteurs
attitudinaux dans I’implantation si les approches rentraient en conflit avec des concepts et des
pratiques déja établis. Magliano retrouvait que les soignants n’avaient pas confiance dans les
techniques cognitivo-comportementales donc nous pouvions imaginer leurs difficultés a les
mettre en pratique. De méme, dans I’étude de Bailey les soignants retrouvaient justement
comme obstacles ce manque de références, de connaissances et de compétences en thérapie
systémique, cognitive, comportementale, et familiale. Kavanagh retenait quatre prérogatives
pour I’adoption d’une intervention TCC, notamment la compatibilité de I’intervention avec la
philosophie et la politiqgue de I’agence et de son personnel (Bailey et al., 2003; Grainne
Fadden, 1997; David J. Kavanagh et al., 1993; Lorenza Magliano et al., 2005a). Dans I’article
de Rummel-Kluge, les soignants semblaient sceptiques a la psychoéducation en général et
décrivaient un manque de savoir-faire (Rummel-Kluge et al., 2006).

En paralléle, nous retrouvions des soignants formés qui surestimaient leurs connaissances
notamment dans le domaine de la TCC, rendant plus laborieux [I’utilisation de leurs
techniques ou sur des éléments simplifiés. D’ou I’importance d’avoir des soignants aux
formations différentes comme nous allons le développer, visant a une meilleure maitrise de
chacun des aspects abordés au sein d’une IF.
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La vision gu’ont les soignants de la pathologie, du patient lui-méme, des recommandations
et des IF semble étre un obstacle important dans I’implantation des IF.

Pourtant il nous apparait possible de surmonter ce dernier en considérant que I’aspect
biologique qui est actuellement favorisé ne satisfait pas au quotidien la souffrance des proches
et des patients. De plus, une prise en charge médicamenteuse n’exclut pas la participation a
des IF.

Il semble alors important de donner aux soignants les moyens de posséder des
compétences suffisantes pour animer un tel groupe, rejoignant I’idée de former selon les
besoins chaque individu pour dépasser cet obstacle.

Nous constatons que chaque soignant a son identité et ses conceptions. Il est difficile de
s’en détacher en menant un projet ou en I’encourageant. Le travail de sensibilisation des
équipes soignantes permettrait d’atténuer ces représentations au profit d’une vision
globalement plus optimiste et des informations plus fiables sur les IF.

Murray-Swank soulignait I’importance d’aborder avec les patients la réticence qu’ils ont a
voir leurs familles impliquées comme un facilitateur aux IF (Murray-Swank et al., 2007).
Mais nous pouvons imaginer qu’aborder la réticence du patient n’est réalisable que dans la
mesure ou soi-méme nous avons dépassé notre propre réticence en tant que soignant.

2. Facilitateurs reproductibles

La population des soignants impliqués dans les soins de santé mentale est hétérogéne.
Nous retrouvons divers professionnels sollicités pour animer les IF proposées pour les
proches de patients schizophrénes. En France, les principales professions concernées sont : les
psychiatres, les infirmieres, les psychologues. Mais il existe d’autres thérapeutes que nous
pouvons retrouver a une moins grande échelle, comme les assistants sociaux. Dans la
littérature, et dans les pays anglo-saxons, nous retrouvons des professions pour lesquelles
nous n’avons pas d’équivalences : « case-manager » (gestionnaire de cas) et « occupationnal
therapist » (thérapeute occupationnel). Le rbéle de ce dernier est, dans la pathologie
schizophrénique, essentiellement une incitation aux activités quotidiennes afin de dynamiser
le patient. Il peut intervenir autant dans la vie de tous les jours (faire les courses, aide aux
repas), qu’a la participation & des activités occupationnelles, visant la sortie de
I’apragmatisme et de I’isolement. En France, ces fonctions-la sont en partie assurées par les
infirmiers de secteur mais aussi les centres d’activités thérapeutiques et hdpitaux de jour.

Magliano percevait un facilitateur dans la formation de plusieurs types de professionnels :
psychiatres, psychologues, autres (Lorenza Magliano et al., 2006).

De plus, la diversité des soignants se faisait au niveau du lieu d’exercice et des formations
antérieures. Dans I’étude décrite par Martindale et Baguley réalisée uniqguement auprés d’une
population d’infirmiéres, nous percevions des différences marquantes de formations
antérieures au sein d’une méme profession. Si dans I’lF proposée au sein du CMP du secteur
7 les animateurs étaient tous issus de la prise en charge ambulatoire (type CMP), certains
groupes sont formés au sein d’unités d’hospitalisation. Dans I’étude de Fadden présentée dans
notre revue de littérature, les infirmiéres des unités d’hospitalisation étaient celles vivant la
plus grande difficulté a voir les familles (Grainne Fadden, 1997). Baguley dans sa discussion
retenait I’importance de former du personnel travaillant dans les unités d’hospitalisation
(Martindale, 2000a).

Enfin, Michie retrouvait une implantation des recommandations Nice variables en fonction
de la profession (Michie et al., 2007). A ce jour, il nous apparait difficile de trouver une
explication, si ce n’est ce sentiment de compétence lié aux formations, et aux parcours
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antérieurs. Mais dans ce cadre la, cet article valorisait comme facilitateur d’implantation la
présence de professionnels variés, avec des besoins de formations différents.

Par ailleurs les différences de formations et de référentiels théoriques ont un impact sur
I’attitude des soignants. En effet, des psychologues ayant déja des acquis concernant la
pratique de la thérapie comportementale seront plus a méme de pratiquer une thérapie
comportementale a adapter aux familles, les éléments de base étant déja connus.

Ceci est, a notre avis, une des forces de ce travail multidisciplinaire, puisqu’il peut se baser
sur des connaissances variées d’un personnel a I’autre, rendant I’apport de la « co-animation »
d’autant plus intéressant. Plusieurs études citaient la co-animation comme bénéfique (Grainne
Fadden, 1997), retrouvant une augmentation de la confiance en soi (Bailey et al., 2003) mais
percevaient aussi a travers elle la possibilité de dysfonctionnements ou de contraintes liées a
la collaboration (Bailey et al., 2003; Martindale, 2000a). Chaque personnel formé a des
domaines dans lesquels il est plus a I’aise et qu’il maitrise d’avantage et d’autres qu’il aborde
moins facilement. Ceci conduit a une équipe plus équilibrée, a I’image des animateurs que
nous avons observés, ou le psychologue avait une formation en thérapie cognitivo-
comportementale, alors que le psychiatre avait une formation en systémie, I’infirmier n’avait
pas de formation particuliére antérieure.

En outre, nous percevions que dans la pratique clinique des soignants, une personne déja
sensibilisée aux besoins des familles et ayant déja pratiqué des rencontres familiales avait une
sensibilité plus accrue a une formation spécifique aux IF (Bailey et al., 2003).

Selon ces études, la diversité des soignants dans leurs référentiels peut apporter justement
une nouvelle dynamique autour des IF. La co-animation que nous avons été amenée a
observer retrouvait un fonctionnement fluide. Certaines séances étaient menées par un
animateur plutét qu’un autre. Cette diversité de formations et de référentiels nous est apparue
comme essentielle a I’adaptabilité des séances aux familles. Pour autant il nous apparait aussi
évident que des professionnels qui ne percoivent pas I’utilité des autres référentiels théoriques
puissent étre mis en difficulté en étant amené a travailler au sein d’une intervention nouvelle
avec des soignants auxquels ils n’attribuent pas suffisamment de compétences.

La co-animation et la diversité des professions et des formations sont, selon nous
essentielles & une animation de qualité, des échanges variés, une dynamique groupale et une
IF originale adaptée aux besoins des familles. La formation de ces divers thérapeutes sera a
adapter aux besoins de chacun. Ces variabilités sont a développer et favoriser afin de
permettre a des soignants d’identité diverse de se « retrouver » dans les IF.

Nous retrouvons par ailleurs, comme facilitateur reproductible, une prise en charge
« protocolisée » comme le suggerent les recommandations internationales, a I’image des
prescriptions médicamenteuses (telles les interventions intégrées proposées au sein de I’étude
de Cohen (Cohen et al., 2010)).

Dans I’étude de Fadden, nous retrouvions comme bénéfice immédiat & la formation de
thérapeutes, une augmentation de la fréquence des familles vues et surtout une meilleure
perception des besoins des familles, avec une image plus optimiste du travail familial
(Grainne Fadden, 1997). Dans son étude, Bailey observait justement une augmentation des
familles vues apreés la formation et soulignait le sentiment de bénéfice dans le travail global
ressenti a travers I’implantation d’IF. Magliano notait une augmentation du sentiment de
confiance dans le travail grace a I’implantation d’IF. Bailey (Bailey et al., 2003) constatait
une amélioration de I’attitude avec les familles et Magliano notait un bénéfice dans les
relations avec les patients et avec les familles. De plus, les soignants constataient en nombre
que la formation effectuée pour I’implantation des IF avait des conséquences bénéfiques et
des utilisations dans le travail quotidien, notamment nous rencontrions un usage des outils
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dans le travail individuel (Bailey et al., 2003; Grainne Fadden, 1997). Falloon (I. R. H.
Falloon, 1984) relevait qu’il était reconnu que le renforcement positif d’un changement de
comportement soutient de nombreuses interventions offertes aux familles. En 1993, Kavanagh
retrouvait dans les quatre prérogatives pour adopter une intervention TCC des contingents de
renforcements qui soutiennent la perpétuation de I’utilisation de I’intervention (David J.
Kavanagh et al., 1993). Fadden les décrivait comme élément essentiel déterminant le succes
de I’intervention (Grainne Fadden, 1997).

McFarlane (McFarlane et al., 2001) constatait dans I’état du Maine ou I’implantation des
IF était la plus développée que malgré une réussite les soignants ne présentaient pas de
changement d’attitude vis a vis des familles.

Il apparait intéressant de noter qu’il existe de nombreux bénéfices a I’utilisation du travail
familial pour les soignants. Ceci est, pour nous, un facilitateur a exploiter et a diffuser. En
effet, cette connaissance des bénéfices pour les soignants facilite, selon nous, la participation
aux projets d’IF.

3. Obstacles non surmontables

L’effet des IF n’est pas forcément immédiat, il est & mettre en balance avec les soins plus
aigus ou les effets sont visibles plus rapidement. Pour les soignants, des soins quotidiens
semblaient étre plus valorisants que des prises en charge longues, sans constat d’efficacité,
interprétées comme « un mangue de progres des patients et des familles » (David J. Kavanagh
et al., 1993). Pourtant nous retrouvions dans I’étude de Magliano des résultats cliniques
visibles qui semblaient étre facilitants pour les soignants (Lorenza Magliano et al., 2005b). De
plus, I’lF s’inscrit sur le long terme, nécessitant un investissement durable et posant question
dans les temps de vacances et de maladies.

En outre, dans I’étude de Kavanagh en 1993, les soignants relevaient comme barriéres
I’engagement de certaines familles (David J. Kavanagh et al., 1993). Cet aspect nous évoque
la difficulté a engager un travail avec des familles probablement « compliquées » aux
obstacles multiples. Pourtant il nous semblait aussi possible de voir au sein de ces mémes
familles des avancements. De notre place d’observatrice au sein du groupe d’IF il nous est
apparu intéressant de suivre leurs évolutions. Bien que les progrés n’aient pas été quantifiés
par des échelles, il est important de noter que chaque participante a pu fréquemment engager
une réflexion autour de son quotidien et des souffrances générées dans la relation avec son
proche.

Cette absence de vision d’effets immediats dans le mieux étre chez les familles et les
patients que nous prenons en charge est non modifiable. En effet, les IF se développent sur
plusieurs séances, et prévoient des bénéfices sur le long terme. Ceci semble faire obstacle
pour certains soignants et nous n’avons pas de solution pour le dépasser.

Kavanagh citait aussi parmi les difficultés venant des soignants celle d’intégrer cette
fonction aux intéréts personnels et responsabilités extérieures, que nous mettrions en lien avec
la nécessité de travailler hors horaire de travail et donc ainsi prélever du temps de sa vie
personnelle (David J. Kavanagh et al., 1993).

En lien avec les €léments évoqués plus tot sur I’adaptabilité de I’institution qui favoriserait
I’implication des familles, il nous semble aujourd’hui important d’admettre que cet
ajustement ne se fera qu’au prix d’efforts des soignants. Ceci n’est pas modifiable selon nous.
Par contre, I’essentiel sera de permettre de diminuer au maximum I’impact que ces IF pourra
avoir sur la vie personnelle.
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Les éléments personnels des soignants jouent un role dans I’implication auprés des
familles. En effet, la perception qu’ils ont d’eux mémes et de leur travail a un impact. Dans
I’étude de Cohen (Cohen et al., 2010) nous retrouvions que les scores d’« émotions
exprimées » et de « dépersonnalisation » des soignants étaient importants, suggérant une
fragilité alors que par contre ils présentaient un faible accomplissement personnel au travail.

Concernant les aspects de ressenti, Michie dans son étude sur les facteurs indiquant une
probabilité d’implantation réussie retrouvait la motivation, le role et I’identité professionnelle
et sociale, les croyances a propos des conséquences positives des IF. Dans cet article,
favoriser I’implantation passait aussi par une disponibilité de soutien accrue, notamment pour
le personnel directement impliqué dans les soins. Les émotions, notamment la peur des
soignants apparaissaient comme un obstacle (Michie et al., 2007).

Les aspects du vécu du soignant étaient peu explorés a travers la revue de la littérature.
Pourtant, celui-ci nous semble indissociable du développement de nouveaux projets,
notamment d’IF. Murray-Swank repérait des expériences mauvaises chez les soignants faisant
obstacle aux contacts familiaux (Murray-Swank et al., 2007). La supervision prend ici toute
son importance, puisqu’a travers des échanges autour de situations concrétes chaque soignant
pourrait réfléchir a son ressenti dans I’exercice des IF.

Cependant, de notre point de vue, il nous apparait difficile de dépasser cette difficulté de
souffrance au travail. En effet, nous retrouvons ici des éléments appartenant a la vie
personnelle du soignant et sa démarche propre.
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C. Les familles

1. Obstacles surmontables

Kavanagh (David J. Kavanagh et al., 1993) décrit des familles qui ne se rendent pas
disponibles, utilisant a nouveau le terme de familles « appropriées ». Si cet aspect renvoie
comme dit précédemment a un jugement des soignants sur I’indication ou non d’une telle
intervention, il semble important de prendre en compte ce que les familles que nous avons
rencontrées relataient. La majorité aurait aimé participer plus tt a ce genre de groupes pour
pallier a leurs difficultés. En méme temps, elles soulignaient de maniére assez unanime que le
moment de la participation n’est pas anodin. Il survient quand la famille est capable d’aborder
certains éléments lourds émotionnellement, aprés une forme d’acceptation de la maladie. Il
semblerait que, précocement, lors du diagnostic une telle intervention ne puisse étre réalisée,
notamment en lien avec le cheminement des familles sur I’acceptation de la maladie
chronique.

Le moment dans I’histoire de la maladie apparait alors comme un obstacle qui nous semble
réductible. En effet, il est pour nous pertinent, a la lecture de la littérature mais aussi face a
I’observation clinique que nous avons faite, de proposer de maniére précoce les IF. Pour
autant, nous évaluons qu’une grande majorité des familles ne viendra pas vers ces groupes au
moment du diagnostic, mais I’objectif réside dans la connaissance de I’existence d’une telle
intervention et de son intérét. Ainsi la famille pourra, le moment voulu solliciter I’équipe
soignante pour y participer et prendre de plus amples informations.

Kavanagh (David J. Kavanagh et al., 1993) soulignait aussi dans sa recherche la différence
entre aspirations de la recherche et besoins cliniques des familles. Ceci renvoyait aux attentes
différentes constatées lors du groupe d’IF (entre soulagement émotionnel et travail actif de
modification de la communication). Montero, citant Budd dans sa discussion, relevait qu’il
fallait un ajustement entre motivation, attentes et besoins des familles, et ceux des équipes
soignantes. En effet, nous retrouvions la notion que les familles attendaient soutien et
compréhension, et non pas les aspects specifiques de communication et de résolution de
probléemes. Les facteurs d’adhérence n’étaient pas forcément les aides aux mécanismes de
changements (Budd & Hughes, 1997; Montero et al., 1999). Ceci rejoint ce que nous avons
percu & travers le groupe d’IF, certaines personnes participaient pour avoir une écoute,
d’autres avaient le souhait d’acquérir des techniques et des habilités de communication.

Cette difficulté est essentiellement liée aux attentes de chaque individu. Elle peut étre
dépassée a travers un ajustement des IF proposées au cours de I’histoire de la maladie mais
aussi a travers un travail explicatif et de construction d’objectifs communs avec les usagers
des soins.

Murray-Swank citait comme obstacle I’existence de conflits intrafamiliaux qui, méme s’ils
peuvent évoluer au cours des IF semblent un frein a I’investissement des familles (Murray-
Swank et al., 2007).

Baguley retrouvait des conflits au sein des sessions familiales comme limite a
I’implantation (Martindale, 2000a). Dans le groupe auquel nous avons assisté nous pouvions
percevoir des tensions avec les proches des participantes, et nous pouvions aisément imaginer
gu’un tel groupe avec les proches n’aurait pas permis une telle circulation de la parole et une
qualité de réflexion aussi importante.

Ceci refleterait a la fois toute la problématique des familles et de leurs proches, dans une
communication difficile avec des émotions exprimées fortes. Il nous semblait ici judicieux de
réinterroger quel type d’IF proposer a quel type de familles. De plus, les IF proposées
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uniquement aux proches semblaient permettre de discuter des conflits et des tensions au
domicile sans étre envahi par une situation problématique. La distance aux évenements était
donc possible, permettant une réflexion des participantes. Celle-ci ne supprimait pas les
conflits mais aidait a ne pas étre dans I’émotion immédiate mais dans une expression plus
mesurée des affects. Cette limite serait donc probablement surmontable en ajustant le type
d’IF proposé a chacune des familles.

Le lieu des séances soulevait divers points de vue dans les études, puisqu’il existe deux
endroits reconnus dans les différentes interventions, celles se réalisant au domicile des
familles, celles se réalisant au centre de santé mentale.

Selon Fadden, faciliter I’acces signifiait permettre I’existence de groupe réalisé en centre
de santé mentale plutdt qu’a domicile (Grainne Fadden, 1997). Pourtant il était cité dans les
difficultés retrouvées I’éloignement géographique pour I’implication, les problemes de
transport ainsi que la fragilité physique des proches (Murray-Swank et al., 2007). Nous
pouvions voir que pour Montero (Montero et al., 1999) les résultats étaient en faveur d’une
réalisation a domicile. Ceci favorisait la diminution des familles perdues de vue, mais ne
palliait pas a I’observance.

Magliano citait comme obstacle I’engagement pendant le temps de travail et le manque de
temps (Rummel-Kluge et al., 2006).

La localisation des séances nous apparait secondaire. Elle peut obliger les familles a une
participation sans pour autant qu’elles en percoivent un quelconque intérét. De plus, faire des
séances a domicile peut étre vécu comme trés intrusif chez des familles déja fragilisées et se
sentant jugees.

Nous entendons a travers ces divers aspects cités dans les articles de la littérature des
contraintes physiques et d’organisation. Dans le groupe du CMP, I’absence des participantes
était souvent mise en lien avec le travail. Elles exprimaient aussi des périodes de baisse
d’espoirs. Certaines méres qui se sont particulierement appuyées sur le groupe ont pu évoquer
avoir déplacé un rendez-vous avec sa hiérarchie pour étre présente aux IF. 1l nous apparait
évident qu’il s’agit en majorité d’obstacles surmontables dés lors que I’intérét et la motivation
de participer sont présents. Le facilitateur le plus important a généraliser est donc d’intéresser
les familles pour dépasser ces aspects pratiques limitant.

Les attentes des familles vis-a-vis des soignants sont ambivalentes. Dans le groupe d’IF les
familles demandaient plus de rencontres avec les services de soins, mais de maniére générale,
comme nous pouvions le voir dans la littérature, les familles de patients schizophréenes
présentent une réticence a venir vers les soins psychiques de leur proche. Celle-ci peut étre en
lien avec des sentiments contradictoires qui les envahissent concernant la maladie portée par
leur proche: la culpabilité, la honte, le vécu de stigmatisation, le déni des difficultes,
I’absence de perception du fardeau et a la fois un besoin de soulagement, un sentiment de
responsabilité, des angoisses sur I’avenir et une préoccupation d’apaisement et de guérison.
L’intérét minime ou le scepticisme porté a ces IF peut aussi étre mis en lien avec le peu
d’informations que les équipes soignantes fournissent concernant ce type de pratiques. Le
mangue de connaissances ou les croyances erronées augmentent I’absence d’adhésion
(Montero et al., 1999).

Fadden et Bailey retrouvaient une difficulté d’engagement des familles que nous mettrions
en lien direct avec la fluctuation de I’espoir, de I’état clinique du proche, et de I’intérét porté
aux IF retrouvés au sein du groupe observé. Ce qui ressortait de I’étude de Fadden était
I’absence de volonté et une motivation faible des familles (Grainne Fadden, 1997).

Magliano suggérait un scepticisme des effets de I’intervention, freinant les familles a la
participation. Rummel-Kluge identifiait aussi ce manque d’intérét pour la psychoéducation de
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la part des familles et cette difficulté a accepter le diagnostic posé sur la maladie de leur
proche. De plus la sortie d’hospitalisation signifiait un arrét par les familles des aides
proposées au sein de I’institution, notamment la psychoéducation (Rummel-Kluge et al.,
2006). Murray-Swank retrouvait des familles trop occupées, présentant un manque d’intérét
vis-a-vis des IF (Murray-Swank et al., 2007).

Le recrutement des familles était un obstacle cité a maintes reprises dans les études, nous
le retrouvions au sein de CMP. Mais que percevaient les familles de ces propositions ? 1l nous
semble vraisemblable que la proposition de participation a un tel groupe puisse étre vécu
comme un jugement ou comme le constat d’une communication en difficultés. Ceci confronte
alors les familles a ce qu’elles évitent.

Dans la discussion de son article, Rummel-Kluge soulignait la nécessité de prendre en
compte I’hésitation des familles d’étre en contact avec les institutions psychiatriques. Murray-
Swank parlait de réticence (Murray-Swank et al., 2007; Rummel-Kluge et al., 2006). Nous
percevions a la lumiere de cet article les diversités culturelles et démographiques, montrant
une différence entre les populations blanches et afro-américaines dans leur volonté de venir
vers le centre de santé mentale.

Concernant I’acceptabilité de la psychoéducation, Petitjean soulignait que « de nombreuses
familles vivent mieux le fait de participer a une formation plutét que celui de participer a une
thérapie » (Petitjean et al., 2014).

Finalement, face a ce constat assez inquiétant d’absence de motivation et de
compréhension de I’intérét d’une telle participation, il nous apparait tout a fait essentiel de
pallier a cet obstacle. Pour cela, nous considérons que I’information délivrée de maniére
précoce concernant I’existence des groupes d’IF reste un des meilleurs moyens d’inciter les
familles & y participer. De plus, de maniére concomitante, il nous apparait primordial qu’une
majorité de soignants de santé mentale et de groupes d’entraide puissent parler de ce type
d’intervention. Ceci ne peut étre réalisé qu’a travers une information massive des équipes de
tous les lieux de soins psychiques. Encore une fois, il ne nous parait pas surprenant qu’une
famille au lendemain du diagnostic de schizophrénie ne percoive pas I’intérét d’une telle
participation. Mais des lors qu’elle se trouvera confrontée & certaines difficultés de
communication avec son proche ou qu’elle sera dans une prise de conscience de I’impact de
la maladie sur sa vie, alors pourra t-elle solliciter les personnes appropriées.

2. Facilitateurs reproductibles

A travers les articles de la revue de la littérature, les familles étaient décrites comme
présentes aupres des patients, avec des contacts fréquents. Les patients rapportent avoir des
proches cependant ceux-ci sont peu impliqués dans les soins (68% rapportait avoir un proche,
40% des familles relataient n’avoir eu aucun contact avec I’équipe soignante) (Young,
Sullivan, Burnam, & Brook, 1998).

Il nous semblait intéressant de sortir du schéma parents/ enfants /freres et sceurs pour
élargir aux proches au sens large, et ainsi percevoir la diversité des soutiens familiaux
(Murray-Swank et al., 2007). Dans ce méme article était souligné que plus la fréquence des
contacts était importante plus les familles souhaitaient s’impliquer. Murray-Swank identifiait
aussi qu’adapter les groupes a la diversité des soutiens familiaux (par type de lien), tenir
compte des variabilités démographiques et faire des groupes spécifiques en fonction du
diagnostic permettrait de faciliter I’'implantation (Murray-Swank et al., 2007).

Murray-Swank et al notaient que de «nombreux participants de notre échantillon
identifient la fratrie (siblings) comme principale source de soutien ». Cet aspect-la est
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important & prendre en compte car si les principales relations sont avec la fratrie, le degré de
contact est classiqguement moins important (Murray-Swank et al., 2007).

Dans les questionnaires de satisfaction des groupes d’IF proposés au sein du secteur 7, il
apparaissait essentiel de distinguer les lieux. Les parents ne souhaitaient pas partager les
difficultés vécues au sein d’un méme groupe que la fratrie.

Nous pouvons souligner ici le facilitateur que constitue I’adaptation de I’IF aux proches
souhaitant s’ impliquer. Les demandes étant différentes, elles interviennent dans des moments
différents de I’histoire de la maladie des patients, d’ou I’importance de la réflexion a mener
autour de I’accueil proposé notamment a la fratrie.

Dans I’étude de Montero (Montero et al., 1999), les IF étaient présentées comme faisant
partie intégrante du traitement standard. Ainsi Rummel-Kluge reprenait cette idée dans la
discussion en suggérant de proposer constamment la participation aux groupes de
psychoéducation (Rummel-Kluge et al., 2006).

Cette approche donne ainsi une place moins culpabilisante ou jugeante. L’inscription des
familles semble plus automatique dans la prise en charge au méme titre que le traitement
neuroleptique par exemple. Ceci refléterait assez la tonalité des recommandations
internationales, ou les IF sont une des dimensions de la prise en charge du patient et de sa
maladie. L’idée d’incitation parait pour nous intéressante, et serait un facilitateur facilement
reproductible mais ne résoudra pas la réticence et la non-observance des familles confrontées
récemment au diagnostic de leur proche.

Certains participants, du fait de perdus de vue au cours de I’lF, avaient suggéré des
entretiens pour Vérifier la motivation des participants.

En effet, il apparait intéressant par une séance préliminaire (ou plusieurs) de pouvoir
aborder le fonctionnement et les effets recherchés afin d’exposer les familles a ce que sera
I’IF. Ainsi, ce qui existe au sein du groupe du CMP nous parait adapté, a savoir, une séance
ou des participants du précédent groupe parlent de leur vécu de I’IF. Par ailleurs, il semble
important, au sein de cette méme séance de montrer quelques mises en pratique sur des
éléments basiques de communication, peut-étre pas en rapport avec la communication avec le
patient schizophréne. Cette séance permettrait alors aux familles de percevoir leur motivation
et leurs attentes. Nous avons d’ailleurs constaté que les deux premieres séances ont joué ce
role auprés de deux meéres qui par la suite ont cessé de venir. Nous trouvons ainsi un des
facilitateurs permettant de diminuer les arréts en cours d’IF.

Rappelons tout de méme que la majorité des participantes du groupe auquel nous avons
participé n’ont constaté I’intérét qu’apres participation.

L article de Magliano notait aussi les bénéfices visibles auprés des familles : la diminution
du fardeau subjectif et objectif, la réduction des stratégies de résignation et de coercition,
I’amélioration de la communication proche/ familles, I’élargissement des intéréts et contacts
sociaux des familles (Lorenza Magliano et al., 2005b). L’effet attendu sur le quotidien des
familles reste un argument en faveur de I’'implantation des IF, diffusable et motivant pour
diminuer les arréts précoces.

3. Obstacles non surmontables

Concernant la santé physique des participants, la littérature constate un impact de la
maladie schizophrénique sur la santé physique des proches. Ceci souligne I’importance
d’intervenir tot aupreés des familles, renforcant I’idée de Montero que les patients agés seraient
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un obstacle aux IF (Montero et al., 1999). Cependant il s’agit pour nous d’une barriére sur
laquelle notre action sera minime.

Les arréts au cours des IF étaient liés, selon I’article de Magliano a une dégradation de
I’état clinique du patient, a un manque d’intérét des proches ou a I’apparition de symptémes
physiques chez le proche (Lorenza Magliano et al., 2005b). Mis a part le fait d’intervenir
précocement sur I’information donnée aux familles pour augmenter leur intérét, les arréts
prématurés au cours des IF sont difficilement modulables.

4. Eléments sans impact retrouvé

De notre point de vue, il nous semble tout a fait essentiel de distinguer la participation aux
IF d’une prise en charge psychothérapeutique individuelle. Comme nous I’avons vu, plusieurs
participantes bénéficiaient des deux. Cependant nous n’avons pas retrouvé d’impact
concernant le suivi personnel des familles sur une participation au groupe.
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D. Les patients

1. Obstacles surmontables

Le refus des usagers faisait obstacle a la participation aux IF, notamment parce que les
patients ne percevaient pas le bénéfice ou du fait d’une rupture de contact avec leur famille ou
d’une famille distante (Cohen et al., 2010; Murray-Swank et al., 2007). Les usagers pouvaient
aussi refuser du fait d’un sentiment d’intrusion ou d’une expérience antérieure de
psychothérapie (Prytys et al., 2011).

Par ailleurs, les patients exprimaient la volonté de limiter le fardeau familial, de protéger
leur famille et donc de ne pas rajouter une intervention en lien avec leurs soins et de respecter
I’intimité des patients (Cohen et al., 2010; Murray-Swank et al., 2007).

Ce qui nous semble aussi important a prendre en compte est le positionnement global des
patients schizophrenes vis-a-vis des soins psychiques. En effet, il existe chez une majorité de
patients une forme de réticence a venir consulter et donc a ce que leur famille vienne vers les
soins. Il existe probablement chez ces patients un souhait de protection de leurs proches, mais
aussi une résistance a accepter le diagnostic, un défaut d’insight, une tolérance a la
symptomatologie au quotidien ou la persistance d’éléments délirants. En 2005, Magliano
retrouvait dans les obstacles liés aux patients, les mauvaises conditions cliniques des patients
ou un insight pauvre, limitant leurs volontés de participer ou de laisser participer leurs
proches (Lorenza Magliano et al., 2005a).

Par ailleurs, Cohen distinguait dans son article I’accord donné par les patients pour
contacter les familles et celui pour les impliquer a travers des IF, laissant entrevoir une
réticence de la part des patients a voir leurs familles participer aux soins psychiques.

Murray-Swank soulignait alors I’importance d’aborder directement la réticence avec le
patient lui-méme, car le patient est le principal incitateur auprés de sa famille. Ceci rejoint
I’idée que suggérait Montero de I’initiation des IF par I’équipe soignante (Montero et al.,
1999; Murray-Swank et al., 2007). Si la réeticence semble le principal obstacle des patients, il
nous parait essentiel de pouvoir la dépasser a travers une meilleure information des patients et
une transmission de I’intérét des IF pour les familles.

2. Facilitateurs reproductibles

Au contraire, des patients souhaitaient voir leur famille s’impliquer, notamment ceux
inscrits dans un processus de soin. L’implication était ainsi envisagée a travers des rencontres
informatives et des conseils aux familles (Cohen et al., 2010). Murray-Swank soulignait dans
sa discussion que I’engagement dans un processus de soins permettait aux patients d’entrevoir
les besoins familiaux. Ces besoins devaient différer dans le cas ou la maladie n’était pas
inscrite dans un processus de soins (Murray-Swank et al., 2007).

Cette idée rejoint la prise en charge globale décrite par les recommandations
internationales. En effet, le patient souffrant de schizophrénie inscrit dans une démarche de
soins sera plus enclin a voir sa famille participer a des IF. Nous abordons ici le cercle
vertueux des soins psychiques, chaque élément construisant le processus de soins générera un
nouvel élément.

Nous retrouvions dans les études qui observaient les limites a I’implantation des
évaluations de I’état clinique du patient retrouvant une amélioration des symptémes positifs,
affectifs et du fonctionnement social. Cette observation n’était pas I’objet de notre revue de la
littérature puisque nous partions justement de ce postulat. Pour autant, ce bénéfice reste un
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argument pouvant favoriser I’implication des familles, des soignants et des patients dans ce
type de projets (Lorenza Magliano et al., 2005b; Martindale, 2000a). Murray-Swank retenait
que méme des implications familiales plus modestes dans le traitement ont été associés a
nombre de résultats bénéfiques, incluant une augmentation de la participation au traitement,
une meilleure satisfaction aux soins, un espoir augmenté, une connaissance et un
« empowerment » parmi les consommateurs (Murray-Swank et al., 2007).

Les bénéfices constatés chez les patients restent un argument fort pour I’implantation des
IF qui peut étre transmis et favoriser la participation d’autres familles.

3. Obstacles non surmontables

Les patients souffrant de schizophrénie avaient de maniére générale des contacts avec des
proches pouvant étre en dehors de leurs familles. Certains avaient rompu les liens avec leurs
familles. D’autres avaient des contacts fréquents. Dans I’article de Murray-Swank, nous
retrouvions la présence d’entourage proche avec des contacts fréquents, et des relations
familiales fréquentes. La fréquence des contacts entre les patients et leurs familles semblait
influencer le vécu de la relation et I’avis des usagers concernant I’implication des familles
dans leurs soins. Dans sa discussion, Murray-Swank notait aussi que les études établissant que
la psychoéducation familiale est empiriqguement prouvée se basent uniquement sur des
participants ayant un contact important avec les familles (Murray-Swank et al., 2007). Chaque
participante au groupe d’IF a pu exprimer cette préoccupation ne plus avoir, un jour, de
contact avec son proche. De plus, nombre d’entre elles ont aussi relaté que leurs enfants
avaient rompu les liens avec certaines personnes proches dans leur entourage. Il apparait
nécessaire de tenir compte de cet obstacle-la. En effet, I’absence de liens entre les familles et
les patients peuvent faire entrave aux IF. Cependant nous n’avons que peu d’impact sur cet
état des relations ni sur la fréquence de leurs rencontres.

Les familles sollicitant la participation a ces interventions, ou y participant volontiers, sont
en effet des familles cétoyant leur proche de maniére réguliere, voire vivant avec.

Par ailleurs, selon Montero, vivre dans une plus grande famille semblait favoriser la
participation des familles et patients (Montero et al., 1999). Nous supposons alors un lien
entre la taille des familles et leur isolement. Pour nous il s’agit de pairs partageant le méme
fardeau, et par conséquent, moteurs pour le changement, ne se perdant pas dans la fatalité que
nous retrouvons chez certaines familles trés isolées. Pourtant, face a I’obstacle de vivre dans
une famille petite, notre intervention reste modérée.

Dans les obstacles a la participation aux IF, Montero retrouvait des patients plus agés avec
des antécédents d’hospitalisations plus nombreux et ayant une mauvaise compliance au
traitement pharmacologique dans les obstacles a la participation aux IF.

Ceci pourrait étre expliqué, entre autre, par I’idée que la maladie chronique a pris de la
place dans I’histoire familiale, laissant peu d’espoirs aux changements. Nous percevons ici le
renoncement que la maladie génere. Méme si nous constatons que les IF auraient un impact
tres important dans ces familles, 1a aussi notre aide pour contourner ces obstacles semble
limitée. Nous pouvons par contre imaginer qu’une démocratisation des IF diminuerait le
nombre de familles n’ayant pas bénéficié de prise en charge alors que leur proche est agé.

Enfin, un des obstacles réside selon nous dans le positionnement que doit prendre une

équipe soignante si elle assure elle-méme les IF auprés d’une famille dont elle suit le proche.
En effet, «le médecin prescripteur peut difficilement étre a la fois le psychothérapeute
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familial qui connote positivement les membres de la famille, puisqu’il stigmatise le porteur du
symptdme comme étant un « patient » devant prendre une chimiothérapie. » (T. Albernhe &
Albernhe, 2008).

Si la réticence doit étre abordée directement avec le patient, nous nous interrogeons sur la
conduite a tenir en cas de refus du patient de participation de sa famille. De plus, a nouveau,
nous nous trouvons face a la difficulté du respect de la confidentialité du patient et de
I’intimité. Pour certains patients, il peut parfois paraitre compliqué de pouvoir mener des
entretiens sans eux avec leurs familles.

Pourtant, actuellement, méme si I’accueil d’une famille en IF dont le proche est suivi par
I’équipe de soins nous apparait compliquée, nous ne sommes pas en mesure de dépasser cette
limite. En effet, il n’existe, pas a ce jour suffisamment d’offres d’IF pour que certaines
familles en soient exclues.
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E. Les interventions familiales elles-mémes

1. Obstacles surmontables

La comparaison entre la BFT et le RG était réalisée au sein de I’étude menée par Montero
et montrait plus de perdus de vus avec un groupe de pairs (Montero et al., 1999).

Dans le cheminement des familles, il nous apparait important que les deux puissent exister,
parce que comme nous I’avons montré, les attentes des familles sont différentes selon le
moment de I’histoire de la maladie. Comme nous I’avons dit précédemment, il ne nous
semble pas surprenant que I’observance soit moins bonne dans ce type de groupe, du fait du
moment dans I’histoire de la maladie et aussi du fait de la fluctuation de I’espoir chez ces
familles.

Ainsi, un groupe permettant écoute, partage des souffrances, chez des personnes
connaissant les mémes difficultés au quotidien est une premiere approche pour sortir de
I’isolement.

Les deux groupes ne sont pas incompatibles, ces groupes de pairs pourraient présenter un
intérét concomitant. L’obstacle qu’il représente pour I’adhésion aux IF est a relativiser, ils
correspondent & une premiére approche.

2. Facilitateurs reproductibles

Kavanagh mettait comme impératif dans sa recherche un engagement pendant la phase
aiglie et un début de I’intervention dans les 6 semaines de rémissions (David J. Kavanagh et
al., 1993). Ceci permettait de recruter des familles motivées (car dans un état émotionnel
intense), tout en intégrant le groupe aprés une période d’apaisement, permettant ainsi le
travail a mener au sein de I’'lF.

Bailey, lui, suggérait une intervention précoce, sans sélection de public (Bailey et al.,
2003).

Pour améliorer I’implication des familles, deux stratégies semblaient retenues, celle de
commencer I’intervention aussi vite que possible aprés une rechute psychotique (quand la
motivation familiale est maximale et le besoin d’aide plus important), ou commencer par des
visites a domicile, pour au moins les deux premiéres sessions (Leff, 1994; Montero et al.,
1999).

Le moment et le lieu des IF semblent étre des éléments facilitants I’implantation. Notre
intervention sera alors de proposer les IF de maniere plus précoce, dés la premiére
hospitalisation, d’en expliquer I’intérét, et qu’elle soit décrite comme partie intégrante du
soin.

Pour autant, il nous parait évident qu’une participation ne sera possible que
progressivement, au fur et a mesure de I’acceptation de la maladie et de la prise de conscience
des familles des souffrances vécues et générées au quotidien.

Kavanagh avait aussi dans I’idée d’impliquer au maximum les familles juste apres les
décompensations. Ainsi il justifiait des séances hebdomadaires qui, a terme étaient espacées
(David J. Kavanagh et al., 1993).

Cette idée nous semble intéressante a poursuivre, notamment dans I’organisation de
séances préliminaires ou la motivation serait plus a méme de s’installer au cours de séances
rapprochées pour ensuite les espacer.
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Cependant, Ausloos (Ausloos, 1995) préconise de voir les familles «avec un long
intervalle de temps, elles sont confrontées a des situations qu’elles sont bien forcées
d’affronter elles-mémes, ce qui est bien ce que I’on souhaite. Elles ont également le temps
d’essayer des stratégies en vue du changement ». Il dit aussi: «Quand on les voit toutes les
semaines, on risque [...] de leur proposer une prise en charge qui les déresponsabilise ».

Il s’agit d’un facilitateur facilement reproductible mais cette notion sera & adapter a chaque
type d’IF.

Enfin, la communication est a favoriser a travers I’institution, les patients, I’affichage dans
les services ambulatoires, les organisations d’entraide, les psychiatres extérieurs ou internet
(Rummel-Kluge et al., 2006).

En effet il nous semble essentiel de travailler cet aspect, qui reprend les notions déja
abordées dans les chapitres précédents. A savoir que la communication doit étre amplifiée
afin d’élargir les connaissances de tous les soignants de santé mentale sur I’intérét de telles
interventions. L’information doit étre démocratisée a travers les moyens de communication
actuels, les associations d’entraide, pour que les familles, méme si elles n’ont pas recours a ce
type d’intervention immédiatement puissent en avoir connaissance.

Enfin, un travail important est & mener pour améliorer le recrutement des familles, et pour
qu’une famille en demande puisse trouver un groupe rapidement.

3. Obstacles non surmontables
Nous n’avons pas retrouvé d’obstacle non surmontable.
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1. Implications pratiques

Il nous apparait important, pour pouvoir développer au mieux des IF, et que la majorité des
familles proches de patients schizophrénes puissent en bénéficier de s’appuyer sur des
facilitateurs reproductibles et de pouvoir contourner les principaux obstacles.

La valorisation par I’institution des IF semble nécessaire pour susciter des améliorations,
car comme nous I’avons dit précédemment, nous n’avons que peu d’actions sur des aspects
faisant barrieres concernant les familles et les patients.

Les soignants participant a I’animation de telles interventions doivent pouvoir bénéficier
de temps dédies au travail familial afin de pouvoir fournir une préparation de qualité, et
diminuer ce sentiment de charge de travail.

L’appui d’une personne responsable des IF, quelle que soit sa fonction, permettrait un
soutien pour les soignants et serait porteur du projet.

Ce dernier doit justement étre construit conjointement avec les différents partenaires de
soins et les usagers, c’est a dire les associations de familles et les associations de patients afin
de répondre au mieux aux attentes de chacun.

La connaissance des soignants en santé mentale est une des principales sources d’action
pour développer les IF, au sein méme du CMP mais aussi dans tous les lieux de soins
accueillant des patients atteints de schizophrénie. Elle peut étre favorisée par des ateliers
informatifs afin d’améliorer le lien entre les soignants pratiquant les IF et leurs collégues. La
formation aux IF sera alors a cibler pour les soignants les plus motives.

La co-animation, qui semblait représenter un obstacle et un facilitateur est, selon nous, a
favoriser. En effet, il s’agit pour nous d’un bénéfice dans la diversité des référentiels
théoriques et dans I’adaptabilité aux familles. La co-animation ne comporte de I’intérét que si
elle est souhaitée par les soignants et vécue comme bénéfique.

La supervision et la formation réguliéres sont indispensables au bon déroulement d’une IF
et a I’allegement pour les soignants de la lourdeur émotionnelle que cela peut représenter.

L’aspect financier est a explorer de maniere plus spécifique. Cependant, il est important,
selon nous de pouvoir reconnaitre d’une part I’activité que les IF représente, de pouvoir y
répondre par un financement tout en considérant les bénéfices a attendre d’une généralisation
des IF en terme de diminution de co(t.

De maniére générale, il apparait important de pouvoir rencontrer réguliérement les familles
de patients schizophrénes en ambulatoire. Cette pratique permettrait d’une part I’apaisement
des attentes vis-a-vis des services de soins, et d’autre part la sensibilisation des familles a
I’existence d’IF. 1l nous semble essentiel, que méme si les familles n’ont pas recours
immédiatement aux IF, des la premiere hospitalisation, lorsque la motivation est la plus
grande, elles puissent étre informées de I’existence de tels groupes et des bénéfices attendus.
Et tout au long de I’histoire de la maladie, les familles pourront rencontrer des soignants
capables de fournir les indications nécessaires sur les IF.

A I’image de ce que nous appelons actuellement les prises en charge « intégrées », ces IF
pourraient étre proposees de maniere systématique afin d’augmenter les connaissances des
familles, et de diminuer progressivement leur réticence ainsi que celle des patients a y
participer. Mais il semble probable que les familles n’y participeront que secondairement dans
une deuxiéme phase d’acceptation de la maladie.

Par ailleurs, il nous semble essentiel a ce jour de ne pas différencier les familles, de ne pas
les considérer comme « suivables » ou « appropriées ». Pour cela, il semble indiqué qu’une
offre soit faite & toutes les familles, sans considération, ni du moment de I’histoire de la

171



maladie, ni du bénéfice qu’ils auraient a en tirer, ni du niveau de difficultés. Partir du postulat
qu’une famille souffre parce que son proche est atteint de schizophrénie et considérer qu’il
existe des bénéfices a retirer pour le patient, pour les proches est une donnée a transmettre aux
soignants.

Il nous apparait intéressant de pouvoir aussi imaginer des prises en charge différentes,
adaptées au moment de I’histoire de la maladie. Ainsi, un groupe d’entraide a visée de
soulagement émotionnel, de la psychoéducation sur les causes, les traitements de la maladie
pourraient étre proposées de maniére plus précoce. Le travail sur la communication, la
résolution de problémes, le fait de poser des limites pourrait s’envisager dans un second
temps.

La fréquence des séances est a la fois source d’observance et de réticence. La fréquence
sera alors a ajuster progressivement avec initialement des séances rapprochées pour, au fur et
a mesure les espacer.

De plus I’adaptabilité des groupes nous semble réalisable sans trop d’obstacles a
surmonter. En effet, il apparait important de tenir compte des variations démographiques dans
les proches de patients schizophrenes que ce soit en terme de lien, d’ethnies ou de type de
proches.

Enfin, des séances ouvertes afin d’entendre les expériences des familles précédemment
inscrites, avec quelques exemples de mises en situation permettraient de confronter les
familles a leur volonté d’y participer et de diminuer les perdus de vus au cours des prises en
charge.

Pour terminer, du fait de multiples obstacles impliquant familles, patients, soignants et
institutions la communication doit étre majorée. La communication est un obstacle en lui-
méme. Surmonter cet obstacle de la communication, c’est donc diffuser une information le
plus tot possible dans I’histoire de la maladie, et le plus fréquemment possible, par différents
moyens de communication. Ceci améne aussi a encourager une meilleure communication
aupres des soignants des divers lieux de soins: CMP, services d’hospitalisation, services
d’urgences, médecins généralistes, psychologues, psychiatres libéraux, infirmiers.
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Conclusion

La schizophrénie fait I’objet de recommandations internationales concernant sa prise en
charge. L’utilisation d’interventions psychosociales, notamment pour I’entourage ou les
proches, est fortement préconisée.

Des études validées ont démontré I’efficacité des IF en terme de réduction du nombre
d’hospitalisations et du taux de rechute pour le patient, d’amélioration du fonctionnement
social et des émotions exprimées chez les familles des patients y participant.

Malgré ces évidences scientifiques, nous constatons que peu de familles bénéficient de
cette pratique clinique. Notre réflexion a porté sur la compréhension de ce défaut
d’implantation bien que ces interventions soient reconnues scientifiquement.

Cette question a intéressé des auteurs a travers I’analyse de I’impact de la formation des
thérapeutes et leurs principales difficultés vécues a I’implantation. D’autres se sont axes sur le
vecu des soignants, des familles ou méme des patients.

Nous avons réalisé une revue de la littérature afin d’analyser les barriéres et les
facilitateurs a I’implantation et/ou a la diffusion des IF.

Ce sont en majorité des etudes prospectives observationnelles analytiques qui ne
permettent pas une généralisation des données mais qui fournissent des éléments susceptibles
de développer ces interventions.

Les facteurs peuvent étre issus des caractéristiques des professionnels de santé, des usagers
et de I’institution.

Il apparait important de noter dans la revue de littérature que méme si I’implantation d’IF
semble difficile, quand celle-ci est réalisée, il existe un bénefice ressenti par les différents
intervenants (usagers, familles, soignants).

Des obstacles et facilitateurs nous sont apparus évidents a I’analyse de la revue de la
littérature :

La place institutionnelle laissée a ce soin est une des barriéres prépondérantes avec une
absence de concession de temps, une charge de travail trop importante, et une intégration
compliquée aux autres responsabilités. De plus, I’inscription des familles s’est révélée une
entrave essentielle du fait, selon les soignants, de I’absence de familles « appropriées ».

Enfin, nous constatons chez les soignants comme chez les familles et chez les patients une
limite & leur participation liée aux représentations de chacun et aux expériences vecues.

Des éléments sont considérés comme barriére et facilitateur, notamment la co-animation
qui représente a la fois un bénéfice en terme de diversité d’approches théoriques mais aussi
une source de contraintes.

La revue de la littérature retrouve dans la quasi-totalité des articles la présence de
supervisions et de formations comme facilitateur principal.

En outre, la participation la plus précoce possible semble faciliter I’implication des
familles, de méme que I’adaptation du contenu au moment de I’histoire de la maladie.

De plus, la réalisation d’un travail informatif auprés des soignants et des usagers
permettrait d’impliquer d’avantage les différents intervenants et d’ajuster les IF aux attentes
de chacun.

Enfin, les bénéfices des IF sont visibles sur le long terme concernant les patients, les
familles, le travail des soignants en faveur de leur implantation.

A travers la revue de littérature réalisée et a la lumiére de I’observation clinique, nous
percevons que les barriéres auxquelles les IF font face entrainent un vécu global de difficulté
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mais ne sont pas toutes insurmontables. Des facilitateurs existent, et plusieurs peuvent étre
reproductibles.

Ceci nous encourage a favoriser le développement des IF par un travail sur I’accentuation des
facilitateurs et sur la diminution des obstacles.

De notre point de vue, il s’agit notamment du role des soignants et de I’institution de
s’adapter aux familles et aux patients.

L’importance réside alors dans le fait de prendre en considération la constellation
singuliere de chaque famille afin d’ajuster au mieux les IF.

Pour cela il nous apparait intéressant d’accentuer la participation de I’institution dans les
mesures incitatives au développement des IF. Ceci passe par un temps dédié pour les
soignants pour le travail familial, un soutien réalisé par une supervision réguliére et une
connaissance partagée de I’intérét des IF pour les différents acteurs de I’institution.

Par ailleurs la construction d’un projet commun des usagers, de leurs proches et des
soignants, comme cela peut exister au Canada, est un axe & développer (« Direction
collaboration et partenariat patient », s. d.).

Pouvoir parler d’IF dés la premiére hospitalisation semble essentiel. Les contenus
thématiques pourraient étre adaptés au fur et a mesure de I’histoire de la maladie afin de
diminuer les réticences de chacun.

Enfin, pour terminer il nous apparait primordial de surmonter la premiéere barriére, a savoir
la méconnaissance de I’efficacité des IF parmi les soignants. Il est essentiel au préalable
d’assurer la diffusion de ce point auprés d’eux, dans tous les lieux accueillants des patients
schizophrenes. Celle-ci est ignorée aussi par les familles et les patients.

Le but sera alors, a tous les instants de I’histoire de la maladie du proche, d’améliorer la
communication avec les familles sur I’intérét des IF et leurs modalités pratiques. Nous
verrons alors que le développement des IF suivra.
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