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« L’état met en place I'institution pour prendre en charge les patients qui en ont
besoin. Et la famille est |a pour donner de 'amour. »

Psychiatre interrogé dans cette étude

N

« A mesure que s’intensifie le mouvement de désinstitutionnalisation, les
décideurs et les politiciens considerent la famille comme source privilégiée de
soutien émotionnel et social ainsi que comme place de choix pour relocaliser le
patient psychiatrique. On découvre alors les vertus des “soins informels” ;
I’environnement professionnel s’appuie de plus en plus sur la famille pour,
principalement fournir le soutien matériel et, potentiellement, des soins a long
terme aux personnes souffrant de troubles psychiatriques ».

Normand Carpentier
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INTRODUCTION

La schizophrénie est une maladie psychique chronique, invalidante et ubiquitaire. Sa
présentation cliniqgue se caractérise par la présence de symptomes positifs, négatifs et
cognitifs. Ces symptoémes sont responsables d’une altération du fonctionnement social et
professionnel importante. Elle provoque une altération de la capacité de jugement du patient
souffrant de ce trouble. Devant ces troubles, les proches familiaux sont en premiéere ligne.

Les familles des patients souffrant de schizophrénie sont considérées comme des aidants aux
thérapeutiques de leur proche depuis la vague de désinstitutionnalisation en psychiatrie.
Durant la seconde moitié du XXe siecle, ce phénomene a touché I’ensemble du monde de la
psychiatrie moderne et a induit un passage du lieu de vie du patient de I'intérieur de I’"hopital
a l'intérieur de la communauté. Des études autour de cette place d’aidant ont par la suite été
conduites. Elles décrivent la souffrance des familles au travers du concept de « fardeau de
I'aidant ». Ce dernier a un retentissement sur la santé somatique et psychique, sur la qualité
de vie et sur le fonctionnement social et professionnel des membres de I’entourage proche. Il
est également responsable d’une déstructuration de la dynamique familiale. Les études sur
« les émotions exprimées » montrent que I'état émotionnel familial a une influence sur
I’évolution de la maladie de leur proche souffrant de schizophrénie. Le niveau d’émotions
exprimées est proportionnel a I'hostilité, au surinvestissement émotionnel et a la critique
exprimée par les familles. Il est corrélé au risque de rechutes des patients souffrant de
schizophrénie. En réponse a ses études, des programmes de psychoéducation familiale ont
été mis en place afin de réduire le niveau d’émotion exprimée, ce qui a montré une efficacité
sur le taux de rechutes et sur I'observance thérapeutique du patient. La psychoéducation
familiale est inscrite dans les recommandations internationales de bonne pratique pour la
prise en charge des patients souffrant de schizophrénie.

Cependant, trente ans apres la création des premiers groupes de psychoéducation familiale,
ces derniers ne sont pas suffisamment répandus dans la pratique courante des professionnels
de santé mentale. Et a ce jour, les familles rapportent qu’elles ne se sentent pas suffisamment
soutenues et impliquées dans la prise en charge de leur proche souffrant de schizophrénie.
Des études rapportent un manque de collaboration entre les professionnels et les familles
dans la prise en charge des patients souffrant de schizophrénie. Et ce manque de collaboration
est induit par des obstacles au sein de la relation de collaboration tripartite entre le patient,
la famille et les professionnels. Ces obstacles sont complexes et plurifactoriels. lls impliquent
le manque de confiance entre les protagonistes, le manque d’organisation du systeme de
santé mentale et la stigmatisation.

A notre connaissance, il n’existe pas d’étude qualitative portant sur I’expérience du psychiatre
concernant les obstacles de la relation de collaboration avec les familles de patients souffrant
de schizophrénie en France ou en Coéte d’lvoire. Il n’existe pas non plus de travaux de
recherche qualitative regroupant deux terrains de recherches avec des contextes sociaux,
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culturels et économiques différents. Les études portant sur les obstacles a I'implication des
familles de patients souffrant de schizophrénie sont essentiellement issues de la littérature
anglo-saxonne. Les études portant sur ces obstacles en France sont peu nombreuses. Et celles
concernant la Cote d’Ivoire ou I'Afrique de I'Ouest sont inexistantes. Pourtant, la France et la
Cote d’lvoire sont des pays qui ont tous deux connu la vague de désinstitutionnalisation
mettant en place le contexte sociohistorique propre a la problématique des obstacles a
I'implication des familles dans le soin des patients souffrant de schizophrénie. De plus,
concernant les obstacles a I'implication des familles , le point de vue des patients, des familles
et des professionnels de santé en générale est documenté. Mais le point de vue spécifique
des psychiatres est peu documenté. Il semble donc nécessaire d’étudier cet obstacle sur ces
deux terrains afin de les identifier et de trouver les leviers et les conditions nécessaires pour
mettre en place de nouvelles pratiques vers I'implication des familles dans le soin de leur
proche.

C’est pourquoi nous avons mené une étude qualitative d’approche phénoménologique pour
comprendre I'expérience vécue du psychiatre dans I'implication des familles dans le soin, afin
d’identifier les obstacles qu’il rencontre dans cette collaboration, dans la région d’Occitanie
et dans le district autonome d’Abidjan. Etudier ce phénoméne sur ces deux terrains socio-
économiques et culturels tres différents a pour objectif de dégager des principes communs et
de faire émerger des réponses communes a cette problématique. La finalité est de dégager
des perspectives de solutions pour surmonter les obstacles repérés, et de favoriser la
collaboration entre le psychiatre et la famille, quel que soit le contexte social, économique et
culturel.
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REVUE DE LA LITTERATURE

A. Généralités sur la schizophrénie

1. Epidémiologie
La schizophrénie est une maladie mentale chronique, sévere et invalidante. Elle figure parmi

les 10 maladies les plus invalidantes selon 'OMS et touche environ 23 millions de personnes
dans le monde (1) .

Les données épidémiologiques sur la schizophrénie sont variables en fonction des sites
géographiques et des populations étudiées. Cependant, certaines méta-analyses permettent
d’avoir une idée de I'épidémiologie globale de ce trouble (2). L'incidence est estimée a
15.2/100,00 personne par an. La prévalence varie entre 4 et 7/1000 personnes selon le type
de prévalence utilisée. Le sexe-ratio est estimé a 1,4 homme pour une femme. Il est constaté
une prévalence 1.8 fois plus importante chez les migrants que chez les personnes natives (3).
La mortalité toute cause est 2.6 fois plus importante chez le sujet atteint de schizophrénie par
rapport au sujet sain (2). Le début des troubles apparait généralement entre 15 et 25 ans (4).

2. Description clinique

La schizophrénie est le plus fréquent des troubles psychotiques. Ces derniers se caractérisent
par la présence de délire ou d’hallucinations chez le sujet malade. Le DSM-5 (manuel
diagnostique et statistique des troubles mentaux) définit la schizophrénie selon des criteres
bien définis (5). Le sujet doit présenter au moins deux symptémes parmi ceux-ci : des idées
délirantes, des hallucinations, un discours désorganisé, un comportement désorganisé et des
symptomes négatifs. Ces symptomes sont source de souffrance et provoquent une altération
de la vie sociale et professionnelle chez I'individu. Les symptomes doivent étre présents aux
moins sur 6 mois. lls ne doivent pas étre secondaires a l'effet de prise de substances
psychoactives.

Les symptomes peuvent étre regroupés en symptomes positifs et négatifs (6). Les symptomes
positifs correspondent aux idées délirantes, aux hallucinations et au syndrome de
désorganisation de la pensée. Les idées délirantes sont des idées en rapport avec une réalité
propre du patient, réalité différente de I'entourage du sujet et inaccessible au raisonnement.
Les hallucinations sont des perceptions sensorielles qui ne correspondent a aucun objet
« réel ». Le syndrome de désorganisation de la pensée correspond a «la rupture de l'unité
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psychique provoquant un relachement des processus associatifs qui permettent le
fonctionnement mental » (6). Le discours désorganisé est un discours incohérent et peu
compréhensif sans enchainement logique du raisonnement. Le comportement désorganisé
est un comportement caractérisé par une discordance entre les idées, les affects et les actes ;
il donne un caractere bizarre et imprévisible quant au comportement du malade.

Les symptomes positifs apparaissent brutalement et sont caractéristiques des
décompensations psychotiques aigués nécessitant une hospitalisation. Les symptomes
négatifs sont un ensemble de symptémes souvent présent en dehors des crises. lls se
présentent selon une évolution d'aggravation lentement progressifs pendant des années. lls
correspondant a cing symptomes (7): la réduction de la gamme et de l'intensité de
I'expression émotionnelle «I’émoussement affectif », la perte de capacité a ressentir du
plaisir « I'anhédonie », la restriction de la fluidité et de la richesse des pensées et du discours
« I'alogie », la réduction de la motivation « I'avolition », la perte d’intérét et d’initiatives pour
les interactions sociales « |’asociabilité ». Les symptomes négatifs apparaissent souvent
durant la phase prodromique, c’est-a-dire avant I'apparition des critéres permettant de poser
le diagnostic de schizophrénie. lls sont souvent d’évolution lentement progressifs et sont
responsable d’un mauvais fonctionnement social.

La schizophrénie peut étre aussi conceptualisée selon un modele a cing dimensions: les
symptomes positifs, les symptdmes de désorganisation, les symptdmes négatifs, les
symptomes affectifs et les symptomes cognitifs. Ce modele permet d'aller au-dela de
I’explication bidimensionnelle de la maladie pour apporter une description plus fine. Les
symptomes affectifs de type dépressif ou maniaque pouvant étre observés dans certaines
formes de trouble schizophrénique tel que le trouble schizoaffectif.

Les symptOmes cognitifs peuvent se chevaucher avec le syndrome de désorganisation et
certains éléments des symptomes négatifs tels que I'alogie. Les anomalies cognitives les plus
fréquentes et les plus séveres caractéristiques de la schizophrénie sont I'altération de la
fluence verbale (réduction de la spontanéité du discours), les difficultés d’apprentissage en
série (séquences d’événements ou d’items), les altérations de I'attention et des fonctions
exécutives (planification de taches). Les symptdmes cognitifs plus discrets que les symptomes
positifs apparaissent souvent durant la phase prodromale. lls évoluent indépendamment des
symptomes positifs et sont responsables d’une altération majeure du fonctionnement de
I'individu malade (8).

3. La schizophrénie : de I'affaiblissement du jugement au
concept d’insight

Le syndrome délirant, le syndrome de désorganisation et les symptomes négatifs sont
caractéristiques de la schizophrénie. lls entrainent une altération du jugement du malade. Or,
« Le jugement est la capacité d’affirmer des rapports, d’évaluer des résultats, de discerner le
vrai ou le faux, la justesse de l'erreur» (6). Chez les patients souffrant de trouble
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psychiatrique, cette altération du jugement est aussi majorée par ce qu’on appelle le manque
« d’insight ». Ce terme anglais comprend « in » qui veut dire « dedans » et « sight » qui fait
référence a la vue. Donc, avoir de l'insight signifierait voir a I'intérieur soi. Dans le cas de la
schizophrénie, ce concept a été étudié depuis environ une vingtaine d’années. Il est bien défini
par les auteurs selon cing dimensions : la conscience pour le patient d’un trouble mental, la
conscience des impacts sociaux de son trouble, la conscience du fait d’avoir besoin d’un
traitement médicamenteux, la conscience des symptomes et enfin I'attribution des
symptOmes au trouble psychiatrique (9). C’est donc un concept multidimensionnel qui serait
un continuum de processus cognitifs et émotionnels, influencés par des variables internes et
externes (10). Il est mesurable par des échelles psychométriques (11). De plus, la plupart des
études réfutent le lien entre le manque d’insight et I'intensité et la présence des symptomes
positifs et négatifs (9,12).

Bien que le manque d’insight soit observé dans différents troubles psychiatriques, il reste un
symptome tres fréquent dans le cas de la schizophrénie. En effet, il est estimé que 50 a 80 %
des patients atteints de schizophrénie ont un manque partiel ou total d’insight de leurs
troubles mentaux (13). Le manque d’insight est associé a une mauvaise évolution de la
maladie (14). Il est rapporté une corrélation entre un bon insight et une bonne adhérence au
traitement (12,15). Mais aussi un lien entre un bon insight et une bonne intégration sociale
du patient atteint de schizophrénie (14).

L’insight est donc une cible thérapeutique intéressante dans la prise en charge des patients
atteints de schizophrénie. Les techniques de réhabilitation psychosociale se sont avérées
utiles dans la prise en charge du manque d’insight de ses patientes. La psychothérapie
cognitive et comportementale (16), I'entretien motivationnel (17) et la remédiation cognitive
(18) en font partie. Cependant, ce sont des techniques souvent difficiles a mettre en place, du
fait du manque moyen et d’infrastructures et elle leurs efficacités restent encore modérée
(19,20).

4. Pathogenese et physiopathologie

La pathogenese des troubles mentaux reste encore mal connue. Le modele explicatif le plus
répandu est le modele « stress-vulnérabilité ». Celui-ci est aussi applicable a la schizophrénie
(21). Un certain nombre de facteurs génétiques et biologiques contribuent a une vulnérabilité
de l'individu. Cette vulnérabilité n’aboutira potentiellement a une pathologie psychiatrique
manifeste qu’en présence de « facteurs de stress » endogénes ou environnementaux. Ainsi,
plus la vulnérabilité génétique est importante, plus I'individu sera susceptible de développer
la maladie a un stress moindre.

Pour la schizophrénie, plusieurs facteurs de stress environnementaux sont identifiés dans la
littérature. Parmi eux, on retrouve le fait de vivre en milieu urbain (22), le fait d’étre migrant
(23), I'exposition au tétrahydrocannabinol (24) , I'isolement social (25) et la maltraitance
durant l'enfance (26). Il est aussi rapporté des facteurs de stress altérant le
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neurodéveloppement précoce dans la période périnatale tel que I’hypoxie, les infections ou
encore un stress chez la mere, une malnutrition de la mére et I'adge avancé du pére (27,28).

La schizophrénie peut étre considérée comme un trouble neurodéveloppemental secondaire
a l'interaction entre des vulnérabilités génétiques et des facteurs de stress environnementaux
(29). L'apparition du trouble psychotique a I'adolescence tardive ou chez le jeune adulte
correspondrait a un stade plus avancé du trouble neurodéveloppemental.

D’un point de vue neurologique, il est démontré des anomalies structurales plus souvent
observées chez les patients atteints de schizophrénie. Il y aurait une atrophie corticale diffuse
qui serait plus marquée au niveau de la région fronto-temporale et un élargissement des
ventricules latéraux. Ces anomalies et leurs évolutions ne semblent pas avoir de liens avec
I’évolution clinique de la maladie (30). Les maladies mentales sont plus souvent expliquées
par des processus neurobiologiques au niveau moléculaire. La schizophrénie serait due a une
altération des circuits neuronaux médiés par les neurotransmetteurs tels que la dopamine, le
GABA ou le glutamate. Les symptomes positifs de la schizophrénie s’expliqueraient par une
hyperactivation des voies dopaminergiques mésolimbiques. Tandis que les symptémes
négatifs et les troubles cognitifs seraient secondaires a une hypoactivation des voies
mésocorticales (31). Un des mécanismes physiopathologiques impliqués serait
I’hypoactivation des récepteurs NMDA eux-mémes activés par le glutamate (32). Cette
hypothese est sous-tendue par I'observation que la désactivation des récepteurs NMDA par
certaines substances pharmacologiques induirait des symptomes proches de la schizophrénie.
La voie glutamatergique est une piste pharmacologique étudiée pour la mise en place de
nouveaux traitements pharmacologiques (33).

5. L’évolution et impact de la maladie

La schizophrénie est décrite comme une maladie chronique et invalidante apparaissant
généralement durant la fin de I'adolescence et chez le jeune adulte. L’adge d’apparition de la
maladie est estimé entre 20 et 30 ans (34). La maladie se déclare en moyenne 5 ans plus tot
chez 'homme que chez la femme. De plus, les formes précoces ont une évolution
généralement plus sévere. Il existe aussi des formes d’apparition tardives et tres tardives. Ces
dernieres auraient pour particularité de présenter plus de symptomes positifs avec une
certaine stabilité des symptdmes négatifs et cognitifs (35).

La schizophrénie est souvent précédée d’une phase prodromique. Durant cette phase qui dure
entre 2 et 5 ans, on retrouve des symptdmes dits prodromiques ou précurseurs de la malade
(36). Ce sont le plus souvent des symptdmes positifs atténués, des symptomes négatifs, des
symptomes cognitifs et des symptomes affectifs.

L’apparition du trouble est variable d’'une personne a l'autre. Il peut étre brutal ou plus
progressif et insidieux. Cependant, il se caractérise le plus souvent par une décompensation
psychotique aigué. Cette derniére sera souvent traitée et permettra une rémission jusqu’a
une éventuelle rechute.
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Le trouble est généralement connu pour avoir une évolution chronique. Elle se caractériserait
par une évolution cyclique des symptémes positifs qui s’exacerberaient lors des phases de
décompensation psychotique aigué. Et les symptomes négatifs et cognitifs qui évolueraient
vers une dégradation lente et progressive. Cependant, les nouvelles études sont plutot en
faveur d’une présentation trés hétérogene de I’évolution de ce trouble (37). Sur le long terme,
les symptdomes positifs évolueraient de fagon tres variable. Tandis que les symptomes négatifs
et cognitifs auraient une évolution stable dans le temps chez I'individu. Cette hétérogénéité
se caractérise aussi par une efficacité variable des traitements médicamenteux et biologiques
sur le patient.

De nos jours, les prises en charge permettent de maintenir des niveaux de fonctionnement
global et durable pour les personnes souffrant de ce trouble. Le rétablissement a été méme
défini de facon précise dans la littérature scientifique (38). Selon certaines méta-analyses, le
taux de rémission est de 17 a 78% (soit 37% en moyenne) aprés le premier épisode
psychotique et de 16 a 62% (soit une moyenne de 37%) chez les patients ayant eu plusieurs
décompensations (39). La schizophrénie n’est donc plus a considérer comme une maladie
ayant forcément une évolution inexorablement négative avec les moyens thérapeutiques a
notre disposition ce jour.

Cependant, ce trouble a un impact majeur sur la vie du sujet. Tout d’abord, il est rapporté une
réduction de I'espérance de vie de 15 ans par rapport a la population générale (40). Il est
rapporté des taux de mortalité 2 a 3 fois plus importants que dans la population générale (41).
Les causes de mortalité sont essentiellement le déces par suicide, soit 12 fois plus important,
mais aussi la mortalité par maladies somatiques. En effet, les patients atteints de
schizophrénie souffriraient d’'un moins bon état de santé somatique, car ils seraient moins en
capacité de recherche de I'aide de fagcon adaptée (42). La schizophrénie est aussi associée a
des comorbidités psychiatriques telles que I'addiction au cannabis et a I'alcool, les troubles
dépressifs et les troubles obsessionnels compulsifs (43).

Ainsi, la schizophrénie est aussi associée a une réduction majeure de la qualité de vie (44).
Une étude européenne sur 404 patients atteints de schizophrénie montre I'impact qu’a ce
trouble sur I'état psychologique de l'individu, sa capacité a maintenir des relations avec son
entourage et a poursuivre une activité professionnelle (45). Il est rapporté que 8 patients sur
10 sont aux chdmages et 2 sur 3 sont isolés socialement. La réduction de la qualité de vie est
souvent associée a I'anxiété, la dépression, les symptomes psychotiques, I'augmentation des
hospitalisations, la consommation abusive d’alcool, I'isolement social, le chdmage et I'absence
d’activité de loisir.

La maladie n’a pas seulement un impact sur I'individu atteint. Elle a aussi un impact majeur
sur I'entourage familial. Les proches de personnes souffrant de ces troubles sont aussi en
grande souffrance. Cet aspect sera développé en détail dans le chapitre dédié. Outre, I'impact
sur I’entourage proche la schizophrénie a aussi un impact au niveau social et économique.
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6. La stigmatisation comme impact sociétal de la maladie
mentale

L’environnement social va avoir un impact sur les patients atteints de schizophrénie et sur leur
entourage notamment a travers le phénoméne de stigmatisation. Le concept de
stigmatisation est décrit initialement par le sociologue américain Erwin Goffman (46). Le
processus de stigmatisation intervient lorsqu’un individu présente une différence notable
identifiable par les autres sujets de son environnement. En d’autres termes, l'individu
stigmatisé se considere comme un étre humain, mais se sent comme un sujet a part. Cette
stigmatisation peut étre secondaire a la présence de déformation externe, la présence de
traits de personnalité ou de comportement déviants ou I'appartenance a un groupe ethnique,
national ou religieux.

Les personnes atteintes de troubles psychiatriques sont aussi victimes de la stigmatisation.
Les études sur la stigmatisation des malades mentaux sont nombreuses. Une méta analyse de
2007 met en évidence le fait que parmi 4278 articles comprenant le mot-clef « stigma », la
majorité était publiée entre 2000 et 2005 (47). Les résultats des études réalisées dans
différents pays de tous les continents sont homogéenes et mettent en évidence |'existence
d’une stigmatisation a I'’égard des patients souffrant d’une pathologie psychiatrique. Cette
stigmatisation peut prendre la forme de discrimination dans leur vie quotidienne et constituer
un obstacle pour leur intégration au sein de leur communauté.

La stigmatisation est donc un phénoméne bien présent dans la plupart des troubles
psychiques. Cependant, il semble que les personnes atteintes de schizophrénie, de
dépendance a l'alcool ou de dépendance a d’autres toxiques soient le plus victimes de
préjugés négatifs (48). Il semblerait que les patients atteints de schizophrénie soient victimes
de plus de préjugés négatifs que ceux souffrant d’autres troubles (49). Ces préjugés se
caractérisent par une tendance a I'agressivité, a I'isolement social associé a une discrimination
en général (49). Certains auteurs définissent la stigmatisation comme une seconde maladie
qui s’exprimerait au-dela des symptomes cliniques (50). Ces patients sont considérés comme
incurable (51), dangereux et imprévisibles (52). De plus, ils sont désignés comme responsables
de leurs troubles. Une revue de la littérature rapporte que 64,5% des patients atteints de
schizophrénie rapportent une stigmatisation percue ou vécue (53).

Dans le cas des patients atteints de schizophrénie, la stigmatisation est encore tres présente.
Elle est souvent véhiculée par I'environnement familial et social évoluant autour du malade,
mais aussi aupres des médias . Une étude faite aupres de 732 personnes ayant le diagnostic
de schizophrénie dans 28 pays aborde l'impact de la stigmatisation dans leurs vies
personnelles et auprés de leurs familles (54). Cette étude aborde aussi la discrimination liée a
la stigmatisation de la maladie mentale. Il est aussi abordé la discrimination anticipée qui
correspond a I'autocensure du sujet stigmatisé. Il est rapporté que seulement 10% des sujets
interrogés avaient vécu la discrimination de maniére positive. Le vécu négatif de cette
discrimination portait autour de la construction et du maintien des relations amicales ; du
maintien ou de la recherche d’emploi ; aupres des familles ; dans le cadre des relations intimes
et sexuelles. Deux tiers des interviewées ont déclaré ne pas avoir vécu de discrimination
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concrete, ont rapporté de la discrimination anticipée. La stigmatisation des patients atteints
de schizophrénie a donc un impact considérable sur I'insertion sociale et professionnelle du
sujet malade. A I'inverse, il est rapporté que la réduction de la stigmatisation réduirait le risque
de rechute et augmenterait la qualité de vie (55). La lutte contre cette stigmatisation est donc
un élément a prendre en compte dans la prise en charge de ses patients.

7. La prise en charge des patients atteints de schizophrénie

7.1 Le traitement médicamenteux : la pierre angulaire de la prise en
charge

La prise en charge des patients atteints de trouble psychotique a pris un essor lors de la mise
aux points antipsychotiques dans les années 1950 (56). Aujourd’hui, ils constituent la pierre
angulaire de la prise en charge des patients atteints de schizophrénie. Ills permettent la
réduction des symptomes positifs et des symptomes de désorganisation (7). Leurs efficacités
sur I’évolution clinique des malades atteints de schizophrénie sont bien documentées (57). lls
permettent une réduction du temps de décompensation psychotique aigué et une réduction
de la fréquence des décompensations lorsqu’ils sont pris au long cours avec une influence
positive sur I'évolution du fonctionnement global. Les antipsychotiques sont connus pour
avoir des effets secondaires neurologiques et de majorer le risque cardiovasculaire.
Cependant, il est montré une réduction du risque de mortalité toutes causes confondues chez
les patients atteints de schizophrénie traités (58). La prise d’un traitement antipsychotique au
long cours est donc indispensable dans la prise en charge des patients atteints de ce trouble.

Ces médicaments auraient une action antagoniste dopaminergique. C'est la réduction de
I’hyperactivité dopaminergique de la voie mésolimbique qui serait responsable de la réduction
des symptomes positifs et des symptomes de désorganisation chez le patient (59). Par ailleurs,
la réduction de I'activité dopaminergique des voies nigrostriées et des voies mésocortiacale
entrainerait respectivement des syndromes parkinsoniens iatrogenes et |'apparition de
symptomes négatifs et cognitifs dits secondaires (7).

Les antipsychotiques sont séparés selon trois sous-classes : les antipsychotiques typiques, les
antipsychotiques atypiques et les agonistes partiels (7). Les antipsychotiques typiques
bloqueraient I'activité des récepteurs dopaminergique D2. Cela provoquerait la réduction des
symptomes psychotiques, mais provoquerait aussi des symptdémes parkinsoniens. Les
antipsychotiques atypiques apparus plus tardivement auraient une activité dopaminergique
médiée par un antagonisme de récepteur sérotinergique 5HT2A. Les effets indésirables
neurologiques sont moindres, mais ils causeraient plus d’effet secondaire métabolique
(augmentation de |'appétit, prise de poids, diabéte). Enfin, les agonistes partiels de la
dopamine qui vont avoir une action plus modulatrice de la dopamine. Dans la littérature, les
auteurs reconnaissent que les modes d’action des antipsychotiques sont encore mal connus.
Certaines vont jusqu’a critiquer cette classification des antipsychotiques entre
antipsychotique typique, atypique et agoniste partiel. Ils rapportent une certaine
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hétérogénéité des mécanismes pharmacologiques, de [|'efficacité et de la tolérance
neurologique et métabolique indépendamment de cette classification (59,60).

Cependant, les traitements antipsychotiques auraient essentiellement une efficacité sur les
symptomes positifs et les symptomes de désorganisation. Les études actuelles ne montrent
pas d’efficacité significative des antipsychotiques sur les symptémes négatifs primaires (61).
Certains auteurs rapportent que la Clozapine pourrait améliorer certains symptomes cognitifs
des patients atteints de schizophrénie (62). Pour d’autres auteurs, I'amélioration des
symptomes cognitifs ou négatifs par la prise de certains antipsychotiques est secondaire a la
réduction des symptomes positifs, des effets extrapyramidaux et sédatifs moins importants
(63).

Les antipsychotiques ne sont donc pas la réponse unique a la prise en charge des patients
atteints de schizophrénie présentant aussi des symptoémes négatifs et cognitifs. D’autant plus
que la sévérité des symptdmes négatifs et cognitifs sera liée a une altération majeure du
fonctionnement global (64). Une prise en charge non médicamenteuse est donc nécessaire
pour atténuer I'effet de ces autres symptomes et pour rétablir un niveau de fonctionnement
acceptable.

7.2 La prise en charge non médicamenteuse

La prise en charge non médicamenteuse correspond essentiellement aux différentes
techniques de psychothérapie et de réhabilitation psychosociale (remédiation cognitive,
entrainement aux habiletés sociales, psychoéducation) qui ont fait leurs preuves pour la prise
charge des patients atteints de schizophrénie. Ces thérapies ont montré leur efficacité sur la
réduction des symptomes négatifs, des symptomes cognitifs et des symptdmes positifs et
affectifs résiduels (65).

Les psychothérapies ont pour caractéristigue commune les facteurs dits non spécifiques de
I'alliance thérapeutique (relation de confiance, continuité, écoute, disponibilité, empathie). La
thérapie cognitive et comportementale a démontré son efficacité en schizophrénie sur la
symptomatologie générale et positive, notamment sur les symptomes délirants et
hallucinatoires (66).

Les outils de réhabilitation ayant fait leurs preuves d’efficacité dans la schizophrénie sont
notamment la remédiation cognitive et I’entrainement aux habiletés sociales. La remédiation
cognitive est une thérapie souvent organisée en groupe. Elle est efficace sur I'amélioration
des capacités mnésiques, de la flexibilité cognitive. La remédiation cognitive entrainerait une
nette amélioration des interactions sociales chez les patients atteints de schizophrénie (67).
L’entrainement aux habiletés sociales permet d’améliorer les troubles de I'interaction sociale
(68).

Les mesures de psychoéducation correspondent a des interventions didactiques et
psychothérapeutiques pour les malades et leurs proches. Elles s’organisent souvent en
groupe. Elles nont pas pour seul but d'informer comme dans le cas de I|’éducation
thérapeutique. Elles visent a promouvoir les capacités a faire face a la maladie en modifiant
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son comportement. Elles comportent la transmission de connaissances au patient et a sa
famille : informations sur la maladie et les symptomes, information sur I’évolution des
thérapeutiques pharmacologiques et leurs effets secondaires, information sur les autres
interventions, information sur la stratégie de prévention des rechutes et leur dépistage . Elles
doivent évaluer I'assimilation de ces connaissances. L'efficacité de la psychoéducation a fait
ses preuves dans la réduction du taux de rechutes et d’hospitalisation, d’autant plus que les
familles étaient impliquées dans le processus de psychoéducation (69).

Pour une prise en charge optimale, le parcours de soin du patient est organisé selon le modele
biopsychosocial. Une approche individualisée et adaptée aux problématiques du patient
souffrant de schizophrénie est essentielle. Une approche multidisciplinaire est recommandée.

La schizophrénie est un trouble psychique d’une prévalence de 4 a 7/1000 et réparti de facon
ubiquitaire. Il se caractérise chez le sujet par la présence de symptomes positifs
(hallucination et délire), de symptomes de désorganisation de la pensée, de symptomes
négatifs (anhédonie, avolition, asociabilité, alogie et émoussement des affects) et les
symptomes cognitifs. Ce trouble a pour particularité d’induire chez le sujet malade une
altération du jugement souvent associé a un manque d’insight de la maladie. Les symptomes
seraient dus a une altération des circuits neuronaux de la dopamine. L’apparition du trouble
serait favorisée par des vulnérabilités génétiques s’exprimant du fait de stress
environnementaux. Le trouble a une évolution chronique et cyclique. Il a un impact sur la
santé physique et psychique, la qualité de vie et I'insertion sociale et professionnelle du
sujet malade et de son entourage. Outre les symptomes, la stigmatisation de la maladie est
un obstacle majeur a l'insertion sociale et professionnelle des sujets malades. La prise en
charge médicamenteuse par antipsychotiques au long cours est essentielle pour une
évolution favorable des symptomes positifs. Elle est complétée par des mesures non
médicamenteuses (psychothérapie, remédiation cognitive, travail des habiletés sociales,
psychoéducation ). Ces mesures non médicamenteuses permettent une amélioration des
symptomes positifs, négatifs, cognitifs au service d’une meilleure insertion sociale et
professionnelle.
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B. Les familles de patients souffrant de
schizophrénie

1. L’histoire de la psychiatrie moderne

Il est important pour comprendre la relation entre le psychiatre et les familles d’inscrire celle-
ci dans I'histoire de la psychiatrie moderne que nous allons retracer brievement, de la
naissance de la psychiatrie asilaire a la psychiatrie de secteur que nous connaissons
aujourd’hui. Le phénomeéne de désinstitutionnalisation est important pour notre
questionnement, car il entraine un déplacement du temps de vie du patient de l'institution
vers la famille. Plus de la moitié des sujets souffrant de schizophrénie vivent aujourd’hui avec
un de leur parent.

1.1 La naissance de la psychiatrie asilaire en France

La naissance de la psychiatrie en tant que discipline médicale est estimée entre 1789 et 1838
(70). Les principes de la "Déclaration des droits de I’hnomme et du citoyen de 1789" attribuent
aux « insensés », une place en tant que citoyens. Phillipe Pinel puis son éléve Etienne Esquirol
vont participer a la constitution de la psychiatrie en tant que discipline médicale. lls défendent
« le traitement moral » des malades au sein d’asiles psychiatriques. Le principe du traitement
moral se base essentiellement sur les idées du mouvement philanthropique. L'« aliéné » doit
bénéficier d’une hygiéne de vie convenable dans un climat de bienveillance au sein de I'asile
psychiatrique.

Dans ce contexte, |'asile doit permettre de faire vivre la part de raison du malade et de la
développer (70,71). La naissance de la psychiatrie en France est essentiellement marquée par
la loi de 1838 sur |'asile psychiatrique. Elle est signée par Louis-Phillipe ler. Elle stipule que
chaque département doit disposer de son asile et que 'admission et le maintien des aliénés
sont sous le contrdle de I'autorité publique (72). C’est ainsi que débute la psychiatrie asilaire
qui correspond au premier mode de pratique de cette discipline sous un mode hospitalo-
universitaire.

Au cours des décennies qui suivent, I'activité psychiatrique se développe en France (73). Cette
discipline devient un segment a part entiere de la profession médicale. Il s’y développe un
savoir clinique qui s’appuie sur I'examen psychiatrique, un savoir scientifique décrivant des
pathologies, un savoir-faire diagnostique s’appuyant sur une nosologie et un savoir-faire
thérapeutique s’appuyant sur le traitement moral du sujet dans son ensemble (74). Ainsi
débute I'ere de la psychiatrie asilaire. Celle-ci est basée sur le principe d’aliénation considérée
comme une technique thérapeutique globale (75). Cette technique a pour principe de prendre
en charge le malade sur I'ensemble des aspects de sa vie : son admission dans I'asile, ses
interactions sociales, ses activités, son emploi du temps. Tout est contrdlé pour le malade, de
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son entrée dans I'établissement jusqu’a la fin de sa vie. Dans cette démarche, I'institution
psychiatrique constitue le lieu de vie du malade qui permet de canaliser ses symptomes.

1.2 Le phénomeéne de désinstitutionnalisation en psychiatrie

Bien que souvent critiquée, la psychiatrie asilaire va rester la référence dans la prise en charge
des troubles mentaux pendant plus d’un siecle. Ce n’est qu’aprés la Seconde Guerre mondiale
qu’est impulsée une réforme de I’hdpital psychiatrique. Durant cette période, on observe un
phénomeéne de « désinstitutionnalisation » qui signe le début d’'une grande réforme de la
psychiatrie occidentale (73).Ce processus est provoqué par deux phénomenes distincts.

Tout d’abord, aprés la guerre, la psychiatrie asilaire est tres critiquée par I'opinion publique
en Europe pour plusieurs raisons : d’une part, les conditions de vie des aliénés mourant de
faim dans les asiles durant I'occupation sont exposées par la presse (76). D’autre part, le
mouvement antipsychiatrique va jouer un réle actif dans la dégradation de I'image de la
psychiatrie asilaire. Ce mouvement est essentiellement basé sur la théorie du contréle social:
la psychiatrie aurait une fonction de régulation des déviances sociales (77). L’institution
psychiatrie aurait alors une fonction plus répressive qu’humaniste, puisqu’ayant pour fonction
de canaliser certains comportements sociaux. Michel Foucault influence ce mouvement a
travers son ouvrage « Histoire de la folie a I’age classique » publié en 1961.(78). Il affirme que
le psychiatre exercerait son contréle social sur le malade a travers le controle de la
connaissance.

L’autre évenement historique qui va bouleverser la psychiatrie est la découverte des
neuroleptiques (79). La chlorpromazine est la premiére molécule des médicaments
antipsychotiques dits de premiere génération. Elle a été initialement mise au point en 1950
dans le cadre de recherche de I'utilisation des molécules antihistaminiques dans le domaine
de I'anesthésie-réanimation. Par la suite, Henri Laborit, chirurgien francais, remarque I'état de
« désintéressement » dans lequel se trouvent les patients sous cette molécule, état qu’il
désigne comme pouvant étre utile pour la prise en charge des patients souffrant d’un trouble
psychiatrique. La molécule est testée dans les services de psychiatrie de Jean Delay et de
Pierre Denicker a I’hopital Sainte Anne a Paris. Il est constaté un effet sur la stabilisation de
I’'humeur, une réduction des productions délirantes et des états d’agitation.

Cette molécule et d’autres molécules dérivées sont par la suite utilisées dans la plupart des
services de psychiatries d’apres-guerre. |l est constaté une réduction des hospitalisations sous
contrainte avec des internements d’office qui tombérent de 18% des placements en 1955 a
12% en 1966 et seulement 2% en 1976. La prise en charge des troubles psychiatriques graves
a l'extérieur de I'h6pital est donc devenue possible grace a l'utilisation des traitements
antipsychotiques.

L'institution psychiatrique impulse une désinstitutionnalisation des malades mentaux sous la
pression de I'opinion publique et par I'avéenement de nouvelles possibilités thérapeutiques
efficaces. En réaction, il se développe I'idée d’une psychiatrie au sein de la communauté. En
France, cela se traduit par la naissance de la psychiatrie de secteur.
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1.3 La naissance de la psychiatrie de secteur

Les travaux de la Commission des maladies mentales seront a |'origine de la rédaction de la
circulaire du 15 mars 1960. Cette derniere établit la politique de sectorisation. Elle se base sur
les normes de 'OMS de I'époque préconisant 4 lits pour 1000 habitants. Les quatre grands
principes cités dans les textes sont (80) :

- Traiter de facon aussi précoce que possible ;

- Traiter le malade au plus pres de sa famille et de son milieu ;

- Assurer une continuité des soins entre prévention, soins et postcure ;

- Faire intervenir une équipe pluridisciplinaire placée sous la responsabilité d’un
médecin-psychiatre.

Dans le cas de la sectorisation, chaque département est partagé en plusieurs secteurs
géographiques. Chaque secteur correspond a une équipe d’hospitalisation temps complet et
une équipe de soins ambulatoires. Les équipes d’hospitalisation ayant pour fonction le
traitement des décompensations psychiatrique. Les équipes ambulatoires mettent en place la
continuité des soins extrahospitaliers au sein de la communauté a travers de multiples
structures. Ces structures correspondent aux centres médicaux psychologiques (CMP), au
centre d’activité thérapeutique a temps partiel (CATTP), aux hopitaux de jour, aux centres
d'accueil familial et aux appartements thérapeutiques. Les patients sont pris en charge par un
secteur donné selon I'adresse de leurs domiciles. La philosophie initiale de la psychiatrie de
secteur étant d’amener les soins psychiatriques au plus pres de la communauté pour lutter
contre la stigmatisation de la maladie mentale et pour soigner le malade en dehors des
anciens lieux d’asiles. Cette politique de soin n’est réellement généralisée sur le territoire
frangais qu’a partir des années 1970. Elle continuera a s’intégrer et évoluer de fagon
progressive au cours des décennies qui suivent, notamment a travers de multiples
promulgations de loi tentant de perfectionner cette pratique (80).

Cette politique de sectorisation va se traduire par des modifications majeures de la répartition
du soin. Depuis le début de la sectorisation, les nombres de lits d’hospitalisations a temps
complet sont en diminution constante (80,81). Il est rapporté une réduction de 27% de lits
chez les adultes entre 1991 et 1997 avec une poursuite d’'une réduction de 5.4% entre 1999
et 2000. Paradoxalement, il y a une forte augmentation de I'activité des secteurs soit une
augmentation de 46% de patients suivis pour les adultes entre 1990 et 1997 (81).

Parallelement, les malades vivent de plus en plus au sein de la communauté et
essentiellement dans leurs familles. En France, dans les années 1990, des enquétes
sociologiques montrent que trois quarts des malades mentaux vivent habituellement en
milieu ordinaire et un quart en institution médicale ou sociale (82). Pour ceux non
institutionnalisés, I'aide au maintien a domicile est essentiellement apportée par I'entourage
familial que ce soit sur le plan matériel ou affectif. En sachant qu’en milieu ordinaire, plus de
6 malades sur 10 vivent essentiellement avec leur famille, soit 4 fois sur 5 avec leur parent ou
I'un au moins d’entre eux (82). Au cours des derniéres décennies, il y a donc un véritable
déplacement du temps de vie du patient de I'institution au domicile familial.
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La psychiatrie s’est fondée en tant que discipline médicale au début du XIXe siécle a travers
la psychiatrie asilaire. Cette derniére était basée sur le traitement moral des aliénés au sein
de l'institution psychiatrique. Aprés la Seconde Guerre mondiale, la psychiatrie connait une
vague de désinstitutionnalisation médiée par le mouvement antipsychiatrie et la
découverte des neuroleptiques. Il s’en suit une psychiatrie dont les soins sont orientés
essentiellement vers la communauté. En France, la psychiatrie communautaire prend le
nom de la psychiatrie de secteur. Les temps d’hospitalisation sont réduits. De ce fait, il y a
un véritable déplacement du temps de vie du patient de I'institution au domicile familial.

2. L’évolution de la relation entre les familles et la
psychiatrie au XXe siecle

2.1 L’évolution de la relation psychiatrie-famille selon trois perspectives

L’évolution de la relation entre les familles et la psychiatrie a connu un grand bouleversement
essentiellement au cours de la seconde moitié du XXe siecle. Ce phénomene est étudié de
facon détaillée par le sociologue canadien Carpentier Normand. Ce dernier a longuement
étudié la question des familles chez les patients atteints de maladies chroniques invalidantes.
Dans son article intitulé « Le long voyage des familles : la relation et la famille au cours du XXe
siecle », il décrit un changement de paradigme d’'un modele pathologique de la famille a un
modele de compétence, tout au long du XXe siécle, selon trois perspectives (78).

La premiére perspective porte sur I’évolution de I'étiologie de la maladie mentale. La seconde
est centrée sur le caractéere déterminant des attitudes institutionnelles et des processus de
stigmatisation. La troisieme correspond a la naissance de la psychiatrie communautaire.

Les familles au cceur de I’évolution épistémologique de la psychiatrie

La premiere perspective porte sur |’évolution de I'étiologie de la maladie mentale. Au début
du siecle, les descriptions de la démence précoce et du trouble maniaco-dépressif de Kraeplin
désignent déja la famille comme porteuse d’une hérédité. Freud demeurait prudent quant a
I'application de sa théorie pour la psychose. Cependant, les théories explicatives d’inspiration
psychanalytique des troubles psychotiques se développent dans les années 1940. L’origine du
trouble était théorisée dans un conflit des affects et dans une perturbation se situant dans la
sphere sexuelle et dans le contexte familial (83,84). Puis, dans les années 1950, I'apparition
du mouvement Palo Alto améne a I'apparition des théories systémiques et familiales. Ses
théories se centrent sur les interactions communicatives entre les membres d’un groupe. Le
sujet malade dit « sujet symptome » est le fruit d’interaction pathologique au sein du systeme
familial.

Dans lesannées 1960, la vision pathogene des familles commence a décliner dans la littérature
scientifique. Cette vision décline du fait de I'avenement de la psychopharmacologie entrainant
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elle-méme I'apparition des théories neurobiologiques de la maladie mentale (85). C’est ainsi
gu’a été construit le paradigme actuel explicatif de la maladie mentale qui correspond au
modele « stress-vulnérabilité » décrit plus haut (86).

Méme si les théories psychanalytiques restent encore tres présentées dans la pratique de la
psychiatrie francaise des années 1990, les théories neurobiologiques sont mises en avant et
mettent a distance la responsabilité des familles dans la genése des troubles psychotiques.

Les perspectives basées sur les théories de stigmatisation et du caractére déterminant des
pratiques institutionnelles

Avec la désinstitutionnalisation, les malades psychiques sont de plus en plus présents dans la
communauté. Dans ce contexte, l'idée que la maladie peut étre influencée par la
communauté, mais aussi par l'institution psychiatrique se développe. La famille n’est plus
'unique agent pathogéne. De facon paralléle, deux théories sociologiques se sont
développées par la suite. D’'une part, la théorie de la stigmatisation et d’autre part la théorie
du contréle social (78).

Le principe de stigmatisation décrit un peu plus haut va découler de la théorie de I'étiquetage.
Selon cette théorie, le sujet malade a cause de son comportement déviant va étre encouragé
par la communauté a endosser cette étiquette du « fou ». Celui-ci finit par I'accepter. Il agit
de la fagon dont il est attendu qu’il agisse en entretenant ses comportements déviants. Dans
ce modele explicatif, c’est 'ensemble du corps social et pas uniquement la famille qui est
susceptible d’entretenir ses comportements inappropriés.

La théorie du contrdle social soutient que la psychiatrie a une fonction de régulation des
déviances sociales. L'institution psychiatrie aurait donc une fonction plus répressive
gu’humaniste, puisqu’elle a pour fonction de canaliser certains comportements sociaux.
Michel Foucault finira d’influencer ce mouvement a travers son ouvrage « Histoire de la folie
a I'age classique » publié en 1961. Il affirme que le psychiatre exercerait son controle social
sur le malade a travers le contréle de la connaissance.

Donc, la société et I'institution psychiatrique peuvent étre potentiellement néfastes pour le
malade. Ces idées permettent de mettre a distance la vision pathogénique de la famille.

Naissance d’une approche communautaire de la psychiatrie

Les prémices de la psychiatrie communautaire apparaissent secondaires a des études
épidémiologiques dans les années 1960 sur les patients souffrant de trouble psychiatrique.
Ces études montrent que la plupart des patients continuent de vivre dans la communauté
(78). L'institution ne serait donc pas un milieu indispensable a ces malades.

Ensuite, dans les années 1970, les premieres théories autour du stress permettent la mise en
place du modele biopsychosociale (87). Ce modele est encore applicable aujourd’hui dans les
théories explicatives de la genése et de I’évolution des maladies. L'apparition de la maladie ou
la rechute serait secondaire a des facteurs de stress présent dans |'ensemble de
I’environnement social du sujet dans sa globalité.
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D’autres études sociologiques portant sur la communauté dans le contexte de
désinstitutionnalisation sont faites dans les années 1980. Il est constaté que la communauté
reste une entité sociale difficile a définir si ce n’est qu’elle s’oppose a l'institution. L'individu
malade est repensé au sein de sa communauté selon un nouveau cadre conceptuel : I'analyse
en réseau (88,89). Selon ce concept, le sujet est percu non plus comme un membre d’'une
communauté, mais plus comme le centre d’un réseau social donné, et ses comportements
peuvent étre interprétés comme le produit de I’'ensemble des liens sociaux (90). Il en découle
des thérapies adaptées a la prise en charge de patients psychiatriques (91). Les débordements
issus de troubles psychiatriques sont assimilables a des problemes sociaux résultant de
déficiences environnementales. Ces derniéres sont modifiables par des interventions
planifiées. La famille au sein de la communauté constitue un allié pour les soignants et la
malade afin d’intervenir au mieux sur les déficiences environnementales stressantes.

2.2 La famille en tant qu'aidant a la thérapeutique

Les trois perspectives décrites selon Carpentier vont modifier la vision de la famille. Cette
derniere va passer du role de pathogene a celui d'aidant a la thérapeutique.

C’est dans ce contexte que les malades passent de soins hospitaliers continus prenant en
charge le malade sur tous les aspects de sa vie, a aujourd’hui des soins discontinus centrés sur
la prise en charge des symptomes (92). Le déplacement du soin a des conséquences majeures
sur le role attribué a la famille par certains professionnels de santé qui peuvent la désigner
comme un « cothérapeute ». Ainsi selon le sociologue Normand Carpentier : « a mesure que
s'intensifie le mouvement de désinstitutionnalisation, les décideurs et les politiciens
considérent la famille comme source privilégiée de soutien émotionnel et social ainsi que
comme place de choix pour relocaliser le patient psychiatrique. On découvre alors les vertus
des “soins informels” ; I'environnement professionnel s’appuie de plus en plus sur la famille
pour, principalement fournir le soutien matériel et, potentiellement, des soins a long terme
aux personnes souffrant de troubles psychiatriques ». (78)

La famille passe donc du réle de pathogene a celui d’aidant a la thérapeutique pour les
patients atteints de troubles psychiatriques chroniques et invalidants dont les patients
atteints de schizophrénie (78).

2.3 Les associations de familles : exemple frangais de T'UNAFAM

Les familles ont été forcées d'endosser un role d’aidant a la thérapeutique malgré elle. En
réaction, ces derniéres se sont organisées afin d’étre entendues, soutenues et prises en
considération dans les décisions politiques d’'une psychiatrie en pleine mouvance. C’est ainsi
gu’en 1963, 'UNAFAM (Union des Amis et Familles de personnes souffrant de Maladies
psychiques) est fondée (93). Cette association encore existante aujourd’hui est constituée de
famille de patients souffrant de troubles psychiatriques chroniques.

L'UNAFAM se donne comme motivation d’affirmer I'importance de la famille, sortir les
familles de I'isolement et de la culpabilité, éclairer I'opinion publique et donc les élus et les
décideurs et améliorer la relation avec les soignants. A travers ces motivations, elle va avoir
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un impact sur la psychiatrie frangaise et la place de la famille. LUNAFAM milite pour une
information claire et précise concernant la maladie de leurs proches, elle est ouverte au
développement de la psychoéducation et des thérapies familiales qui d’emblée integrent la
famille dans le soin. Au quotidien, elle est représentée aux réunions de différentes instances
administratives organisant le systeme de santé mentale francais. Elle participe a I’élaboration
et a 'acceptation juridiques du concept de « handicap psychique » qui se distingue a celui du
« handicap physique » et du « handicap mental » mentionné dans la loi sur le handicap de
2005. Elle a participé au développement des « clubs sociaux » qui correspondent a des
structures sociales ou médicosociales découlant de la psychothérapie institutionnelle. Le but
étant d'aider le malade a se réinsérer sur le plan social et méme professionnel avec des
moyens adaptés au handicap psychique. Et enfin, on peut citer la publication du livre blanc
des partenaires qui définit la complémentarité entre les personnes souffrant de handicap
psychique, les aidants, les soignants et les élus (94).

On voit donc que les familles, en se rassemblant a travers des mouvements associatifs
nationaux, sont capables d’avoir un impact politique majeur sur le devenir des usagers et la
prise en charge des familles.

Il y a un changement de paradigme d’un modéle pathologique de la famille a un modéle de
compétence, tout au long du XXe siecle, selon trois perspectives. Premiérement, il y a une
modification de la vision épistémologique de la maladie mentale passant du modeéle
psychanalytiqgue au modeéle neurobiologique ce qui déresponsabilise les familles de la
genese des troubles. Deuxiemement, la naissance de théorie sociale telle que la
stigmatisation et la théorie du controdle sociale orientent la responsabilité du mal-étre du
patient sur la communauté et I'institution psychiatre. Troisiemement, il y a une orientation
des politiques de santé mentale orientée vers la communauté. En somme, les familles se
retrouvent malgré elles dans une position d’aidant informel a la thérapeutique. En réaction,
elles se regroupent au travers du mouvement associatif afin d’avoir un impact social et
politique.
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3. Les enjeux de santé des familles de patients souffrant de
schizophrénie

Sous l'influence des changements de paradigme de la psychiatrie moderne, les familles ont
été progressivement amenées a jouer un role d’aidant a la thérapeutique. En réaction, elles
se sont organisées afin de gagner un pouvoir politique pour se faire entendre. Mais la place
d’aidant aura aussi pour réaction de modifier les enjeux de santé publique liés a la prise en
charge de la famille. La famille fait désormais partie intégrante des éléments a prendre en
compte dans la prise en charge des patients atteints de schizophrénie. Dans la littérature
scientifique, I'impact de la schizophrénie sur la famille, et de la famille sur la schizophrénie est
décrit dans deux grands types d’études : les « family burden studies » et les « emotional
expressed studies ».

Nous allons décrire ces deux concepts et les résultats de ces études. Nous détaillerons par la
suite les principes de psychoéducation qui en découle.

3.1 L’impact de la schizophrénie sur les familles a travers les études du
fardeau de l'aidant

Histoire de la recherche autour du fardeau de l'aidant

C’est a travers les études dites « family burden studies » que s’est développé le concept de
fardeau de l'aidant. Ce concept est initialement utilisé dans les années 80 par Zarit pour
désigner les difficultés rencontrées par les familles de patient atteint de démence d’Alzheimer
(95). Par la suite, il s’est étendu a d’autres approches. Les études s’intéressant au fardeau de
I'aidant concernant les familles de patients atteints de schizophrénie ont débuté dans les
années 1990 ; le « fardeau » y est défini comme « un état psychologique qui découle de la
combinaison du travail physique, de la pression sociale, économique et émotionnelle » (96).

Principes des études du fardeau de I'aidant

Ce sont essentiellement des études qualitatives utilisant des entretiens semi-directifs. Les
personnes interrogées sont essentiellement des membres de familles de patients atteints de
schizophrénie. Il s’agit essentiellement des parents (97), mais aussi des membres de la
fratrie(98) ou conjoints et conjointes (99). Les sujets abordés sont essentiellement la nature
des fardeaux rencontrés par les familles et aussi les stratégies qu’elles développent pour y
faire face.

Concernant la nature des fardeaux, les trois themes qui reviennent souvent sont une
responsabilité pesante, I'imprévisibilité chez leurs proches malades et enfin la culpabilité
ressentie (100). Le fardeau de I'aidant peut étre soit objectif ou soit subjectif (101). Le fardeau
objectif concerne les conséquences évaluables sur le foyer : soucis de santé, arrét de travail,
diminution des loisirs, séparations, isolement social, difficultés financieres et difficulté a
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exécuter les taches de la vie quotidienne. Le fardeau subjectif résulte de I'intensité du fardeau
percu par l'aidant. Comparées aux familles des patients souffrant de maladie
neurodégénérative, les familles de patients souffrant de schizophrénie auraient moins de
fardeau objectif, mais plus de fardeau subjectif. Cela serait di a la stigmatisation entrainant
une acceptation sociétale beaucoup plus difficile (102).

Les membres des familles de patients ont donc un fardeau sur le plan pratique, financier et
émotionnel. L'intensité de ce fardeau ressentie serait fortement liée a celle des troubles du
comportement de leur proche malade (103). Mais il serait aussi corrélé a l'intensité des
symptomes et au niveau de perte d’autonomie de leurs proches atteints de schizophrénie
(104,105).

Des études internationales ont montré un fardeau important pour les familles de patients
atteints de schizophrénie. Que ce soit en Afrique (106), en Asie (107), en Europe (108) ou en
Amérique (109) les aidants semblent étre soumis aux mémes épreuves et aux mémes
difficultés.

Quantification du fardeau de I’aidant

Ces études qualitatives ont servi de base pour développer des outils de quantification du
fardeau de l'aidant (110). Les premiéres échelles développées par Koeinig se basaient
essentiellement sur la distinction entre le fardeau objectif et le fardeau subjectif. Puis, ces
instruments se sont complexifiés en y ajoutant d’autres dimensions telles que celles englobant
I'impact des troubles du comportement sur le fardeau ressenti. Ce jour, le fardeau de I'aidant
est quantifiable par plusieurs échelles. L’ échelle « Social Behavior Assessment Schedule »
(SBAS) est actuellement la plus compléete, mais aussi le plus complexe de ces instruments. Il
est répertorié dans la littérature (1955-2001) 16 instruments de mesure du fardeau de
I'aidant. Parmi les instruments validés scientifiquement pour les familles de patients souffrant
de schizophrénie, il y a la « Perceived Family Burden Scale » (PFBS), la « Involvement
Evaluation Questionnaire » (IEQ) et I'« Experience of Caregiving Inventory » (ECI). Ces
échelles, bien que validées, sont peu répandues dans la littérature ou la pratique clinique.

Le parcours des familles et I’évolution du fardeau

Le parcours des familles aupres de leurs proches est un parcours long et difficile. Une des
études s’est intéressée au vécu des familles de patients atteints de schizophrénie le long du
parcours de soin de leurs proches malades (111). Lors du premier épisode psychotique, elles
rapportent la peur du contact avec l'institution psychiatrique. Cette peur viendrait des
représentations négatives de la psychiatrie véhiculée au sein de I'opinion publique. L’annonce
diagnostique améne le choc de la prise de conscience des difficultés liées a la maladie. La
rechute ramene de la déception et du désespoir. Certaines rapportent un sentiment de coléere
dirigé contre l'institution psychiatrique surtout quand ils ne se sentent pas entendus. La
rémission fait I'objet d’un discours tourné autour du rétablissement de leurs proches avec les
notions de retour a un équilibre de vie, d’acceptation de la maladie, d’accompagnement dans
le processus de guérison et d’espoir d’'une vie meilleure. D’autres études rapportent une
souffrance puis un épuisement familial dans le cas d’une chronicisation de la maladie. Les
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familles dans ce cas peuvent se désengager de leurs roles et leur proche se retrouver isolé
socialement (112).

Impact de la schizophrénie sur la santé physique et mentale des aidants : the family burden

Premierement, la schizophrénie a une répercussion sur le fonctionnement de la dynamique
familiale (113). Comme dans toutes les maladies chroniques invalidantes, I'entourage familial
du sujet malade se restructure afin de trouver un nouvel équilibre. Dans le cas de la
schizophrénie, la famille doit faire face a une maladie au long cours et évolutive ponctuée de
crises d’'une durée et d'une intensité imprévisible. Les parameétres déterminant la
déstabilisation de I’entourage sont notamment le lien de parenté et I'dge du parent, témoin
des crises. La dynamique familiale est altérée par la rencontre de I'entourage avec
I'imprévisible. Il y a aussi la dichotomie entre la banalisation de la maladie dans I'intimité et Ia
dramatisation dans la sphere publique et par la centralisation de I’attention autour de la
maladie du sujet; tous ces éléments sont susceptibles de dégrader I'organisation familiale (92).

Deuxiémement, il est rapporté une réduction de la qualité de vie des membres de la famille
(114). Les difficultés a intégrer le proche malade dans I’environnement familial et social, les
difficultés financieres et le manque de temps libre sont les principales causes de la réduction
de cette qualité de vie. Il est démontré que la qualité de vie de famille de proches atteints de
schizophrénie était inférieure aux familles en population générale (115). Il est observé une
corrélation entre lintensité du fardeau ressenti et la réduction de la qualité de vie
essentiellement dans le domaine social et familial. Le réle d’aidant va avoir un impact sur la
capacité des membres de I'entourage a endosser leur réle professionnel, mais aussi leurs
autres roles sociaux. Ces éléments sont bien illustrés par la National Health and Wellness
Survey, étude épidémiologique menée sur cing pays européens (France, Allemagne, ltalie,
Espagne, Royaume-Uni) (116). Elle compare les aidants dans la schizophrénie (398 sujets), aux
aidants d’autres pathologies (14341 sujets) et aux non-aidants (158989 sujets). Les aidants
dans la schizophrénie avaient sur le plan professionnel un plus grand absentéisme (12.4% vs
5.6% dans la population témoin), ainsi qu’une diminution globale de la productivité (35.0% vs
20.7% dans la population témoin ). La baisse de I'activité professionnelle était plus forte chez
les aidants dans la schizophrénie (38,4%) que chez la population générale (26,1%) et que chez
les aidants d’autres pathologies (32,3%). Ces chiffres s’expliqueraient par I'investissement des
aidants dans I'accompagnement dans le soin de leur proche malade. Sur le plan social, il est
décrit que les aidants dans la schizophrénie sont plus isolés du reste de la société et du reste
de leur cercle familial. Ainsi environ un quart des aidants ont rapporté des difficultés
relationnelles ou des relations plus distantes avec le reste de la famille a cause de leur proche
malade (117,118).

Troisiemement, il est rapporté une altération de I'état de santé physique et mentale des
membres de ses familles de patients. L’étude épidémiologique européenne citée un peu plus
haut permet d’avoir une idée de I’état de santé des aidants dans la schizophrénie (116). Dans
cette étude, les indices de santé physique et psychique étaient significativement moins bons
pour les aidants dans la schizophrénie que pour la population générale. De plus, les aidants
dans la schizophrénie auraient une plus grande consommation de santé par rapport a la
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population générale avec un passage aux urgences dans I'année (26.1% vs 12.3%), une
hospitalisation (20.4% vs 7.3%) ainsi qu’un nombre de visites chez leur médecin supérieur (8.0
vs 5.7) par rapport a la population générale. Les dépenses de santé par aidant sont
significativement plus élevées (2258€ par an versus 1440€ par an chez les aidants autres
pathologies et 617€ par ans en population générale).

Le role d’aidant est donc difficilement vécu par les familles. Certains auteurs aménent a
prendre en compte I'aspect désorganisateur de la schizophrénie pouvant entrainer un burn-
out de I'aidant ou des "PTSD familial" (119).

3.2 L’'impact des familles sur la schizophrénie a travers les études portant
sur « les émotions exprimées »

Histoire et principes des études sur « les émotions exprimées »

Dans le modele stress-vulnérabilité, les symptomes apparaissent et sont entretenus par un
« stress » inhérent a I'environnement du sujet. La famille constitue une partie de cet
environnement potentiellement toxique ou protecteur. La dynamique familiale est altérée et
les membres de la famille voient leur qualité de vie réduite du fait de difficultés
professionnelles, sociale et de santé somatique et psychique.

Il en découle que I'environnement familial peut étre toxique pour le sujet malade y vivant. Les
études sur I'’émotion exprimée se sont intéressées a l'impact que pourrait avoir
I’environnement familial sur le sujet atteint de schizophrénie.

Dans les années 1960 et 1970, le chercheur britannique Brown fait une série d’études autour
de facteurs sociaux expliquant le retour en hospitalisation des patients souffrant de
schizophrénie (120-122) . Dans ces études, les facteurs sociaux correspondaient au niveau
d’émotion exprimée des membres de I’entourage du sujet malade. C’est ainsi que le concept
« d’émotion exprimée » a vu le jour en 1962. Celles-ci sont définies par :

-I’hostilité, qui est la manifestation d’une distorsion cognitive concernant la maladie qui est
déniée ;
-le surinvestissement émotionnel qui est aussi la conséquence d’'une distorsion cognitive

concernant la maladie qui est alors surpercue au détriment des ressources saines encore
présentes ;

-les commentaires critiques qui sont un mélange des deux attitudes précédentes.

Ces trois dimensions sont des composantes quantifiables du concept d’émotion exprimée
(123). Des échelles standardisées telles que la Social Undermining Scale sont utilisées afin
d’évaluer la qualité de la relation entre les membres de la famille et le sujet malade (124).
Généralement, un niveau « d’émotion exprimée » importante désigne un niveau de critique
et d’hostilité exprimé par les aidants principaux importants. Cela se traduit donc par une
relation de mauvaise qualité entre la famille et le patient.
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Les conséquences des EE

Initialement, Brown montre que le niveau d’émotion exprimée (EE) est corrélé au nombre de
rechutes des patients souffrants de schizophrénie (120-122). Ces résultats sont confirmés par
des études plus récentes. Une méta-analyse, comprenant 27 études dans différents pays,
montre une corrélation forte entre le taux de rechute et le niveau d’EE (125). 89% des études
montraient une association significative entre I'EE et le taux de rechute. Le taux de rechute
était de 65% chez les familles avec un niveau élevé d’EE et de 35% chez les familles avec un
faible niveau d’EE. Par ailleurs, les auteurs rappelaient que I'EE aurait montré des résultats
similaires dans les troubles de I’"humeur. D’autres études montrent que le niveau d’EE est non
seulement un facteur de rechute, mais aussi un facteur d’entretien des symptdmes positifs
(126).

Les causes explicatives des EE

Le niveau d’EE étant un facteur de rechute chez le patient atteint de schizophrénie, on peut
se demander si I'EE est aussi un facteur de genése de la schizophrénie. Les études montrent
que les dysfonctionnements familiaux apparaitraient en méme temps que le début de la
maladie (127,128). Cela va dans le sens de certaines études observationnelles, dont une étude
2007 qui compare trois groupes : des familles avec un proche a haut risque de développer un
trouble psychotique et des familles avec un proche atteint d’une schizophrénie ou d’un
trouble de I’lhumeur avéré. Le taux d’EE était moins élevé dans le groupe de familles ayant un
proche a haut risque de développer un trouble psychotique (129).

Le niveau d’EE serait fortement corrélé au niveau de fardeau ressenti par I'aidant d’un sujet
atteint de schizophrénie (130). Le fardeau de I'aidant est essentiellement centré sur le vécu
subjectif des membres de la famille. Donc, I'EE associé au fardeau de I'aidant dépendrait
davantage de la maniere dont les membres de la famille évaluent I'état de santé de leurs
proches que des déficits réels de ce dernier. Bien qu’il ait été montré le lien entre I'intensité
des symptomes et du fardeau de l'aidant, cela n’est pas démontré pour le niveau d’EE. Les
études montrent qu’il n’y aurait pas de corrélation directe entre les caractéristiques cliniques
de la maladie du sujet et le niveau d’EE (123,129,131). Les facteurs causaux influencant le
niveau d’EE seraient plus des facteurs d’ordre psychologique et social. Une revue de la
littérature détaillée s’intéresse aux facteurs qui influencent le niveau d’EE (123).

Plusieurs études datant des années 1990 montrent que le niveau d’EE est essentiellement
influencé par le défaut d’attribution interne aux patients de ces symptomes et des troubles
du comportement de la schizophrénie par les membres de sa famille (123,132). Le concept
d’attribution causale utilisé en psychologie décrit un processus par lequel les personnes
expliqguent et jugent autrui et I'environnement dans lequel elles évoluent en inférant les
causes des comportements et des évenements (133). Donc, le membre de la famille ayant ce
défaut d’attribution interne des troubles du comportement vis-a-vis de leurs proches atteints
de schizophrénie croit que ses troubles du comportement sont inhérents a la volonté du sujet
malade. De ce point de vue, les troubles du comportement sont contrélables. Ils sont donc
critiquables. Ce qui génere automatiquement plus de critique et d’hostilité et donc un niveau
d’EE élevé. A l'inverse, le membre de la famille ayant une attribution externe des troubles du
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comportement vis-a-vis de leur proche attribue I'altération du comportement de son proche
comme pouvant échapper a la volonté et donc a la capacité de controle. Il y a donc plus
d’indulgence et donc un niveau d’EE plus bas.

Les EE au sein de la recherche transculturelle

Les études sur les émotions exprimées ont fait I'objet de recherche transculturelle aupres des
familles (134). La construction de cet outil théorique serait essentiellement de nature
culturelle. Ainsi, la constellation des émotions, les attitudes et les comportements qui y sont
guantifiés par les échelles d’EE représenteraient des variables interculturelles des familles.
Certains auteurs se sont donc intéressés au niveau d’émotions exprimées selon des contextes
sociaux culturels différents et I'impact sur le taux de rechute. Certains auteurs affirment des
différences de niveau d’EE selon des contextes culturels différents. Par exemple, une étude
allemande de 2017 a comparé le niveau d’EE aupres de familles de patients souffrant de
schizophrénie d’une part dans des pays en voie de développement (Chili, Colombie et
Indonésie) et d’autre part dans des pays dits industrialisés (USA et en Allemagne). Cette étude
montre un niveau d’EE plus élevé dans les pays industrialisés, avec une corrélation linéaire
plus marquée entre I"'augmentation du niveau d’EE et le nombre de rechutes (135). Il est
observé dans la littérature plusieurs études montrant un niveau d’EE plus élevé dans les pays
dits industrialisés par rapport au pays en voie de développement (136—138). Mais les résultats
de ces recherches sont controversés. Ces études présentent des biais de sélection. Les
populations de malades sélectionnés ne sont trés certainement pas comparables. Les pays
industrialisés ont une offre de soins psychiatriques beaucoup plus importante. Les
échantillons prélevés seront plus susceptibles de représenter la population générale. Dans les
pays en voie de développement, tres souvent, la population ne dispose pas d’une offre de soin
psychiatrique suffisante. Les malades susceptibles d’étre sélectionnés dans des études sont
susceptibles d’étre ceux ayant plus facilement acces aux soins. Il est donc facile d’imaginer
que les échantillons sélectionnés dans les pays en voies de développement auraient une
proportion plus importante de patients avec une bonne évolution et une proportion moins
importante de patients avec une évolution défavorable.

Cette critique est appuyée par d’autres auteurs (139). De plus, des études plus récentes
viennent contredire cette hypothése d'un niveau d’EE plus élevé dans les pays dits
industrialisés. Par exemple, une méta-analyse comprenant 96 études, effectuées dans 24
pays, dans tous les continents du monde ne montre aucune différence significative du niveau
d’EE en fonction des régions géographiques, des familles de patients atteints de schizophrénie
(140).

L'utilisation des échelles quantitative d’EE ne semble donc pas pertinente pour évaluer les
variations transculturelles. De plus, I'étude de différences entre deux régions géographiques
avec un contexte social, économique et culturel différent semble difficilement quantifiable
tant elles englobent un nombre important de variables. Cet aspect des variations des
comportements des familles auprés de leurs proches malades en fonction du contexte
culturel, social et économique est un élément a prendre en compte dans ce travail de
recherche portant sur deux régions géographiques différentes.
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La place d’aidant attribué aux familles de patient souffrant de schizophrénie a fait I’objet de
recherche scientifique. Les recherches orientées sur les familles des patients souffrant de
schizophrénie sont de deux types : les études sur le fardeau de I'aidant et les études sur le
niveau d’émotion exprimés. Les études sur le fardeau de I'aidant montrent que les familles
de ces patients souffrent. Et cette souffrance a un impact sur la santé physique, la santé
psychique, la qualité de vie et l'insertion sociale et professionnelle des membres de
I’entourage ; mais elle a aussi un impact sur le fonctionnement familial. Les études sur les
émotions exprimées montrent que I’état émotionnel des familles va influencer I’évolution
de la maladie du patient souffrant de schizophrénie. Un niveau d’émotion exprimé élevé
signifie un niveau de critique important de la famille sur le patient, ce qui entrainerait une
augmentation du risque de rechute de la maladie.

4. La psychoéducation des familles de patients atteints de
schizophrénie

4.1 Définition

Les programmes de psychoéducation ont pour but d'informer les patients et leurs familles sur
les troubles psychiatriques afin de développer leurs capacités a y faire face (141). Dans le cadre
de la prise en charge des familles de patients atteints de schizophrénie, les grands principes
de la psychoéducation consistent alors a fournir aux familles (142):

- De l'information sur les troubles ;

- Des stratégies de « coping » face aux symptémes ;

- Des méthodes de gestion du stress ;

- Des informations sur les dispositifs de soins et la maniére de les solliciter et de les
utiliser ;

- Une d’'une dynamique groupale de soutien entre pairs destinée a perdurer dans le
temps.

Ces interventions sont en général groupales, mais peuvent étre faites en individuel. Elles font
intervenir aupres des familles différents professionnels de santé (infirmiers, psychologues,
psychiatres, assistantes sociales) ou des pairs formés a la psychoéducation.

Elles regroupent les intervenants et les usagers lors de multiples séances de plusieurs heures.

En France, plusieurs programmes pour les proches de personnes souffrant de schizophrénie
sont disponibles. Le module "AVEC" dédié a la famille dure 16 heures, ARSIMED et Prospect
20 heures. Profamille est un programme de psychoéducation proposé par le CHU de
Montpellier sur I'Hopital de la Colombiere. Il propose 14 séances de 4 h soit 56 heures,
auxquelles s’ajoutent un travail personnel, les séances de révision, les séances optionnelles et
le suivi apres le premier module.

48




Profamille suit les recommandations internationales (PORT, NICE, APA) qui préconisent une
durée minimale pour ces interventions d’au moins dix séances et de 6 a 9 mois. Les
programmes plus courts ont une efficacité moindre sur la prévention des rechutes. Ceux
inférieurs a 10 séances n’ont pas démontré d’effet significatif sur la diminution du fardeau des
aidants (143).

L'objectif des programmes de psychoéducation ne vise pas seulement la transmission de
I'information autour de la maladie. lls mettent en place des méthodes pédagogiques ayant
pour objectif la modification des croyances, des attitudes et des comportements; avec aussi
un objectif d’augmenter le soutient social (144).

Durant les séances, les participants assistent a des cours théoriques, témoignent de leurs
expériences aupres de leurs proches malades, font des exercices et des jeux de réles.
L’échange entre les participants est encouragé afin de faciliter I'intégration de I'information
et d’offrir un espace de parole et d’écoute participant a la cohésion de groupe. Les participants
disposent donc d’un soutien émotionnel leur permettant de lutter contre la solitude, la honte
ou la culpabilité.

Les échanges se concentrent surtout sur les ressources de leurs proches malades dans le but
de développer une collaboration saine. Une idée centrale est de délimiter ce qui fait partie de
la personnalité de sujet malade et ce qui fait partie de la maladie. Cette idée développe un
partenariat entre « I'aidant » et le « sujet malade » contre « I'objet malade » (145).

Les themes abordés sont I'évolution naturelle de la maladie, des troubles, les traitements
médicamenteux ou non médicamenteux, la gestion de la crise, la mise en place des limites
pour leurs proches, la recherche de soutien social au sein de la communauté. Des techniques
de gestion des émotions et de communication y sont enseignés afin d’améliorer la relation
aupres de leur proche malade. Un travail autour des croyances permet de diminuer les
stéréotypes ainsi que la stigmatisation qui en découle. Il y est aussi enseigné les connaissances
et les méthodes permettant de mieux communiquer avec les différents intervenants prenant
en charge leurs proches. Ces groupes permettent donc aux membres de ses familles de
prendre la juste place « d’aidant ».

4.2 Historique : de la psychoéducation a la psychoéducation familiale

L’historique de la psychoéducation est décrit par certains auteurs (142). Le principe
d’éducation du sujet malade remonte déja a I’'époque de la psychiatrie asilaire a travers le
« traitement moral » des aliénés décrit par Pinel (146). Le soignant devait s’adresser a la part
saine du sujet atteint pour I’éduquer sur ces symptomes.

Le terme psychoéducation apparait dans la littérature qu’a partir des années 1970. Ce terme
est utilisé pour désigner les interventions nécessaires pour surmonter les obstacles a
I’éducation des enfants atteints de trouble de I'apprentissage ou de troubles psychiques (147).

Les fondements de la psychoéducation ont été posés par Leff et Vaughn (148) et Hogarty et
al. (149) au cours des années 1980. Ces auteurs montraient que les interventions de
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psychoéducation auprés des familles permettaient de réduire le taux de rechutes des patients
(150).

lIs distinguaient les interventions familiales tels que le groupe de parole des programmes de
psychoéducation. Ces derniers se basent sur une dimension éducative pour modifier la vision
et les comportements des membres de I'entourage (151). La notion de partenariat entre la
famille, le patient et les soignants est déja développée. L’efficacité de ses groupes se base déja
sur la réduction du niveau d’EE des familles afin de réduire le taux de rechutes (151).

La fin des années 1980 marque le début de la création de groupe de psychoéducation pour les
patients atteints de schizophrénie. Ces groupes se sont d’abord essentiellement développés
dans les pays anglophones. Parmi eux, il y a “Individual family consultation”, “Family
psychoeducation”, “Psychoeducational multifamily group”, “Modified forms of more
traditional family therapies” et “Short-term family education”.

C’est dans ce contexte historique qu’est née la premiere version de Profamille au Québec a la
fin des années 1980. Ce programme a ensuite été répandu en Europe au début des années
1990. D’autres programmes de psychoéducation pour les familles de patients atteints de
schizophrénie sont utilisés dans le monde francophone. : le groupe Accompagner, Valider,
Echanger et Comprendre (AVEC) développé en 2004 ou les ateliers ARSIMED Atelier d’entraide
Prospect développé en 2010. Cependant, Profamille reste le groupe le plus utilisé dans le
monde francophone aujourd’hui (152).

4.3 Efficacité

Dans la littérature, les méta-analyses d’études comparatives entre des groupes de patients
avec des familles ayant bénéficié de psychoéducation versus ceux n’en ayant pas bénéficié
montrent qu’une intervention familiale bien conduite, a condition qu’elle soit associée a une
médication, permet la réduction du taux de rechute et du taux d’hospitalisation avec une
amélioration globale du fonctionnement chez le patient (153).

En plus d’améliorer la symptomatologie du patient, d’autres méta-analyses d’études
comparatives montrent non seulement une amélioration des symptémes, mais aussi une
meilleure réinsertion psychosociale (154). D’autres études similaires rapporteraient méme
une amélioration de la compliance au traitement médicamenteux lorsque la famille avait suivi
un groupe de psychoéducation (155).

Les programmes de psychoéducation permettraient une réduction du niveau d’EE chez les
membres de la famille ce qui expliquerait les effets sur la réduction des rechutes chez les
proches atteints de schizophrénie.

Les interventions familiales auraient aussi une efficacité similaire dans la période d’entrée
dans la psychose (156). De plus, certains auteurs rapportent une réduction significative des
symptomes positifs des patients a ultra haut risque de psychose, aprés 6 mois d’IF (157).
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Concernant I'impact sur les familles, certaines études décrivent une réduction du fardeau de
I'aidant ressenti apres psychoéducation familiale. Il est constaté une amélioration de la qualité
de vie au sein de I'entourage proche.

La psychoéducation familiale aurait aussi un effet direct sur I'environnement familial et les
membres de la famille qui en bénéficie. Il est rapporté dans la littérature :

- Une réduction du fardeau de I'aidant (158)

- Une amélioration de la qualité de vie (159).

- Une amélioration de la qualité de la communication intrafamiliale (160).

- Une amélioration des capacités a faire face de la famille (161)

- Une diminution des dépenses de santé par les membres de la famille (161).

Pour les patients souffrant de schizophrénie, outre la réduction du taux de rechutes il est
décrit :

- une participation augmentée des patients dans des programmes de retour a I'emploi
(162).

- Taux d’emploi significativement augmenté pour les patients (163)

- Diminution des symptémes de la maladie, dont les symptomes négatifs (164)

- Amélioration du fonctionnement social (161).

Enfin, certains auteurs rapportent un bénéfice clinique et économique en faveur de la prise
en charge des familles (165). Puisque celle-ci permettrait de réduire le taux d’hospitalisation
chez ces patients. De facon plus globale, une étude médico-économique australienne mettait
en évidence la rentabilité de la prise en charge des familles dans la schizophrénie (166).

4.4 Etat des lieux de la pratique de la psychoéducation

A ce jour, la psychoéducation des familles pour la prise en charge des patients atteints de
schizophrénie est recommandée dans la plupart des guidelines (144,167). Cependant, malgré
le niveau de preuve trés élevé de ses interventions, les recommandations internationales en
leurs faveurs et la rentabilité économique la psychoéducation familiale est encore trop peu
répandue dans les pratiques. Le nombre de familles bénéficiant d’une telle prise en charge
serait de moins de 10%, mais le plus souvent entre 0 et 2% (168-171). En France, le
pourcentage de famille qui se verrait proposer une prise en charge de ce type varierait selon
les départements entre 0 et 5% des familles (172).

Il 'y aurait donc des obstacles a la mise en place des interventions familiales et plus
généralement a I'implication des familles dans le soin en milieu psychiatrique.
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Les programmes de psychoéducation familiale regroupent les membres de I’entourage
proche durant plusieurs séances auprés de soignants formés. lls ont pour objectif la
transmission de I'information autour de la maladie et surtout la mise en place des méthodes
pédagogiques ayant pour objectif la modification des croyances, des attitudes et des
comportements face au malade; avec aussi un objectif d’augmenter le soutient social. Ces
programmes, nés dans les années 1980, sont basés sur la réduction du niveau d’émotions
exprimées. lls ont ainsi montré une efficacité sur la réduction du niveau d’EE des familles
bénéficiant de ces programmes avec une réduction du taux de rechutes et une amélioration
de I'observance du malade. Il est montré aussi une réduction du fardeau de I'aidant et
surtout une diminution des couts de santé dans la prise en charge des patients souffrant de
schizophrénie. La psychoéducation familiale est donc rentrée dans les recommandations
internationales pour la prise en charge des patients souffrant de schizophrénie. Cependant,
ces interventions sont encore trop peu répandues en pratique courante.

5. Les obstacles dans la relation entre le psychiatre et la
famille

5.1 Les professionnels de santé mentale et les familles : une collaboration
encore difficile.

Il a été vu dans les chapitres précédent que la relation entre les professionnels de santé et la
famille a évolué au cours de ces dernieres décennies. La famille auparavant désignée comme
pathogene est aujourd’hui considérée comme I'aidant informel du patient atteint de trouble
psychique grave. Les professionnels de santé et les familles sont entrainés malgré eux dans
une relation de collaboration pour la prise en charge du malade. Il est aussi décrit que le role
d’aidant est source de souffrance chez les familles. La psychoéducation familiale permet non
seulement de réduire la souffrance des familles, mais favorise aussi I’évolution de la maladie
de leur proche.

Pour les professionnels de santé mentale, I'implication de la famille apparait donc comme
essentielle dans la prise en charge des patients atteints de schizophrénie. Pourtant si les
recommandations internationales désignent l'intervention aupres des familles comme un
élément important dans la prise en charge des patients souffrant de schizophrénie, il est
constaté que la psychoéducation familiale est encore peu généralisée dans les pratiques en
milieu psychiatrique adulte (153,168-172).

Les familles sont en demande d’aide par rapport a leur souffrance, mais se trouvent en
difficulté pour trouver une aide appropriée auprés de leur proche malade. Le fardeau de
I'aidant ressenti pour un proche atteint de schizophrénie est essentiellement secondaire a la
stigmatisation liée a la maladie (102). Cette stigmatisation a pour conséquence un isolement
de ses familles. Ces dernieres n’osent pas demander de |'aide au sein de la communauté du
fait de la honte ressentie et du désarroi (173). Elles auraient tendance a ne pas parler de la
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problématique de leur proche malade a leur entourage (174). Mais, malgré ce besoin d’aide
et cette incapacité a trouver I'aide appropriée, les familles rapportent qu’elles ne seraient pas
suffisamment soutenues dans leurs souffrances et pour I'aide a la prise en charge de leurs
proches malades par les professionnels de santé mentale (175-177).

Au vu de ces éléments documentés d’'une part chez les familles et d’autre part chez les
professionnels de santé. Il est facile d'imaginer qu’il existe des barriéres pour la coopération
entre les familles et les professionnels de santé.

5.2 Les obstacles a la mise en place des programmes de psychoéducation

Si I'on prend I'exemple du programme de psychoéducation de Profamille, nous avons vu qu’il
proposait 14 séances de 4 h soit 56 heures, sans compter le travail personnel, les séances de
révision, les séances optionnelles et le suivi apres le premier module. Ce sont donc des
programmes qui demandent un trés grand investissement pour les familles comme pour les
professionnels qui I'animent.

Les obstacles a la psychoéducation sont décrits selon 3 difficultés : la difficulté de développer
I'offre, la difficulté d’orienter les familles vers un programme de psychoéducation et la
difficulté de s’engager (152).

La difficulté a développer I'offre viendrait du fait que peu de professionnels sont encore
formés. Certaines études rapportent que les professionnels recevant cette formation ne
I'appliguent que rarement (178). Les versions allégées sont plutot favorisées sous prétexte
d’'un manque de temps alors gu’elles ne montrent pas d’efficacité significative dans la
littérature. Les difficultés de mise en ceuvre de ses programmes seraient aussi dues a un
manque de budget. Le programme ETP de I’ARS tente d’accorder plus de financement aux
programmes d’éducation thérapeutique en France. Mais, il semblerait que le financement des
soins suive plus une logique de soins individuels.

Les professionnels de santé auraient des difficultés a orienter les familles dans les
programmes de psychoéducation. L'une des raisons serait que les professionnels manquent
de connaissances concernant l'intérét de ses groupes de psychoéducation (178). L'autre
raison rapportée serait que certains professionnels ne considéreraient pas les familles comme
une aide pour la prise en charge des familles (152).

Enfin, nous avons décrit que les familles des patients souffrants de schizophrénies présentent
un fardeau a la fois subjectif et objectif. D’'un point de vue du fardeau objectif, les membres
de ses familles voient une grande partie de leurs ressources en temps accaparé par les
problémes de santé de leur proche malade. Il est donc tres probable que I'investissement dans
un programme de psychoéducation si couteux en temps leur soit tres difficile. Le fardeau
subjectif des familles est trés souvent relié au processus de stigmatisation de la maladie. Les
familles ressentent trés souvent un sentiment de honte et de culpabilité lié au trouble de leur
proche. Il est donc trés probable que la peur du jugement des autres familles et des soignants
les empéche d’adhérer a ce genre de programme.

53



Mais la psychoéducation des familles est tres peu répandue. Elle ne représente qu’une infime
interaction possible entre les familles et les professionnels de santé mentale. Il serait donc
intéressant de définir les barriéres entre les familles et les professionnels au-dela de
I'implication des familles dans les programmes de psychoéducation. Dans la littérature,
certains auteurs s’intéressent aux « soins familiaux » de fagon beaucoup plus large. Ce terme
désigne une réponse aux besoins généraux d’éducation de base sur la maladie et de soutien
face au stress lié a la maladie des familles de personnes souffrant de schizophrénie (179). C’'est
dans ce cadre plus global que nous allons décrire les barrieres entre les familles et les
professionnels de santé.

5.3 Les obstacles aux soins familiaux en milieu psychiatrique.

Trois revues systématiques récentes abordent la problématique des barrieres a la mise en
place des soins familiaux pour les patients atteints de schizophrénie (167,180,181). Elles
partent du postulat que les familles ont un role d’aidant a la thérapeutique. Elles décrivent les
soins psychiatriques des patients atteints de trouble sévére selon une relation de coopération
tripartite entre la famille, les professionnels de santé et le patient.

Toutes les études abordaient la problématique de barriere et des facilitateurs de la relation
entre les familles et les professionnels. Ensuite, les perspectives d’amélioration de la prise en
charge des familles seront présentées a travers les résultats de Eassom et al. de chaque étude
qui ont été analysés pour former des thématiques.

L’étude de Landeweer et al. décrit les obstacles a la prise en charge des familles selon le point
de vue des trois intervenants de la relation tripartite. Il s’agit d’'une métasynthése de 33 études
(8 sur le point de vue des patients, 11 sur le point de vue des familles et 25 sur le point de vue
des professionnels). Les résultats sont présentés selon 5 grandes thématiques : les barrieres
liées a la famille, les barrieres liées au patient, les barrieres liées aux professionnels, les
barrieres liées a I'organisation et les barrieres liées a la culture et aux paradigmes.

5.3.1. Les barrieres liées au patient

Les barrieres liées aux patients souffrants de trouble psychiatrique tourneraient
essentiellement autour du probleme de la confidentialité. La confidentialité serait une
barriére pour la prise en charge des familles. Mais, la confidentialité n’est pas vécue de la
méme facon aupres des trois intervenants de la relation patient-famille-professionnel. Le
patient verrait la confidentialité comme un moyen de mettre a distance la famille de ses
troubles. L'objectif serait soit de la protéger soit de la mettre a distance pour éviter le contréle
que peut avoir la famille sur lui. La famille vivrait ce manque de transparence du patient
comme une barriére en soi. De plus, la famille réclame aussi un besoin de confidentialité de la
part du professionnel vis-a-vis du patient surtout lorsqu’il est question de secret de famille. Et
enfin, le professionnel de santé, tenu par le secret professionnel, verrait la confidentialité
comme une barriere a I'implication des familles lorsque le malade refuse de I'impliquer.

Outre la confidentialité, selon la famille et les professionnels de santé, les symptomes de la
maladie tels que le délire de persécution ou le manque d’insight seraient des obstacles. Cela
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n’est pas évoqué par les patients. Donc, les obstacles présentés seraient vécus de facon
différente selon les intervenants.

5.3.2. Les barrieres liées aux familles

Les obstacles inhérents aux familles des patients réveleraient surtout un manque de confiance
entre les 3 intervenants dans le soin psychiatrique. Les patients rapporteraient un manque de
savoir-faire et de disponibilité des familles. Ces dernieres décrivent comme principales
barrieres la souffrance et les responsabilités liées au fardeau de I'aidant. Elles douteraient de
I'intérét de la prise en charge des familles par les professionnels. La réticence des familles
qguant a l'efficacité de leur implication dans le soin est décrite par d’autres auteurs (167). Les
professionnels quant a eux penseraient que les familles sont dans I'incapacité de soutenir leur
role d’aidant. lls rapportent que certaines familles ne seraient pas suffisamment impliquées.
D’autres le seraient de facon inadaptée soit du fait de leurs implications excessives, soit du
fait de leur opposition aux soins psychiatriques ou aux décisions médicales.

5.3.3. Les barrieres liées aux professionnels

Les obstacles liés aux professionnels viennent mettre en exergue le besoin de définir des rbles
clairs aupres des 3 intervenants dans le soin psychiatrique. Cet aspect est d’autant plus
frappant chez les professionnels de santé qui ne semblerait pas savoir exactement leurs roles
dans la prise en charge des familles en psychiatrie. En effet, les professionnels douteraient de
I'intérét et de I'efficacité de la prise en charge des familles. lls auraient de ce fait un manque
de motivation a les impliquer. Cela serait di a un manque de formation, d’expérience et de
compétence dans ce domaine.

L'une des questions qui resteraient en suspens pour les professionnels est la répartition des
roles au sein des différents corps de métiers de la santé mentale. En effet, le role du
psychiatre, de I'infirmier, du psychologue ou de I'assistante sociale dans la prise en charge des
familles n’est pas clairement réparti.

Du point de vue des familles et des patients, les familles ne seraient pas suffisamment
soutenues et prises en compte par les professionnels de santé. Cela est a mettre en lien avec
le point de vue des professionnels qui rapporte que les familles ne sont pas suffisamment
compétentes dans leurs roles d’aidant.

D’autres auteurs confirment la présence d’obstacles inhérents aux professionnels de santé
tels que le manque de formation, le manque de supervision et le manque de confiance en soi
pour la prise en charge des familles (167). Les familles rapporteraient que [I'attitude
paternaliste des professionnels, le manque de respect et la culture de la neutralité du
thérapeute sont considérés comme des obstacles a la prise en charge des familles. (167).

5.3.4. Les barrieres liées a I'organisation

Tous les intervenants de la relation tripartite rapportent des obstacles liés a I’organisation du
systéme de santé mentale. Ce dernier ne serait pas suffisamment pensé pour favoriser
I'implication des familles. Les principaux obstacles seraient le manque de soutien de
I’administration dans une dynamique de prise en charge des familles. Cela ayant pour
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conséquence un manque de moyen financier et donc un manque de locaux et de temps investi
pour les familles. Ce qui se traduit par un manque de flexibilité et de disponibilité des
professionnels vis-a-vis des familles. Il semblerait que les familles et les patients attribueraient
plus d’'importance aux soins familiaux que les professionnels.

Ces différents obstacles décrits ici sont confirmés aupres d’autres auteurs qui précisent que
I’organisation du systéme de santé est centrée sur le traitement de la crise et I’éviction de la
rechute (167).

5.3.5. Les barrieres liées a la culture et aux paradigmes

Les obstacles liés a la culture et aux paradigmes tournent essentiellement autour du probléme
de la stigmatisation de la maladie mentale. Les familles, les patients et les professionnels de
santé seraient tous d’accord pour considérer la stigmatisation comme un obstacle a la prise
en charge des familles.

Du co6té des professionnels, le paradigme médical actuel avec une approche centrée
uniguement sur l'individu délaisserait I'étude du contexte social du patient. D’autres auteurs
confirment cet aspect-la en disant que le paradigme neurobiologique de la psychose centré
sur le traitement des symptémes est un obstacle (167). De plus, un langage trop technique
empécherait les familles de comprendre le message apporté par les professionnels.

Le soin des familles issues de minorités ethniques ou de niveaux sociaux économiques bas
révelerait des obstacles tels que les discriminations raciales et le manque d’acces au soin. Des
études britanniques montrent que les minorités afro-caribéennes seraient plus touchées par
la schizophrénie, mais qu’elles auraient moins accés aux soins familiaux et aux soins
psychiatriques en général (167). Une étude américaine rapporte aussi ce phénomene aupres
des minorités afro-américaines sur la cote est des USA. Ces minorités auraient moins de
connaissances sur la maladie mentale et sur les modes d’acces aux soins (179) . De plus, les
personnes atteintes de troubles psychiatriques souffriraient d’'une stigmatisation plus
importante que dans la communauté blanche américaine (179).

5.3.6. Interprétation des résultats

Cette étude montre que les familles, les patients et les professionnels ont des valeurs et des
normes différentes. De ce fait, ils n’appréhendent pas les obstacles de la méme maniere. Le
fait que les différents intervenants aient une conception différente des obstacles rencontrés
pourrait constituer un obstacle en soi. La maniéere d’aller au-dela de cet obstacle serait d’ouvrir
le dialogue entre les familles, les patients et les professionnels autour des barrieres
rencontrées dans la relation de collaboration tripartite.

5.4 Les barriéres dans une perspective d’amélioration de la collaboration

La métasynthese d’Eassom et al est centrée sur les perspectives d’amélioration de
I'implication des familles dans les soins psychiatriques en se basant sur l'identification des
obstacles (181). 43 études sont sélectionnées, dont 42 études qualitatives.
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Parmi les 43 études analysées, 32 des études rapportaient le point de vue des professionnels
de santé sur les barrieres et les facilitateurs de la prise en charge des familles dans le soin. Il y
avait 23 qui se déroulaient au Royaume-Uni. Et les autres se déroulaient dans 15 autres pays
industrialisés.

Les résultats sont présentés selon 3 themes principaux en lien avec la séquence temporelle de
mise en place de l'intervention de soin aupres des familles : le contexte organisationnel, le
processus d’engagement et I'application des soins familiaux.

5.4.1. Le contexte organisationnel

La thématique abordant le contexte est essentiellement décrite par les professionnels de
santé. Elle se rapporte a I'organisation du systeme de santé mentale et aux paradigmes qui
sous-tendent cette organisation. Il est rapporté un manque de moyens financiers et en temps
se traduisant par un manque de flexibilité des équipes et un manque de coordination entre
les équipes d’hospitalisation et ambulatoire. Le manque de formation et de supervision
ressenti par les soignants se traduirait par un manque de compétence pour prendre en charge
les familles.

De plus, le paradigme actuel centré de I'approche neurobiologique de la psychose entrainerait
une négligence de la prise en charge des familles par les professionnels.

En termes de perspective d’amélioration, il faudrait premierement un soutien des décideurs
de I'organisation de santé mentale. Deuxiemement, il faudrait mettre en place des réunions
collégiales réguliéres concernant la prise en charge des familles. Mais il faudrait en plus que
tous les professionnels de santé soient formés a la prise en charge des familles et que ces
interventions se fassent selon une «approche globale de I'équipe soignante ». Cela
favoriserait le développement de moyens pour la prise en charge des familles et le
changement de paradigme dans la prise en charge des patients souffrant de trouble
psychotique.

5.4.2. l'’engagement

La thématique abordant le processus d’engagement décrit la difficulté des familles et des
professionnels a nouer une alliance dans le soin. D’un cé6té, les professionnels seraient
réticents a impliquer les familles. Les raisons rapportées sont le respect de la confidentialité,
la mise a distance de la famille pour la protéger et la peur que I'implication des familles les
culpabilise ou aggrave I'état du patient.

De l'autre c6té, il est décrit que certaines familles auraient tendance a ne pas s’'impliquer dans
le soin. Cela viendrait soit d’'un manque de motivation de la part de ces familles, soit d’un
mangue de capacité des soignants a les impliquer.

Les perspectives d’amélioration de I'engagement des familles et des professionnels dans le
soin sont de rendre systématique la rencontre entre les familles et les professionnels de santé
en pratique courante. Cela permettrait des moments de discussion ouverte entre les soignants
et les familles pour favoriser I'engagement dans une relation de confiance. De plus, la mise en
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place d’une pratique systématisée de I'approche aux familles permet dans un second temps
d’avoir la flexibilité nécessaire pour avoir une approche individualisée de chaque famille.

5.4.3. 'application des soins familiaux.

La derniére thématique aborde I'application de la prise en charge des familles par les
professionnels de santé. Elle désigne tous les obstacles rencontrés par les professionnels pour
s’inscrire dans une collaboration active, respectueuse et prenant compte la complexité et la
singularité de chaque famille.

Les familles décrivent comme obstacle chez les professionnels une attitude paternaliste, des
jugements de valeur et un changement régulier des membres de I’équipe. Les professionnels
reconnaissent la complexité de la prise en charge des familles du fait des nombreux
parametres a prendre en compte (symptomes du patient, dynamique familiale, souffrance des
familles).

Les perspectives d’amélioration de la collaboration entre la famille et les professionnels sont
une écoute empathique et sans jugement des familles et une réduction du turn-over pour
favoriser la relation thérapeutique. Pour que le professionnel de santé mentale aborde la
complexité et la singularité des familles, il doit d’une part avoir une approche systématique et
protocolisée, en recevant les familles de facon systématique, en disposant d’'un cadre
conceptuel pour appréhender la dynamique familiale. Cela lui permet de prendre en compte
I’ensemble de la complexité de la famille. Mais, il doit aussi savoir faire preuve de flexibilité et
sortir des protocoles et cadres conceptuels connus pour appréhender la singularité de la
famille.

5.5 Les obstacles dans le contexte frangais

La majorité des études qualitatives, abordant les obstacles a I'implication des familles dans le
soin, sont issues de la littérature anglo-saxonne. Il n'y a pas d’étude francaise a notre
connaissance qui aborde cette problématique de facon spécifique. Seulement une étude de
recherche qualitative sur la région d'Occitanie constituant une thése de médecin souléeve en
partie cette problématique d’obstacle a la prise en charge de famille de patient atteint de
schizophrénie (182). Plus précisément, I'étude portait sur I'expérience vécue des familles de
patients souffrant de schizophrénie dans leurs parcours de recherche d’aide durant la période
de psychose non traitée. La méthodologie utilisée était des entretiens individuels semi-dirigés.
9 familles de patient souffrant de schizophrénie suivi sur le CHU de Montpellier étaient
interrogées. Les résultats montrent que la schizophrénie est une pathologie méconnue du
grand public et associée a une forte stigmatisation avec, par conséquent, une mauvaise
attribution des symptémes, un diagnostic souvent tenu secret et un déni de la part des
familles. La recherche d’aide est semée d’obstacles avec 'attente d’un état de crise, une
solitude, une errance et un épuisement des aidants, associés a une ambivalence face a
I‘hospitalisation et a une forte culpabilité. Il existe des failles dans le systéeme de soins francais
comme l'intervention des services d’urgence au domicile.
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De plus, dans le chapitre 2.2, il est décrit I’évolution de la relation entre le psychiatre et les
familles. Les familles auraient évolué d’'un role de "pathogene" celui "d’aidant" a la
thérapeutique. Les références bibliographiques dont la principale (78) s’appuie
essentiellement sur le contexte de santé mentale francais. La relation entre le psychiatre et
les familles de patient atteint de schizophrénie n’est donc pas hors de propos dans le contexte
de santé mentale francais.

Les barrieres dans cette relation entre les professionnels de santé mentale et la famille en
France sont relatées par d’autres auteurs. Certains rapportent une relation ambivalente entre
la famille et les professionnels de santé mentale oscillant « entre suspicion et partenariat »
(183). D’autres auteurs questionnent carrément la place des familles en tant qu’aidants (92).
Dans ce dernier article, I'auteur met en garde sur le réle social d’aidant attribué aux familles
qui serait trop lourd. Ces études sont toutes des revues détaillées de la littérature ne portant
sur aucune étude de terrain en France.

D’une part, il y a une insuffisance de mise en place des soins adaptés a I'implication des
familles dans la prise en charge de leur proche souffrant de schizophrénie. Et d’autre part,
les familles aidant pour ces patients ne se sentent pas suffisamment soutenues par les
professionnels de santé. Ces deux aspects soulévent la question des obstacles empéchant la
collaboration entre les professionnels de santé mentale et les familles pour la prise en
charge des patients souffrant de schizophrénie.

Deux métasyntheses (équivalent en littérature qualitative des méta-analyses) basées sur
des études récentes abordent la problématique des barriéres a I'implication des familles
dans les soins. Ces obstacles s’expriment au sein de la relation de collaboration tripartite
entre le patient, la famille et les professionnels de santé mentale.

Les principaux obstacles retrouvés sont la confidentialité, les enjeux de pouvoir entre la
famille et les soignants, la crainte d’un résultat négatif a I'implication des familles, un
manque de soutien de la part de I'administration, le manque d’organisation et de moyens
qui en découle, le paradigme de soin centré sur I'individu et la stigmatisation. Ces obstacles
sont complexes et plurifactoriels. lIs sont liés a la fois aux attitudes du patient, de la famille
et du professionnel, mais aussi a I'organisation de soin et aux paradigmes culturels. Les
différences de perception des obstacles par chacun des protagonistes sont également
décrites comme un obstacle en soi.
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C. Les familles de patients atteints de
schizophrénie au sein du contexte ivoirien

Ce travail de recherche a pour objectif de faire ressortir les similitudes du contexte abidjanais
et du contexte francais. Le sujet des familles de patients atteints de schizophrénie y sera
abordé. Mais pour cela, la description de la psychiatrie ivoirienne sera développée.

1. La psychiatrie ivoirienne

Dans ce chapitre, le contexte de la psychiatrie ivoirienne sera développé. Premierement, une
description breve du contexte historique et politique de ce pays sera faite. Deuxiemement,
I’histoire de la psychiatrie ivoirienne sera décrite. Cela permettra dans un troisieme temps de
faire I'état des lieux de la santé mentale en Cote d’lvoire.

1.1 Breéve description géopolitique de la Cote d’lvoire

La Cote d’lvoire est un pays membre de I'Union africaine. D’une superficie de 322 462 km2,
elle est limitée au nord par le Mali et le Burkina Faso, a I'Ouest par le Liberia et la Guinée, a
'est par le Ghanaet au sud par l'océan Atlantique. La population est estimée a
26 594 750 habitants en 2017 (184). La capitale politique et administrative est Yamoussoukro
(185). Mais la quasi-totalité des institutions se trouve a Abidjan qui est son principal centre
économique. Bien qu'elle ait pour langue officielle le francais, plus de 60 autres dialectes sont
parlés au quotidien (186). Elle a pour monnaie, le franc CFA. Le pays fait partie de la
Communauté économique des Etats de I'Afrique de I'Ouest CEDEAO.

D’abord, elle était un protectorat francais a partir de 1843 et elle est devenue une colonie
frangaise le 10 mars 1893, le pays acquiert son indépendance le 7 aolt 1960 (185). Le premier
président de la République est Félix Houphouét-Boigny. L’économie, essentiellement axée sur
la production de café et de cacao, connait au cours des deux premieres décennies un essor
exceptionnel, faisant de la Cote d’lvoire un pays phare en Afrique de I'Ouest (187). En 1990,
le pays traverse des périodes de turbulence sur le plan social et politique. Ces problémes
connaissent une exacerbation a la mort de Félix Houphouét-Boigny en 1993 (187).

Suite a I'adoption d’'une nouvelle Constitution et a I'organisation de |’élection présidentielle
conduisent au déclenchement d’une crise politico-militaire le 19 septembre 2002 (187). Cette
période de guerre civile, aprés plusieurs accords de paix, se poursuit jusqu’a I'élection
présidentielle ivoirienne de 2010 avec une victoire d'Alassane Ouattara sur Laurent Gbagbo.
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La Cote d’lvoire est en voie de développement, son indice de développement humain (IDH) de
0,474 en 2017 place le pays a la 182e position des pays selon son IDH (184).

1.2 Histoire de la psychiatrie ivoirienne

L’histoire de la psychiatrie ivoirienne n’est pas beaucoup documentée. Nous la décrirons
essentiellement en nous référant aux travaux de Bissouma et al (188).

La région correspondant a la Cote d’Ivoire a été officiellement désignée comme colonie
francaise a partir de 1893. En 1912, lors d’un congrés a Tunis portant sur les politiques de
santé dans les colonies, un rapport sur la santé mentale des territoires d’outre-mer est rédigé.
Celui-ci fait état d’une prise en charge déplorable des malades mentaux dans les colonies
frangaises. L’état frangais décide d’instaurer une politique de santé mentale au sein des
territoires d’outre-mer en restant dans le sillage de la loi sur les aliénés de 1838 (189). Cette
décision est réaffirmée par un cadre légal mis en place a partir de 1938, rendant obligatoire
I'instauration d’établissement de santé mentale dans les colonies francaises.

Le rapport le plus ancien faisant I'état des lieux de I'état de santé mentale dans la région
correspondant a la Cote d’lvoire remonte a 1925 (188). Il est essentiellement décrit des
problématiques sociales et des troubles d’addiction liée a I'alcool. Il faudra attendre la
construction du premier établissement de santé mentale en 1958 pour avoir des documents
en rapport avec la prise en charge des personnes atteints de troubles mentaux. Ce premier
établissement était Iasile de I'hopital de Treichville. Cet établissement est décrit comme ayant
plus une fonction de marginalisation des malades que de soins psychiatriques (188). Il y est
décrit des conditions de vie déplorables des patients. Cela était di a des locaux peu adaptés
au nombre et aux soins des personnes atteintes de troubles psychiques. Un manque de
personnel qualifié et motivé est aussi rapporté. Cet établissement avait une image plus
carcérale que soignante aupres de la population.

Ce n’est qu’a partir des années 1960 qu’émerge une organisation autour des soins pour les
personnes souffrant de trouble mental (188). En 1962, I’'h6pital de Bingerville ouvre ses portes
et constitue le premier établissement qui s’organise autour d’'une dynamique de soin. Mais
I'essor de la psychiatrie ivoirienne, avec la construction d’un corps professionnel réellement
institué, est impulsé par I'arrivée du professeur Max Hazéra. Il est psychiatre, ancien interne
des hdpitaux de Bordeaux. Il a beaucoup d’expérience en tant que psychiatre dans les colonies
frangaises d’Afrique occidentale et d’Afrique centrale. En 1968, il est désigné comme chef de
service de protection de la santé mentale et de la psychiatrie sociale en Céte d’lvoire. C'est
dans cette dynamique que le service de santé mentale ambulatoire de l'institut national de
santé publique d’Adjamé débute les consultations a partir de 1970. Hazéra est trés
certainement influencé par la vague de désinstitutionnalisation de la psychiatrie qui se produit
en France au méme moment. Il met en place une politique de « transformation du
fonctionnement asilaire, d’enfermement et d’exclusion de la psychiatrie » (188). Le but est de
mettre en place une psychiatrie plus communautaire pour soigner le malade sans son
environnement qui lui est propre. « Dans le fonctionnement du service de psychiatrie sociale,
des le départ, le choix s'impose d’orienter la pratique hors des institutions hospitalieres, car
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toute activité de soins et de réhabilitation, dans un cadre uniquement médical, paraissait
vouée a I'échec. Il était nécessaire d’impliquer le groupe social, en premier lieu la famille, dans
I'instauration d’'une démarche de soin de la souffrance psychique percue comme d’origine
sociale ou « métaphysique » dans les interprétations locales » (188). On voit donc comment
la vague de la désinstitutionnalisation par le biais des structures coloniales et postcoloniales
s’est importée au sein de la politique de santé mentale en Cote d’lvoire. Et cela se produit
quasiment en méme temps que s’engage la politique de psychiatrie de secteur en France.

Parallelement, la psychiatrie ivoirienne se développe sur le plan académique. En 1976,
I’enseignement de la psychiatrie est introduit au cours du 2e cycle des études médicales avec
stages dans les différents services. En 1979, la Faculté de médecine est autorisée a proposer
la délivrance de certificats d’études pour la spécialisation en psychiatrie. Cela permet de
favoriser la liaison entre la psychiatrie et les autres disciplines médicales déja existante.
L'approche psychiatrique enseignée par le Pr Hazéra en Cote d’Ivoire est centrée sur le
concept de « psychiatrie sociale » (188). L'idée est de soigner, accompagner la souffrance
psychique dans son milieu d’éclosion. Le but est de ne pas aliéner ni I'individu ni le groupe
familial. Cela est d’autant plus marquant pour la société ivoirienne ou les dynamiques
traditionnelles sont bousculées par un développement économique rapide dans les années
1960 a 1970 (185,188). Cette approche sociale de la psychiatrie a pour particularité de ne pas
exclure les thérapies traditionnelles. Ses thérapeutes se font appeler les « tradithérapeute ».
Leur pratique consiste essentiellement a des cultes religieux monothéistes, animistes ou
syncrétiques.

L’histoire de la pédopsychiatrie ivoirienne a aussi été impulsée par |'arrivée du Dr Hazéra
(188). Mais son histoire ne sera pas développée ici.

Les années de 1968 a 1989 sont décrites comme I'ére « Hazéra » pour la psychiatrie ivoirienne.
Durant cette période s'installent les infrastructures principales et |'enseignement qui
constitueraient aujourd’hui les bases de la psychiatrie et pédopsychiatrie ivoirienne.

1.3 Etat des lieux de la psychiatrie ivoirienne moderne

Bissouma et al. fait I’état des lieux de la psychiatrie ivoirienne moderne (188). Les auteurs
s’appuient sur le Programme National de Santé Mentale (PNSM). Ce programme a été élaboré
dans les années 1970 par le professeur Max Hazéra afin de développer les soins de santé
mentale a travers tout le pays. Mais ce dernier a été invalidé par le ministére de la santé
successif. Ce n’est qu’en 2009 qu’une enquéte nationale dans le cadre du PNSM a été faite
afin d’évaluer I'offre de santé mentale en Cote d’lvoire. Il existe 57 structures de prise en
charge des troubles psychiatriques (30 sont publigues et 12 privées, 14 sont
confessionnelles/ONG et une est communautaire, une seule se situe en milieu rural). Parmi
elles, 63% se situent dans le district d’Abidjan.

Concernant la catégorisation de ces structures, il existe deux hopitaux psychiatriques, dont
I"hopital psychiatrique de Bingerville, dans le district d’Abidjan et celui de Bouaké dans le
centre du pays a 350 km au nord d’Abidjan. Par ailleurs, il existe 14 structures de consultation/
hospitalisation intégrées dans un hopital, 23 structures de consultation intégrées dans une
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structure de santé autre qu’un hopital, 6 structures de psychopédagogie, 4 structures de
réhabilitation et d’insertion sociale et une structure communautaire. L'essentiel des missions
des différentes structures se résume en visites médicales, ouverture des dossiers de nouveaux
cas, consultations avec toute I'équipe, suivi psychologique des anciens cas, suivi de postcure,
soins d’urgences, et avis et prise en charge des cas psychiatriques dans les autres services.

Selon le PNSM en 2009, les ressources humaines en psychiatrie et pédopsychiatrie sont les
suivantes : 6 pédopsychiatres, 34 psychiatres, 86 infirmiers/sage-femme spécialistes en
psychiatrie, 15 éducateurs spécialisés et 12 assistants sociaux. Le ratio de psychiatres est de 1
pour 338.305 habitants et de 1 pédopsychiatre pour 1.446.204 enfants/adolescents. A coté
de cela, le ratio infirmier ou sage-femme spécialiste en psychiatrie/habitant est de 1/234.646.
Pour comparaison, en France, en janvier 2017, il est recensé 15 307 psychiatres en activité soit
23 psychiatres pour 100 000 habitants (190). De plus, on compte prés de 97 centres
hospitaliers spécialisés en psychiatrie selon les chiffres de I'INSEE de décembre 2014 (191).

Il est donc facile de conclure que I'offre de santé mentale en Cote d’lvoire est clairement
insuffisante.

La Cote d’lvoire est un pays en voie de développement et une ancienne colonie frangaise
située en Afrique de I'Ouest. La psychiatrie ivoirienne en tant qu’institution médicale et
universitaire s’est fondée a la période postcoloniale aprés les années 60. Elle s’est fondée
sur le principe d’une « psychiatrie sociale » médiée par le professeur Hazéra avec pour
objectif d’orienter les soins au sein de la communauté. Selon une enquéte de 2009, en Cote
d’lvoire, il existe deux hopitaux psychiatriques, dont I’hépital psychiatrique de Bingerville,
dans le district d’Abidjan et celui de Bouaké. Par ailleurs, il existe 14 structures de
consultation/ hospitalisation intégrées dans un hdpital, 23 structures de consultation
intégrées dans une structure de santé autre qu’un hopital, 6 structures de psychopédagogie,
4 structures de réhabilitation et d’insertion sociale et une structure communautaire. Parmi
elles, 63% se situent dans le district d’Abidjan. Le ratio de psychiatres adultes est de
1/338.305 habitants, alors qu’il est de 23/100 000 habitants en France. L’offre de santé
mentale est donc insuffisante et mal répartie sur le territoire.

2. Le patient atteint de schizophrénie en Cote d’lvoire

2.1 Epidémiologie

Il 'y a pas d’étude épidémiologique sur la schizophrénie en Cote d’Ivoire ou en Afrique de
I’Ouest retrouvé sur les moteurs de recherches pubmed, Google scholar, CAIRNS, Science-
Direct, PsycINFO et EM-consult. Mais les études épidémiologiques affirment que la
schizophrénie est une maladie chronique et invalidante dont le risque vie entiére a été
longtemps établi a 1%, quelle que soit la zone de région géographique (192). D’autres études
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nuancent ces résultats en montrant que la prévalence est de 0.7% et peut varier selon les
régions géographiques (2). Il est méme rapporté par plusieurs études que la prévalence de la
schizophrénie est moindre dans les pays en voie de développement que dans les pays
industrialisés (193). Mais, le nombre de cas réel de schizophrénie est trés certainement sous-
estimé par ces études dans les pays en voie de développement du fait de biais de sélections
(194). En effet, les patients sélectionnés sont ceux répertoriés durant la période des études
dans les hopitaux psychiatriques. Et les réalités sociales, économiques et culturelles tres
différentes des pays en voie de développement font tres certainement obstacle a I'inclusion
du nombre réel de malades souffrant de schizophrénie.

2.2 Une présentation clinique non influencée par le contexte social et
culturel

La similitude de présentation clinique des patients souffrant de schizophrénie est décrite par
certains auteurs. Dans le cas de I'Afrique de I'Ouest, il est montré qu’il y a plus de similitudes
de présentation clinique. L'organisation et la structure des troubles en syndrome sont
semblables. Les spécificités culturelles se retrouvent dans le contenu délirant imprégné du
vécu du malade et la présence de symptémes pseudo-hallucinatoires dans la dépression (195).
En ce qui concerne la schizophrénie, d’autres auteurs montrent que le trouble a une
présentation clinique semblable, quel que soit I'environnement culturel dans lequel a vécu le
patient (196).

2.3 La prise en charge des patients souffrant de schizophrénie en Cote
d’lvoire

Les recherches concernant la schizophrénie des patients souffrant de schizophrénie en Cote
d’lvoire a partir des moteurs recherches documentaires (Google scholar, CAIRNS, Science-
Direct, PsycINFO et EM-consult) n’ont permis de faire ressortir que deux études. L'une porte
sur les «itinéraires des patients schizophrénes a Abidjan » (197) et la « Place des
neuroleptiques atypiques dans la prise en charge médicamenteuse des schizophrénies »
(198).

2.3.1. Le parcours de soins des patients souffrant de schizophrénie

L’étude menée par Yao et al. (2009) est une étude prospective analytique afin de décrire le
parcours de soin des patients souffrant de schizophrénie ayant consulté au service d’hygiéne
mentale (SMH) de I'Institut national de santé publique (INSP) d’Abidjan.

Les résultats montrent que 43,2% des patients et familles associaient la maladie mentale a
une origine mystique. Pour ces patients et leur famille, la maladie mentale n’est pas
secondaire a un dysfonctionnement au niveau de cerveau. Elle est la conséquence d’un fait
d’ordre surnaturelle et mystique. Ces maladies peuvent étre vécues comme la conséquence
d’une transgression d’un interdit familiale ou tribale : on est malade parce que I'on n’a pas
respecté l'interdit. Elle peut étre la conséquence de I'agression d’un tiers par la sorcellerie. Et
enfin, elle peut étre I'élection du malade par une divinité pour exercer une fonction; le
malade est sélectionné par les divinités pour exercer une fonction mystique dans sa
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communauté. Du fait de ces croyances, les malades et leur famille s’orientent vers des soins
non conventionnels. Ces soins sont exercés par les prétres, les pasteurs ou les imams dans des
centres de priere. lls peuvent aussi étre exercés par le tradithérapeute, le féticheur ou le
marabout. Le tradithérapeute est un professionnel du soin traditionnel utilisant une
pharmacopée a base de plantes pour réaliser des décoctions. Ces décoctions sont prescrites
par voie orale ou par lavement. Le féticheur est un guérisseur ou devin qui utilise la
consultation divinatoire pour établir son diagnostic et pour traiter la maladie. Le marabout est
semblable au féticheur a la différence qu’il utilise des versets coraniques a but conjuratoire.

Il est aussi montré que les patients qui avaient consulté sur le centre de santé mentale sans
avoir consulté d’autres thérapies non conventionnelles étaient de 22.7%. Et 38.6% des
patients continuaient a avoir recours aux thérapies non conventionnelles malgré le suivi sur
le centre de santé mentale.

L’auteur conclut que les populations s’orientent pour la majorité des cas vers des thérapies
non conventionnelle. Il préconise un rapprochement des systemes de soins conventionnels et
ceux non conventionnels en vue de redynamiser les structures psychiatriques aupres de la
population.

2.3.2. Laplace des neuroleptiques dans la prise en charge médicamenteuse des patients
souffrant de schizophrénie a Abidjan

L’étude de Yéo et al. (2008) est une étude rétrospective évaluant les prises en charge
médicamenteuse sous neuroleptique atypique des patients souffrant de schizophrénie. Il
ressort de cette étude les observations suivantes : une faible proportion (27,1 %) de
prescriptions des neuroleptiques atypiques en général, une prédominance de la prescription
des neuroleptiques atypique en monothérapie (21,8 %), les neuroleptiques classiques étaient
les plus prescrits (57,2 %) en association avec la bithérapie (halopéridol et chlorpromazine)
qui représentait 34,5 % des prescriptions. L'étude retrouve un meilleur taux de réinsertion
professionnelle chez les patients sous neuroleptique atypique (48,3%) que chez les patients
sous neuroleptique classique (32%). Les auteurs expliquent ces prescriptions par le cout trop
élevé des neuroleptiques atypiques pour les patients souffrant de schizophrénie et leur
famille. Les prescripteurs prenant en compte cet obstacle financier prescrivaient plus des
neuroleptiques typiques du fait de leur cout moins élevé.

Un taux de prescription plus important pour les neuroleptiques classiques est donc rapporté
par les auteurs. Les auteurs expliquent ces résultats par le fait que les neuroleptiques
atypiques sont plus couteux que les neuroleptiques classiques. Les patients et les familles
n’ont souvent pas les revenus suffisant pour faire face a I'achat des neuroleptiques atypique
au long cours . Le taux de prescription de neuroleptique atypique est donc d{i a la prise en
compte des contraintes financieres des familles par le prescripteur.
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Il n’y a notre connaissance aucune étude épidémiologique portant spécifiquement sur la
schizophrénie en Cote d’lvoire. Cependant, les études épidémiologiques internationales
montrent que la schizophrénie est une maladie présente dans toutes les régions
géographiques du monde. La présentation clinique de la schizophrénie n’est pas influencée
par le contexte culturel.

Deux études ivoiriennes rapportent des spécificités de la prise en charge des patients de
schizophrénie. La premiere montre 43,2% des patients et familles, ayant consulté a un
centre de consultation d’Abidjan, associait la maladie mentale a une origine mystique. Et
seulement 22.7% n’avaient jamais eu recours aux thérapies non conventionnelles avant de
consulter sur le centre. La seconde étude sur le méme centre rapportait que les
neuroleptiques classiques étaient les plus prescrits (57,2 %) contre une faible proportion de
prescriptions d’antipsychotique atypique (22,7%). Les neuroleptiques classiques seraient
plus prescrits du fait de leurs couts plus accessibles pour les familles.

Pour les patients souffrants de schizophrénie, le parcours et la qualité du soin seraient
influencés par les croyances culturelles et I'accessibilité économique des soins.

3. Les familles ivoiriennes des patients atteints de
schizophrénie

3.1 Contexte sociohistorique des familles ivoiriennes en psychiatrie

Il n’y a aucune étude retrouvée sur les moteurs de recherches concernant les familles des
patients souffrant de schizophrénie en Cote d’lvoire.

Mais, méme si la documentation est quasi-inexistante sur le terrain ivoirien, le contexte
sociohistorique est adapté a une problématique autour des familles des patients souffrant de
troubles psychiatriques séveres. Comme nous I'avons vu plus haut, la psychiatrie ivoirienne a
aussi été impactée par le phénoméne de désinstitutionnalisation (188). La psychiatrie
ivoirienne s’est créée en tant que discipline dans une dynamique de mise en place des soins
dans la communauté. La problématique de la place de la famille en tant qu’aidant a la
thérapeutique dans le soin de leur proche se pose trés certainement.

3.2 Le fardeau de I'aidant en Cote d’lvoire

Le contexte sociohistorique décrit plus haut place les familles dans une position d’aidant a la
thérapeutique. Et il est tres probable que ce role d’aidant soit un fardeau pour la famille,
comme cela est déja le cas a travers le monde. En effet, des études internationales ont montré
un fardeau important pour les familles de patients atteints de schizophrénie. Que ce soit en
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Afrique (106), en Asie (107), en Europe (108) ou en Amérique (109) les aidants semblent étre
soumis aux mémes épreuves et aux mémes difficultés.

3.3 Le niveau d’émotion exprimée en Cote d’lvoire

Il 'y a aucune étude qui porte sur le niveau d’émotion exprimée des familles de patient
souffrant de trouble psychiatrique en Céte d’lvoire. Comme il est décrit plus haut, le concept
de niveau d’émotion exprimée a fait I'objet de controverse dans la littérature. Certains auteurs
affirmaient que le niveau d’EE était fortement corrélé a I'ambiance culturelle de la famille et
que ce niveau d’EE était plus important dans les pays industrialisés que dans les pays en voie
de développement. Mais, cela s’"oppose aux dernieres études internationales portant sur I'EE.
Par exemple, une méta-analyse comprenant 96 études, effectuées dans 24 pays, dans tous les
continents du monde ne montre aucune différence significative du niveau d’EE en fonction
des régions géographiques, des familles de patients atteints de schizophrénie (140).

La psychiatrie ivoirienne a vécu comme la France la vague de désinstitutionnalisation. Les
familles se sont vues donc aussi attribué un rdle d’aidant a la thérapeutique. Le contexte
sociohistorique est donc similaire a celui décrit dans la plupart des études. Méme s’il n’y a
pas d’étude ivoiriennes publiées portant sur les familles de patients souffrant de
schizophrénie, I'étude internationale montre que le fardeau de l'aidant et le niveau
d’émotion exprimés sont des variables similaires dans les différentes régions du monde.

D. Généralité sur la méthodologie qualitative

1. Origine des méthodes qualitative

Le début de la méthode qualitative a vu le jour au début des années 1920 dans le cadre de
recherche en anthropologie et en sociologie. La formalisation de cette pratique s’est faite a
partir des années 1970 essentiellement a travers la « théorie ancrée » (199). Cette derniere a
pour objectif de construire une théorie explicative d’'un phénomeéne social, en se basant sur
les éléments recueillis sur un terrain sociologique donné. Cette méthode est emprico
inductive. Elle consiste donc a développer des concepts explicatifs théoriques a partir de
I'observation sur le terrain. Cette approche se différencie de la majorité des disciplines de
recherche basées sur une approche déductive. L'approche déductive consiste a vérifier
I'application d'une théorie dans des conditions expérimentales. Ce n’est qu’en 1990, que
Gasser et Strauss vont progressivement faire connaitre ces pratiques. Elles s’étendront de plus
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en plus dans la recherche en science humaine et sociale a travers le monde. Dans le monde
anglo-saxon, la recherche qualitative ainsi que les ouvrages se sont multipliées au cours des
vingt dernieres années. En langue francaise, la situation est toute autre et I'analyse qualitative
fait encore I'objet de peu d’ouvrages de fond (200).

2. Recherche quantitative versus recherche qualitative

Il est intéressant d’expliquer la distinction entre les deux méthodes de recherche quantitative
et qualitative (201).

La méthode quantitative se base sur un paradigme hypothético-déductif et objectiviste. Pour
rappel, le chercheur va donc partir d'une idée générale qu’il établit a priori : une hypothese. Il
va ensuite tester cette hypothese selon une situation expérimentale dont il essaie de controler
les variables. L'objectif est d'affirmer ou d'infirmer son hypothese de départ. Les indicateurs
utilisés sont souvent des variables quantifiables qui nécessitent I'utilisation des statistiques.
Les conclusions sont énoncées dans le cadre d’'une démonstration.

La méthode qualitative se base sur un paradigme compréhensif et inductif. Le chercheur a un
raisonnement plus inductif. Il choisit de partir des faits ou de plusieurs faits rapportés pour en
construire une idée générale. Dans cette démarche, le cadre conceptuel se construit a
postériori par la description des faits et des phénomeénes et de leurs significations. Il va y avoir
le plus souvent des protocoles de recherches ouverts et évolutifs. Le but est de théoriser des
phénomeénes en prenant en compte l'intersubjectivité et le contexte. La conclusion est
énoncée dans le cadre de validation d’un processus.

Ces approches n’explorent donc pas les mémes champs de la connaissance. Elles ne sont donc
pas opposées, mais plutdét complémentaires. |l sera expliqué dans la partie problématisation
les raisons pour lesquels la méthode qualitative est plus adaptée pour le travail de recherche
présenté ici. La comparaison de ces deux méthodes de recherche est illustrée dans I'annexe
1.

3. Le recueil des données en recherche qualitative

Dans le cadre de la recherche qualitative, un travail de terrain est nécessaire afin de recueillir
les données nécessaires a la compréhension d’un processus social. Les principales méthodes
utilisées pour le recueil des données sont I'observation participante ou les entretiens. Dans le
cas de |'observation participante, le chercheur va s'immerger dans la vie des sujets étudiés
pour déterminer la place du phénoméne étudié selon le contexte social et culturel (202). Les
données seront recueillies dans un journal de bord ou seront transcrits les faits observés en
rapport avec la problématique de recherche. Dans le cas des entretiens, le chercheur interroge
des sujets selon un guide d’entretien se rapportant a une ou des problématiques données. Les
entretiens peuvent étre semi-directifs ou ouverts. lls peuvent étre individuels ou en groupe
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(on parle dans ce dernier cas de «focus group »). Les entretiens sont enregistrés et
retranscrits afin d’étre analysés. Il existe plusieurs méthodes d’analyses d’entretiens dans le
cadre de la recherche qualitative. Mais ceux-ci ont en communs une lecture exhaustive des
entretiens suivis d’'une lecture analytique permettant de regrouper les idées rapportées selon
des catégories afin de construire un modeéle théorique cohérent. Le recueil des entretiens
s’arréte lorsque I'analyse des nouveaux entretiens n’apporte plus de nouveaux éléments dans
le modeéle théorique construit (203). C’est la saturation des données.

Dans le cadre de ce projet de recherche, il sera utilisé des entretiens semi-directifs individuels.
Les sujets interrogés seront des psychiatres. L'analyse des entretiens peut se faire selon
différents concepts méthodologiques, dont I'approche phénoménologique, I'approche de la
théorie ancrée ou I'approche ethnographique. L'auteur de ce travail a choisi de faire son
analyse selon I'approche phénoménologique qui sera décrite dans le paragraphe suivant.

4. Analyse de données selon une approche
phénoménologique

La phénoménologie est un courant philosophique qui a pour but de décrire et d’observer le
sens donné a une expérience vécue, en se basant sur la conscience qu’en a l'individu qui vit
cette expérience (204). Les principes de base de ce courant ont été développés par Edmund
Husserl puis complétés par Michel Henry pour ensuite étre appliqués dans divers domaines
tels que la psychologie, la psychiatrie et la recherche en sciences humaines (205).

Dans le cadre de cette méthode, le chercheur étudie un phénomeéne. Celui-ci sera décrit a
travers la signification que le sujet attribuera a ce phénomeéne selon son expérience vécue. |
prendra en compte I'expérience du sujet de facon subjective a travers ses perceptions, sa
biographie et son histoire. L'expérience vécue, la subjectivité et le sens sont des principes
essentiels pour aborder un processus selon ce modele.

L'investigation phénoménologique dans le cadre de la recherche qualitative se fait
essentiellement au travers d’entretien semi-directif en posant des questions ouvertes aux
sujets étudiés selon la problématique abordée. Dans sa démarche intellectuelle,
I'investigateur devra rechercher le sens attribué a I'expérience vécue du sujet étudié. Pour
avoir ce sens, le chercheur doit faire preuve d’une écoute sans porter de jugement ; il doit
donc mettre de c6té ses propres normes et valeurs. Ce dernier pourra ainsi dérouler toute la
signification attribuée a son expérience vécue sans étre influencée par le jugement du
chercheur.

Les textes sont ensuite retranscrits puis analysés. L'une des méthodes phénoménologiques
les plus utilisées ce jour en recherche qualitative est celle de Giorgi (204). Elle se déroule selon
plusieurs étapes :

-Le protocole descriptif : Tout d’abord, les entretiens sont retranscrits et relus. Le chercheur
s'impregne des récits pour retenir un sens général lors de cette premiere lecture.
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-La seconde étape consiste a identifier des unités de signification qui déterminent le contexte
dans lequel se produit le phénomeéne.

-La troisieme étape consiste au développement du contenu des unités de signification en se
basant sur le contenu descriptif et significatif du sujet.

-Enfin, la derniere étape de I'analyse constitue la mise en place d’une organisation cohérant
des themes signifiants qui permettrait une généralisation sans pour autant perdre le sens de
I’expérience vécue par le sujet.

La méthode qualitative est théorisée dans les années 1970 au travers de la « théorie
ancrée » utilisée initialement en sociologie. Elle est utilisée en recherche médicale depuis
les années 1990. C’est une méthode de recherche dite empirico inductive basée sur un
paradigme compréhensif. Elle se distingue de la méthode de recherche quantitative qui est
dite hypothético-déductive basée sur la démonstration. Pour le recueil de données, un
travail de terrain est nécessaire pour la compréhension des processus sociaux. L’utilisation
d’entretien semi-directif individuel ou en groupe est I'une des méthodes les plus utilisées.
L’analyse des données se fait selon un cadre conceptuel. Dans cette étude I’analyse selon
une approche phénoménologique permet de centrer I'analyse sur I’expérience vécue des
sujets inclus dans I’étude.
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ETUDE QUALITATIVE

A. Construction et évolution du projet de
recherche

La problématique de ce travail porte sur le vécu des psychiatres vis-a-vis des familles de
patients atteints de schizophrénie. Et plus particulierement, elle porte sur les obstacles que
va rencontrer le psychiatre dans sa relation avec la famille. Nous avons choisi de porter un
regard croisé entre des psychiatres montpelliérains et des psychiatres abidjanais. Ce travail
s’inscrit dans la continuité de deux travaux de recherches consécutifs effectués dans le cadre
du master de Soins Humanité Société proposé par la faculté de médecine de Montpellier.

La question de I'implication des familles dans la prise en charge des patients souffrant de
trouble psychique s’est posée dés le début de mon internat de psychiatrie. Je constatais que
les familles avaient une place plus marquée au sein de la prise en charge que dans d’autres
spécialités. Puis, j’ai eu l'occasion de travailler aupres de patients souffrant de trouble
psychiatrique au Bénin dans le cadre d’un séjour humanitaire auprés de 'ONG Sainte Camille
et de I'association Santé Mentale en Afrique de I'Ouest. Durant ce séjour, j'ai constaté que les
familles étaient beaucoup plus présentes. En effet, durant les consultations, il y avait presque
toujours un membre de I'entourage qui les accompagnait. Durant les séjours d’hospitalisation,
il était fréquent qu’un proche soit présent quasi en permanence avec le malade. C'est ainsi
gue je me suis posé la question de I'influence de la culture dans I'implication des familles dans
le soin psychiatrique des malades souffrant de trouble psychiatrique sévere.

Ces questionnements m’ont amené dans le cadre du Master 1 de Sciences Humaines et
Sociales a mon premier travail de recherche sur ce sujet intitulé « Regard croisé entre
I'Occident et I’Afrique subsaharienne sur la position de la famille dans les soins
psychiatriques » (206). Il s’agissait d’'une revue de la littérature sur l'influence du contexte
culturel sur la position de la famille de patients atteints de troubles mentaux chroniques. Il
ressortait I’hypothése que la culture d’Afrique subsaharienne basée sur des valeurs familiales
collectivistes pourrait étre un facteur de meilleur pronostic pour les troubles psychiques que
les valeurs familiales individualistes de I'Europe.

Cette premiere revue de la littérature portait donc essentiellement sur la comparaison entre
la culture occidentale et la culture d’Afrique subsaharienne (206). Elle était centrée sur la
guestion culturelle ethnique. Or, nous avons vu que les obstacles a I'implication des familles
sont complexes et multifactoriels et dépendent a la fois des familles, des patients et des
professionnels, mais aussi de I'organisation du soin et des systemes de croyances. La question
ethnique est donc beaucoup trop étroite pour aborder la problématique des obstacles et ne
permet pas de révéler toute la complexité du terrain.
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Dans la continuité de ce travail, durant la seconde année de master 2, un travail de recherche
sur le terrain a été effectué (207). Cette étude s’intéressait aux usages et aux obstacles a la
coopération entre la famille et le psychiatre sur deux terrains : I'un issu du monde occidental
et I'autre issu de I’Afrique subsaharienne. J'ai choisi deux terrains qui correspondaient a mon
travail de recherche et qui m’étaient accessibles en tant que chercheur. J'ai donc choisi la
région d’Occitanie ou j'effectue mon internat de psychiatrie et le district autonome d’Abidjan
ou j’ai grandi et ou je disposais de contact dans le milieu médical et universitaire. Il s’agissait
d’une enquéte qualitative avec entretien semi-directif aupres de 13 psychiatres dont 7
exercant dans une ville du sud de la France et 6 en Cote d’Ivoire.

Le travail présenté, dans notre travail de recherche actuel, repose sur une nouvelle revue
exhaustive de la littérature et sur I'analyse rigoureuse et approfondie selon les principes de
I'analyse phénoménologique des 13 entretiens précédents et de deux entretiens
supplémentaires conduits auprés de psychiatres libéraux afin de diversifier I’échantillon. Les
13 entretiens initiaux étant conduits auprés de psychiatres hospitaliers.

B. Une problématique centrée sur les obstacles
de la collaboration entre les familles et les
professionnels.

Nous avons choisi de nous intéresser a la schizophrénie. La question qui nous intéresse de la
famille, en tant qu’aidant, est centrale dans toutes les pathologies chroniques et invalidantes
et encore plus en psychiatrie. Mais, la place de I'aidant semble prendre une place tres
importante dans les maladies psychiques et tres spécifiquement pour la schizophrénie. La
place de I'aidant est en effet tres documentée dans cette pathologie invalidante dans laquelle
la place et le fardeau de I'aidant sont plus marqués que dans d’autres pathologies mentales.
Du fait des symptomes délirants et du manque d’insight et de I’altération du jugement qui en
découle, le patient peut en effet étre mis dans une position réelle ou supposée de « celui qui
ne sait pas déterminer ce qui est bon pour lui ». Du fait des symptomes négatifs et des troubles
cognitifs, il peut étre mis dans la position réelle ou supposé de « celui qui n’est pas en capacité
de faire ce qui est bon pour lui ».

Au cours de la seconde moitié du XXe siecle, la désinstitutionnalisation a déplacé le lieu de vie
du patient de l'intérieur de I'hopital vers le domicile familial et les familles désignées comme
pathogeénes durant la période d’avant-guerre se voient attribuer un réle d’aidant a la
thérapeutique.

De fagon parallele, les études sur la conséquence de cette place de I'aidant sont étudiées. Les
études sur le fardeau montrent que les familles des patients atteints de schizophrénie sont en
grande souffrance du fait de leur place d’aidant. Les études sur les émotions exprimées
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montrent que le niveau de critique des familles sur le patient augmente le risque de rechute
et d’hospitalisation chez le patient atteint de schizophrénie.

En conséquence, des groupes de psychoéducation pour les familles de patients atteints de
schizophrénie ont été créés afin de réduire le niveau d’émotions exprimées. Ils ont montré
une réduction du taux d’hospitalisation, une amélioration de I'observance thérapeutique et
une réduction du cout de la prise en charge des patients atteints de schizophrénie. Les groupes
de psychoéducation familiale se sont généralisés aux recommandations de bonne pratique
internationale pour la prise en charge des patients atteints de schizophrénie.

Cependant, les groupes de psychoéducation ne sont pas encore suffisamment répandus en
pratique que ce soit au niveau international ou national. lls ne sont pas répandus du fait du
manque de formation des professionnels, du manque d’application des programmes chez les
professionnels déja formés et des difficultés d’orientation des familles vers ce type de
programme. De plus, les familles rapportent qu’elles ne se sentent pas soutenues dans leurs
souffrances et pour I'aide a la prise en charge de leurs proches malades par les professionnels
de santé mentale.

D’une part, il y a une insuffisance de mise en place des soins adaptés a I'implication des
familles dans la prise en charge de leur proche souffrant de schizophrénie. Et d’autre part, les
familles aidant pour ces patients ne se sentent pas suffisamment soutenues par les
professionnels de santé. Ces deux aspects soulévent la question des obstacles empéchant la
collaboration entre les professionnels de santé mentale et les familles pour la prise en charge
des patients souffrant de schizophrénie.

Deux métasynthéses (équivalent en littérature qualitative des méta-analyses) basées sur des
études récentes abordent la problématique des barrieres a I'implication des familles dans les
soins. Les obstacles retrouvés sont un manque de soutien de la part de I'administration la
confidentialité, les enjeux de pouvoir entre la famille et les soignants, la crainte d’un résultat
négatif a I'implication des familles. Ces obstacles sont complexes et plurifactoriels. lls sont liés
a la fois aux attitudes du patient, de la famille et du professionnel, mais aussi a I'organisation
de soin et aux paradigmes culturels. Les différences de perception des obstacles par chacun
des protagonistes sont également décrites comme un obstacle en soi.

Parmi ces études, aucune n’était conduite en France. D’autre part, aucune de ces études
n’explorait spécifiquement les obstacles percus par les psychiatres.

Or le psychiatre occupe un réle de décideur et de coordonnateur des soins psychiatriques.
Acteur central du systéme de santé mentale, il se trouve en position de décideur du parcours
de soins des malades atteints de schizophrénie et de leurs proches. Pourtant la profession de
psychiatre n’est pas ou peu étudier. A notre connaissance, aucune étude n’explore
spécifiqguement I'expérience des psychiatres des obstacles a I'implication des familles de
patients souffrant de schizophrénie.

Notre étude s’intéresse donc spécifiquement a I'expérience du psychiatre de I'implication des
familles dans la prise en charge. Cela permettra d’étudier ses représentations et le réle qu’il
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s‘attribue dans I'implication des familles ainsi que les obstacles rencontrés dans cette
fonction.

Nous avons choisi de conduire cette étude sur deux terrains socio-économiques différents.
L’objectif est de mettre en perspective |’expérience des psychiatres sur ces deux terrains afin
de faire émerger les dénominateurs communs de I'expérience des obstacles a I'implication
des familles, et d’étudier comment le contexte social, culturel et économique influence la
maniére dont s’expriment ces obstacles. La finalité est d’apporter des réponses les plus
transférables possible a d’autres terrains, de contexte social, économique et culturel,
différent.

Nous avons choisi de conduire notre étude sur deux terrains de recherche : la région Occitanie
en France et le district d’Abidjan en Cote d’lvoire.

Le choix de la région Occitanie qui comprend le département de I'Hérault est adapté pour une
problématique centrée sur les obstacles a l'implication des familles dans les soins
psychiatriques. Le mouvement de désinstitutionnalisation dans lequel s’inscrit cette
problématique s’est produit dans I'essentiel du monde occidental, il est décrit par certains
auteurs en France et plus précisément dans le département étudié. Les résultats qui seront
obtenus au sein sur la région Occitanie seront transférables a la psychiatrie en France.

Il en est de méme pour le terrain du district autonome d’Abidjan . Il est adapté a la
problématique centrée sur les obstacles a I'implication des familles dans le soin psychiatrique.
Comme pour la psychiatrie francaise, la psychiatrie ivoirienne a en effet également subi un
phénomeéne de  désinstitutionnalisation(188)(188)(188)(188)(188)(3). Le contexte
sociohistorique du terrain est donc aussi adapté a cette problématique. De plus, le district
autonome d’Abidjan est la zone la plus peuplée et la plus active sur le plan économique et
politique en Cote d’Ivoire. Et cette ville est considérée comme étant le capital économique de
la Cote d’lvoire. De plus, la majorité de I'offre de santé mentale se concentre essentiellement
dans ce district.

Enfin, nous avons choisi de nous intéresser a la schizophrénie. Il était important que la
pathologie étudiée ait une prévalence et une présentation clinique stable, quel que soit le
terrain.

C. Objectifs principaux de I’étude

L’objectif de cette étude est de comprendre I'expérience vécue du psychiatre de I'implication
des familles de patients souffrant de schizophrénie, afin d’identifier les obstacles qu’il
rencontre dans sa collaboration avec les familles .

Etudier ce phénomeéne sur deux terrains socio-économiques et culturels trés différents
(France et Cote d’lvoire) a pour objectif d’en dégager les éléments communs et de faire
émerger des réponses communes a cette problématique .
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La finalité est de dégager des perspectives de solutions pour surmonter les obstacles repérés,
et de favoriser la collaboration entre le psychiatre et la famille, quel que soit le contexte social,
économique et culturelle.

75



MATERIEL ET METHODE

A. Type d’études

Nous avons réalisé une étude qualitative utilisant des entretiens individuels semi-directifs
conduits dans une approche phénoménologique centrée sur I'expérience vécue des
psychiatres qui avaient I'habitude de prendre en charge des personnes souffrant de
schizophrénie.

B. L'équipe de recherche

L'investigateur de I'étude, I'enquéteur et celui qui analyse les données des entretiens est la
méme personne. L'enquéteur est un interne en cours de spécialisation en psychiatrie au
Centre Hospitalier Universitaire de Montpellier.

L’enquéteur a déja une formation en recherche qualitative a travers le master 2 de science
société et santé de faculté de médecine de Montpellier. Il a été supervisé par un chercheur en
recherche qualitative formé au méme master de science société et santé et a obtenu en plus
un dipldme interuniversitaire de recherche qualitative.

C. Population de I’étude

Les participants ont été recrutés parmi les psychiatres de la région Occitanie et du
département du district autonome d’Abidjan.

L’échantillonnage est dit intentionnel puisqu’il consiste a approcher des « acteurs sociaux
compétents », qui sont en mesure d’apporter des réponses issues de leur expérience a la
problématique. Les psychiatres étaient donc contactés préalablement afin de leur exposer
I’objectif de I'interview décrit comme I'exploration « des obstacles a I'implication des familles
dans le soin des patients souffrant de schizophrénie ». Le seul critere d’inclusion était donc
gue les psychiatres soient thésés et qu’ils aient une expérience du suivi de personnes souffrant
de schizophrénie. Il n’y avait pas de critére d’exclusion.

Les sujets ont été recrutés selon le principe de la variation maximale qui vise a faire émerger
les expériences vécues les plus diverses possible , afin de produire des connaissances qui
soient transférables. Il a été interrogé des psychiatres en faisant varier au maximum les
critéres sociodémographiques (age, sexe, année d’expérience), de structure d’exercice (CHU
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intra et extrahospitalier, centre hospitalier, clinique privée et cabinet libéral) et de zone
géographique.

L’inclusion des participants s’est poursuivie jusqu’a saturation des données. C'est un principe
central de la méthodologie en recherche qualitative qui sera détaillée plus loin. Certains
auteurs parlent de la « saturation du modeéle » (203). Il est dit d’'un modeéle gu’il est saturé
lorsque certaines idées rapportées dans I'analyse des verbatims se répétent et reviennent
successivement au cours des entretiens. Le chercheur se rend compte de la saturation des
données quand les entretiens qui suivent ne rapportent plus d’éléments nouveaux.

D. Recueil des données

1. Réalisation du guide d’entretien

Le premier guide d’entretien a été élaboré avec I'aide des données de la littérature, avant le
début du recrutement des participants. Il est modifié a deux reprises : la premiere fois apres
le second entretien et la seconde apres le troisieme entretien. Les modifications ont été faites
avec I'aide d’autres chercheurs qualitatifs plus expérimentés. Elles ont été apportées afin de
formuler de facon la plus pertinente possible les questions présentes dans le guide et de
pouvoir au mieux permettre I'explication de I'expérience. Le guide est construit de fagon a
poser des questions ouvertes les moins orientées possible.

L’entretien était précédé par quelques propos afin de présenter I'étude, d’expliquer
I'anonymisation des propos recueillis puis de recueillir le consentement concernant la
participation a I’entretien et I'enregistrement audio des données.

« Je voudrais avoir votre avis sur la question des familles des patients souffrants de
schizophrénie. Ce qui m’intéresse ce sont les usages et les habitudes des psychiatres
concernant les contacts qu’ils ont avec les familles dans les soins psychiatriques. Mais, je veux
aussi comprendre les idées, les croyances et les valeurs qui influencent leurs pratiques dans
leurs contacts avec les familles. Nous aborderons ensuite les obstacles qui vont étre rencontrés
dans votre pratique en rapport avec les familles de ces patients. Si vous étes d’accord, je vais
enregistrer notre entretien pour pouvoir le réécouter ensuite et pouvoir mieux comprendre ce
que vous m’avez expliqué. Je serai la seule personne qui écoutera les enregistrements. La
retranscription écrite sera rendue anonyme. Si vous le voulez, nous pourrons nous revoir pour
en discuter. »

La forme la plus actualisée du guide d’entretien est présentée ci-dessous. Le guide d’entretien
était organisé en six catégories a aborder successivement aupres du psychiatre interrogé.
Premiérement, le parcours universitaire et professionnel du psychiatre était précisé. Le but
était de déterminer les conditions d’exercice du psychiatre et aussi les modes de pensées et
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de psychothérapie qui sous-tendaient sa pratique. Deuxiemement, il était abordé les
représentations qu’il avait de ces familles, son réle dans la relation avec ses familles et ses
habitudes et comportements face a elles. L'intérét de ces questions était de savoir quelle place
avait réellement ces familles dans la pratique du psychiatre. Troisiemement, il leur était
demandé, quels étaient les obstacles qu’il percevait dans les relations qu’il entretenait avec
ces familles ? 1l lui était demandé d’illustrer le plus possible les obstacles par des situations
rencontrées dans sa pratique. Puis, toujours dans cette méme catégorie, les psychiatres
étaient interrogés sur les perspectives d’amélioration de la relation entre les familles et les
psychiatres. Le but de ces questions était plus de souligner d’autres obstacles qui n’auraient
pas été abordés a travers les situations exposées par le psychiatre. Cinquiemement, il était
guestionné la place des associations de familles dans la prise en charge des familles de
patients atteints de schizophrénie. Et enfin, dans la sixieme partie, 'influence de la situation
économique et aussi culturelle sur I'implication des familles dans le soin était abordée.

1. La formation du psychiatre :

-Avant d’aborder le sujet de la famille, j’aimerais que vous me fassiez un bref récit de votre
parcours en tant qu’interne et en tant que psychiatre. Cela me permettra de mieux
comprendre vos modes de pratiques.

2. La famille de patients :

Qu’est-ce que la famille dans votre pratique, en tant que psychiatre ?

Pouvez-vous vous me décrire des éléments communs aux familles de patients atteints de
schizophrénie ?

3. Les usages concernant la place de la famille dans le soin :

Quels sont les roles du psychiatre vis-a-vis des familles ?

Quelle place attribuez-vous aux familles de ces patients ?

Relance : Pour quelles raisons leur attribuez-vous cette place-la ?
Relance : Comment faites-vous pour que les familles aient cette place ?

4. Les barriéres entre la famille et le soin :

Souvenez-vous d’une prise en charge d’un patient, durant laquelle, le contact avec la famille
a posé particulierement soucis. Pouvez-vous me raconter en quoi cette situation vous a
marqué et quelles sont les difficultés que vous avez rencontrées ?

Quels sont les obstacles rencontrés a I'implication de ses familles ?
Comment pourrait-on améliorer la prise en charge de ces familles ?

5. Les associations de familles,
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Que pensez-vous des associations de familles ?
De quelle maniere influence-t-elle I'implication des familles dans le soin ?

6. Les influences :

A quels degrés le contexte économique dans lequel vit la famille peut-il influencer son
implication dans les soins ?

A quel degré, le contexte culturel dans lequel vit la famille peut-il influencer son implication
dans les soins ?

2. Passation des entretiens

Les entretiens étaient tous réalisés par moi-méme. L’interview s’appuyait sur le guide
d’entretien semi-directif. Il durait en moyenne une heure et quart.

Les entretiens étaient basés sur le questionnement phénoménologique en s’appuyant sur les
guestions formulées par le guide d’entretien, pour explorer le vécu et I'expérience.
L’expérience personnelle et le sens qu’elle avait pour I'interroger étaient recherchés. Tout au
long de [I'entretien, lI'enquéteur devait avoir une attitude d’écoute attentive et
compréhensive. |l devait faire preuve de curiosité sans faire interférer ses propres opinions et
catégories de pensée et savoir quand intervenir pour favoriser I'engagement de I'individu
interrogé. De plus, des reformulations et des reflets étaient employés afin de préciser et
d’élaborer I'expérience vécue.

Durant l'entretien, les éléments de contexte de I'entretien (date, lieu, positionnement et
interaction des interlocuteurs, événements perturbateurs, langage non verbal, hésitation,
etc.) étaient relevés afin d’en tenir compte pour ['‘analyse. Les caractéristiques
sociodémographiques des participants étaient également recueillies en fin d’entretien (age,
sexe, nombre d’années de pratique en psychiatrie et profession des parents).

La passation des entretiens est illustré par un exemple d’un verbatim d’un entretien en annexe
2.

3. Retranscription des entretiens

Avec l'accord du psychiatre interrogé, I'entretien était enregistré puis intégralement
retranscrit mot pour mot par moi-méme sur un document de traitement de texte. Toute
recherche qualitative par entretien nécessite une étape de retranscription de verbatim
(document écrit qui retranscrit fidelement mot pour mot le discours des individus interrogés).
Cette étape permet d’obtenir de maniére fidele le matériau d’analyse de I'objet de recherche.
La retranscription des verbatims d’un entretien durait environ six heures.
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4. Procédure d’analyse: méthode phénoménologique

La phénoménologie est un courant philosophique qui a pour but de décrire et d’observer le
sens donné a une expérience vécue, en se basant sur la conscience qu’en a l'individu qui vit
cette expérience (204). Les principes de base de ce courant ont été développés par Edmund
Husserl puis complétés par Michel Henry pour ensuite étre appliqués dans divers domaines
tels que la psychologie, la psychiatrie et la recherche en sciences humaines (205).

Dans le cadre de cette méthode, le chercheur étudie un phénomeéne. Celui-ci sera décrit a
travers la signification que le sujet attribuera a ce phénomene selon son expérience vécue.
Tout en prenant en compte I'expérience du sujet, qui se fera de facon subjective a travers ses
perceptions, sa biographie et son histoire. L'expérience vécue, la subjectivité et le sens sont
des principes essentiels pour aborder un processus selon ce modéle.

L'investigation phénoménologique dans le cadre de la recherche qualitative se fait
essentiellement au travers d’entretien semi-directif en posant des questions ouvertes aux
sujets étudiés selon la problématique abordée. Dans sa démarche intellectuelle,
I'investigateur devra rechercher le sens attribué a I'expérience vécue du sujet étudié. Pour
avoir ce sens, le chercheur doit faire preuve d’'une écoute sans porter de jugement ; il doit
donc mettre de coté ses propres normes et valeurs. Ce dernier pourra ainsi dérouler toute la
signification attribuée a son expérience vécue sans étre influencée par le jugement du
chercheur. Il est aussi important que le chercheur n’est pas d’hypothése de départ avant de
débuter I'analyse, puisque la démarche doit étre uniquement exploratoire pour tenter de
comprendre le phénomene.

L'ensemble des verbatims retranscrit ont été analysés selon cette approche
phénoménologique afin de déterminer le vécu des psychiatres dans leur relation aux familles
et les obstacles qu’ils rencontraient dans I'établissement de cette relation. La méthode
d’analyse phénoménologique qui est I'une des plus utilisées ce jour en recherche qualitative
est appliqué (204). L'analyse se déroulait selon plusieurs étapes. Durant la premiere étape, le
chercheur s’'imprégne des verbatims en effectuant une « lecture flottante ». Le but de cette
étape est de révéler ce qui « saute aux yeux » sans y rechercher du sens ou l'interpréter. La
seconde lecture est plus lente. Elle est dite « focalisée ». Le but consiste a identifier des unités
de signification qui déterminent le contexte dans lequel se produit le phénomene et qui
correspondent a des morceaux de verbatims sélectionnés. Ces unités de sens vont étre
thématisées (« qu’est-ce que la personne nous dit ? »). Enfin, la derniére étape de I'analyse
constitue la mise en place d’une organisation cohérente des thémes signifiants qui permettrait
une généralisation sans pour autant perdre le sens de I'expérience vécue par le sujet.
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RESULTATS

A. Description de I’échantillon

Au total, 9 psychiatres ont été recrutés dans la région Occitanie, dont 7 avec une activité dans
le secteur public et 2 dans le secteur libéral. 6 psychiatres ont été recrutés en Cote d’lvoire.
Tous avaient une activité dans le secteur public sur le district de la ville étudiée.

Les 15 entretiens ont été conduits par moi-méme. Les entretiens duraient en moyenne 70
minutes avec une variation de 61 minutes a 76 minutes.

Il'y avait 12 hommes pour 3 femmes, agés de 30 a 72 ans. Le nombre d’années de pratique
allait de 2 a 35 ans.

L’inclusion et les entretiens se sont faits durant trois périodes successives. Les deux premieres
périodes se sont déroulées dans le cadre de I’élaboration du projet de recherche de master 2
de sciences humaines. La troisieme période d’inclusion s’est faite durant la rédaction de la
these de médecine.

1. Recueil des données de janvier a mai 2018

Durant cette période, des demandes d’entretiens sont faites aupres des psychiatres de la
région Occitanie. Durant cette période, 8 psychiatres ont été interrogés, dont 7 ont été inclus
dans l'analyse, un psychiatre ayant refusé d’étre enregistré. Tous travaillaient au centre
hospitalier universitaire d’'une ville du sud de la France. Seulement 2 entretiens ont pu étre
faits dans un lieu neutre (au domicile du chercheur). Les 6 autres se sont déroulés sur le lieu
de travail des psychiatres.

Durant cette période, aucun psychiatre libéral n’a accepté de répondre a I'enquéte, la plupart
rapportant un manque de disponibilité. Nous avons contacté des psychiatres d’autres centres
hospitaliers, mais aucun n’a répondu aux demandes par appels téléphoniques ou par mail.

Le modele est arrivé a saturation au bout de 8¢ entretien.

2. Recueil des données de juin a juillet 2018

La deuxieme partie de I'enquéte s’est déroulée a Abidjan. Il a été choisi d'interroger
uniquement les psychiatres exergant a I’hdpital public, afin de pouvoir étre comparables aux
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psychiatres interrogés en France. Au total, 6 psychiatres ont été interrogés. Aucun psychiatre
n’a refusé d’étre enregistré. Tous avaient une activité hospitalo-universitaire sur I'un des deux
grands centres hospitalo-universitaires du district. Seulement un entretien s’est déroulé dans
un lieu neutre. Les autres se déroulaient dans des bureaux de consultation. Parmi ces
entretiens, deux sont effectués en présence d’autres professionnels de santé (interne,
infirmiers, éducateurs) qui écoutaient, mais ne participent a aucun moment a I'entretien.

Le recrutement des différents psychiatres s’est fait essentiellement par « contiguité » sans
qu’il y ait eu de difficulté d’acceés notable au terrain de recherche.

Le modele arrive a saturation au bout du 6 entretien.

3. Recueil des données de janvier a avril 2019

Les derniers recrutements se sont faits apres avoir conduit une revue plus exhaustive de la
littérature autour des barrieres a I'implication de la famille. L'objectif était en partie de
diversifier I'échantillon de psychiatres interrogés en vue du principe de variation maximale.
Deux psychiatres libéraux ont ainsi été recrutés.

Si ces entretiens ont permis d’expliciter certains éléments, aucun élément nouveau n’a été
apporté. Le modele était déja a saturation.

B. Résultats

Les résultats sont présentés sous la forme de 3 catégories émergentes. Nous les détaillerons
ci-dessous. Chaque sous-catégorie est illustrée par des citations de participants écrites en
italique et identifiées par le numéro de I'informant (P1 a P15). Les remarques de I'auteur sont
mises entre crochets.

Comme dans toute étude qualitative, c’est I'expérience vécue de l'individu qui au cceur de
I'analyse. On accede également a leurs représentations au sens d’ «une forme de
connaissance, socialement élaborée et partagée, ayant une visée pratique et concourante a
la construction d’une réalité commune a un ensemble social.» (208). Mais c’est I'expérience
vécue qui prime sur les représentations et les connaissances.
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1. Le role d’aidant de la famille au sein du triangle
psychiatre-famille-patient

Cette partie vise a décrire I'expérience qu’ont les psychiatres du role et de la place de la
famille dans I'implication du patient dans le soin.

1.1. Laplace de la famille dans une relation de collaboration tripartite

La majorité des psychiatres pergoivent la prise en charge du patient atteint de schizophrénie
dans une relation de collaboration tripartite entre le patient, la famille et lui-méme.
L’objectif de la relation de collaboration est que le travail du psychiatre, et celui de la famille
au quotidien soient cohérents.

« Donc, la prise en charge est tripartite : vous avez la famille, vous avez le personnel médical
et vous avez le malade. Et quand chacun joue son réle, les choses vont bien. Chaque jour, c’est
ce qu’on explique pour ceux qui accompagnent. » P4

« L’idée, ¢a serait de mettre de la cohérence dans ce que la famille fait et ce que nous on fait
en tant que soignant. Et qu’on tire un peu dans la méme direction pour le bien du patient. »
P11

Travailler avec la famille ne peut se concevoir sans prendre en compte les trois acteurs de la
relation tripartite et le lien qu’ils entretiennent :

- Prendre en considération la relation de soin avec le patient, qui est prioritaire ;
« Mon réle principal, c’est quand méme de soigner mon patient » P6

« Donc, oui c’est vrai qu’il y a la famille, mais il ne faut pas oublier que I'objet qui nous réunit,
c’est le malade. Donc il faut tenir compte de lui. » P4

- Prendre en considération la relation famille-patient : role de médiateur.

« Le malade vient te dire :« on ne m’écoute pas a la maison, ils ne m’écoutent pas ». Donc vous
devez jouer un réle de médiation entre lui et son entourage. » P4

Pour les psychiatres d’Abidjan, les familles semblent plus présentes, et le psychiatre
implique la famille élargie.

« C’est la famille qui est le premier soutien et particuliéerement en Afrique ou la famille est
beaucoup présente chaque fois que le sujet traverse des événements de vie. On a un bon
soutien familial qui est plus développé en Afrique. Souvent, on sent une forte présence et
soutien familial. On le voit par le nombre de visites, on sent un fort soutien social » P14
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« Souvent, on appelle toute la famille. Souvent, ce bureau que vous voyez, c’est rempli. Vous
avez des amis qui sont la, vous avez des fréres, vous avez des cousins, vous avez des neveux.
Souvent, le bureau est rempli parce qu’on accepte tout le monde. » P4

1.2. Lafamille et son role d’aidant

Tous les psychiatres disent qu’ils ont besoin d’une relation de collaboration avec la famille
pour faciliter la prise en charge des patients atteints de schizophrénie.

« En psychiatrie, c’est compliqué parce qu’on a besoin de la famille dans les soins. » P2

« Tu ne peux pas prendre en charge un malade mental, sans que la famille ait une place la-
dedans. » P15

Les psychiatres ont besoin de la famille pour deux raisons :

- Les familles sont en premiéres lignes avec le patient. Elles sont présentes en
permanence auprés de leur proche malade contrairement au psychiatre et son
équipe qui ne voit le patient que ponctuellement.

« Apres, c’est eux qui seront en premiére ligne. Nous, on ne sera pas avec les patients vingt-
quatre heures sur vingt-quatre. » P11

- Il'y a chez le patient un manque de conscience des troubles auxquelles les familles
peuvent pallier pour le faire accéder aux soins. Les familles aident le malade a
s’orienter vers les soins, car le patient ne le fait pas de lui-méme du fait du manque
de conscience de son trouble.

« La famille, c’est hyper important parce que c’est souvent la famille qui envoie le malade a
I’hépital. Parce que souvent dans les pathologies psychiatriques le malade n’est pas conscient
des troubles.» P9

Pour tous les psychiatres, la famille est une source d’information sur I’état de santé du
patient et sur son environnement.

« Eux ils peuvent constater et observer des choses et nous apporter des éléments trés
importants. [...]Dans l'idée, il y a des patients qui ne nous disent rien, rien, rien ! Et la famille
nous appelle en disant: "ily a ci, ily a ¢a". » P6

« Elles [les familles] vont dire : « Docteur, il n’entend plus de voix, il rit plus seul, il parle plus
seul, ¢a va ; il se lave maintenant, il fait ¢a et ¢a et ¢a ». Ca permet d’apprécier I’évolution de
la maladie. » P9

Pour tous les psychiatres, la famille a un role d’acteur dans la prise en charge du patient
atteint de schizophrénie.
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« J'essaie de leur laisser une place active, vraiment globale. » P7
Les familles ont un réle actif dans la prise en charge de leur proche pour :
- Lagestion de la crise par I'accés précoce aux soins ;

« Il ne prendra pas conscience tout seul que ¢a va plus. Et qu’il perde le contréle. Et qu’il va
rechuter. Alors que, si tu impliques la famille dans les soins, la famille va pouvoir accompagner
¢a. Alors, on va pouvoir prendre en charge plus précocement I’épisode suivant. » P2

- L’observance thérapeutique ;

« Donc, vous étes obligé de travailler avec les familles. Parce que ¢a aide au niveau de
I'observance du traitement. » P5

- Le soutien moral ;
« On leur demande d’accompagner le malade et de soutenir la souffrance. » P14

- Le soutien financier (role attribué aux familles essentiellement par les psychiatres
ivoiriens) ;

« Pour la sortie, le patient sera seul avec sa famille qui est la seule a pouvoir honorer
financierement les différents éléments de la prise en charge, que ce soit la thérapeutique ou
les examens complémentaires. » P9

- Laréinsertion sociale et professionnelle ;

« On n’a pas un soutien bien huilé de thérapie sociale ou de thérapie institutionnelle. Souvent,

on essaie de faire comprendre aux parents que le travail c’est un médicament. Donc on leur
demande d’aider le patient a se réinsérer dans une activité et de les accompagner dans une
activité pour aider a se réinsérer. » P14

- Role des familles dans la société : lutte contre la stigmatisation.

« Un dernier élément, c’est dans la médiation des actes médico-légaux dans la société, lorsque
c’est bien expliqué, on leur demande de faire de la médiation. On leur demande d’aller
expliquer dans la société ou expliquer au voisinage : « en fait ¢a, c’est dans le cadre d’un trouble
psychiatrique, ce n’est pas dans le cadre d’un trouble du comportement ». P14

« Finalement, tu fais aussi de I'information quand tu impliques les familles ce que c’est, que
c’est une maladie, que ¢a se soigne, tu aides aussi a lutter contre la stigmatisation. Est-ce que
les familles ont peur de la maladie mentale ? Et voila, ils en parlent autour d’eux et du coup tu
aides aussi a déconstruire les peurs autour de la maladie. » P2
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1.3. Certains psychiatres nuancent le role d’aidant en le différenciant du
role de soignant

Certains psychiatres estiment que certaines familles n’ont pas les capacités a endosser leur
réle d’aidant.

« Vous pouvez avoir des familles qui sont mieux structurées, qui sont organisées, qui gérent
mieux la crise. Et vous trouverez des familles qui sont épuisées, qui n’ont pas vraiment toutes
les ressources.» P4

D’autres psychiatres précisent la différence entre le role d’aidant et le réle de soignant.
Quand un aidant prend le réle de soignhant, cela méne a I’épuisement et rompt les liens.

« Donc j'essaie vraiment de travailler cette limite entre 'aidant et le soignant. Parce que
quand on est soignant on rentre a la maison et on est tranquille. Mais quand on est aidant et
soignant, ca mene souvent a I'épuisement. L'épuisement c’est le rejet. Le rejet c'est le lien qui
est coupé. Et les liens coupés c’est la décompensation. » P16

« « -prend ton traitement — ah non je ne veux pas ! ». Et du coup, ils s’engueulent pour le
traitement au lieu de s’aimer parce qu’ils sont parents. Donc, la famille est toujours la pour
donner de I'amour. Et, il faut éviter de les mettre dans le soin » P16

« Et j’essaie vraiment de les extraire. « A quelle heure je dois lui donner le médicament », je
leur dis : « non, vous étes sa mére, vous étes son pére, vous étes la pour partager des moments
de loisir ». Et au contraire, ceux qui vont me dire ¢a, je leur prescris une infirmiere a domicile.
Je vais justement les éloigner de ce réle-la. » P6

1.4. La souffrance des familles

Tous les psychiatres rapportent que les familles des patients atteints de schizophrénie sont
en souffrance et que la souffrance des familles doit étre prise en compte dans la prise en
charge du patient.

« Apreés les familles, on se rend compte qu’elles sont démunies. » P2

« Parce qu’on a vu qu’il y a des taux de dépression trés importants dans ces familles. On a
beaucoup d’arrét de travail, de divorce de probléme financier, de détresse. Elles ont besoin de
soutien psychologique clairement. » P10

« Quand vous avez dffaire a un individu qui souffre de troubles psychiatriques, il y a au moins
deux personnes qui souffrent. Il y a au moins une personne qui se préoccupe de lui. Donc, quand
il ne dort pas, il y a une autre personne qui ne dort pas. Quand il sort, cette personne-la elle est
inquiéte, elle est anxieuse. Donc, si on prend en charge le malade seul et que I’entourage est
malade, ¢a ne répond a rien. » » P4
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1.5. Les associations de familles: un acteur de I'implication des familles dans
le soin

Dans I’expérience de tous les psychiatres, les associations de famille sont présentées comme
un acteur essentiel de I’aide apportée aux familles de patients atteints de schizophrénie.

Les associations de famille sont basées sur la pair-aidance : des familles de patients aident
d’autres familles de patients en offrant une écoute, un partage d’expérience et servent de
modéle pour faire face a la maladie.

« Elles (les associations de famille) jouent un réle important dans I'accompagnement des
familles. Parce qu’il faut des pairs, les pairs sont une bonne source d’apprentissage. Les
apprentissages par modeéles sont hyper importants.» P7

Les associations de famille offrent un lien d’écoute.

« Et pour les familles, c’est trés important d’avoir des associations auxquels on peut se référer
pour trouver de I’écoute et pour trouver de la relation positive. » P7

Les associations de familles apportent un autre point de vue, une autre source
d’information, complémentaire a celles apportées par les professionnels, ce qui facilite la
compréhension et I’acceptation de la maladie et des soins aupreés des familles.

« Donc, je pense que ¢a, c’est aussi que les gens puissent avoir des réponses, qu’ils soient plus
ou moins proches de celles que donnent le professionnel @ un moment donné, mais parce qu’ils
ont un angle différent. Ca va étre pergu et recu différemment. Donc, c’est la pluralité des
sources d’informations qui nous aide a construire les représentations les moins fausses, les
moins absurdes et les moins idiotes. » P7

Pour la plupart des psychiatres, les associations des familles sont aussi un moyen pour les
familles d’avoir un réle actif au niveau politique.

« Et puis, des familles, ¢ca peut leur redonner un réle plus actif, notamment de militantisme.
Parce que les maladies évoluent avec les groupes de pression. Il 'y a qu’a le voir pour le SIDA,
¢a a évolué gréce aux associations de malades. Et si on veut que la place de la schizophrénie
change dans la société, ¢ca passera aussi beaucoup par les associations. » P10

Les psychiatres ivoiriens rapportent qu’il n’y a pas d’association de familles de patients
adultes atteints de troubles psychiatriques. Cependant, ils se représentent I'utilité qu’elles
pourraient avoir pour les familles de patients et pour un impact sur le plan politique et
social.

« Mais dire qu’il y a des associations de familles de malades psychiatriques, vous n’allez pas
trouver ¢a en Céte d’Ivoire. » P4

« Ce serait intéressant d’organiser les familles pour essayer de demander des audiences. Les
familles pourraient sensibiliser certains hommes politiques. Elles pourront mieux exprimer
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leurs souffrances et peut-étre qu’elles se feront écouter. Et puis ¢a pourrait s’organiser et se
structurer en groupe de pression. » P15

2. Role et usage du psychiatre vis-a-vis de la famille

Dans ce chapitre, il sera développé le réle percu par le psychiatre, au sens des fonctions qu’il
s’attribue, dans la relation de collaboration avec les familles de patients atteints de
schizophrénie. Puis, il sera développé les usages du psychiatre dans ces fonctions.
Autrement dit, quelles sont les stratégies que le psychiatre met en place pour remplir son
role aupres des familles ?

2.1. Rdle du psychiatre vis-a-vis de la famille

Selon tous les psychiatres interrogés, leur role est d’éduquer les familles a la maladie pour
qu’ils puissent accomplir leur role d’aidant.

« Je pense que ca fait partie des missions du psychiatre de rencontrer les familles, d’éduquer
les familles sur la schizophrénie leur expliquer la pathologie. » P10

Dans son role d’éducation de I'aidant, I’objectif du psychiatre est que les familles puissent :

- Contribuer au maintien de la stabilité clinique en connaissant les symptomes et
I'importance du traitement ;

« Donc on a besoin de leur expliquer tout ¢a pour qu’ils puissent nous aider pour intervenir
pour... ne pas surveiller, ce n’est pas un réle de flicage, mais nous alerter éventuellement ou
vérifier I'adhésion au traitement, etc. » P10

- Adopter une attitude adaptée vis-a-vis de la maladie et des soins et ne pas devenir
elles-mémes stigmatisantes ;

« Il faut expliquer la différence entre la paresse et la perte d’initiative, entre le fait d’étre
caractériel et les troubles psychiatriques. Mieux ils connaitront la maladie, mieux ils pourront
interagir avec leurs proches » P10

« Donc notre réle c’est d’expliquer la maladie. [...]Tout ce qui est stigmatisation et rejet il faut
les sensibiliser a ne pas avoir ce regard-la, a savoir que c’est une maladie comme toute autre
maladie, que ¢a peut arriver. » P9

- Contribuer a l'insertion professionnelle et sociale. Pour un des sujets a Abidjan, le
psychiatre doit expliquer la maladie, le soin et la place que doit pouvoir retrouver le
patient dans la communauté.

88



« Moi, mon choix c’était de raccompagner les patients dans leur famille. En fait, le malade
mental est a lisiére de la société et du gouffre. Je répete, un malade mental est a la limite
gu’admet la société et de ce que la société rejette. Tu comprends ? [...] Le psychiatre, son réle
n’est pas de pousser le malade dans le gouffre. C’est de le ramener. » P15

« Je leur dis qu’il est a nouveau a mesure d’assumer les fonctions qu’il avait avant. [...] C’est
un homme! Donc, il faut leur expliquer tout ¢a. » P15

2.2. Usage du psychiatre dans la relation avec la famille

2.2.1. La construction d’une alliance : une relation de confiance et de collaboration

Pour impliquer les familles dans la prise en charge de leur proche souffrant de schizophrénie,
tous les psychiatres rapportent qu’il est essentiel de construire une relation de collaboration
basée sur une relation de confiance.

La construction d’une relation de confiance est abordée dans les usages du psychiatre et
non dans les roles.

Il ressort des entretiens que le psychiatre a pour mission principale la prise en charge du
patient. C’est pour assurer cette mission principale qu’il a besoin d’impliquer les familles. Et
pour impliquer les familles, il a besoin de construire une relation de collaboration basée sur
la confiance avec ces familles. Ce n’est donc pas une mission en soi, mais un moyen pour
assurer la prise en charge optimale du patient.

« On a besoin de faire alliance avec la famille pour le bien du patient. » P12

« Il faut étre bien a I’écoute [des familles] parce qu’aprés vous gagnez et le patient gagne. »
P5

Tout d’abord, tous les psychiatres disent consacrer du temps pour rencontrer les familles,
les écouter et établir une relation de collaboration et d’alliance :

- Prendre le temps nécessaire et se rendre disponibles pour les familles ;

« Il faut sensibiliser la famille, lui montrer qu’on est la. Nous montrer qu’elle peut nous joindre
a tout moment. » P13

« Il faut accepter de prendre du temps pour ¢a.» P5
- Faire preuve d’une attitude empathique ;

« J'essaie de mettre devant eux : « qu’est-ce qui vous inquiéte ». Donc, je leur dis : « je sais
qu’il 'y a quelque chose qui vous inquiéte. Et quel est votre point de vue sur la
situation ? » J'essaie par ces formulations d’essayer, de faire en sorte qu’ils se sentent écoutés.
Et souvent, quand ils arrivent hyper tendus, ¢ca désamorce. Ils se disent : « enfin quelqu’un qui
va m’écouter ». » P6
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« Le premier médicament d’un médecin, c’est I'accueil, c’est I’écoute, c’est la confiance. C’est
tout ! » P15

- L’écoute permet d’accueillir et de répondre a I'agressivité ;

« Je trouve vraiment que l'agressivité est a prendre en compte. Les familles dans la
revendication procéduriére c’est trés fréquent. Et je trouve qu’avec I'expérience on se rend
compte que c’est vraiment de la souffrance. Et d’arriver a identifier que cette famille-la, a
besoin d’étre écoutée ou qu’elle a I'impression de ne pas étre écoutée. Et quand on laisse un
peu de temps quitte a se laisser crier dessus, ¢a désamorce énormément de situations. » P12

- Des psychiatres estiment que le psychiatre ne peut étre légitime avant d’avoir écouté
la famille.

« Donc je pense qu’au tout début, la premiere chose a faire c’est de les écouter et de
comprendre ce qu’ils veulent nous raconter. lls ont besoin de nous raconter tout ce qu’ils ont
vécu, tout ce qu’ils vivent. [...] Si on n’écoute pas toute I’histoire, on va ne rien comprendre.
Pour avoir cette légitimité de dire « moi je sais ». Il faut les avoir écoutés et il faut leur montrer
qgu’on tient compte de ce qu’ils nous disent. » P11

Il est nécessaire pour le psychiatre de prendre en compte la singularité du cas de chaque
famille pour les impliquer dans le soin.

« Je dirais que c’est vraiment au cas par cas avec les familles. [...] Jallais dire qu’il faut faire
feu de tout bois avec imagination et pertinence en psychiatrie. Il faut inventer a chaque fois un
cadre un peu nouveau. » P7

2.2.2. Lesoutien d’une équipe pluridisciplinaire.

La prise en charge de la famille se fait en équipe, les différents acteurs interviennent a
domicile et portent un discours plus social.

« Donc, la prise en charge du schizophréne tient compte toujours de I’entourage, c’est ce que
nous avons tellement bien compris qu’on a une équipe pluridisciplinaire (infirmiers, assistantes
sociales éducateurs spécialisés) qui peut se rendre au domicile des familles. » P4

« Il faut éviter de travailler uniquement en téte a téte avec les familles. Quand le malade et la
famille viennent, c’est toute une équipe qui travaille avec lui. Parce qu’enfermé dans un
bureau, c’est exclure les autres. Quand les autres membres de I'équipe arrivent, ils ont un
discours qui n’est pas médical, mais tres social. » P13

« Et donc, j’ai laissé I'assistante sociale et les infirmiers travailler avec la mére et moi je travaille
avec le patient. Mais, j’ai dit: "il faut qu’on s’occupe de la maman, mais moi je ne vais pas
pouvoir m’occuper des deux en méme temps". Compte tenu du fait que j’ai qu’un cerveau et
qu’elle prenait beaucoup de place. » P7
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2.2.3. Les usages pour I"éducation des familles

Comme il a été vu dans le chapitre précédent, le réle principal du psychiatre est d’éduquer
la famille dans son role d’aidant. Tous les psychiatres rapportent recevoir les familles et
participer a I’éducation :

- Soit durant les entretiens médicaux ;

« On a besoin que toutes ces visites soient des occasions d’échanger avec la famille ; de les
sensibiliser et de faire en sorte qu’ils puissent jouer leurs réles dans la prise en charge. » P9

- Soit en les impliquant dans des groupes de psychoéducation familiale.

« Depuis qu’on I'a créé, on a inclus environ 150 a 160 familles qui ont déja participé a
Profamille. » P10

« Aprés aupres des familles c’est expliquer la maladie, c’est aussi donner des informations sur

la maladie et qu’est-ce qui existe aussi pour eux par rapport a la maladie : de 'UNAFAM, de
Profamille, quels sont les offres de soins, quels sont les possibilités d’aides que vous vous
pouvez avoir en tant que famille. » P4

2.2.4. Limplication des familles durant les temps d’hospitalisation a Abidjan

Une des particularités rapportées par les psychiatres d’Abidjan est la présence permanente,
requise par certains psychiatres, d’'un membre de la famille durant I’hospitalisation du
patient. La pertinence de cette pratique pour le soutien moral du proche malade et pour
I'implication de la famille dans le soin ne fait pas consensus, certains psychiatres évoquent
aujourd’hui une « guerre d’école » .

« Je n’hospitalise pas sans un parent. La famille autour du malade c’est trés important.
Imaginez quelqu’un qui est psychotique et qui commence a avoir de I'insight, il se retrouve et
il voit qu’il est seul, il se sent abandonné : vous le replongez dans la dépression avec un
sentiment d’abandon. » P4

« On est obligé, c’est la loi de I’hépital [selon ce psychiatre] d’ailleurs de faire hospitaliser le
patient avec au moins les membres de sa famille pour ne pas couper le contact avec elle.
Comme ¢a, on explique tout, le processus de la pathologie et le traitement. » P15

Mais pour ces psychiatres, cet usage n’est pas soutenu matériellement ni financierement
par I’administration.

« C’est dommage. L’administration n’est pas organisée pour que les familles restent avec les
patients et ¢a fait un surcout dans le traitement. Donc ce sont des aspects a améliorer. » P5
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3. Les obstacles de la collaboration entre le psychiatre et la
famille

Les psychiatres rapportent donc entretenir une relation de collaboration avec la famille afin
de I'impliquer dans son réle d’aidant, pour améliorer la prise en charge du patient.

Dans cette partie, il sera développé les obstacles que le psychiatre rapporte rencontré dans
'implication de la famille. Ces obstacles seront définis selon six catégories. Les trois
premiéres décrivent les obstacles inhérents a chacun des protagonistes: le patient, la
famille et le psychiatre. Les trois autres catégories décrivent les obstacles d’ordre juridique,
d’ordre organisationnel et de I'ordre des systémes de croyances.

1.1 Obstacles liés au patient

Le vécu des obstacles liés au patient est similaire sur les deux terrains de recherche.

Pour certains psychiatres, des obstacles sont inhérents a la position du patient par rapport
a sa famille et a I’évolution de la maladie. Ainsi le patient peut refuser I'implication de sa
famille. Ce refus peut provenir de conflits entre le patient et la famille, parfois pergue
comme liberticide, du sentiment de persécution aux idées délirantes.

«ll'y a des patients qui peuvent étre fdchés avec leurs familles, ou des patients qui ne veulent
pas qu’on communique avec leurs familles, ou des patients qui pensent que leurs familles vont
leur enlever leurs libertés. La, c’est compliqué. » P10

« lls peuvent avoir un sentiment de persécution avec la famille, ils peuvent penser que la famille
est trop intrusive et essaie de tout contréler. » P10

1.2 Obstacles liés a la famille

Les psychiatres rapportent un ensemble d’attitudes qui vont entraver leur réle d’aidant (et
I'action du psychiatre pour le favoriser) et donc altérer la prise en charge du patient. Il
ressort du discours des psychiatres que les obstacles liés aux familles sont inhérents a la
souffrance que ressentent ces familles. Les obstacles liés aux familles sont rapportés de
facon similaire sur les deux terrains.

1.2.1. La souffrance des familles

La majorité des psychiatres rapportent que la souffrance et I’épuisement peuvent entrainer
du rejet et entraver I'implication de la famille, jusqu’au désinvestissement.
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« Vous trouverez des familles qui ont épuisé vraiment toutes leurs ressources. Il y a des familles
qui préferent rejeter carrément pour passer a autre chose. » P4

1.2.2. Le mangque de connaissance du trouble mene a des attitudes inadaptées

« L’impact, c’est la méconnaissance du caractére pathologique des troubles. Souvent, ils se
plaignent de paresse, de négligence. lls ont I'impression que c’est le caractére qui n’est pas
bon, mais ils ne se disent pas que c’est pathologique. » P14

1.2.3. Le déni des familles
Pour tous les psychiatres, le déni empéche les familles d’endosser leur role d’aidant.

« Quand tu leur expliques la pathologie : « non, il y a une erreur diagnostique » : leur enfant
ne peut pas avoir cette maladie-la. Donc, tout ce que tu vas proposer dans les thérapeutiques
pour leur enfant, ils vont refuser. Tu as beau leur expliquer, ils ne vont jamais t’écouter, c’est
comme si tu parlais a un mur. Et puis ¢a reste comme ¢a. » P9

1.2.4. Le surinvestissement des familles

Pour la majorité des psychiatres le surinvestissement des familles est un obstacle a leur
implication, car:

- C’est un obstacle a la relation médecin-patient ;

« Je ne pouvais pas I’écouter si je maintenais la présence maternelle trop proche parce qu’elle
parasitait complétement son discours. C’est une relation d’individu a individu [le patient] vient
voir quelqu’un qui lui veut du bien et pour ¢a il faut que je puisse |'écouter de facon
privilégiée. » P7

- Certains membres de la famille vont étre trés directifs dans la prise en charge du

patient que ce soit auprés du patient ou auprés du psychiatre.

« C’est vrai, en tant que soignant, on se sent oppressé. Je peux comprendre qu’ils veulent le
meilleur, qu'ils disent : « il faut faire ci, il faut faire ¢a ». Oui, mais la, le patient il ne veut pas.
Donc, je ne peux pas le forcer. » P4

« Dans les familles qui posent probléme, il y a la famille véhémente, dans la revendication,
souvent en colére. Ils veulent que les soins se passent de telle facon , ou que le patient ne sorte
pas... » P14

1.2.5. Les conflits familiaux

Pour la majorité des psychiatres, les conflits familiaux sont un obstacle a I'implication des
familles.

« L’enfant peut faire I'objet de dispute familial. Quand I'enfant est source de probleme entre
les parents, ¢a devient compliqué. [...] S’il y a un dysfonctionnement, la prise en charge ne sera
pas bien faite, car ils ne pourront pas s’engager vraiment. » P9

93



1.2.6. Le désinvestissement et le rejet des familles

Pour certains psychiatres, I’absence de la famille est vécue comme un obstacle. Certains
décrivent ce désinvestissement comme d’autant plus important quand la maladie se
chronicise. Ce désinvestissement est lié a I’épuisement qui entraine du rejet.

« Dans les familles qui posent soucis, il y a la famille absente. Ils déposent le patient et ils
disparaissent. » P14

« On sent un fort soutien social, surtout au début, lorsqu’il s’agit de crise passagére. Mais
lorsque la malade se chronicise, on commence a perdre la présence des membres de la
constellation familiale. » P14

1.2.7. La précarité des familles

Pour quelques psychiatres, un des obstacles a I'implication des familles peut étre la
précarité des familles

« Donc, déja, les familles qui sont en situation de précarité, d’aider un patient qui se trouve
encore plus en situation de précarité sociale et financiére. Souvent, il y a des familles qui disent:
« moi, je ne peux pas, je peux plus ». » P6

1.3 Obstacles liés aux psychiatres

1.3.1. LUattitude du psychiatre dans sa relation avec les familles

Les obstacles liés a I'attitude du psychiatre sont rapportés de fagon similaire sur les deux
terrains.

La majorité des sujets rapportent qu’un certain nombre d’attitudes du psychiatre vis-a-vis
des familles peuvent faire obstacle a leur implication dans le soin:

L’attitude paternaliste ;

« Si tu te positionnes en disant : « moi je suis dépositaire de la sainte parole ». Non, tu ne vas
pas réussir | Ton médicament c’est a la porte qu’ils vont le jeter. » P15

L’attitude dogmatique ;

« Il peut aussi y avoir un manque de connaissance, ou une ancienne école ou des dogmes.
Culpabiliser la mére. Méme si on fait de la psychanalyse, il faut rester ouvert et ne pas rester
sur des interprétations. Je pense que c’est un des principaux freins. » P16

L’attitude de jugement.

« Nous, on peut avoir des préjugés par rapport a certaines réactions et comportements des
familles. Alors que ces comportements sont dus a la détresse qu’ils ont. Donc il faut dépasser
ca. » P10
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1.3.2. La complexité des prises en charge des familles et le manque de formation
Ces obstacles sont rapportés sur les deux terrains de recherches.

Pour certains psychiatres, la complexité de la prise en charge des familles peut constituer
un obstacle dans leur implication dans le soin de leur proche malade. Les prises en charge
des familles sont difficiles pour le psychiatre, car :

- Elles demandent un investissement émotionnel important ;

« Sur des cas d’entrée dans la maladie, c’est compliqué de s’ajuster. Sur le plan émotionnel,
ils déchargent tous, ce sont des entretiens qui ne sont pas faciles. » P6

« L’investissement émotionnel que demandent les familles est un obstacle. Des fois, on ne peut
pas s’engager ou des fois on se réfugie derriére la technique. C’est plus facile de parler du
Risperdal que du ressenti et de la tristesse d’une mere dont le fils décompense. » P16

- Elles demandent a étre sur deux fronts a la fois pour la famille et pour le patient.

« Vous avez des familles conflictuelles, vous avez des parents pathologiques. Quand c’est
comme ¢a, le travail n’est pas facile parce qu’il faut travailler a soigner la famille, mais aussi
le malade. » P4

Pour la majorité des psychiatres, le manque de formation des psychiatres dans la prise en
charge des familles est un obstacle a leur implication dans le soin de leur proche malade.

« Apres dans la formation, je trouve qu’on nous apprend trés peu d’outils la-dessus et on n’a
pas du tout de situations de jeux de réle, de mise en situation ot on doit informer une famille,
entendre les propos d’une famille. Comment on adopte une posture rassurante ? Comment on
s’adresse a la famille ? Les informations & qui il faut les donner ? A qui il faut éviter de les
donner ? Comment ne pas culpabiliser une famille ? Comment étre rassurant ? Comment
recueillir des informations ? Je pense que ¢a pourrait étre intéressant dans notre formation.»
P12

1.3.3. Obstacle du psychiatre ivoirien face a la pluralité culturelle

Tous les psychiatres ivoiriens rapportent une grande pluralité culturelle et ethnique en Cote
d’lvoire. Cela rapporte de la complexité dans la prise en charge des familles, car les
fonctionnements familiaux peuvent étre tres différents d’'une ethnie a I'autre. Certains
psychiatres vivent cette pluralité ethnique comme un obstacle.

« La Céte d’Ivoire a une soixantaine d’ethnies, donc au moins une soixantaine de cultures. A ce
jour, cette disparité de culture a été accentuée avec la politique, ot chacun a un parti et
meéprise I'autre. Alors jusqu’a présent je nage. » P13

« Vous savez la notion de la famille en Afrique, c’est plus complexe, d’autant plus que les
réalités culturelles varient d’une région a une autre. Vous ne pouvez pas faire de la psychiatrie
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en Afrique, ici en Cote d’Ivoire, sans tenir compte de ces réalités. Alors vous allez trouver des
familles ot I'oncle a plus de responsabilités parentales sur l'individu que le pére lui-méme.
Quand il y a un souci, on vous dit : « voici son papa qui est la ». Et c’est I'oncle qu’on vous
montre. Vous allez trouver des familles ol c’est le matriarcat. Donc il y a autant d’obstacles. »
P4

Certains psychiatres rapportent que la formation du psychiatre ivoirien n’est pas adaptée
au contexte culturel de la Cote d’lvoire et que cela constitue un obstacle pour I'implication
des familles dans le soin.

« Il y a d’abord le psychiatre lui-méme, sa formation. Ce qui se fait a la fac, c’est la copie
conforme de ce que nous faisons en Occident. Ce que les blancs nous en apportent la, on peut
I’habiller avec notre culture. Parce que la psychiatrie n’est pas encore rentrée dans notre
culture. » P15

Les psychiatres ivoiriens préconisent une approche non dogmatique et holistique pour
impliquer les familles dans le soin de leur malade.

« Si nous nous comportons comme des médecins tout courts, comme on nous a appris a la

faculté, sans prendre en compte cette dimension sociale étiologique, c’est une barriére
évidente. Les positions trop tranchées sur le plan théorique, non holistiques, ¢a peut poser
probleme, ¢a fait beaucoup de mal au patient et aux familles. »P5

1.4 Obstacles législatifs

Les obstacles inhérents au secret médical et aux soins sous contraintes ne sont rapportés
que par les psychiatres francgais.

1.4.1. Le secret médical

Pour certains psychiatres, le secret médical est un obstacle a I'implication des familles dans
le soin de leur proche.

« C’est vrai qu’en psychiatrie adulte, on est toujours un peu coincé par la dimension du secret
meédical qui s’impose pour nous et y compris aux membres de la famille. » P7

Certains psychiatres choisissent de passer outre I'obstacle en dérogeant au secret médical
quand il le juge nécessaire pour le bien du malade.

« Mais on sait que c’est une hypocrisie ! Puisque la réalité, c’est qu’on traite avec tous les
soutiens autour d’un individu. Et qu’il faut évidemment construire des ponts avec les soutiens
familiaux des patients schizophrenes qui ont quand méme de grandes vulnérabilités. Donc, on
déroge au secret assez régulierement. » P7
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D’autres psychiatres ne regoivent les familles qu’avec le patient ou ne donnent des
informations générales en attendant que cela soit possible.

« Bon, moi, c’est trés simple. Les familles, je fais en sorte que tout se passe devant le patient
donc le secret médical : j’en suis délié. » P1

« Je peux soit dire : « attention, j’ai le secret médical, je vais donner les infos, mais je ne vais
pas me mouiller », soit : « pour l'instant je vous donne l'information générale je vais attendre
qu’il se pose, pour savoir ce que je peux dire et ce que je ne peux pas dire ». Et apreés je dis :
« On se reverra avant la sortie pour que je vous explique la prise en charge, etc. Mais au moins,
il sera mieux, il pourra assister au rendez-vous ou il m’autorisera a dire certaines choses ou
pas ». Donc, je procede comme ¢a avec les familles, et je précise toujours que le secret médical
c’est la loi. » P6

Un des psychiatres rapporte comme obstacle le manque de connaissance sur les zones
d’ombre du respect de la confidentialité dans le cadre des soins psychiatriques.

« De toute facon, quand on fait une SDT a priori, c’est contre l'avis du patient et on
communique avec la famille, souvent contre I’avis du patient donc déja avant de signer la SDT
on est déja dans la limite. » P10

« Ben, dans le code de santé publique, est-ce que si un patient ne veut pas qu’on parle a sa
famille et qu’on estime que c’est important pour sa santé, est-ce qu’on peut le faire
exactement ? J’avoue que je ne sais pas exactement. » P10

1.4.2. Les soins sous contraintes

La procédure de soins psychiatrique sans consentement a la demande d’un tiers se fait avec
I"accord écrit d’un tiers qui est généralement un membre de la famille. Dans les 12 jours qui
suivent I'entrée en hospitalisation, le patient rencontre le juge des libertés. Durant
I'audience avec le juge, le patient est tenu au courant de l'identité du tiers.

Pour la majorité des psychiatres montpelliérains, I'implication des familles dans la
procédure de soins psychiatrique sans consentement est un obstacle, car elles
souhaiteraient ne pas étre impliquées dans la procédure pour les raisons suivantes :

- Elles ne veulent pas que leur proche sache qu’elles y ont participé.

« C’est délicat, quand tu es obligé de faire une SDT dans laquelle la famille te demande de ne
pas les impliquer. Elle te le dit : « je ne veux pas que le patient le sache ». » P1

- Elles se sentent coupables d’ « enfermer » leur proche.

« Je pense qu’ils ont besoin d’entendre que nous, on reconnait que le fait de signer c’est dur
pour eux, que c’est culpabilisant pour eux de signer. Et, je pense que ¢a, c’est hyper important.
Parce que je pense que ¢a doit étre horrible de signer et de faire enfermer son propre gamin
en psychiatrie. » P6
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- Elles craignent une situation de conflit entre le patient et les membres de la famille
impliqués dans la procédure de soins sous contrainte.

« Il 'y a parfois le fait que le patient reproche a la famille d’avoir fait le tiers, pour la SDT. Et
dong, le patient va se méfier de la famille. » P10

1.4.3. Particularité des obstacles législatifs en Cote d’lvoire

La confidentialité du patient en Cote d’lvoire n’a été rapportée comme un obstacle a
I'implication des familles.

Concernant la mesure de contrainte, les psychiatres ivoiriens ne rapportent pas d’obstacle
concernant cette mesure qui pourtant existe dans la législation ivoirienne. Il semble que la
procédure ne soit pas appliquée de la méme maniére qu’en France. En Cote d’lvoire, les
familles ne sont pas concernées par les mesures de contrainte. Aucune procédure ne permet
de contraindre les familles a faire entrer ou empécher un patient de sortir de I'hopital
psychiatrique, puisque ce sont les familles qui paient 'intégralité des frais médicaux. Cela
constitue un obstacle en soi pour le psychiatre dans la prise en charge du patient, puisque
sans la famille il ne peut pas appliquer les soins.

« Le mode d’hospitalisation par exemple, il est assez souple, si vous voulez amener quelqu’un
a I’hépital, la famille est d’accord, le patient est d’accord. On est en Afrique, ils n’‘aiment pas
trop les papiers, mais I'accord de la famille sur place est important. Ca ressemble a une
hospitalisation libre avec I’accord des familles et des malades. » P5

« Aujourd’hui, vous ne pouvez pas hospitaliser tant qu’il n’y a pas les familles. L’hospitalisation
est payante. Si le patient ne travaille pas, c’est quelqu’un qui paie a sa place. Et la personne
qui paie peut dire : « je ne suis pas d’accord pour I’hospitalisation ». » P5

Le Code de Santé publique ivoirien est dépassé.

« Je ne dirais pas qu’il y a des obstacles, je me dis qu’il faut revoir les textes parce que jusqu’a
présent la Céte d’lvoire n’a pas de code de santé publique propre a elle-méme. Nous
fonctionnons encore avec le code de santé francais de 1962. Et ce code il est dépassé. » P4

1.5 Obstacles et perspectives liés au systéme de santé

1.5.1. En Cote d’lvoire : Le cout des soins psychiatriques

Le manque d’acces aux soins est un obstacle rapporté par tous les psychiatres d’Abidjan. En
Cote d’lvoire, il n’y a pas de systéme de sécurité sociale. Les frais médicaux sont a la charge
des familles qui souvent ne peuvent financer les soins au long cours.
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Pour les psychiatres ivoiriens, le manque de moyens financiers est un obstacle a
I'implication des familles dans le soin : I’épuisement financier améne a une rupture de soins
et au rejet du proche malade.

« Pour une schizophrénie, c’est vraiment un traitement au long cours... Il faut des moyens. Et
comme le malade mental est exclu, non seulement de son village, mais de la société! Ceux qui
paient les médicaments c’est la famille. » P15

« Ceux qui paient les médicaments, ils sont fatigués. Si tu ne les sensibilises pas, ils les laissent
tomber. Donc le manque d’accés aux médicaments c’est un obstacle. » P15

« En plus, si c’est un enfant qui est dans une famille ot il y a d’autres enfants, si a lui seul par
mois il faut mettre 12 000 francs, et les autres qu’est-ce qu’ils vont avoir ? « Bon lui, il est fou,
il ne pourra rien rapporter donc on va le mettre de c6té ou on va I’envoyer dans le village ». »
P13

Les perspectives d’amélioration du manque d’accessibilité financier au soin en Cote d’lvoire
sont décrites par certains psychiatres ivoiriens, soit via la mobilisation d’associations de
famille, soit par celle des psychiatres eux-mémes.

« Si ces associations le peuvent, ce sera un peu comme les associations de diabétiques qui ont
réussi a mettre en place une prise en charge des médicaments. C’est pris en charge en partie
par 'état. » P13

« Ca aussi, ¢a aurait pu étre notre bataille pour qu’ils aient une subvention de I’Etat, pour que
les médicaments soient comme les médicaments pour les tuberculeux : c’est gratuit | Mais
pourquoi pas les malades mentaux ? Mais les médicaments des personnes ayant la lépre, c’est
gratuit ! VIH, c’est gratuit ! Mais qui doit mener le combat ? Mais c’est au psychiatre ! » P15

Les psychiatres ivoiriens rapportent de fagon indirecte des obstacles liés au systeme de
santé mentale ivoirien a travers les perspectives d’amélioration des soins psychiatriques
afin de mieux impliquer les familles dans le soin.

Pour certains, le manque de structures communautaires de santé mentale au plus prés des
familles est un obstacle a leur implication dans le soin psychiatrique.

« Je pense que déja c'est d'apporter les soins dans la communauté au sein des dispensaires.
Et mieux les intégrer, donc favoriser les interventions a domicile, apporter le soin dans les
familles. Si les soins psychiatriques sont au sein de la communauté, c’est plus facile. C’'est un
bon moyen d’introduire la famille dans le jeu. » P5

1.5.2. En France : obstacles liés a l'offre de soins: manque d’accessibilité et de
disponibilité médicale
Les obstacles liés au systeme de santé frangais sont différents selon les psychiatres
interrogés, qui pointent une mauvaise organisation de I’offre de soins.
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Pour certains psychiatres, le manque d’accessibilité au soin psychiatrique est un obstacle
pour I'implication des familles dans le soin. Ce manque d’accessibilité se traduit par:

- Une difficulté a rentrer en contact avec les psychiatres.
« Les familles se plaignent qu’elles n’arrivent pas a joindre le psychiatre. » P10
« Le premier obstacle, c’est le temps dont on dispose et la disponibilité qu’on a.» P7
- Une difficulté pour les familles a orienter leur proche malade en cas de crise.

« Leurs proches se retrouvent enfermés a la maison complétement délirants ou agressifs. Le
nombre de familles qui sont démunies et qui ne savent pas quoi faire face a ¢a... En fait, ils
n’ont pas de réponse de la psychiatrie. C’est hyper compliqué de nous joindre. Ils ne savent pas
ol appeler, qui et comment. [...] Et pour les quelques familles qui vont trouver notre numéro
ce qu’on va leur répondre, c’est: « appelez le généraliste ou emmenez votre fils aux
urgences ». » P2

- Le manque de qualité d’accueil fait aux familles dans les services d’urgences.

« Aux urgences, pour les familles, quand il y en 4 ou 5 qui attendent, on leur dit : « allez signez !
il est malade ! » on va peut-étre vite quoi. Donc, déja pour la premiere alliance, pour le premier
contact, c’est dur. » P6

- Le fait d’avoir plusieurs intervenants médicaux successifs au cours du parcours de
soin de leur proche.

« llIs voient les médecins des urgences, puis les médecins de I'unité d’accueil, les médecins de
I'unité de secteur...Ca fait trois lignes au minimum de médecins. » P6

Pour la grande majorité des psychiatres interrogés, I’'un des obstacles majeurs a I'implication
des familles est le manque de disponibilité, temporelle et émotionnelle, du psychiatre et
des soignants, pour les familles aidantes.

« En consultation, on a un réel manque de temps. L’idéal ce serait d’avoir plus de temps pour
plus intégrer, toujours faire un point avec la famille. » P12

« Ben déja, c’est la faute de temps. C’est-a-dire si je suis le seul médecin a gérer le service. Et
si j’ai une autre situation stressante, si je suis pressé par le temps, s’il y a une urgence a coéte,
et que j’ai une consultation avec la famille, je ne vais pas avoir le méme niveau d’écoute, je ne
vais pas étre ni sur le méme niveau d’empathie ni sur la qualité d’information délivrée.» P6

Pour certains psychiatres, le manque de valorisation du travail fait aupres des familles et le
manque de budgets accordés sont des obstacles pour leur implication dans le soin.

« Donc, recevoir les familles: ¢a prend du temps et ce n’est pas valorisé en termes
d'activité, que ce soit en libéral ou a I’hdpital. » P1

« Nous, au niveau temps et budget, on a des difficultés par rapport a Profamille [programme
de psychoéducation familiale]. On n’a pas de budget. A priori, on n’aura pas d’aide financiere,
alors que tous les programmes d’aides pour les patients en ont. » P10
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Pour contourner ces obstacles, certains psychiatres proposent quelques perspectives
d’amélioration de I'organisation pour favoriser la collaboration avec les familles. Il faudrait :

- Etendre les programmes de psychoéducation familiale dans les centres de santé
mentale. L'un des psychiatres évoque la possibilité de budget pour des groupes de
psychoéducation familiale dans le cadre de I’ « Education thérapeutique du patient »
(ETP).

« Il faudrait que I’ETP soit accepté pour les aidants, ce qui est le cas dans certaines régions. Ca
dépend des ARS, la loi est un peu floue la-dessus. Ce serait bien de I’éclaircir.» P10

- De développer les liens avec le milieu associatif

« Ben resserrer les liens avec 'UNAFAM, les liens institutionnels. Parce que je pense que c’est
bien de travailler avec 'TUNAFAM. Je pense qu’il faut adresser les familles a TUNAFAM. » P10

1.6 Obstacles liés aux systemes de croyances et perspectives
d’amélioration

1.6.1. Une guerre entre les paradigmes psychiatriques

En France, les psychiatres rapportent les obstacles liés a une approche trop centrée sur
'individu. En Cote d’lvoire, c’est I'affrontement entre le modéle neurobiologique et les
croyances mystiques qui est rapporté.

Pour certains psychiatres frangais, la prise en charge est trop centrée sur I'individu et ce
paradigme n’implique pas les familles dans le soin.

« Par contre, tu vois en pédopsy, avec les ados, les familles sont obligatoirement impliquées.
De la pédopsy sans parent, ¢ca n’existe pas. En psychiatrie adulte, il faut que tu fasses cet effort
alors qu’en pédopsy ¢a va de soi.» P1

« En fait, comme ce n’est pas une habitude dans le service ou que c’est fait, mais pas de facon
automatique ou institutionnalisée, je pense que ¢a a tendance a passer au second plan. Alors,
que peut-étre dans une organisation différente... Je pense que ce sont plus des barriéres
idéologiques plutét qu’en termes de moyen ou de temps médical. » P2

Certains psychiatres apportent des perspectives d’amélioration par la formation des
professionnels.

« Déja, ce qui change beaucoup le regard des soignants c'est le fait de participer a Profamille.
Tous les internes qui ont participé a Profamille, tous les infirmiers qui ont participé a Profamille,
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ils le disent tous, que leurs visions des familles ont complétement changé, aprées avoir participé
ac¢a» P10

En Cote d’lvoire : opposition entre vision neurobiologique du psychiatre et croyances
mystiques de la famille

Selon les psychiatres ivoiriens, les croyances mystiques font obstacle a leur implication dans
le soin. Les familles font moins confiance en [linstitution psychiatrique qu’aux
tradithérapeute. Ces derniers sont consultés en premier par les familles, les psychiatres ne
sont consultés qu’en dernier recours.

« Et jusqu’a présent, on continue d’assimiler a la maladie mentale, une origine paranormale
et mystique. [...]Les gens sont encore ancrés dans des interprétations culturelles. » P4

« Le premier recourt, ce n’est pas I’hépital psychiatrique. Souvent, c’est d’abord les centres non
conventionnels, soit les lieux de priére ou les guérisseurs de toute sorte. » P4

« L’hépital psychiatrique c’est le dernier maillon. Les dioulas [ethnie du nord de la Céte d’Ivoire]
ils 'appellent « Boribana ». Ca veut dire : « la course est finie ». « On a couru jusqu’a ce qu'on
arrive au bout .Le guérisseur, le camp de priere, ils font le tour de tous avant d’arriver a
I’hépital psychiatrique ». » P15

Les psychiatres sont surtout consultés pour la gestion de la crise, mais pas la guérison. Les
croyances favorisent la rupture thérapeutique selon les psychiatres interrogés.

« Parce que quand ils ne comprennent pas ce qui se passe, quand ils ont d’autres
appréhensions de la pathologie, ils vont venir ici juste pour calmer la crise puis ils vont aller
ailleurs. Parce que dans la mémoire collective, le psychiatre ne soigne pas. Ici, on calme la crise.
Et le traitement c’est mystique. » P9

« Il faut savoir que ce sont les croyances qui sont le premier obstacle. Elles guident leur

itinéraire. lls vont taper a toutes les portes, camps de priére, marabout, retraite spirituelle. Ils
viennent pour avoir le traitement qui calme les symptoémes et qui induit le sommeil. Et quand
il y a eu cette accalmie, la famille participe a la mauvaise observance, il y a souvent des perdus
de vus, et c’est lorsqu’il y a une décompensation qu’ils reviennent.» P15

by

Les psychiatres rapportent plusieurs raisons a la préférence familiale pour les
tradithérapeute :

- L’étiologie mystique correspond mieux au systeme de croyances des familles ;

« Nous n’avons pas réussi a faire rentrer la psychiatrie occidentale dans les pratiques
culturelles ! Nos parents ils avaient leurs facons de soigner leurs fous, la culture méme avait sa
facon d’appréhender et de comprendre la maladie mentale. Nous n’avons pas su faire rentrer
la psychiatrie dedans. » P15

- Le tradithérapeute apporte une cause mystique clairement identifiée et promet la
guérison de la maladie. Tandis que le psychiatre ne promet que la stabilisation.
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« Il'y a des guérisseurs. Nous, nous sommes des soignants. Donc il y a une différence. Lui, il
guérit. Vous vous soignez. Quand vous allez demander la cause de la schizophrénie, ce sera
difficile pour vous. Mais le guérisseur, il va te donner la cause, il va te dire : «Ecoute ! Je vois
une femme. Elle est grosse. Elle est noire. Elle a mis quelque chose dans la nourriture » ; ou
bien : « ta mardtre, elle a enlevé son intelligence pour donner a son enfant ». Il donne une
explication, il trouve la cause et il se charge de guérir. [...] Alors que le psychiatre, on lui
demande : « est-ce qu’il va guérir ? » : « non, il va se remettre ». Ben, le choix est vite fait.
Guérir ou se stabiliser, les gens ils préférent guérir ! » P4

Pour surmonter cet obstacle et impliquer les familles, le psychiatre doit adopter une
attitude non jugeante et non paternaliste. Certains psychiatres proposent de collaborer afin
de ne pas perdre de vue les familles et leur proche et de sensibiliser les tradithérapeutes a
des pratiques plus humaines.

« Mais, tu ne peux qu’accepter, il faut comprendre ¢a ,il faut connaitre ¢a. En fait, c’est une
barriere, mais en 40 ans de pratique pour moi ce n’est plus une barriere. » P15

« Mais si on les approche, on pourrait leur dire qu’il faudrait humaniser les prises en charge. Il
ne faudrait pas ligoter les gens sur des chaises, c’est un délit, priver les gens de nourriture tout
¢a. Je pense qu’on va tous rendre service. » P4

« Mais, si nous méme on met une barriére entre ce qui se fait la-bas et nous, on a des perdus
de vue, ils s’en vont, mais apres 5 ans ils reviennent dans un état vraiment calamiteux. Donc je
pense vraiment, ce n’est pas de les rejeter, ce n’est pas de rejeter leurs pratiques, mais plutét
avoir une oreille attentive sur ce qu’ils font. Et puis, comment est-ce qu’on peut arriver a
capitaliser cela? » P4

1.6.2. Obstacles liés a la stigmatisation

Le vécu des psychiatres abidjanais face a la stigmatisation

La stigmatisation est beaucoup plus décrite comme un obstacle par les psychiatres
abidjanais que par les psychiatres montpelliérains.

- Pourla majorité des psychiatres ivoiriens, la stigmatisation de I'institution psychiatre
est un obstacle pour I'implication des familles dans le soin. Les familles d’Abidjan
voient I’hopital psychiatrique comme un lieu de privation de liberté et source de
stigmatisation.

« Parce que nous aussi on est encore au stade asilaire et le malade voit I’h6pital psychiatrique
comme un coin de privation de liberté. La famille vient vous accompagner et quand elle revient
ondit: « il ne faut pas franchir cette porte ». » P4
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«L’hospitalisation souvent ¢a s’impose, mais les parents sont pas toujours d’accord. Parce
qu’ils voient l'institution comme le temple de la folie. L’hépital de B., c’est le temple de la
folie. » P15

- Pour les psychiatres ivoiriens, la stigmatisation des patients par la famille est
imprégnée des croyances mystiques négatives qui peuvent entrainer le rejet du
malade.

« Bon, tout malade a un probleme social, mais a plus forte raison les malades psychiatriques.
Ils sont souvent rejetés par la famille. Ils sont traités de sorciers. lls ne sont pas comopris ici, il y
a toujours une part mystique qui est derriére la maladie. Donc souvent, on les traite de sorciers,
de mangeurs d’dme donc c’est souvent difficile. » P9

- La stigmatisation des familles est un obstacle a la création d’association de famille
de patient adulte atteint de trouble psychiatrique.

« J'ai toujours essayé de créer une association de parents de malades. Ca n’a jamais marché,
parce que le malade mental est une honte pour la famille. J’ai mis du temps a comprendre ¢a. »
P13

A l'inverse, dans certaines ethnies en Cote d’lvoire, le systéme de croyances peut aussi étre
une force et participer a I'insertion du patient dans la communauté

« Maintenant dans certaines cultures, il y a des pratiques qui peuvent conforter certaines
maladies mentales comme la schizophrénie. Le schizophréne est souvent reconnu comme un
devin. Quand il va faire les fugues pathologiques en forét, on dira qu’il a été amené par les
génies pour une initiation, on va prendre ses hallucinations pour des visions. Mais ¢a les aide
a se stabiliser dans la société et a exercer des fonctions de devin et a avoir méme des épouses
et a travailler dans le village. C’est une forme de socialisation du malade et ¢a l'aide a se
stabiliser. » P15

Le vécu du psychiatre en France face a la stigmatisation

La stigmatisation est moins souvent rapportée par les psychiatres frangais. Mais elle est tout
de méme rapportée comme un obstacle pour certains psychiatres.

« Alors, il y a la stigmatisation : aller voir un psy, ¢a effraie les gens. Il y en a qui pleurent méme
parce qu’ils vont voir un psy. Et donc, ¢a marche aussi pour les familles, « je n’ai pas besoin de
me lever pour voir un psy pour mon frere ou ma sceur. Je ne suis pas fou ». » P16

Pour certains psychiatres, la stigmatisation des familles de la part des soignants est un
obstacle. Les soignants rejettent la famille, car ils la considerent comme pathogéne.

« Parce que c’est vrai qu’il y a parfois une stigmatisation des familles, notamment des
soignants. lls vont dire : « ben la famille, elle est complétement tordue, dysfonctionnelle ».
Mais peut-étre qu’elle est dysfonctionnelle a cause de la pathologie de leurs enfants. »P10

Les perspectives pour favoriser une déstigmatisation
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Les psychiatres des deux terrains rapportent des solutions pour favoriser Ila
déstigmatisation.

- La modernisation des locaux et des institutions psychiatriques peut favoriser une
meilleure image.

« Construire un centre psychiatrique digne de ce nom. Parce que I’hdpital de B. c’est vraiment
un centre qui ne donne pas envie. Vu le cadre, vu les moyens. Donc ce serait un centre de
psychiatrie assez moderne avec toutes les commodités pour pouvoir accueillir les patients. Si
on fait un bon hoépital psychiatrique avec les locaux qu’il faut, vous allez voir que le regard va
changer un peu. » P9

- La mise en place d’une psychiatrie plus communautaire est aussi une solution pour
se rapprocher des familles et favoriser la déstigmatisation.

« Elles sont décriées ces institutions-la, par tout le monde. Il faut qu’on ait le courage de
réfléchir et de changer. Mais, le probléme, c’est que nos structures ont été construites pour
étre loin. On est d’accord qu’il faut apporter les soins de santé mentale, ou de psychiatrie dans
la communauté, donc au plus proche de la communauté. » P5

- La psychoéducation des familles est aussi un moyen de combattre Ila
déstigmatisation.

« C’est important d’impliquer les familles parce que ¢a participe a déconstruire les mythes
autour de la maladie mentale. Tu fais de I'information quand tu impliques les familles : ce que
c’est, que c’est une maladie, que ¢a se soigne, tu aides aussi a lutter contre la stigmatisation,
ils en parlent autour d’eux et du coup tu aides aussi a déconstruire les peurs de la maladie. »
P2

- Une action des associations de famille peut favoriser un processus de
déstigmatisation.

« Il faudrait en faire des associations de familles des vecteurs de sensibilisation pour qu’il y ait
une déculpabilisation de la maladie mentale » P13
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DISCUSSION

A. Synthese et interprétation des résultats

Résumé des résultats :

1. Surles deuxterrains, le psychiatre percoit la famille au sein d’une collaboration tripartite
entre la famille, le patient et lui, dans laquelle chacun des acteurs doit étre considéré. Il
percoit la famille principalement dans son réle d’aidant, comme un informateur et un
acteur important de la prise en charge des patients souffrant de schizophrénie. Cette
place d’aidant familial, sous la supervision du psychiatre, permet d’apporter au patient
une stabilité clinique (role dans I’accés au soin et I'observance), un soutien moral, un
soutien financier et une meilleure réinsertion sociale et professionnelle. La souffrance
des familles est rapportée. Elle est mise en lien avec les limites du role d’aidant. Les
associations de familles sont un acteur de la prise en charge.

2. Le psychiatre considére que son réle principal est d’éduquer et d’ajuster la place de la
famille dans son réle d’aidant. L’objectif rapporté est qu’elles puissent contribuer au
maintien de la stabilité et leur permettre d’adopter une attitude adaptée. Pour ce faire,
le psychiatre doit construire une relation de collaboration personnalisée basée sur la
confiance. Pour cela, il encourage la rencontre avec les familles et leur apporte une
écoute empathique. La prise en charge familiale prend en compte la singularité de
chaque famille et nécessite une approche multidisciplinaire. L’éducation se fait soit de
facon individuelle durant les entretiens familiaux soit en les orientant vers des groupes
de psychoéducation familiale.

3. Les psychiatres rapportent des obstacles a I'implication des familles, regroupés en six
catégories.

3.1. Les obstacles liés aux patients sont liés au refus du patient d’impliquer la famille
dans le soin

3.2. Les obstacles liés aux familles sont le manque de connaissance des familles
concernant la maladie et la prise en charge de leur proche,la souffrance de
I’aidant,le déni, les conflits familiaux, le surinvestissement, le désinvestissement et
la précarité.

3.3. Des obstacles peuvent étre liés au psychiatre lui-méme : une attitude paternaliste,
dogmatique ou jugeante dans la relation aux familles et un manque de formation
pour leur prise en charge.
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3.4. Les obstacles liés au systéme juridique. En Occitanie, la confidentialité du patient et
la réticence des familles a leur implication dans les procédures de soin sans
consentement sont des obstacles a la collaboration. En Cote d’lvoire, le code de
santé publique obsoléte est un obstacle.

3.5. Les obstacles liés a I'organisation des soins sont présents sur les deux terrains. Le
manque d’accessibilité et de disponibilité du psychiatre, pour I'implication des
familles sont des obstacles majeurs en Occitanie. Le cout des soins psychiatriques
au long cours a la charge des familles est au premier plan a Abidjan.

3.6. Enfin, les obstacles liés au systéeme de croyances sont présents sur les deux terrains.
En France, le paradigme neurobiologique centré sur I'individu va mettre a I’écart les
familles du soin. En Cote d’lvoire, ce paradigme rentrera en opposition avec celui
d’une étiologie mystique de la maladie mentale. De plus, sur les deux terrains, la
stigmatisation de I'institution psychiatrique, du malade et de la famille est aussi des
obstacles pour le psychiatre dans la relation de collaboration avec les familles.

1. Le refus du patient a I'implication des familles

Un des principaux obstacles rapportés par les psychiatres sur les deux terrains est le refus du
patient a impliquer les familles dans la prise en charge psychiatrique des patients souffrants
de schizophrénie. Les raisons rapportées par les psychiatres sont essentiellement les
symptomes de persécution et les situations de conflit avec I’entourage familial. Ces résultats
sont en cohérence avec ceux rapportés dans la littérature : refus du patient a impliquer sa
famille, symptomes délirants de persécution et agressivité orientés sur les membres de la
famille (180).

Le refus du patient, a impliquer les familles, peut donc étre di a la symptomatologie
psychiatrique. Outre le délire de persécution et I'agressivité, il est possible que le manque
d’insight puisse étre un obstacle a I'implication des familles dans les soins. En dehors des
symptomes psychiatriques, le refus peut provenir du manque d’intérét percu de leur
implication ou de la crainte de stresser leur proche. Enfin, le refus peut provenir d’'une volonté
d’autonomie du patient qui se veut au centre des décisions concernant sa prise en charge.
(180). Le refus du patient a impliquer la famille est donc plurifactoriel. Il est donc important
pour le psychiatre d’identifier et de prendre en compte les raisons de ce refus afin de pouvoir
mieux impliquer les familles.

L'obstacle lié au patient est son refus a l'implication des familles. C’est un obstacle
plurifactoriel (symptomes psychiatrique, peur de faire souffrir la famille ou peur d’étre
infantilisé) . La recherche active des causes de ce refus est indispensable dans la relation de
collaboration tripartite.
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2. La souffrance des familles : un obstacle pour le role
d’aidant

2.1 L’éducation des familles n’est pas systématique, ce qui fait obstacle a
leur implication

L'implication des familles au travers de I'éducation dans leur réle d’aidant ne se fait pas de
facon systématique. Les familles manquent de connaissance sur la maladie et sa prise en
charge ce qui fait obstacle a leur implication dans le soin.

Les psychiatres interrogés rapportent que le manque de connaissance de la maladie et de sa
prise en charge est un obstacle a I’ implication des familles dans le soin. Ces résultats sont en
cohérence avec la littérature. Le manque de connaissance des familles est considéré comme
un obstacle par les professionnels de santé, les familles et les patients (97,179,180). Ce
mangue d’information sur la maladie mentale aux familles est en lien avec une implication
des familles dans le soin qui n’est pas systématique en pratique courante (181). Cela peut
aussi s’expliquer par le fait que les programmes de psychoéducation familiale des patients
souffrant de schizophrénie sont encore trop peu répandus (168-171).

Pourtant, tous les psychiatres interrogés affirment qu’ils participent a I'’éducation des familles
dans le soin de leur proche malade. Mais cette implication se limite au cadre de I'entretien
médical et ne semble pas suffisante pour avoir des effets notables sur le quotidien des familles
et du patient.

2.2 Les obstacles liés a la souffrance de I’aidant

Les autres obstacles rapportés par les psychiatres sont des obstacles qui sont liés a la
souffrance des familles. Il s’agit du déni, du dysfonctionnement familial, du surinvestissement,
du désinvestissement et de la précarité chez I'aidant.

- Le déni des troubles par les membres de I'entourage est aussi rapporté comme un
obstacle a l'implication des familles par d’autres auteurs (180). Le déni est un
processus psychologique complexe qui se caractérise chez un individu par un refus
d’accepter une réalité impliquant une souffrance émotionnelle intense (209). Il est
observé dans les stratégies psychologiques d’évitement des familles de patients
souffrant de schizophrénie afin de faire face a cette situation douloureuse (210). Mais,
il nest pas tout a fait la stratégie la plus efficace pour le réle d’aidant a la
thérapeutique. Selon les études portant sur les émotions exprimées, le déni va induire
des distorsions cognitives provoquant de I'hostilité de la part de I'entourage sur le
patient souffrant de schizophrénie (120-122). Cette hostilité empéchera les membres
de la famille de traiter leur proche avec bienveillance et donc de s’'impliquer dans le
soin.
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Les psychiatres rapportent que les dysfonctionnements familiaux sont des obstacles a
I'implication des membres de I'entourage. Pour les psychiatres interrogés dans cette
étude, les dysfonctionnements familiaux correspondent essentiellement a des conflits
entre les membres de la famille. Soit le conflit se produit entre le patient et d’autres
membres de la famille, soit il se produit entre deux membres de la famille. Dans le
premier cas, le conflit est un obstacle a I'implication des familles, car il est susceptible
d’étre source de refus du patient a impliquer des familles ou inversement du rejet du
patient par la famille. Le conflit entre la famille et le patient en tant qu’obstacle sont
rapportés par les auteurs (180). Dans le second cas, le conflit entre différents membres
de la famille est susceptible de détourner I'attention des membres de I'entourage de
leur role d’aidants . Ce dernier aspect des conflits familiaux en tant qu’obstacle n’est
pas relaté dans la littérature.

Par ailleurs, la présence de dysfonctionnements familiaux dans les familles de patients
souffrant de schizophrénie est décrite dans la littérature. Le fardeau de l'aidant est
responsable des dysfonctionnements familiaux (113). Ces derniers apparaissent en
méme temps que le début des troubles (127,128). L’hypothése principale des
dysfonctionnements familiaux des familles de patient souffrant de schizophrénie se
base sur le fait que les symptémes de la schizophrénie accapareraient toute I’attention
de I'entourage familiale, ce qui déstructurerait les positions des différents membres
de la sphere familiale (92). Il est donc important de prendre en compte la dynamique
familiale au sein de la prise en charge des patients souffrant de schizophrénie.

Le surinvestissement et le désinvestissement de la maladie sont tous deux désignés
comme des obstacles par les psychiatres sur les deux terrains. Cela est en cohérence
avec les résultats observés dans d’autres études. Les professionnels de santé affirment
gue les familles ont des difficultés a s’'impliquer de facon adaptée dans le soin de leurs
proches malades (180). Soit les familles ne sont pas suffisamment impliquées, soit elles
le sont trop et dans ce cas, elles ont tendance a interférer de facon négative avec la
prise en charge du patient (180). Le surinvestissement est décrit dans les études
portant sur les émotions exprimées (120-122). Il est I'un des trois facteurs sociaux
correspondant au niveau d’émotion exprimée que sont I’hostilité, le surinvestissement
et la critique.

Le surinvestissement émotionnel est la conséquence d’une distorsion cognitive
concernant la maladie, qui est alors surpercue au détriment des ressources saines
encore présentes.

En ce qui concerne le désinvestissement des familles dans le soin psychiatrique, les
psychiatres le décrivent comme la conséquence d’'un épuisement des familles
apportant du soutien moral ou financier a leur proche malade. Le fardeau de |'aidant
associé a I’évolution chronique de la maladie conduira la famille a un
désinvestissement, voire a I'abandon ou au rejet du malade (112). Dans ce cas, le
malade ne dispose plus du soutien moral et matériel par les membres de son
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entourage. Il est donc nécessaire d’aider les familles a s’ajuster dans leur réle d’aidant.
L'objectif est qu’elle ne fasse pas obstacle aux missions des soignants ou qu’elle ne
s’épuise pas.

- La précarité des familles est rapportée dans cette étude comme un frein pour le
soutien moral et financier du proche malade. D’autres études montrent en effet que
les professionnels de santé rapportent que la précarité est un obstacle a I'implication
des familles dans le soin psychiatrique (179). Les familles en situation de précarité sont
préoccupées par leurs difficultés. Elles ne vont pas avoir les capacités d’investir
suffisamment de temps, d’argent et de soutien moral pour leur proche malade. Cela
peut étre mis en lien avec le fardeau de I'aidant. Ce dernier est défini selon un fardeau
subjectif et objectif (101). Le fardeau objectif (conséquences évaluables sur le foyer :
soucis de santé, arrét de travail, diminution des loisirs, séparations, isolement social,
difficultés financieres) sera plus difficile a endosser pour une famille en situation de
précarité. De plus, le fardeau de I'aidant a un impact sur la capacité des membres de
I’entourage a endosser leur role professionnel et social (116). Donc, il est possible que
I"apparition d’une schizophrénie dans la famille puisse étre un facteur de précarisation.
Une prise en charge sociale des familles des patients souffrant de schizophrénie est
donc nécessaire pour les impliquer dans le soin psychiatrique de leur proche.

2.3 Le fardeau de I'aidant : mieux définir le role de I'aidant

Les familles de patients souffrants de schizophrénie se sont vues « malgré elles » attribuer un
role d’aidant a la thérapeutique. Ce role d’aidant induit un fardeau responsable d’une
souffrance chez les membres de I’entourage familial. La souffrance des membres de la famille
altere I'intégrité structurelle, émotionnelle et financiere de la sphere familiale. De ce fait, elle
devient dans l'incapacité de jouer son role de soutien moral, matériel et financier aupres du
malade. La souffrance induite par la place de I'aidant constitue un obstacle a cette méme place
de l'aidant.

L’effet néfaste de la place de I'aidant ressort dans les résultats de cette étude (cf. résultats,
chapitre 1.3). Une partie des psychiatres nuance la place de 'aidant attribuée aux familles.
Pour certains, une partie des familles sont en incapacité d’endosser ce réle d’aidant. D’autres
psychiatres font la différence entre le réle d’aidant et le r6le de soignant. lls rapportent que
certaines familles vont s’investir dans un role de soignant au détriment de leur role d’aidant.
Le r6le de soignant implique la surveillance des symptdmes et de la prise des traitements
tandis que le réle d’aidant implique le soutien moral. C’est ainsi que certains psychiatres
mettent a distance les familles du role de soignant grace a un soutien par les équipes
ambulatoires ( infirmier libéral , visites a domicile).

Cette nuance n’est pas faite par tous les psychiatres. Il y a donc dans la place de I'aidant une
double injonction paradoxale. D’un c6té, on leur dit de jouer ce réle d’aidant qui pour certains
psychiatres peut englober le soin (surveillance de I'observance...). Et de I'autre, on leur dit de
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prendre de la distance avec ce réle d’aidant néfaste pour l'intégrité familiale. Cela souleve
plusieurs constatations.

Premierement, le r6le de I'aidant attribué aux familles n’est pas clairement défini, ni pour les
familles ni pour les psychiatres. Les familles se voient donc parfois attribuer des
responsabilités trop lourdes par rapport a leur capacité d’action. C'est ce que rapportent
certains auteurs en affirmant que la société considéere a tort ces familles comme « ressources
inépuisables » pour I'aide apportée a leur proche malade (92).

Deuxiémement, dans la littérature et dans notre étude, les familles sont vues plus comme des
aidants a la thérapeutique que comme des malades potentiels. On peut donc s’interroger sur
des effets potentiellement néfastes des programmes de psychoéducation visant a
perfectionner leur réle d’aidant. Surtout s’ils ne sont pas accompagnés d’un soutien moral et
de la mise en place de moyens matériels et humains pour suppléer cette place d’aidant a la
thérapeutique, en cas d’épuisement de ces familles.

La place de 'aidant n’est donc pas seulement a perfectionner. Il faut la circonscrire a des réles
bien définis et en premier lieu au soutien moral de leur proche. Il faut la nuancer pour protéger
les familles dans I'incapacité d’assumer ce réle. Et il faut 'accompagner en mettant en place
un soutien médical et soignant adapté.

Les obstacles liés a la famille sont de trois types.

Il y a le manque de connaissance des familles concernant la schizophrénie et sa prise en
charge. Cet obstacle reflete le manque d’éducation apporté aux familles.

Il y a les attitudes liées a la souffrance des familles: le déni, le surinvestissement, le
désinvestissement et le conflit familial. Cet obstacle souligne que la place de I'aidant induit
une souffrance qui est a son tour un obstacle.

Il y a le fait que le role de 'aidant est encore mal identifié non seulement pour les familles,
mais aussi pour les professionnels. Les familles ont donc des difficultés a s’ajuster et a étre
ajustée dans ce role.

3. Le manque de formation du psychiatre a I'implication
des familles

3.1 Améliorer le savoir-étre face aux familles

Dans cette étude, les psychiatres décrivent entretenir une relation de collaboration avec les
familles. L'objectif est de pouvoir les éduquer a leur role d’aidant. lls affirment que les
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obstacles a la construction de cette relation de collaboration sont une attitude paternaliste,
une attitude jugeante et une position dogmatique.

Cela est retrouvé dans la littérature. Les familles rapportent I'attitude paternaliste et les
jugements de valeur des professionnels comme des obstacles pour la collaboration entre la
famille et les professionnels de santé (181).

Pour les psychiatres interrogés, I'attitude dogmatique semble étre définie par une tendance
du psychiatre a ne voir les familles qu’a travers un paradigme de pensée unique et rigide
(neurobiologique ou psychanalytique) ne pouvant se montrer suffisamment ouvert et flexible
pour comprendre le point de vue de ces familles. 1l en est de méme pour l'attitude
paternaliste et jugeante du psychiatre qui va mettre les familles dans une position d’infériorité
et entraver le psychiatre dans sa compréhension des croyances propres aux familles. Cela
rejoint les principes de la psychothérapie établis par Carl Roger. "L’individu peut accéder a ses
ressources s'il se sent compris, accepté, non jugé" (211).

Dans la profession de psychiatre, il y a donc un « savoir-étre » nécessaire a I'implication des
familles, afin de construire une relation de collaboration pour la prise en charge du patient.

3.2 Améliorer le savoir-faire face aux familles

Les psychiatres interrogés rapportent que la prise en charge des familles est complexe et
difficile.

Cette complexité est due a I'investissement émotionnel intense qu’impliquent les entretiens
avec les familles. Mais aussi, le psychiatre, prenant en charge les familles, se considere sur
deux fronts en méme temps. Il s'occupe de la prise en charge du patient et de celle de la
famille, tout en respectant les volontés de chacun et en jouant le r6le de médiateurs entre les
deux.

Les psychiatres ivoiriens rapportent I'obstacle du manque d’adaptation de la formation a la
diversité culturelle en Céte d’lvoire.

Sur les deux terrains, presque tous les psychiatres sont d’accord pour dire qu’ils manquent de
formation théorique et pratique pour la prise en charge des familles. Ces résultats sont en
cohérence avec ceux de la littérature. Les professionnels de santé désignent comme obstacle
le fait qu’ils ne sont pas suffisamment compétents et pas suffisamment formés pour la prise
en charge des familles dans le soin psychiatrique (179-181). Outre la formation, les soignants
sont en demande d’une supervision et de réunions dédiées pour améliorer les compétences
des professionnels de santé a la prise en charge des familles. (181).

L’amélioration de I'implication des familles passe donc par une meilleure formation théorique
de la prise en charge des familles. Mais surtout d’'une formation pratique permettant aux
psychiatres d’exprimer un savoir-étre et un savoir-faire adapter a ces familles.
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Les obstacles liés au psychiatre sont de deux types.

Il y a les attitudes paternalistes, dogmatiques et de jugement du psychiatre. Ce sont des
obstacles puisqu’ils empéchent le psychiatre d’avoir I'ouverture et la flexibilité pour
comprendre les familles.

Il y a le manque de formation des psychiatres pour la prise en charge des familles. C’'est un
obstacle puisque ce sont des prises en charge considéré comme complexe avec des
conduites a tenir souvent difficile a déterminer.

4. La loi : un obstacle réel ou supposé

4.1 La confidentialité est un obstacle pour les familles plus que pour les
psychiatres

Dans cette étude, les psychiatres frangais évoquent tous le secret médical comme un obstacle
potentiel a I'implication des familles dans le soin de leur proche. lls affirment presque tous
que le respect du secret médical est important dans leur pratique et cela pour plusieurs
raisons. llIs disent respecter le secret médical pour plusieurs raisons : ils le respectent, car la
transgression du secret est passible d’'une sanction ordinale et pénale. lls le respectent afin de
construire et de préserver une relation de confiance privilégiée avec le patient (méme si c’est
au détriment de la relation avec la famille). lls le respectent afin de mettre au centre le patient
souffrant de schizophrénie dans les décisions concernant sa prise en charge.

Mais le secret médical ne semble pas constituer un véritable obstacle pour les psychiatres qui
disent le contourner. Surtout en situation de crise, certains psychiatres transgressent le secret
médical, car ils estiment que l'incapacité de consentir et le risque de danger pour le patient et
pour autrui le justifient. D’autres psychiatres choisissent de recevoir la famille uniquement en
présence du patient. Certains choisissent aussi de recevoir les familles, mais ils ne donnent
gue des informations d’ordre général sur I’état de santé du patient, tout en se justifiant d'étre
tenus au secret médical. Et enfin, certains psychiatres affirment que le secret médical n’est
pas un probléme en soi puisque les familles sont plus en demande d’étre écouté que de
demander des informations.

Cependant, un des psychiatres a rapporté la particularité de I'obligation au secret médical
dans le cas des troubles psychiatriques. Il évoquait un manque de connaissance concernant
les conditions aux dérogations du secret médical dans le cadre de patient psychiatrique
incapable de donner leur consentement et aussi dans le cadre de I'implication des familles des
soins sous contrainte. Il existe en effet dans le code de déontologie médical (article 35 et 36
sur le principe de consentement) des dérogations au secret médical « pour les personnes qui
ne sont plus capables de diriger leur existence ». (212).
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La notion de consentement du patient est aujourd’hui un présupposé indispensable a tout
soin médical. Selon I'auteur, la présence de troubles psychologique ou psychiatrique peut étre
prise en compte dans la recherche du consentement. L’article 36 stipule que le consentement
doit étre toujours requis. Cependant, si le malade est dans l'incapacité de le donner, le
médecin ne peut intervenir sans qu’un proche ou la personne de confiance ait été prévenu
(212). Enfin, une dérogation au secret médicale est incluse dans la jurisprudence en cas
d’implication du tiers dans les soins psychiatriques sans consentement (212).

Au vu de ces éléments, le secret médical n’est pas un obstacle juridique en soi a I'implication
des familles dans le soin. La jurisprudence a donc prévu certaines dérogations médiées par le
principe de consentement. Pour impliquer les familles dans le soin, il semble que le psychiatre
doive davantage se pencher sur la question du consentement que sur la question du secret.
Nous discuterons ce point au 4.1.

Dans la littérature, le respect de la confidentialité du patient n’est pas rapporté comme étant
un obstacle pour les professionnels de santé. Par contre, les familles décrivent qu’elles sont
mises a |I'écart par les soignants sous couvert du respect de la confidentialité du patient
(179,180). Le secret médical semble donc plus étre un obstacle plus du point de vue de la
famille que du point de vue du psychiatre.

4.2 L’'implication des familles dans les procédures de soins psychiatriques
sans consentement

Dans cette étude, la plupart des psychiatres francais rapportent que I'implication des familles
en tant que tiers dans les procédures de soins psychiatriques sans consentement est un
obstacle. Les familles ne veulent pas étre impliquées dans ces procédures et surtout ne
veulent pas que les patients sachent qu’ils y ont été impliqués. Il est rapporté que les familles
ont peur des représailles et des reproches du patient pour avoir soutenu cette mesure de soin.
De plus, les psychiatres rapportent que les familles ressentent un sentiment de culpabilité.
Enfin, les psychiatres rapportent aussi que les familles sentent démunies, car une fois la
procédure lancée, elles ne pourront plus demander la fin de la mesure. Avant, le tiers pouvait
demander la levée de la mesure au directeur de I'hopital. Cette procédure s’appelait une
« sortie requise ». Les sorties requises ne sont plus applicables depuis 2013. Le patient ne
pourra sortir qu’apres établissement d’un certificat de levée de la mesure.

Afin de déresponsabiliser les familles de cette décision, certains psychiatres soulignent
I'importance d’informer la famille et le malade que la procédure de soins sous contrainte est
surtout motivée par I'avis du certificat du psychiatre. C'est sur ce certificat que s’appuie le
juge des libertés, qui peut lever la mesure entre J8 et J12 pour orienter sa décision.

Nous n’avons pas retrouvé dans la littérature d’étude retrouvant I'implication des familles
dans les procédures de soin sans consentement comme étant des obstacles. Cela peut étre lié
au caractere hétérogene de ces procédures de soins sans consentement dans d’autres pays.
C’est d’ailleurs ce qui est observé dans cette étude ou la mesure sans consentement était
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appliquée de facon rigoureuse uniquement sur le terrain francais. Cette mesure, pourtant
présente dans le code de santé publique ivoirien, ne représente pas un obstacle pour les
familles, puisque ce sont elles qui paient tous les frais et les médicaments durant
I’'hospitalisation. Cet aspect économique fait que la décision familiale I'emporte sur
I'application judiciaire dans la pratique du psychiatre ivoirien.

Pour en revenir au contexte francais, il semble donc que lI'information éclairée de la famille
sur la procédure de soin sans consentement est cruciale pour I'implication des familles dans
les soins aigus de leur proche souffrant de schizophrénie.

Dans les obstacles liés a la loi, il y a la confidentialité médiée par le secret médical et
I'implication des familles dans les procédures de soins sans consentement.

Le secret médical ne constitue pas un réel obstacle pour les psychiatres qui le contourne ou
le transgresse quand il le juge nécessaire. De plus, la dérogation au secret médicale est
prévue dans la jurisprudence dans le cas des patients souffrant d’une altération de leur
capacité a consentir. Le secret médical serait donc plus un obstacle pour les familles que
pour les professionnels.

L’implication des familles dans la procédure de soins sans consentement est un obstacle.
Les familles culpabilisent et craignent un conflit aupreés de leur proche.

5. L’organisation du systeme de santé en défaveur des
familles

Les obstacles liés a I'organisation du systeme de santé ne s’expriment pas de la méme maniere
sur les deux terrains. Dans le vécu des psychiatres ivoiriens, I'obstacle principal est le manque
de moyens financiers. Dans le vécu des psychiatres frangais, c’est I'organisation des soins non
pensée pour la prise en charge des familles qui semble étre I'obstacle majeur.

5.1 Le manque d’offre de soins pour le psychiatre ivoirien

En Cote d’lvoire, il n’y a pas de systeme de remboursement des soins médicaux comme en
France (213). Tous les psychiatres ivoiriens rapportent que le cout de la prise en charge est a
la charge des familles, ce qui constitue un obstacle a leur implication dans le soin. En effet,
elles s’épuisent financierement ce qui peut étre source d’une rupture thérapeutique, voire
d’un rejet de la part des familles.

Pour contourner cet obstacle, les psychiatres utilisent les molécules antipsychotiques les
moins cheres. Elles correspondent a des molécules antipsychotiques typiques telles que
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I’"halopéridol ou la chlorpromazine. L'autre stratégie est la réduction des dosages lorsque le
malade est stabilisé afin d’alléger le fardeau des familles. La psychoéducation familiale sur
I'importance de I'observance thérapeutique est aussi une stratégie pour éviter les ruptures
thérapeutigues inhérentes aux difficultés financieres.

Les perspectives d’amélioration apportée par les psychiatres ivoiriens sont une demande de
subvention de I'Etat pour le remboursement des molécules psychotropes médié par une
demande des psychiatres ou des familles. lls proposent aussi une reconnaissance de la part
des politiciens d'un probléme de santé publique concernant la santé mentale de la population
ivoirienne et du manque de ressources des professionnels de santé mentale. Un élargissement
de l'offre de santé mentale encore trop inégalement répartie sur le territoire. Une mise en
place des soins psychiatrique au plus proche de la communauté afin de favoriser I'acces au
soin des familles.

Le manque d’acces pour certaines familles au cout des neuroleptiques est révélé par certaines
études. Il est plus souvent prescrit des neuroleptiques typiques que les molécules atypiques
(ces derniers permettant un taux de réinsertion sociale et professionnelle plus important),
dans l'un des centres de référence psychiatrique a Abidjan (214). Le manque d’accessibilité
financiere est aussi accompagné d’une répartition insuffisante et inégale de |'offre de santé
mentale (188). Comme il y était décrit dans la bibliographie, il existe seulement deux hopitaux
psychiatriques, dont I’hdpital psychiatrique de Bingerville, dans le district d’Abidjan et celui de
Bouaké dans le centre du pays a 350 km au nord d’Abidjan. Selon le PNSM en 2009, le ratio
de psychiatres est de 1 pour 338.305 habitants. Pour comparaison, en France, en janvier 2017,
il est 23 psychiatres pour 100 000 habitants (190). De plus, on compte prés de 97 centres
hospitaliers spécialisés en psychiatrie selon les chiffres de I'INSEE de décembre 2014 (191).

Le mangue d’accessibilité aux soins psychiatriques sur le plan financier et sur la répartition de
I’offre sur le territoire va bien au-dela de la problématique de I'implication des familles des
patients souffrant de schizophrénie. Ces résultats sont en cohérence par ceux rapportés
d’autres chercheurs qui rapportent une offre de santé mentale insuffisante et inégalement
répartie dans d’autres pays d’Afrique de I'Ouest tel que le Bénin (215). Il semble que ces
difficultés soient présentes dans I'essentielle du systéme de santé ivoirien (213).

Le manque de ressources économique au sein du systeme de santé mentale n’est pas
seulement un obstacle a I'implication des familles. C’est un élément global, présents dans
toutes les problématiques de santé du pays, que ce soient pour |'accessibilité ou la qualité des
soins offerts a la population et dans toutes les spécialités médicales (213). Dans notre
problématique, il semble que le développement économique de la Cote d’lvoire,
accompagnée au développement de l'efficacité de son systeme de santé permettra
indirectement une amélioration de la relation de collaboration avec les familles.
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5.2 Un manque de disponibilité du psychiatre pour les familles en
Occitanie.

Premierement, pour les psychiatres frangais, I'obstacle organisationnel le plus marquant est
le manque de disponibilité pour I'accueil et I'accompagnement des familles des patients. Ils
disent tous manquer de temps pour accueillir les familles. Les psychiatres rapportent que ce
temps est nécessaire pour écouter de facon empathique les familles en souffrance, recevoir
les informations concernant la maladie de leurs proches et les éduquer dans leur réle d’aidant.
Le manque de temps, en tant qu’obstacle a I'implication des familles dans le soin, est bien
documenté. Les professionnels de santé mentale disent qu’ils n‘ont pas le temps de
s’entretenir avec les familles (180). lls expriment en effet de réels obstacles organisationnels
qui leur empéchent de prioriser la prise en charge des familles.

Deuxiemement, les obstacles rapportés sont la difficulté pour les familles a orienter
efficacement leur malade vers le soin, la multiplicité des intervenants médicaux le long du
parcours de soin et le manque de budget attribué a I'agence régionale de santé pour les
familles. Ces éléments sont en cohérence avec la littérature. Il est rapporté dans un travail de
recherche portant sur la région d’Occitanie que les familles rencontrent de nombreux
obstacles a orienter leur proche vers le soin durant la période de psychose non traitée du fait
de I'absence de service d’urgence au domicile (182).

Troisiemement, la multiplicité des intervenants au cours de parcours de soin est décrite
comme un obstacle par certains auteurs, car cela est un obstacle a la construction d’'une
relation de collaboration basée sur la confiance entre les professionnels de santé et les
familles (181). Il est aussi trés probable que la multiplication des intervenants est un obstacle
a une transmission d’informations claire et précise a la famille.

Tous ces obstacles sont directement liés a un manque de soutien par les décideurs de santé
mentale (181). Ce manque de soutien va conduire a un manque de moyens financiers et donc
de temps attribué aux familles (181). Cela se traduira par un manque de flexibilité des équipes
et un manque de coordination entre les équipes d’hospitalisation et ambulatoire . Le manque
de formation et de supervision ressenti par les soignants se traduirait par un manque de
compétence pour prendre en charge les familles (Eassom et al. 2014).

Dans notre étude, les perspectives d’amélioration rapportées par les psychiatres francais sont
une valorisation du travail fait aupres des familles, une généralisation dans la pratique des
programmes de psychoéducation et une meilleure articulation avec le secteur médico-social
et associatif. Ces résultats sont complémentaires avec ceux de la littérature. Selon les auteurs,
pour améliorer le contexte organisationnel pour les familles, il faudrait un soutien des
décideurs de I'organisation de santé mentale, des réunions collégiales réguliéres concernant
les familles et une meilleure formation des professionnels de santé avec une « approche
globale de I’équipe soignante » (181).

Cela favoriserait le développement de moyens pour la prise en charge des familles et le
changement de paradigme dans la prise en charge des patients souffrant de trouble
psychotique.
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Nous verrons que ces obstacles d’une organisation non pensée pour les familles sont en lien
avec un paradigme médical centré sur I'individu, qui ne prend pas en compte les familles.

Les obstacles liés a I'organisation du systéme de santé ne sont pas les mémes sur les deux
terrains.

En Cote d’lvoire, le principal obstacle est le manque de ressources économique au sein du
systéme de santé mentale. Cela se traduit par un manque d’accessibilité financier et
géographique des soins.

En France, les obstacles sont un manque de disponibilité des psychiatres pour les familles,
un manque d’accessibilité aux soins dans les situations d’urgence, un nombre trop
important d'intervenants différents le long du parcours de soin et le manque de soutien des
dirigeants administratifs. Ces obstacles traduisent une organisation de soin non
suffisamment pensée pour I'implication des familles.

6. Systemes de croyances : des paradigmes, des
représentations et la stigmatisation font obstacle a
I'implication des familles

Les obstacles liés au systeme de croyances sont séparés en deux catégories. La premiere
évoque les paradigmes de pensées des psychiatres pouvant rentrer en opposition avec
I'implication des familles. La seconde évoque la stigmatisation de la maladie mentale et de
tout ce qui I'entoure. Ces obstacles ne s’exercent pas de la méme maniére sur les deux
terrains. De plus, ils étaient plus rapportés par les psychiatres ivoiriens.

6.1 Les paradigmes de pensée du psychiatre

Tous les psychiatres interrogés dans cette étude ont une approche plutdt neurobiologique et
centrée sur I'individu. Cette approche entrave I'implication des familles dans les deux terrains
de recherches.

6.1.1. Le paradigme neurobiologique centré sur I'individu en opposition a I'implication de
la famille

Certains psychiatres rapportent que les familles ne sont pas systématiqguement incluses dans
le soin du fait d’'une prise en charge centrée sur l'individu dans le cas de la psychiatrie adulte.
Cela est en cohérence avec les éléments rapporté par la littérature. En effet, dans la culture
médicale des psychiatres adultes, les professionnels de santé mentale rapportent que I'accent
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est mis sur l'individu, tandis que les familles et le réseau social sont généralement pergus
comme secondaires. Il n’est donc pas souvent inclus ou prioritaire dans la prise en charge
(180).

Le paradigme médical centré sur I'individu est indirectement un obstacle organisationnel. Les
décideurs du systéme de santé et les professionnels de santé sont imprégnés de cette culture
médicale et ne vont donc pas soutenir I'implication des familles (180,181). Donc, I'ensemble
de l'organisation du systeme (budget, infrastructures, ressources humaines, temps
professionnel) de santé mentale sera donc pensé en faveur de I'individu, ce qui est susceptible
de mettre a I'écart les familles (181).

Les perspectives d’amélioration rapportées par les psychiatres sont une amélioration de la
formation des psychiatres sur la problématique des familles. Il est proposé que le personnel
médical et paramédical s’implique dans les programmes de psychoéducation familiale afin de
changer leur maniere de penser. Cela est plutét en cohérence avec les perspectives
d’amélioration des auteurs autour de I'amélioration de la formation et de la supervision des
professionnels de santé dans ce domaine (181).

6.1.2. Le paradigme neurobiologique en opposition avec les croyances mystiques

Tous les psychiatres ivoiriens affirment que la croyance en étiologie mystique de la maladie
mentale est un obstacle a I'implication des familles dans le soin. Selon eux, ces familles font
plus confiance aux thérapies non conventionnelles qu’aux soins psychiatriques modernes.
Elles vont donc initialement orienter leur proche souffrant de psychose vers les
tradithérapeute. Pour ces familles, les soins psychiatriques ne servent qu’a calmer la crise et
le traitement étiologique se fait aupres des tradithérapeute. Ces croyances vont donc
encourager la rupture thérapeutique des malades par les familles, le retard de la prise en
charge des malades et des soins non conventionnels parfois maltraitants et dangereux. Ces
résultats sont cohérence avec une étude faite sur un centre de référence de consultation
psychiatrique a Abidjan. Il est rapporté que 43,2% des patients et familles associaient la
maladie mentale a une origine mystique (197). Les patients qui avaient consulté sur le centre
de santé mentale sans avoir consulté d’autres thérapies non conventionnelles étaient de
22.7% (197). Et 38.6% des patients continuaient a avoir recours aux thérapies non
conventionnelles malgré le suivi sur le centre de santé mentale (197). Une étude
épidémiologique portant sur I'état des lieux de la santé mentale en Afrique de I'Ouest vient
compléter les éléments rapportés par cette étude. Les données de ces études ont été
recueillies aupres de 1150 sujets ayant consulté pour des troubles psychiatriques sur des
centres de consultations d’une organisation non gouvernementale, et répartis sur 'ensemble
du Bénin et une partie du Togo. 87,7% des consultants étaient soignés en tradithérapie avant
de consulter a 'ONG. Moins d’un sujet sur 5 avait déja consulté en psychiatrie — publique ou
privée. La durée moyenne d’évolution avant le début de la prise en charge était de 7 ans apres
le début des troubles pour les patients souffrant de schizophrénie.

Les psychiatres ivoiriens proposent deux perspectives d’amélioration pour I'implication des
familles dans le soin malgré cet obstacle. Premierement, le psychiatre ivoirien doit accueillir
les familles dans une attitude non jugeante vis-a-vis de ces pratiques. Cette attitude de non-
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jugement est essentielle dans la relation thérapeutique (211). Deuxiémement, certains
psychiatres proposent une relation de collaboration entre les psychiatres et les
tradithérapeute. Cela permettrait de gagner la confiance des familles qui feraient déja
confiance au tradithérapeute. Ce serait aussi un moyen d’humaniser les pratiques des
tradithérapeute jugées maltraitantes.

Il est possible que I'orientation thérapeutique initialement vers les soins non conventionnels
puisse étre aussi influencée par une meilleure accessibilité géographique de ces soins (195). Il
est aussi possible que les familles s’orientent vers les tradithérapeute du fait d’'une meilleure
qualité d’accueil aupres des thérapeutes non conventionnels. Cet aspect est évoqué par
plusieurs psychiatres de notre étude. lls affirmaient que certaines familles se sentaient plus
écoutées par les tradithérapeute que par certains psychiatres. Mais, cela rentre en
contradiction avec les éléments de la littérature qui rapporte surtout des soins conventionnels
maltraitants (195,215).

Certains psychiatres évoquaient que les familles avaient I'impression de moins dépenser chez
le tradithérapeute que chez le psychiatre. Dans la littérature, il est surtout rapporté que les
familles dépensent énormément d’argent dans les soins non conventionnels et souvent
beaucoup plus que dans les soins psychiatriques modernes avec les molécules
antipsychotiques les moins cheres (195). Un remboursement de I'intégralité des traitements
antipsychotique pourrait étre un élément qui influencerait I'orientation thérapeutique des
familles vers les soins psychiatriques modernes. En somme, I'orientation thérapeutique des
familles vers les soins psychiatriques conventionnels pourrait donc étre améliorée par une
amélioration de la qualité des soins psychiatriques et une amélioration de I'accessibilité
géographique et économique de ces soins.

6.2 La stigmatisation en psychiatrie

Selon les psychiatres des deux terrains, la stigmatisation est un obstacle a I'implication des
familles dans le soin psychiatrique de leur proche malade. Dans la littérature, cet obstacle est
rapporté par les patients, les familles et les professionnels de santé (179,180). Dans les
résultats de notre étude, elle va s’exprimer sur trois plans différents : la stigmatisation de
I'institution psychiatrique par les familles, la stigmatisation du malade par les familles et Ia
stigmatisation des familles par les soignants.

Concernant l'institution, les psychiatres interrogés rapportent que les familles se représentent
Iinstitution psychiatrique comme un lieu de privation de liberté plus que comme un lieu de
soin et seraient donc réticentes a y orienter leur proche malade. Cette vision de l'institution
psychiatriqgue comme un lieu d’enfermement servant a mettre a I'écart les malades dangereux
est encore véhiculée (216).

Selon les psychiatres des deux terrains, la stigmatisation du patient par la famille est un
obstacle a leur implication dans le soin. Les psychiatres rapportent que des familles
considérent leur proche souffrant de schizophrénie comme responsable de leur trouble. Selon
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les psychiatres frangais, les patients souffrants de schizophrénie sont considérés par leurs
familles comme dangereux et imprévisibles, comme cela est décrit dans la littérature (52).
Selon les psychiatres ivoiriens, les patients souffrant de schizophrénie sont considérés comme
des sorciers, victimes d’un chatiment surnaturel ou contagieux, comme il est décrit dans la
littérature qualitative (215). Cela est d{ au fait que la maladie mentale y est encore interprétée
comme un chatiment causé par des esprits surnaturels, et méme comme un mal dangereux
et contagieux (215). Dans les deux cas, la stigmatisation est rapportée comme un obstacle
pour I'implication des familles dans les soins psychiatriques. En effet, cette stigmatisation a
pour conséquence un isolement de ses familles. Ces derniéres n’osent pas demander de 'aide
au sein de la communauté du fait de la honte ressentie et du désarroi (173). Elles auraient
tendance a ne pas parler de la problématique de leur proche malade a leur entourage (174).

Les psychiatres francais rapportaient de la stigmatisation des familles par les soignants. Les
psychiatres rapportent que les familles, du fait de leur surinvestissement ou par leur
agressivité, peuvent susciter le rejet de la part des soignants. Elles peuvent étre facilement
catégorisées comme pathogénie pour le patient et mises a |I'écart du soin par les soignants.
Dans notre étude, cela est rapporté surtout par les psychiatres frangais, notamment les plus
agés. Mais, il était dit que c’était une vision désuete de la famille et qu’elle n’était plus
présente dans la pratique des soignants. La vision de la famille pathogene en tant qu’obstacle
a leur implication n’est pas clairement décrite dans la littérature qualitative. Mais, il est
possible que cette étiquette de la famille potentiellement dangereuse pour le patient soit un
reliquat de la vision pathogéne de la famille décrit dans les concepts psychanalytiques (78).

Les perspectives apportées par les psychiatres dans cette étude pour la déstigmatisation sont
une généralisation de la psychoéducation des familles, une sensibilisation des populations a
la déstigmatisation par les associations de familles, une amélioration de la présentation des
infrastructures psychiatriques et une orientation des soins vers la communauté. Les études
montrent que les familles qui faisaient des programmes de psychoéducation ont vu leurs
attitudes s’améliorer vis-a-vis des troubles mentaux en général (217). . La sensibilisation de la
population sur la maladie mentale est aussi une solution pour combattre la déstigmatisation
(216). Les solutions apportées dans la littérature nécessitent un investissement des
professionnels de santé auprés des médias dans un but de sensibilisation a la stigmatisation
de la maladie mentale (216). Nous n’avons pas retrouvé de donnée sur I'amélioration de
I'image de l'institution psychiatrique par la présentation des infrastructures.

La lutte contre la déstigmatisation est donc un levier majeur pour I'implication des familles.
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Les obstacles liés au systeme de croyances sont séparés en deux catégories. La premiére
évoque les paradigmes de pensées des psychiatres pouvant rentrer en opposition avec
I'implication des familles. La seconde évoque la stigmatisation de la maladie mentale et de
tout ce qui I’entoure.

En France, la culture médicale du psychiatre adulte est orientée vers I'individu. La prise en
charge individuelle est priorisée par rapport a la prise en charge familiale, ce qui constitue
un obstacle pour I'implication des familles. En Cote d’lvoire, le paradigme neurobiologique
de la maladie mentale rentre en opposition avec la croyance en une étiologie mystique de
la maladie mentale. Les familles feraient plus confiance a la médecine traditionnelle sous-
tendue de ses croyances mystiques qu’aux psychiatres. Elles s’orienteraient initialement
vers la médecine traditionnelle dangereuse et inefficace pour les patients. Cet obstacle vient
souligner le fait que le parcours de soin des patients est trés certainement influencé par des
croyances mystiques, mais aussi par un manque d’accessibilité des soins psychiatriques
conventionnels.

La stigmatisation de l'institution psychiatrique, des patients et des familles est un obstacle
a leur implication. Bien que rapportés sur les deux terrains, ces obstacles sont plus marqués
en Cote d’lvoire avec une stigmatisation sous-tendue de croyances mystiques négatives.

B. Limites de I’étude

Pour rappel, 'approche qualitative n’est pas soumise aux mémes limitations que I"approche
quantitative. La qualité méthodologique d’une étude qualitative est évaluée par les critéres
COREQ, fournis en Annexe 3. lls visent a vérifier les caractéristiques de I'étude selon 32 items
regroupés en trois domaines : les caractéristiques de I'équipe, le design de I'étude et la
méthodologie.

1. Les limites méthodologiques

Notre étude comporte un certain nombre de limites méthodologiques.

La premiére limitation s’exprime au travers de I'identité du chercheur. Le seul investigateur
de I'étude était interne en psychiatrie. Donc, dans le cadre de cette étude, I'investigateur avait
donc une position de chercheur sur son propre domaine de pratique. Cela est une limite, car
il est difficile de faire abstraction de toutes les idées préconcues issues de I'expérience de la
pratique du psychiatre. L'approche phénoménologique invite a interroger I’'évidence, dans
une démarche d’explication. En tant qu’interne de la spécialité , il était parfois difficile au cours
des entretiens d’adopter cette posture « naive ». Cela est ressorti durant I'analyse des
entretiens portant sur les obstacles liés aux familles et leur souffrance. Le fait que les familles
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soient en souffrance et que cette souffrance pouvait constituer un obstacle était évident pour
le chercheur. Les raisons pour lesquelles la souffrance constitue un obstacle a I'implication des
familles n’ont pas été développées durant les entretiens.

De plus, le chercheur avait la double nationalité francaise et ivoirienne. Il a vécu plusieurs
années sur les deux terrains. |l a donc été imprégné de I’histoire et de la situation géopolitique
des relations entre la France et la Cote d’lvoire. Et les relations entre ces deux nations
soulevent la problématique questions du postcolonialisme. Ce terme regroupe les études
sociologiques et politiques qui étudient le rapport de domination actuel économique et
culturelle des anciens pays colonisateurs sur les pays anciennement colonisés (218,219). ll est
trés probable que le chercheur ait été engagé malgré lui dans les différences économiques et
ethniques présentes sur ces deux terrains et qu’il ait focalisé son attention sur les différences
économiques et ethniques durant les entretiens et leur analyse, au détriment d’autres
variables présentes sur ce terrain. Néanmoins, malgré cette limite, les entretiens, puis
I'analyse ont été conduits en étant attentifs a adopter une posture de chercheur. Cela
constituait a faire le plus possible abstraction des hypotheses et des évidences issues de la
pratique. Mais aussi, il fallait aussi réfléchir au-dela des différences ethniques et économiques
entre les deux terrains.

La seconde limite concerne la relation entre le chercheur et les psychiatres. En France, tous
les psychiatres connaissaient I'enquéteur. De fait, il est possible qu’il y ait eu des biais de
désirabilité. Et cela d’autant plus que les entretiens portaient sur les pratiques du psychiatre.
Ce biais a été limité par I'absence de jugement de valeur et sur I'accent porté sur le désir de
compréhension du phénomeéne durant les entretiens. En Cote d’Ivoire, aucun psychiatre ne
connaissait le chercheur. Mais, ils étaient tous informés que le chercheur était interne de
psychiatrie en France et que ce travail de recherche se faisait au sein d’une université
francaise. De ce fait, il est possible qu’ils aient orienté I’entretien plus sur les différences entre
la psychiatrie en France et la psychiatrie en Cote d’lvoire. Ce biais a été limité durant les
entretiens par une approche centrée sur I’expérience vécue du psychiatre.

La troisieme limite concerne le manque d’expérience de I'investigateur dans la conduite des
entretiens et dans I'analyse qualitative. Pour l'investigateur, il s’agissait de la seconde étude
qualitative dans la continuité d’un travail de recherche initiale. Le perfectionnement de la
méthodologie s’est donc fait au cours de I'étude. L'investigateur est diplomé du Master 2 Soins
Humanités et Société, durant lequel il a été formé a la recherche qualitative. Il a été supervisé
par un chercheur expérimenté en recherche qualitative.

La quatrieme limite concerne la vérification du contenu du verbatim par les participants. En
effet, les verbatims n’ont pas été retournés a I'ensemble des participants. Les participants a
qui il a été proposé un retour ont refusé par manque de disponibilité. Les nouveaux résultats
étant en cours de rédaction, ils n’ont pas été a ce jour envoyés aux participants.

Enfin, nous avons choisi de n’interroger que des psychiatres. Il n’y a pas eu de triangulation
des sources.
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2. La différence économique : un facteur de confusion
important

L’objectif de cette étude conduite sur deux terrains différents était de pouvoir retrouver des
dénominateurs communs permettant de répondre a la problématique des obstacles a
I'implication des familles dans la prise en charge. Autrement dit en assurant une variation
maximale des sujets étudiés afin d’obtenir des conclusions les plus transférables possible,
guels que soient le niveau socio-économique et la culture étudiée. Cependant, il est possible
gue la recherche d’une variation maximale aussi importante puisse étre aussi une faiblesse.
La recherche de similitudes entre ces deux terrains rentre en opposition avec la différence
économique abyssale qui existe entre eux . Il est donc tres probable que certaines similitudes
entre les deux terrains n’aient pu étre révélées du fait de la trop grande différence de moyens
économiques. Par exemple, les croyances mystiques sont un obstacle fort rapporté dans la
pratique du psychiatre ivoirien. Mais, il est fort possible que cet obstacle soit majoré par le
manque d’accessibilité et de qualité des soins psychiatrique disponible. Les croyances sur la
maladie mentale sont aussi tres certainement présentes en France. Mais, elles sont surement
moins prégnantes sur ce terrain du fait d’'une offre de soin plus adapté. La réponse au trouble
psychique en France reste de ce fait I'institution psychiatrique et non des thérapies dites non
conventionnelles. Nous voyons a travers cet exemple en quoi les différences économiques
peuvent masquer certaines similitudes entre les deux terrains.

Dans notre étude, la différence économique entre les deux terrains constitue un facteur de
confusion important.

C. Forces de I’étude

1. Les forces méthodologiques

Notre étude comporte un certain nombre de forces méthodologiques puisqu’elle respecte la
majorité des criteres COREQ.

La validité interne est soutenue par la cohérence méthodologique avec la problématique.

Nos objectifs de recherche visent a comprendre une expérience vécue, non accessible par des
variables quantitatives transformées en score ou pourcentage soumis aux tests statistiques. Il
ne s’agit pas ici de quantifier les obstacles connus a I'implication des familles, mais bien de les
faire émerger a partir de I'expérience vécue du psychiatre.

La problématique basée sur 'identification des obstacles a I'implication des familles dans le
soin psychiatrique des patients souffrant de schizophrénie nécessite une approche qualitative
pour plusieurs raisons. Les éléments rapportés par la littérature rapportent que ces obstacles
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sont des variables complexes et plurifactorielles (180). Les obstacles touchent de facon
transversale divers domaines (relation de confiance, confidentialité, formation des
professionnels, organisation du systeme de santé mentale et les enjeux politiques et
économiques, systémes de croyances). L'utilisation d’une méthodologie quantitative ne
permettrait que de quantifier la fréquence d’obstacles connus, quand nous souhaitons mieux
les comprendre ou en faire émerger de nouveau.

La question de I'expérience des psychiatres des obstacles a I'implication des familles de
proches souffrant de schizophrénie est multidimensionnelle, complexe et gagne a étre
étudiée par une méthode qualitative d’approche phénomeénologique.

Nous avons choisi d’étudier deux terrains socioculturels différents, afin de faire ressortir
I'expérience vécue des obstacles a I'implication des familles, tels que rencontrer par le
psychiatre dans la prise en charge des patients souffrant de schizophrénie. Le but est de saisir
les nuances, de mettre en perspective les différentes expériences retrouvées et d’en proposer
une vision globale et approfondie.

Les données concernant la conception de I'étude sont présentées en détail dans la
méthodologie (orientation méthodologique, échantillonnage, recrutement, des participants,
données sociodémographiques, conditions de recueil, guide d’entretien, enregistrement).
Aucune note de terrains n’a été nécessaire pour cette étude.

L’échantillonnage était de type intentionnel. Seulement un participant n'a pas été inclus dans
I'analyse, car il n’a pas accepté I'enregistrement. Les principes de variation maximale étaient
respectés. Il constitue I'une des principales forces de cette étude. Le choix de deux terrains a
permis une grande diversification des profils d’inclusion, ce qui augmente la variation
maximale de I’échantillon. En recherche qualitative, plus la variation maximale est importante,
plus les résultats sont transférables. Par ailleurs, les principes sociodémographiques ont été
décrits. Dans un souci de maintenir 'anonymat aupres des participants de I'étude, ces
données n’ont pas été détaillées par participant et les lieux ne correspondent qu’a de vastes
régions géographiques.

La validité du contenu a pu étre obtenue grace a la conception d’un guide d’entretien couvrant
tous les aspects du phénomene étudié. Le guide a été construit en s’appuyant sur les données
de la littérature. Il a été perfectionné a plusieurs reprises afin de I'adapter a I’évolution de la
problématique. La conception et le guide sont exposés dans la méthodologie de cette étude.

L'utilisation d’un entretien semi-directif permet de respecter le discours spontané des
informant, afin d'éviter les questions orientées ou fermées. Cette méthode est adaptée a cette
problématique ouverte et transversale.

L’entretien phénoménologique consiste a adopter un poster naif, a éviter de chercher a
obtenir des résultats souhaités ou présupposés. Il était régulierement rappelé que I'on
s'intéressait a |'expérience vécue de la relation aux familles et des obstacles qu’ils
rencontraient dans I'implication des familles, et non au savoir théorique.
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La retranscription du verbatim a été faite avec rigueur. Les 15 entretiens ont été retranscrits
et réécoutés une fois par l'investigateur afin de corriger les erreurs de retranscription.

La méthode phénoménologique a apporté une rigueur a I'analyse en permettant de jalonner
les étapes, jusqu’a la restitution du sens général. Cela permettait de limiter les biais
d’interprétation liés a la sensibilité et la subjectivité du chercheur.

La triangulation de I'analyse a été respectée, étant donné que les données ont été analysées
par moi-méme en collaboration avec un second chercheur, tous deux formés aux méthodes
gualitatives. Cela permet d’augmenter la validité de I'analyse.

Les themes ont été définis au fur et a mesure de I'analyse a partir des données. lls sont
présentés de facon claire et sont tous illustrés par des citations. Chaque citation est identifiée
par le numéro de I'informant.

Le principe de saturation des données a été respecté. Principe méthodologique central de
I'approche qualitative, il consiste a définir qu’un nombre suffisant d’entretiens a été conduit
guand I'analyse de données ne fait plus émerger de nouvelles thématiques. L’absence d’idées
nouvelles dans les deux derniers entretiens a permis de statuer que la saturation des données
était atteinte sur le terrain de la région d’Occitanie. Cela s’est aussi présenté pour les deux
derniers entretiens sur le terrain du district d’Abidjan.

Enfin, la cohérence externe de cette étude est bonne puisque ces résultats sont en cohérence
avec les éléments retrouvés dans la littérature scientifique.

2. Originalité de I'étude
La principale force de cette étude est son originalité et cela pour plusieurs raisons.

Premiérement, dans les études retrouvées sur les obstacles a I'implication des familles, le
point de vue du professionnel est documenté; mais, les psychiatres sont minoritaires voir
absents dans les études. Aucune étude a notre connaissance ne décrit I'expérience vécue du
psychiatre concernant les obstacles a I'implication des familles dans le soin. La profession de
psychiatre est au centre du systéme de santé mentale puisqu’il est en position de décideur
pouvant impacter les pratiques des professions soignantes et paramédicales, et d’influer sur
les décideurs de I'organisation du systeme de santé. L'identification des obstacles par cette
profession est donc pertinente.

Deuxiémement, les études portantes sur les obstacles a I'implication des familles de patients
souffrant de troubles psychiatriques séveres et chroniques sont toutes issues de la littérature
anglo-saxonne. Sur le terrain francais, seulement une étude qualitative (thése de médecine) a
été retrouvée (182). Et sur le terrain ivoirien, aucune étude qualitative sur cette
problématique n’a été retrouvée en Cote d’lvoire ou en Afrique de I'Ouest. Cette étude
permet de faire I'état des lieux de ces obstacles au sein de ces deux terrains. Identifier de
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facon spécifique ces obstacles permet d’avoir une action concréte pour aller au-dela de ces
obstacles.

Troisiemement, il n’y a aucune étude sur ces obstacles sur deux terrains géographiques,
sociaux et culturels distincts. Les seules études faisant le lien entre I'implication des familles
et le contexte culturel sont celles portant sur le niveau d’émotion exprimée des familles en
fonction des régions géographiques du monde. Ces études rapportent que les familles des
pays en voies de développement ont un niveau d’émotions exprimées moins élevé. Mais, ces
résultats possedent un certain nombre de biais méthodologiques et sont contradictoires avec
d’autres résultats d’études présentes dans la littérature. Cette étude par son originalité
permet de faire ressortir des éléments invariants de ces obstacles, quel que soit le contexte
social, économique et culturel.

Cette étude fait donc un état des lieux des obstacles a I'implication des familles dans le soin
des patients souffrant de schizophrénie sur la région d’Occitanie et sur le district d’Abidjan. La
mise en perspective de ces deux terrains nous permet de faire ressortir des obstacles
invariants dans des contextes tres différents. L'identification de ces obstacles est nécessaire
pour déterminer les actions concrétes pour repositionner les familles des patients souffrant
de schizophrénie dans une position adaptée a leurs difficultés.

D. Discussion et perspectives

La prise en charge des patients souffrant de schizophrénie se fait selon une relation de
collaboration tripartite entre les professionnelles, la famille et le patient au centre. Nous avons
vu a travers ce travail de recherche que cette collaboration est altérée par de multiples
facteurs. Nous allons décrire dans ce chapitre les perspectives d’amélioration de cette relation
de collaboration tripartite dans la pratique du psychiatre et les perspectives de recherches qui
peuvent permettre d’améliorer cette collaboration.

1. La recherche et I’évaluation du consentement du patient

Nous avons vu que la schizophrénie est une maladie pouvant étre responsable d’une
altération du jugement. Cette altération du jugement varie d’un individu a I'autre et selon
I’évolution de la maladie. Elle est corrélée a la capacité du malade a donner son consentement.
Et c’est cette incapacité a donner son consentement, par moment, qui donnera une place
particuliere aux familles dans le cas de la schizophrénie.
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La recherche du consentement est un élément important pour établir une relation de
confiance durable avec le patient. Il est donc important qu’il soit recherché auprés du patient.
Mais, I'évolution et la présentation du trouble vont rendre difficile la recherche du
consentement du fait du caractére fluctuant des troubles du jugement. Cela vient soulever
deux questions. La premiere est I'implication des familles sans le consentement éclairé du
patient. Premierement, la recherche du consentement des patients souffrant de
schizophrénie pour l'implication des familles est-elle recherchée systématique par les
professionnels ? Il serait intéressant d’interroger les patients et les professionnels sur la
recherche du consentement des patients a I'implication des parents. Deuxiemement, les
familles, potentiellement aidantes, sont-elles mises a I'écart sous couvert d’un refus du
patient qui n’est pas a cet instant en capacité d’exprimer un consentement éclairé? Cette
guestion souléve I'importance de |’évaluation de la capacité a consentir des patients souffrant
de trouble psychiatrique. Si cette capacité a consentir est sous-évaluée ou surévaluée, cela
pourrait amener a un manque de coordination entre les différents acteurs de la relation
tripartite. L'HAS a proposé une charte portant sur le consentement afin de permettre une
évaluation plus formalisée (220). Mais, certains auteurs vont encore plus loin en proposant
une sémiologie du consentement (221). La question du consentement et I'impact de son
évaluation semblent donc au cceur de I'implication des familles serait intéressant a expliciter
dans un travail de recherche dédié.

Les directives anticipées sont une des réponses adaptées a la problématique de consentement
. Ce sont les consignes écrites que les patients partagent concernant leur prise en charge (222).
Ces directives sont rédigées par le patient en collaboration avec le psychiatre quand il est
capable d'exprimer son consentement éclairé. L'objectif est alors de permettre a un patient
d’exprimer a I'avance ses volontés concernant sa prise en charge future, s’il devait traverser
une nouvelle décompensation et se trouver dans l'incapacité de donner son consentement.
Les directives anticipées permettent de donner des instructions médicamenteuses et non
médicamenteuses et de désigner une personne de confiance. Elles ont pour principal objectif
la réduction de la fréquence des réhospitalisations, notamment sous contrainte. La
désignation d’une personne de confiance ainsi que le partage du document avec le psychiatre
facilitent I'usage et le respect des directives (222). Cet outil met le patient au centre de sa
prise en charge, favorisant ainsi son implication dans les soins (223). Cette pratique est encore
peu répandue en France et fait actuellement I'objet de recherche quantitative et qualitative
(224). 1l serait intéressant d’évaluer I'expérience vécue des patients, de la famille et du
psychiatre lors de I'application de ses directives anticipées. Cela permettrait de faire ressortir
les forces et les limites qu’apporte cet outil.

La recherche systématique du consentement du patient souffrant de schizophrénie,
I’évaluation dynamique de sa capacité a consentir et les directives anticipées en psychiatrie
sont des éléments pouvant faire I'objet de recherches futures. Cela permettrait de faciliter
I'ajustement de la place de la famille en fonction de la volonté du patient et de sa capacité a
consentir.
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2. La famille dans une position nuancée entre souffrant et
aidant

Notre étude montre que les familles sont essentiellement vues par les psychiatres comme une
ressource. La place de "souffrant"”, de la famille, est reconnue par le psychiatre. Mais celui-ci
ne s’engage pas directement au service de cette souffrance. Il le fait pour le patient, en accord
avec un paradigme médical centré sur l'individu, ce qui est rapporté par d’autres études
(180,181). Il en est de méme dans la littérature, la majorité des études sont centrées sur la
réduction de la souffrance des familles, afin de réduire le niveau d’émotions exprimées, ayant
un retentissement sur le malade. Les travaux de recherches orientés sur les familles des
patients souffrants de schizophrénie sont dans une dynamique de perfectionnement du role
de l'aidant, plus qu’une prise en charge des familles (78).

Les travaux de recherche et les soins doivent mieux prendre en compte la souffrance des
familles. L'idée serait d’identifier les caractéristiques de la souffrance de ces familles, afin de
développer des concepts cliniques permettant de mieux les soutenir. C’est ce que font
certains auteurs en proposant le concept de burn-out de I'aidant et d’état de stress post-
traumatique familial (119). Ces entités cliniques sont inspirées des notions d’émotions
exprimées d’une part (225), mais aussi de communication déviante venant des concepts de
thérapie systémique d’autre part (226). Le concept d’épuisement de I'aidant est déja présent
dans en gérontologie (227), ainsi qu’en soins palliatifs (228). Le burn-out familial se caractérise
par quatre caractéristiques présentes aupres des membres de I'entourage du malade :
I’épuisement émotionnel, le cynisme, la perte d’ambition et la contagion dans la sphére privée
(119). Le traumatisme familial chez les membres de familles de patients souffrant de
schizophrénie se caractériserait par une sidération de la pensée, une hypervigilance, de
I'anxiété, des cauchemars et les flashs ; il y est associé une atteinte des relations intrafamiliales
avec une distorsion de la communication et des éléments de dysrégulation émotionnelle
(119). Les auteurs proposent un dispositif avec en premiére ligne un repérage des signes de
dépassement des capacités adaptatives de ces familles, avec en seconde ligne une orientation
vers des équipes spécialisées dans le soutien familial (119). Mais les auteurs affirment que les
données sur ces entités cliniques sont encore parcellaires (119). Le développement de ces
entités clinique permettrait dans un second temps de développer des moyens humains et
matériels pour soutenir les familles dont les capacités adaptatives sont dépassées (119). Par
exemple, I'idée des séjours de ruptures dans le cadre de I'épuisement des familles est une
pratique a questionner pour le bien de ces familles.

Le modele de rétablissement peut aussi étre un modele pour la compréhension et la prise en
charge des familles. Ce modeéle a fait ses preuves dans la prise en charge des patients souffrant
de schizophrénie. Il a été développé pour rendre compte de |'expérience des personnes
rétablies. La distinction est faite entre le rétablissement personnel propre a la personne et le
rétablissement biomédical centré sur la disparition des symptomes (229). Depuis les années
2000, le modele de rétablissement influence les programmes de psychoéducation familiale
(230). Les programmes de psychoéducation familiale et le modele de rétablissement se
rejoignent sur plusieurs aspects de la prise en charge du patient souffrant de schizophrénie
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(231). Cependant, ces interventions pourraient étre rendues plus conformes aux principes de
rétablissement en déterminant de meilleures stratégies d'aide a I'observance du traitement,
en favorisant l'intégration des membres de la famille dans I'équipe de soin et en favorisant
I'acces des familles au soin (231). Pour aller encore plus loin, les familles ne devraient donc
pas étre uniquement impliquées dans le processus de rétablissement de leur proche, mais
leur propre processus de rétablissement devrait étre pris en compte par le psychiatre. Il serait
intéressant de développer une approche du rétablissement orienté sur le groupe familial.

Des recherches sont encore nécessaires pour mieux identifier les besoins des familles et leur
apporter les interventions adaptées. Le psychiatre, pour prendre en compte la famille, doit
intégrer de nouveaux modeles cliniques et de nouveaux modes d’intervention, afin de penser
la famille non plus uniquement comme une ressource, mais aussi comme une entité clinique
malade. Le psychiatre pourra donc avoir une vision plus globale de la famille en s’appuyant
sur ses forces et I'aider a surmonter ses faiblesses.

3. Un changement de paradigme nécessaire chez le
psychiatre

Notre étude et les données de la littérature montrent que le développement de nouveaux
concepts de compréhension de la famille et d’intervention n’est pas suffisant a leur
application dans la pratique clinique du fait des nombreux obstacles rencontrés. En effet,
I’efficacité des interventions familiales au travers des programmes de psychoéducation a tres
bien été documentée dans la littérature depuis ses 40 derniéres années. Mais, ces outils ne
sont toujours pas suffisamment mis en place par le professionnel. Le développement de ces
recherches et leur application en pratique ne pourront se faire que si la culture médicale
centrée sur l'individu évolue vers une approche englobant le groupe familial. Le changement
du paradigme est au cceur des perspectives d’amélioration de I'implication des familles de
patients souffrant de schizophrénie.

Une culture médicale plus orientée sur le groupe peut influencer I'organisation et la
répartition des ressources de santé au service de I'implication des familles. Le changement de
la vision du psychiatre pourrait avoir un effet d’autant plus important, étant a méme
d’influencer a la fois les décideurs administratifs pour la modification de ce systéme de santé
mentale et d’influencer les corps de métier paramédicaux.

Cependant, les psychiatres ont donc des représentations qui ne sont pas toujours adaptées
aux réalités du terrain. D’autant plus que la psychiatre est une des disciplines médicales les
plus liées a I'organisation sociale et politique de la société dans laquelle est se met en ceuvre
(232). C'est donc une profession qui doit donc s’ajuster au changement rapide de la société.
Cette adaptation aux réalités de terrain peut étre améliorée de plusieurs fagons :

- Premierement, en favorisant une recherche quantitative et qualitative sur la pratique
du psychiatre, afin de déterminer les difficultés et les besoins réels de ce terrain.
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Orienter des travaux de recherche sur I'enseignement apportés. C'est ce que font
certains auteurs afin de définir les besoins réels des internes en psychiatrie pour
I’enseignement de leur spécialité (233).

- Deuxiemement, I'enseignement de la psychiatrie, afin d’appréhender ’lhumain dans
sa globalité, doit s’intégrer dans une approche des neurobiologiques associés aux
sciences humaines (74).

- Troisiemement, la psychiatrie est une spécialité médicale faisant tres souvent appel a
I’'empirisme clinique qu’elle doit revendiquer et défendre. Certains auteurs intéressés
par I'épistémologie des professions médicales ont montré que la pratique médicale se
distingue par deux grands cadres épistémologiques : le positivisme de la biomédecine
et I'empirisme clinique (234). Le positivisme scientifique va se baser sur les théories
scientifiques ou la pathologie sera déterminée par des variables quantifiables. En
psychiatrie, ce seront les travaux apportés par les neurosciences qui prendront cette
place. L'empirisme de la clinique constitue la part de subjectivité de la pratique
clinique. Les connaissances sont accumulées par I'expérience. L'approche de la
maladie est holistique. La pathologie est vue comme un tout irréductible. La singularité
du cas et le vécu subjectif du patient sont au centre de la réflexion du praticien. A ce
jour, la neuroscience ne permet pas de répondre a toutes les problématiques
rencontrées dans la pratique du psychiatre (74). Et les recherches en sciences
humaines actuelles portant sur la psychiatrie sont encore trop peu développées pour
apporter des réponses concretes dans la pratique clinique (235). En attendant, la
profession de psychiatre doit donc revendiquer cette part d’empirisme clinique et
spécialement dans I'approche aux familles des patients souffrant de schizophrénie.

En somme, une modification du paradigme de pensée orienté sur la famille par le
développement de la recherche épistémologique et sociologique, sur cette profession,
pourrait ouvrir des pistes recherche permettant de mieux connaitre I'’environnement dans
lequel évolue les familles.

4. La déstigmatisation pour favoriser la relation de
collaboration tripartite

Notre étude montre que la stigmatisation est un obstacle majeur pour I'implication des
familles et cela, quel que soit le contexte social et culturel dans lequel évoluent ces familles.
Les solutions apportées pour lever cet obstacle sont multiples.

Il est probable que I'amélioration de la qualité de collaboration entre les professionnels de
santé mentale et les familles puisse favoriser une déstigmatisation aupres de ces familles.
Premierement, la psychoéducation familiale a montré des résultats sur la modification des
représentations de la maladie mentale auprées des membres de la famille (217).
Deuxiémement, une systématisation de la rencontre avec les familles et une implication active
dans nos dispositifs de soins pourrait permettre aux familles de mieux comprendre les enjeux
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des prises en charge psychiatriques, mais aussi d’apporter un autre regard sur nos pratiques.
Cette collaboration permettrait de combattre les préjugés sur l'institution psychiatrique du
coté des familles, mais aussi les préjugés sur les familles du coté des soignants.

Mais le combat pour la déstigmatisation de I'institution psychiatrique et de la schizophrénie
va bien au-dela de la problématique des familles. Ce phénomeéne concerne aussi I'image de la
psychiatrie et des psychiatres dans les médias et les opinions du grand public, des étudiants
en médecine, des professionnels de la santé autres que les psychiatres, des personnes
atteintes de maladies mentales et de leur famille sur la psychiatrie et les psychiatres (216).
Les recommandations apportées pour combattre la stigmatisation sont variées. Les
perspectives apportées sont une amélioration de la formation des professionnels de santé et
des psychiatres sur la déstigmatisation (216). Il est également recommandé que les sociétés
psychiatriques nationales établissent des liens avec d'autres associations professionnelles,
avec des organisations de patients et leurs proches et aussi avec les médias afin d'aborder le
probleme de la stigmatisation sur un plusieurs fronts (216). Il est également souligné le role
gue les psychiatres peuvent jouer dans la prévention de la stigmatisation de la psychiatrie, en
insistant sur la nécessité d'établir une relation respectueuse avec les patients, de respecter
strictement les regles éthiques dans la pratique de la psychiatrie et de maintenir la
compétence professionnelle (216).

Il serait intéressant de développer l'influence de la stigmatisation sur la relation de
collaboration avec les familles. Et en quoi cette collaboration pourrait étre bénéfique pour le
changement de I'image de la schizophrénie et de l'institution psychiatrique.

L’amélioration de l'implication des familles dans le soin de patients souffrant de
schizophrénie est décrite selon 4 perspectives.

Premiérement, la recherche systématique du consentement et la mise en pratique d’outils
clinique pour I’évaluation du consentement des patients souffrant de schizophrénie sont
essentielles pour définir I'implication des familles selon la volonté propre du patient.

Deuxiemement, le développement d’outils cliniques et de concepts permettant de
comprendre la souffrance des familles est nécessaire. Cela permettrait de nuancer leur place
d’aidant qui beaucoup trop marquer malgré les souffrances qu’elles endurent. Et surtout,
la mise en place de ces outils permettrait des interventions adaptées a leur problématique.

Troisiemement, un changement de paradigme orienté sur la prise en charge familiale est
nécessaire pour pouvoir appliquer ces outils. Ce changement doit étre médié par le
développement d’une recherche épistémologique de la profession de psychiatre afin de
mieux orienter I'enseignement et la formation de cette profession a I'implication des
familles.

Quatriemement, la lutte contre la stigmatisation est essentielle pour la mise en place d’une
relation de collaboration entre les familles, le patient et les professionnels.
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CONCLUSION

Sur les deux terrains, les représentations qu’ont les psychiatres des familles de patients
souffrant de schizophrénie et les rdles et usages qu’ils ont face a ces familles sont similaires.
Pour les psychiatres, la prise en charge du patient souffrant de schizophrénie se fait dans le
cadre d’une relation de collaboration tripartite entre le patient, la famille et les professionnels
de santé. Le psychiatre considere essentiellement les familles comme aidant a la
thérapeutique et cela malgré la souffrance induite par cette place d’aidant. En effet, les
familles constituent pour eux une source d’information et constituent des acteurs nécessaires
a la prise en charge des patients souffrant de schizophrénie. Cette place de I'aidant permet
d’amener au patient une stabilité clinique, un soutien moral et financier et une meilleure
réinsertion sociale et professionnelle. Pour les psychiatres, leur mission est d’éduquer ces
familles, afin qu’elles s’ajustent dans leur role d’aidant. Pour arriver a leurs fins, ils
construisent avec les familles une relation de collaboration personnalisée basée sur la
confiance. Ils encouragent donc la rencontre avec ces familles et leur apportent une écoute
empathique. lls le font dans le cadre d’une prise en charge globale avec une équipe
pluridisciplinaire et avec le soutien des associations de familles. L’éducation en tant que telle
se fait de fagon individuelle durant les entretiens médicaux ou en groupe en les orientant vers
des programmes de psychoéducation familiale.

Cependant, les psychiatres de la région d’Occitanie et du district d’Abidjan rencontrent des
obstacles a cette implication des familles dans le soin. Ceux-ci selon 6 catégories : les obstacles
liés aux patients, ceux liés a la famille, ceux liés aux psychiatres, ceux liés au systeme juridique,
ceux en relation avec l'organisation du systeme de santé et enfin ceux liés au systeme de
croyances. Premierement, le refus des patients souffrant de schizophrénie a impliquer les
familles est un obstacle. Il interroge sur la recherche et I’évaluation du consentement éclairé
du patient. Deuxiemement, le manque de connaissance et la souffrance des familles sont un
obstacle. Il souleve le fait que le r6le de I'aidant est encore mal défini, non seulement par les
familles, mais aussi par les psychiatres. Troisiemement, une attitude paternaliste et
dogmatique associée a un manque de compétence du psychiatre est un obstacle. Il souléve le
manque de formation théorique et pratique du psychiatre concernant la prise en charge des
familles. Quatriemement, le secret médical et I'implication des familles dans les procédures
de soins sans consentement sont des obstacles juridiques surtout pour les familles en France.
Le code de santé publique dépassé est rapporté comme un obstacle global pour la profession
du psychiatre ivoirien. Cinquiemement, I'organisation du systeme de santé mentale présente
des obstacles. En Cote d’lvoire, le manque de ressources économique est I’obstacle majeur a
I'implication des familles. En France, le manque d’accessibilité et de disponibilité du psychiatre
est lié a une organisation non pensée pour la prise en charge des familles. Sixiemement, les
obstacles liés au systéme de croyances sont séparés en deux sous catégories d’obstacles, ceux
liés a une guerre de paradigme et ceux liés a la stigmatisation. En France, le paradigme médical
centré sur I'individu est priorisé sur celui englobant la famille. En Cote d’lvoire, le paradigme
neurobiologique rentre en opposition avec les croyances mystiques de la maladie mentale
dont est imprégnée la population. Sur les deux terrains, mais de facon plus marquée en Cote
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d’lvoire, la stigmatisation de l'institution psychiatrique, des patients et des familles est un
obstacle majeur a une relation de confiance dans la relation tripartite.

La recherche d’obstacles communs sur les deux terrains s’est heurtée aux différences
économiques abyssales entre ces deux terrains. Cette différence a en effet constitué un
facteur de confusion notable. Mais, des leviers communs afin d’améliorer cette collaboration
entre les familles et les psychiatres ont pu étre mis en exergue.

Ainsi, il a été identifié quatre perspectives d’amélioration de cette relation de collaboration
tripartite. Tout d’abord, la recherche et I'évaluation actives du consentement permettraient
au psychiatre de mieux s’ajuster a la volonté du patient dans I'implication des familles. Puis,
le développement d’outils clinique et thérapeutique pour la prise en charge de la souffrance
des familles sont indispensables pour les impliquer. Il faudrait ensuite un changement de
paradigme plus orienté vers des soins familiaux pour appliquer les outils nécessaires a la prise
en charge des familles. En parallele, la lutte contre la stigmatisation est une piste prometteuse
pour I'amélioration de la relation tripartite.
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ANNEXES

Annexe 1. Comparaison des paradigmes quantitatifs et

qualitatifs.

QUANTITATIF. Evidence based
Medicine (EBM)

QUALITATIF

Paradigme positiviste. Méthode
hypothético-déductive.

Paradigme constructiviste

Méthode inductive par itération

Réalité existe en dehors de

Réalité co-construite, mouvante,

l'observateur. Lois stables de causes a multiple
effets
Expliquer, prédire Comprendre

Chercheur objectif et désintéressé

Chercheur coparticipant, modifie le
terrain

Objectivité

Valeurs du chercheur influencant
I'interaction avec l'object

Validité, reproductibilité

Transférabilité. Le terrain n’est pas
reproductible
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Annexe 2. Verbatim d’entretien.

Annexe 1 verbatims d’entretiens
Avant de commencer, j'aimerais qu'on parle de ta formation en tant que psychiatre.
Pourquoi ?

Le fait de comprendre ta formation et les années de pratique que tu as faites, ¢ca me permet
de comprendre ton mode de pratique. Ce qui m'intéresse, c'est le contenu de ta formation
de psychiatre.

Bon déja, ma formation a débuté en 2013 au cours de mon internat. Et puis a I’époque, j'étais
en CES de psychiatrie. Ca durait 3 ans. Et donc je I'ai achevé en 2015. La formation avait 2
volets. D’abord, il y avait le volet de la prise en charge en hospitalisation a I’hopital
psychiatrique de B (hopital psychiatrique). Puis, il y a eu le volet, de la prise en charge en
ambulatoire, qui s’est fait a I'l (centre de consultation). En plus de ¢a, je fais une approche
dans le milieu carcéral de fagon bénévole pour la prise en charge des sujets qui ont des
troubles psychiatriques intramuros. Dans la formation, il y avait plusieurs pathologies,
plusieurs types de patients psychiatriques : des schizophrenes, des psychoses hallucinatoires
chroniques, des psychoses délirantes induites. On a eu des troubles de ’lhumeur, des troubles
bipolaires ou borderline. On a eu en tout cas beaucoup de pathologies différentes. Donc, la
formation s’est faite en 3 ans. Il y avait des cours théoriques ou I'on faisait des examens de
cas de malades et y avait les stages pratiques qui étaient faits de consultation essentiellement.
C’était aussi important pour avoir une certaine pratique psychiatrique. C’'était les 3 approches
de la formation. La formation s’est soldée par un mémoire, un mémoire de CES. J'ai travaillé
sur les autopsies psychologiques chez les patients psychiatriques dans le cas des suicides
aboutis. Donc c’est au terme de cette formation que je suis venu occuper mon poste ici au
centre de consultation psychiatrique depuis 3 ans. Dong, j'ai fait en tout 3 ans de formation,
plus 3 ans d’expérience professionnelle. Je suis assistant-chef de clinique depuis 3 ans. J'ai eu
la chance de passer assistant en fin d’internat.

Et par rapport a cette formation, est-ce que tu as une approche particuliere de la maladie
mentale ? Comment tu abordes la maladie mentale ? Pour préciser, il y a des psychiatres qui
vont dire: "je suis d’inspiration neurobio" ou "je suis TCC, psychanalyse". Je voulais savoir
quelle est ton approche, il y a des psychiatres qui ont une approche holistique.

Alors moi, j'ai été un peu influencé par d'autres. J'ai eu la chance de cotoyer les grands patrons
en psychiatrie quand moi je sortais et je faisais ma these et je I'ai fait avec le professeur D. I
était président de mon jury de thése. J'ai eu professeur K comme directeur de thése et un peu
codirecteur et professeur A comme un encadreur. Donc, j’ai eu cette chance d’étre nourri a
toutes ces sensibilités. Pr K, il est plus TCC, Pr A plus dans la psychanalyse et dans
I’ethnopsychiatrie, Pr Y aussi il est peu TCC. Mais, jJavoue que je ne suis pas rangé
spécifiguement derriere un patron. Je me suis laissé influencé par toutes ces différentes
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approches. Dongc, je ne dirais pas que je suis TCC, ou psychanalyse strictement. Je me laisse
influencer par tout donc je dirais que c’est un peu de tout. Donc, je dirais que je me laisse
influencer par toutes les trois approches : la TCC, la psychanalyse et I'ethnopsychiatrie .

Est-ce qu’il y a d’autres choses que tu voulais aborder par rapport a ton approche de la
psychiatrie ?

En général, je dirais que j'ai des axes, qui sont des axes de recherche. J'ai plus tendance a aller
vers la psychiatrie légale et la psychocriminologie. Je fais beaucoup de psychotraumatologie
avec les stress post-traumatiques. J’ai encadré des mémoires sur la cyberdélinquance. Donc,
je suis plus dans ces axes. Mais, j'ai, dans mes perspectives, l'idée de faire de la
psychothérapie, de la psychotraumatologie et faire un peu de psychiatrie légale aussi. Donc,
comment je vois la psychiatrie ? Bon peut-étre les questions qui vont venir vont me permettre
de répondre précisément.

Bon, maintenant on va rentrer plus dans le sujet, pour toi comment tu pourrais définir la
famille ?

La famille c’est un systéme. A cause des approches systémiques, je sais que c’est un systéme.
C’est la famille qui aide a construire la personnalité du sujet déja. C’est la famille qui donne
I'orientation éducative dans laquelle il sera imprégné. Donc, déja, c’est la famille qui est le
premier soutien. Et particulierement en Afrique ou la famille est tres présente, chaque fois
gue le sujet traverse des événements de vie. Donc, on a un bon soutien familial qui est plus
développé en Afrique. On suppose. Donc la famille c’est surtout ca.

Et qu’est-ce qui te fait dire que le soutien familial est plus fort en Afrique ?

En fait quand le sujet traverse des évenements de vie, ou des deuils, ou de la maladie. Souvent,
on sent une présence, une forte présence et soutien familial. On le voit par le nombre de
visites, on sent un fort soutien social, surtout au début, lorsqu’il s’agit de crise passagere. Mais
comme dans la plupart des civilisations lorsque la malade se chronicise, on commence a
perdre la présence des membres de la constellation familiale. Mais en général, on sent qu’il y
a un fort soutien. A cause de la visite, a cause de la présence. Au cours des postcures ou des
consultations de contrdle, il y a toujours quelqu’un qui vient avec le malade.

Donc ils sont trés rarement seuls.

Oui, tres rarement seul. Sauf quand on sent qu’il est vraiment stabilisé. Un moment, il est
autonome et qu’il y ait une bonne compréhension de la maladie, il y a un retrait progressif.

Généralement en consultation et pendant les hospitalisations, qui est-ce qui vient ?

Ceux qui viennent ce sont généralement les parents, les géniteurs. Ce sont souvent les méres.
Les mamans sont plus sensibles. En dehors des parents directs, c’est le conjoint et ce sont
souvent les femmes. Par moment, il y a des époux qui viennent. Ensuite, il y a des enfants du
patient qui accompagnent souvent. Dans certains cas, il y a la famille élargie en Afrique, ¢a
peut étre une tante, un cousin. En général, ce sont ces figures que vous allez voir auprés du
patient. Dans quelques rares cas, il y a un ami proche de la famille.
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Et en consultation, il y a un accompagnant ou plusieurs ?

Vous verrez qu’on a toujours 3 chaises et trés souvent les 3 chaises sont prises. A cause des
probléemes de places, on ne peut pas recevoir plus de 2 accompagnants. On en a généralement
au moins deux.

Dong, il y en a qui attendent au-dehors?

Oui, lorsqu’on n’a pas tous les éléments avec ceux qui sont a l'intérieur on appelle les autres
et ils changent. On fait ¢a pour comprendre mieux la symptomatologie.

OK donc la famille est vraiment la.

Oui surtout au début. Mais quand ca dure et que ce sont des troubles chroniques, on sent qu’il
y a un retrait progressif. Souvent, c’est une seule personne qui accompagne.

Maintenant pour ces familles de patients atteints de schizophrénie, est-ce que tu as
remarqué quelque chose de commun aux familles dans ce qu’elles vivent, dans ce qu’elle
rapporte et dans leurs constitutions ? Est-ce que ces familles ont des caractéristiques
particuliéres ?

En général, on retrouve pour les sujets ol il y a une dislocation familiale. On voit souvent que
le sujet n’a pas été élevé par les deux parents. Souvent, il y a une figure de substitution ou une
famille qui est centrée sur le pere ou la mere. Ce sont des familles monoparentales et lorsque
ce n’est pas monoparental il y a un substitut. Les parents ne sont pas restés souvent ensemble.
Il'y a aussi, au niveau de la famille des cas de relation un peu fusionnelle avec la mére. Ca, c’est
le 2d élément. Troisiemes éléments, dans la famille ce sont souvent des sujets que la famille
a étiguetés comme des sujets solitaires, timides. C'est vrai qu’en psychiatrie c’est décrit,
schizoide, schotypique. Mais, ils ont déja repéré certains éléments dans le comportement du
sujet. Donc, en général, c’est ce qu’on peut voir au niveau de la constellation familiale.

Quel impact a la maladie sur la famille ?

L'impact c’est la méconnaissance du caractére pathologique des troubles. Souvent, ils se
plaignhent de paresse. Souvent, on leur dit que c’est une paresse pathologique et que c’est un
symptome de la maladie. Et ils ne comprennent pas toujours. Et lorsque le sujet est en rupture
avec son état antérieur, on dit qu’il a carrément changé, il n’est plus ce qu’il était avant. Donc,
on se plaint souvent de paresse, mais aussi de négligence. On a l'impression que c’est le
caractere qui n’est pas bon. Mais, ils ne se disent pas que c’est pathologique. lls n’arrivent pas
a se dire que c’est une maladie. lls se disent que c’est plutot une influence spirituelle. Donc,
c’est ce qui entraine les sujets a aller vers les thérapies non conventionnelles. On se dit que
c’est la faute d’un tiers, c’est un sort qui a été jeté. Dong, ils ont recours a la tradithérapie et
les traitements spirituels. Donc, ils vont souvent dans les camps de priere et les
tradithérapeute et ils ne viennent a la psychiatrie que lorsqu’ils sont fatigués ou lorsqu’ils
viennent c’est pour calmer un symptéme, mais ils n’esperent pas la guérison. lls disent qu’en
psychiatrie on calme les symptdmes, mais la guérison vient d’ailleurs. Il peut arriver qu’ils
voient la maladie comme étant I'élection du patient a exercer comme un médium ou bien
comme un féticheur. Aujourd’hui, j'ai vu une patiente qui était prédestiner a exercer le métier
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de féticheur selon sa grand-mere. On a vu que c’était une schizophréne. Donc souvent c’est
comme ¢a qu’ils concoivent la maladie mentale.

Comment en tant que psychiatre tu géres ¢a ?

Bon, quand on essaie de régler ca, c’est déja de leur expliquer sur la base d’exemples précis,
en expliquant les symptomes et en les rattachant a la maladie. On leur dit : "ces symptomes
que vous avez remarqués se rattachent a tel type de trouble". Donc, déja bien expliquer la
maladie pour une meilleure compréhension. Aprés, on ne cherche pas a déconstruire leurs
croyances. Ce n’est pas la peine de faire croire au patient que c’est pas un sort ou une élection
d’'un métier de préte ou de féticheur. Ce n’est pas notre role. On essaie de leur faire
comprendre en disant: "c’est vrai! vous pouvez croire que c’est un sort ou une cause mystique,
mais il y a une manifestation psychiatrique, et c’est de cette manifestation psychiatrique que
nous on s’occupe”. Ca, c’est la premiére des choses. Donc, quand on arrive a les emmener sur
ce terrain-la, ils arrivent a comprendre que c’est vrai, on a nos croyances, mais la
manifestation elle est claire, elle est psychiatrique et elle nécessite un traitement. Dong, si l'on
suit correctement le traitement, on va atténuer les symptomes ou bien I'on va les amender.
Et puis ils pourront aller sur une autre orientation thérapeutique, mais sans faire de mélange.
C’est-a-dire, surtout pas de traitement par la bouche. Mais, s'il y a une approche spirituelle,
nous ¢a ne nous dérange pas. Mais sinon, si l'on s’oppose a leurs croyances, il y a une tension.
Et Ia, on perd les patients, ils vont ailleurs parce qu’ils se disent que le médecin veut nous
forcer a suivre son traitement alors que nous, on croit a autre chose, mais on veut quand
méme prendre ces médicaments. Donc c’est ce qu’on essaie de faire.

Tu en as cité quelques-uns, mais j'aimerais que tu précises selon toi les réles du psychiatre
vis-a-vis de la famille ?

Bon déja, quand ils viennent dans des états psychotiques, le patient ne se sent pas malade.
Surtout dans la schizophrénie. Donc le réle du psychiatre ce sera d’expliquer a la famille la
pathologie. Le caractere, la pathologie du patient, c’est d’expliquer le type de maladie. Moi je
vais simplement avec les parents : « on a des troubles qui sont chroniques, ce n’est pas
forcément grave, on parle de stabilisation, mais pas de guérison. Il y a des troubles qui ont
une évolution cyclique avec des décompensations, puis il y a des troubles aigus qu’on peut
guérir un peu plus rapidement ». Comme ¢a, |'attente des patients et des accompagnants
n’est pas trop grande. Parce que, si nous, nous ne leur disons pas... On a recu aujourd’hui des
patients qui sont quittés du Sénégal, ils sont allés au Mali, ils sont allés en Guinée et ils sont
venus en Cote d'lvoire. lls ont vu d’autres psychiatres. Mais ils s’attendent a une guérison,
alors gu’ils ont deux enfants qui sont schizophrénes, des jumeaux. Donc je leur dis : « Qu'est-
ce que vous attendez? Bon, on doit vous faire comprendre, c’est de quelle maladie il s’agit.
Est-ce qu’on peut guérir? Est-ce que ¢a va prendre du temps ou est-ce qu’on ne peut atténuer
les symptOomes et les crises, mais pas trouver la guérison totale? » Donc c’est d’expliquer déja
¢a. Donc quand je fais I'explication, eux ils ont le pronostic. Puis on leur explique le traitement.
Je leur dis que chez ce patient-la, on peut envisager un traitement de longue durée. Troisieme
chose, il faut leur faire comprendre que le comportement du patient, ne doit pas étre
critiquer, comme étant de la mauvaise foi, ou comme étant un comportement difficile, ou
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comme quelqu’un de caractériel. Il faut qu’ils inscrivent ¢a dans le cadre d’une pathologie. On
est en Afrique donc il y a l'interprétation culturelle, des hallucinations des troubles du
comportement. Le sujet peut faire des auto-accusations en disant qu’ils font de la sorcellerie.
Les parents peuvent prendre ¢a pour argent comptant, ils peuvent abandonner le malade ou
le faire exorciser. Donc il y a tout ce travail-la qu’on essaie d’abord de faire pour que les
parents aient une bonne compréhension. On leur demande sur cette base d’accompagner le
malade et de continuer de soutenir la souffrance du malade diminue. Troisieme des choses,
c’est de leur demander d’aider les patients a prendre les médicaments, parce que les
psychotiques sont pas toujours bonnes observant, surtout qu’ils ne se sentent pas malades.
Et donc il faut les aider a la surveillance de I'observance thérapeutique. Et puis troisiemement,
il faut gu’il puisse observer le malade, comme ¢a en consultation on peut voir si la
symptomatologie s’est améliorée. Vu qu’on est en ambulatoire, on ne peut pas surveiller le
patient. Donc on a besoin de la famille pour surveiller I'évolution, le traitement et Ila
compréhension. Et la famille c’est un peu comme le garant chez les psychotiques qu’il y a
vraiment un trouble. Parce que lorsqu’il émerge, il ne reconnait pas, et donc les parents disent
: « effectivement, tu as traversé un épisode, et donc ce n’est pas le monsieur qui est devant
toi qui te racontes des histoires, on t'a vu dans cet état qui a été décrit ». Ca aide a améliorer
I'insight du patient. Maintenant, on a aussi le coté financier. Nos malades sont souvent
précaires. lls ont besoin d’un soutien financier pour payer les médicaments, payer les
consultations. On est obligé de motiver les parents a vraiment honorer les factures. Et puis
enfin, on n’a pas toujours un soutien bien huilé de thérapie sociale ou de thérapie
institutionnelle. Souvent, on essaie de faire comprendre aux parents que le travail c’est un
médicament. Donc on leur demande d’aider le patient a se réinsérer dans une activité et de
les accompagner dans une activité qu’il trouve vite pour aider a se réinsérer. Un dernier
élément c’est dans la médiation des actes médico-légaux dans la société, lorsque c’est bien
expliqué, on leur demande de faire de la médiation. On leur demande d’aller expliquer dans
la société ou expliquer au voisinage : « en fait ¢a, c’est dans le cadre d’un trouble
psychiatrique, ce n’est pas dans le cadre d’un trouble du comportement ».

Qu’est-ce que tu fais pour que ces familles puissent se sentir a leurs places et qu’elles
puissent entendre toutes ces explications ? Comment tu fais pour que le message passe ?

Bon, on essaie de parler dans un langage trés accessible. Comme tu es psychiatre, il y a des
termes techniques que j’ai utilisés, mais je ne I'utilise pas pour les parents, méme quand ils
sont intellectuels, parce que les intellectuelles ne connaissent pas forcément les termes
techniques. Et I'on fait participer aussi I'équipe infirmiere parce qu’ils ont cette facilité
d’expliquer la thérapeutique. Moi je préfere leur laisser I'’éducation thérapeutique. Ce coté
vous prenez les médicaments comme ¢a, vous venez tels jours pour vos injections, on vous
trace les dates des injections dans le carnet. Nous, on essaie déja d’expliquer la maladie avec
des termes simples aux parents. Donc déja, ils arrivent a comprendre ¢a. Et puis on les fait en
plusieurs séances parce qu’on ne peut pas faire tout au premier entretien. Au second, on
essaie d’ajouter un peu pour ne pas faire un entretien sans trop d’information au début, il faut
une compréhension progressive pour certains aspects. On essaie d’étre le plus précis possible
dans les ordonnances. La maladie on ne donne pas le nom au début. Il y a telle maladie qui
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regroupe les symptomes décrits. Lorsqu’ils veulent savoir, on leur dit : « en médecine
moderne, on appelle ¢a schizophrénie, on appelle sa psychose délirant ». « Bon, ne vous
concentrer pas sur le nom, mais plutot les symptomes décrits, c’est ce qui est essentiel. »
Vraiment, c’est un langage simple, pour faire comprendre le traitement, etc.

On va se concentrer sur les obstacles. Est-ce que tu peux relater une situation qui t’a marqué
ou le contact avec la famille a été difficile ?

Déja, en gros, c’est en termes de croyance. Ce sont les croyances qui rendent les choses un
peu difficiles dans le contexte ici en Afrique. De plus en plus au cours des consultations dans
I’histoire de la maladie ont leur demande le premier itinéraire thérapeutique. Donc ils vont
taper a toutes les portes, camps de priere, marabout, retraite spirituelle. Donc on verra que
les croyances vont guider leurs itinéraires. Il faut savoir que ce sont les croyances qui sont le
premier obstacle, parce que quand ils viennent c'est pour avoir le traitement qui calme les
symptomes et qui induit le sommeil et donc ¢a embrouille moins la famille. Le reste, ils ont
une autre approche pour s’en occuper. Donc quand il y a eu cette accalmie, la famille participe
a la mauvaise observance. Donc souvent, il y a des perdus de vus, et c’est lorsqu’il y a une
décompensation qu’ils reviennent avec lui. Donc c’est 'une des limites. Maintenant dans
notre pratique, ce qui m’a marqué, chez un patient qui a une schizophrénie. Il y a tellement
de cas... SILENCE. Je me souviens d’un patient qui était venu du Sénégal qui faisait des études
supérieures dans une grande école et qui avait une baisse de performance scolaire. Il pouvait
plus poursuivre et il est venu. Et c’était une schizophrénie qu’on avait diagnostiquée chez lui.
Le probleme avec la famille, c’est qu’ils adhéraient un peu au délire qui était associé dans
toutes les manifestations somatiques d’angoisse de morcellement du patient. Les symptomes
étaient vécus par la mere. Il y avait une relation fusionnelle avec la mere donc elle vivait ces
angoisses. Donc, il y avait une exigence qui a rendu les rapports trés difficiles avec le
thérapeute. Ils avaient des connaissances dans le milieu médical, donc il faisait en sorte de
mettre la pression pour que I'’enfant soit vu chaque trois jours ou chaque deux jours. Alors
qgu’on avait expliqué clairement que ce n’était pas des douleurs typiques, mais c’était une
angoisse de morcellement et qu’il fallait suivre le traitement avant d’avoir une évolution.
Ensuite, lorsqu’on prescrivait, ils se rétractaient. Ca, c’est une difficulté qu’'on a eue avec
beaucoup de patients parce que |'hospitalisation en psychiatrie chez les schizophréenes
souvent ¢a s'impose dans certains cas lorsqu’il y a des rechutes, mais les parents ne sont pas
toujours d’accord. Parce qu’ils voient l'institution comme le temple de la folie. B (Hopital
psychiatrique) c’est le temple de la folie. Donc quand on prescrit I’hospitalisation dans des
moments féconds qu'on ne peut pas gérer en ambulatoire. Donc généralement ce sont des
refus polis, ou ce sont des refus ouverts. Donc ¢a pose quelques problémes.

Donc a travers cet exemple, il y a 'obstacle de la stigmatisation de l'institution, avec B qui
est vu comme le temple de la folie. Etil y a aussi les croyances. Est-ce qu’il y aurait d’autres
obstacles qui empéchent d’avoir une bonne relation thérapeutique ?

Il'y a aussi les effets du traitement, parce que trés souvent, lorsqu’on est dans un contexte ou
les patients ne peuvent pas honorer les neuroleptiques de derniere génération: les
neuroleptiques atypiques. Donc, lorsqu’on prescrit, ils ne peuvent que payer les anciennes
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générations qui sont moins cheres, mais qui ont des effets indésirables. Et donc on n’a pas
toujours une bonne presse, du fait de nos médicaments qui n’ont pas une bonne presse. Le
psychiatre c’est lui qui prescrit les traitements qui donnent des tremblements, qui raidissent
les patients. Souvent la symptomatologie on a I'impression qu’elle s’est aggravée depuis qu’il
y a la prise. Parce qu’ils interpretent les dyskinésies comme étant dus a la maladie. Donc on
n’a pas toujours de bons rapports avec la famille, lorsqu’elles se rendent compte que ce sont
des médicaments bizarres. Ils disent: « Donc vous prescrivez des médicaments qui ont des
effets indésirables! Vous le faits expres ? » Donc de plus en plus, que les premieres et
dernieres générations ont des effets, mais les derniéres générations ont moins d’effet donc
Vous pouvez si vous avez les moyens prendre les traitements de dernieres générations. Mais
si vous avez des difficultés avec les premieres ou les deuxiémes générations, sachez que ce
n’est pas de notre faute, c’est ce que vous pouvez payer, qu’on vous prescrit. Donc ¢a leur
permet de comprendre. Lorsqu’ils sont prévenus sur les effets indésirables, ¢a permet
d’améliorer les choses. Un des blocages, ce sont les barrages linguistiques. Aujourd’hui, la
famille qu’on a regue, ils viennent d’un autre pays carrément, mais Dieu merci, ils parlent une
langue locale ivoirienne, ils parlent le dioula. Mais moi, je maitrise pas trop. Et transcrire les
symptomes de psychiatrie déja complexe du francais au dioula. Surtout quand ce n’est pas toi
gui maitrises la langue, ils n’ont pas toujours dans leurs jargons ou dans leurs langues et dans
leur systéme de croyances les mots des symptomes que vous recherchez. Donc, ¢a rend
difficile la communication. Donc, ca fait que la famille a du mal avec vous. Et souvent quand il
y a une personne, parle mieux une langue, vous avez |'impression que la relation
thérapeutique va se développer avec eux. Bon moi je ne force pas. Moi en général, je me dis
I'essentiel: c’est le soin. Si j’ai dans mon équipe quelqu’un qui maitrise la langue, mais qui n’est
méme pas infirmier spécialisé, mais qui maitrise bien la langue, je 'utilise comme le premier
qui le met en avant dans I’équipe de soin. Moi je reste derriére et je I'aide. Méme si le lien est
plus fort avec lui. L'essentiel, c’est que le patient soit stabilisé. Donc c’est un obstacle qui est
rencontré régulierement. Mais on a des équipes ol les gens parlent deux ou trois langues
locales. Souvent quand c’est la langue de l'infirmier, on est plus a I'aise. Donc ¢a nous aide
aussi.

Est-ce que d’un point de vue institution, ou I’organisation, il y a des blocages, des choses qui
empéche la famille de venir auprées du psychiatre ?

Ce qui peut bloguer un peu les parents c’est un peu les difficultés a avoir une consultation par
exemple. Déja, lorsqu’on vient, il faut savoir qu’on n’a pas beaucoup de psychiatres. Les
consultations sont un peu plus longues et les accompagnants sont soumis aux regles du
service. L’organisation du service fait qu’on admet un certain nombre de patients qu’on peut
voir dans une matinée. Je pense que c’est ¢a qui est compliqué, on ne peut pas voir tout le
monde le méme jour. Et dans certains cas, il y a des urgences. Ce sont des trucs qui évoluent
depuis un bon moment. Et donc on est obligé de leur demander de revenir dans un second
temps pour qu’on puisse les évaluer parce qu’il y a des urgences qui sont arrivées et on n’a
pas eu le temps. L’organisation fait qu’on prend les premiers patients arrivés et on s'arréte a
un certain nombre. Donc ¢a, c’est une contrainte que les parents ne supportent pas. Selon
eux, on doit pouvoir prendre tout le monde, comme dans les disciplines somatiques. Donc ¢a
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aussi ca crée un blocage. Souvent, ils se retournent, ou tu arrives le matin, tu vois des gens qui
sont déja énervés : « ils naiment pas travailler ». Alors qu’aujourd’hui, on a vu pres de 10
patients. Ce n’est pas normal. 10 patients en une matinée c’est trop, vers la fin on est méme
plus productif. On est obligé parce que souvent ce sont des confréeres qui nous adressent.
Souvent qui vient de loin. Si vous refusez, il va se dire que vous ne voulez pas travailler. Il s’est
levé t6t, il a quitté une ville de I'intérieur. Parce qu’il n’y a pas des psychiatres dans toutes les
villes. Donc si vous leur dites de revenir demain, ou bien un autre jour, souvent ¢a bloque.

Est-ce que par rapport a ¢a, du c6té du psychiatre ou du soignant, il y a des obstacles qui
I’empéchent d’aller vers la famille ? L3, j’entends qu’il y a quand méme une charge de travail,
est qu’il y a des difficultés concernant la prise en charge, mais du c6té des soignants ?

Personnellement, en dehors des contretransferts, ¢a, ce sont des processus inconscients. En
dehors de ¢a, je ne vois pas de réelles difficultés. Mais c’est lorsque les familles ont déja eu
une idée arrétée de la maladie mentale et lorsqu’ils ne sont pas réceptifs. Lorsqu’ils ne sont
pas accessibles aux informations que le psychiatre veut leur envoyer. Ca rend un peu les
choses difficiles. Vous avez I'impression de parler dans le vide, et que tous les efforts que vous
avez faits pour qu’ils comprennent et pour les accompagner son vain. Lorsque les parents
participent a la mauvaise observance, ¢a aussi ¢ca rend les choses difficiles. Parce qu’on les
implique au point ou on leur demande de les aider a respecter la prise des traitements et
souvent ils ne le font pas. On a des patients qui sont souvent accompagnés, lorsqu’ils sont
stables, souvent les parents leur demande de ne plus prendre les médicaments. Lorsqu’il y a
une rechute, ils savent qu’ils font partie, qu’ils ont aidé le patient a ne pas respecter. lls
changent d’identités et ils vont dans un autre box. Donc on a souvent des gens qui ont des
dossiers en doublons jusqu’a 4. Souvent, on arrive a repérer au bout d’un certain temps ol
c’est le patient lui-méme qui dit : « mais ce sont les parents qui m’ont dit d’arréter les
médicaments et de ne plus venir, j’étais suivi par tel médecin ». On se rend compte que les
parents participent a ¢ca. Quand c’est comme ¢a souvent c’est difficile.

Méme en tant que soignant ¢a doit décourager!

Ca décourage ! Souvent tous les efforts qu’on fait, lorsqu’on a beaucoup de rechutes, lorsque
le patient est abandonné par la famille. C’est lorsqu’on a des rechutes lors des contréles qu’on
les revoit revenir au contréle. Il y a des patients qui ne sont pas accompagnés et
I’'accompagnement social n’est pas bon. Il y a des patients, on ne les aide pas a prendre les
médicaments a la maison, dés lors qu’il y a une rechute, ils réapparaissent tous. Ca rend les
choses difficiles.

Est-ce que d’un point de vue juridique, il y a des choses qui peuvent bloquer, par exemple
le secret médical ou les mesures de contraintes, ou encore les protections juridiques ?
Toutes ces lois est-ce qu'il y a des cas ou elles provoquent des difficultés avec la famille ?

Oui, ¢a crée des difficultés parce que souvent lorsque vous prenez en addictologie ou en
schizophrénie. Alors il y arrive des cas ou on a souvent des soins sous contraintes qui posent
souvent probleme. Les parents viennent, ils sont comme dans un équilibre décisionnel qui est
précaire. On a l'impression gu’ils sont ambivalents, on dirait qu’ils veulent soigner, mais en
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méme temps ils ne veulent pas. Et ¢a, ¢ca se pose souvent comme un probleme. Parce que
guand vous leur parlez de contrainte de soin, ¢ca exige que le patient soit forcé de prendre les
médicaments. Ou bien ils viennent aux urgences dans le cas de la schizophrénie, le patient
n'est souvent pas d’accord et il y a des contraintes pour prendre le médicament, souvent les
parents ne sont pas a |'aise avec ca. Vous avez I'impression que sont des plaintes, ils disent
qu’il faut vraiment les soigner et on leur dit qu’il faut une hospitalisation sous contrainte et ils
ne sont pas d’accord. Souvent, les parents peuvent venir 4 ou 5 fois sans le malade, ils disent
qu’on veut soigner un parent, mais quand vous leur dites qu’il y a la contrainte de soin, il
rejette a chaque fois. La deuxieme des choses, la mesure de protection en termes de bien,
c’est souvent dans les héritages, souvent on veut disqualifier le schizophrene dans I’héritage.
Nous, on ne tombe pas dans ce genre de travers. On se dit que si on arrive a stabiliser le sujet
et s’il y a un bon pronostic et qu’il arrive a reprendre des activités. Quand il est stable, il peut
bénéficier d’'un accompagnement juridique. Il ne faut pas obliger de le faire devenir un majeur
incapable et de le mettre a la solde de quelqu’un. Il y a des parents qui viennent demander un
papier, souvent c’est qu’il y a un probleme d’héritage et ils veulent pouvoir encaisser de
I'argent a sa place. Moi je ne tombe pas dedans, c’est difficile, je veux d’abord stabiliser le
patient et étre sur avant t’entamer des procédures. Et lorsqu’ils ne viennent pas en
consultation et lorsque le patient pose un acte médico-légal souvent ils reviennent revoir le
psychiatre. Souvent, ils reviennent et ¢a fait 5 ans que le patient ne vient pas, et ils veulent un
papier pour prouver qu’il est malade, pour qu’on puisse le sortir de la crise. C'est un parent
qui demande un papier qu’il a bénéficié d’un suivi, mais que depuis telle période on ne le voit
pas. Quand c’est comme ¢a, le papier ne pourra nous servir puisque vous avez mis que depuis
telle période vous ne le voyez pas. Nous, on se protege, si nous aussi ils veulent nous exposer
et ils veulent gu’on les aide en nous découvrant au magistrat pour se faire taper.

Et le secret ?

Le secret professionnel, ¢ca pose pas toujours grand probléme. Souvent ils veulent savoir, mais
puisqu’on les implique et qu’on leur explique un peu déja, la question ne se pose pas. Mais
c’est lorsque le sujet n’a pas informé les parents qu’il est suivi pour un trouble psychotique. Il
y a certains parents qui ne sont pas dans I'accompagnement et qu’ils veulent savoir des
choses. On ne dit pas toujours.

Donc est-ce que tu penses qu’on peut améliorer ¢a? Et si oui, comment ? Améliorer la
relation entre la famille et le psychiatre ?

Oui, je pense qu’on peut améliorer les choses quand déja toutes les croyances par rapport a
la psychiatrie auront changé. On a fait une these sur la représentation de I'image des
psychiatres par les médecins sémanticiens, c’est eux méme déja, on se rend compte que les
médecins déja comment ils voient le psychiatre et la psychiatrie, ce n’est pas fameux. Je ne
suis pas trop exigent avec ceux qui sont profanes. Si déja les médecins nous voient déja mal,
comment nous voient les parents? Donc déja il faut travailler sur la représentation du
psychiatre et de la psychiatrie aupres des patients et des parents. Travailler sur ¢a avec des
séances et faire beaucoup d’éducation thérapeutique en psychiatrie. Je pense qu’il faut avoir
des séances d’éducation thérapeutique comme en diabétologie. Les réunir dans une salle, leur
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expliquer ce que c’est la psychiatrie, le psychiatre déja la maladie elle-méme, le cheminement
thérapeutique que vous allez avoir avec le psychiatre. Donc ¢a va améliorer la vision gu’ils
vont avoir de la maladie, le psychiatre et de la prise en charge. Bon avec le mot psychiatrie on
vous voit déja comme un malade déja, c’est ce que nos confreres disent de nous. C’est partout
pareil, bon peut-étre dans les pays francophones. On dit que dans les pays anglophones ¢a va
mieux. Mais sinon ici, les études montrent que ceux qui pratiquent la psychiatrie et ceux qui
I’enseignent sont déja un peu déréglés pour avoir choisi cette discipline ou bien ils seront
contaminés par les malades.

Bon la c’est d’un point de vue croyance et société comme on va essayer de modifier
certaines croyances qui bloquent. Est-ce que d’un point de vue juridique, institutionnel ou
économique on peut améliorer les choses?

Bon déja au niveau de I'’éducation thérapeutique on a dit. Du point de vue juridique, on aura
de plus en plus a travailler avec des magistrats et des avocats avec le personnel de sécurité et
la gendarmerie. Parce qu’on a beaucoup de patients qui vont vers les gendarmes pour faire
des plaintes délirantes. Il y a beaucoup de gens qui vont vers la police, les quérulents
processifs. Ca, ce n’est peut-étre pas dans la schizophrénie. Il y a beaucoup qui pose des actes
médico-légaux. Mais le systéme judiciaire qui ne comprend pas toujours. Il y a certains
magistrats qui connaissent le recours, les avocats connaissent un peu plus pour défendre un
patient, ils savent plaider la démence sur le plan juridique. Donc il faut que le systeme
judiciaire soit bien fait pour qu’on ne mette pas en prison certains de nos patients. Qu’on se
mette a les orienter plus vers les centres psychiatriques, pour qu’on puisse récupérer nos
schizophrenes.

Ca doit étre difficile pour un schizophréne d’étre en prison.

Oui, c’est difficile, déja un patient psychiatrique est stigmatisé dans la société. On les appelle
les djepo pour dire qu’ils sont différents d’eux, soit le mental. C'est comme ¢a on les appelle.
Ga fait une double stigmatisation, dedans et dehors. Donc il faut travailler sur ¢a.

Est-ce que tu vois d’autres choses, dans ce qui peut progresser ? Maintenant plus sur
I’aspect, moyen ou économique, est ce qu’il y aurait des choses pour faciliter ?

Le cout des prestations ce n’est pas cher, la prestation ne fait que 1000FCFA. Mais les
traitements qui sont chers, il faut les rendre plus accessibles aux indigents, surtout les
neuroleptiques de 3e génération qui ont moins d’effet indésirable. Ca va améliorer I'image de
la psychiatrie parce qu’il y aura moins d’effet secondaire, et donc I'observance du traitement.
Les gens viendront plus vers la psychiatrie donc il faut les rendre accessibles. Il faut réduire les
couts, ou il faut que les assurances remboursent les médicaments parce que la plupart des
assurances ne remboursent pas les psychotropes. Ici en Cote d'lvoire, c’est difficile. Pour
fidéliser les patients avec une bonne observance thérapeutique, donc il faut déja jouer sur ¢a.
Il faut rapprocher et créer plusieurs centres de prise en charge pour un bon maillage territorial
puisqu’on n’a pas assez de centres. Et de plus en plus, on a des psychiatres. Mais il faut qu’a
la sortie ils puissent exercer la psychiatrie. Mais y en a plein qui se perdent dans d’autres
disciplines apres avoir fini la psychiatrie. Parce que si on vous affecte plus loin, pour ceux qui
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ne peuvent pas faire des consultations, ou bien vous étes spécialiste dans le systeme de santé,
on peut vous donner des postes qui ne sont plus de cliniciens, mais des postes administratifs.
Donc vous ne pratiquez plus la psychiatrie. Pour ouvrir I'offre de soin et la demande.

Jaimerais parler des associations de malades, c’est un theme que j’ai abordé parce que je
sais qu’en France il y a des associations de famille de malade ?

Oui, il y a des associations, je sais qu’a B, au cours de la journée de santé mentale, y avait des
associations de patients, mais de famille je suis pas s(ir, mais de patients oui. De famille je
peux pas te mentir, peut-étre que ca existe. Mais elles ne sont pas trop vivantes, on ne les voit
pas tellement. Lorsqu’il y a des cérémonies, on les voit apparaitre, mais on ne les sent pas
vraiment dynamiques.

Et pourquoi ?

Parce que ce sont des maladies qui sont encore honteuses. lls peuvent dire gu’ils sont
diabétiques, mais on va rarement dire qu’on est une association de schizophrene. On peut
dire : "voici le diabétologue, voici le pédiatre de ma fille". Mais on va jamais vous indexer en
disant: " voici mon psychiatre". Donc du coup c’est cette stigmatisation et cette perception
sociales de la maladie mentale qui va miner ces associations.

Et qu’est-ce qu’elles pourraient apporter si elles existaient ?

Elle pourrait changer la représentation des maladies. Lorsque les gens vont dire: "j’ai été suivi
pour schizophrénie, donc ¢a existe en Afrique, ce n'est pas si honteux que ¢a". Les gens voient
¢a dans les films hollywoodiens donc ¢a existe. Souvent, ils lisent ¢a sur internet, mais ils ne
se disent pas qu’on peut avoir des schizophrenes ici. Et la maladie mentale est mal vue. Donc,
s’ils arrivent a avoir des jeunes qui ont été suivis et qui ont été stabilisé, ils comprendront que
non seulement on peut avoir une maladie mentale et ¢a fait vraiment honte et qu’on peut en
guérir souvent ou au moins étre stable et avoir une vie stable.

Derniére question, est-ce que tu penses que le contexte culturel dans lequel évolué patient
va avoir une influence sur le soin ? Est-ce que le fait que la famille et le patient, viennent de
tel ou de telle région, ou qu’ils viennent de la ville ou de la campagne est ce qu’on va
ressentir un impact dans le soin ?

Oui, la je vais citer le Pr A pour l'ethnopsychiatrie. Parce que chaque culture a sa
représentation du trouble. Chaque culture va avoir une approche explicative de la maladie.
C'est vrai que c¢a se recoupe souvent, mais en fonction de cette culture vous expliquez la
manifestation. Donc ¢a peut influencer les soins. Ca peut influencer les soins puisqu’ils auront
leurs interprétations culturelles de la maladie donc ¢a va orienter I'approche thérapeutique
qu’ils vont choisir. Maintenant dans certaines cultures, il y a des pratiques qui peuvent
conforter certaines maladies mentales comme la schizophrénie. Le schizophréne qui est inséré
socialement est souvent reconnu comme un devin, comme un charlatan. Durant ces moments
féconds, quand il va faire des fugues pathologiques en forét par exemple. On dira qu’il a été
amené par les génies pour une initiation, il va commencer a parler de ses hallucinations qu’on
va prendre pour des visions. Mais ¢a les aides a se stabiliser dans la société et a exercer des
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fonctions de devin et a avoir méme des épouses et a travailler dans le village. C'est une forme
de socialisation du malade et ¢a I'aide a se stabiliser un peu. Donc certaine culture oriente
vers une thérapeutique qui n’est pas toujours adaptée, mais dans certaines cultures, ¢ca peut
aider a stabiliser.

Et en consultation, c’est quelque chose qui se voit et qui se ressent ?
Oui régulierement, parce que ceux qui viennent ici ne sont pas toujours de la zone urbaine.
Est-ce que ¢a, c’est un obstacle ?

Non, ¢a peut méme aider dans certains cas et ¢a peut agir contre. Et quand ¢a agit contre, on
essaie d’utiliser ce qui est bon dans la culture pour nous permettre de soigner le malade. Ce
qui est bon dans leurs postures et dans leurs perceptions. On peut dire: "vous dites qu’il a les
yeux ouverts sur le monde spirituel et sur les génies. On a compris. C'est vrai, mais on a des
médicaments qui nous aident a fermer cette porte. Est-ce que vous nous permettez de
prescrire ces médicaments ?" lls vont dire oui: "Si les médicaments permettent de fermer la
porte du monde spirituel, bon d’accord on va prendre". On ne leur dit pas que ce n’est pas
Vrai, vous pouvez croire a ¢a, mais nous aussi on a quelque chose qui peut vous aider et ils
acceptent.

Bon donc on a abordé toutes les questions. Est-ce que tu voulais ajouter quelque chose par
rapportaca?

Non, c'est bon.
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Annexe 3. Critere COREQ de qualité d’une étude qualitative.

A. Equipe de recherche et de réflexion

Quel auteur a mené I'entretien individuel ou le focus group ?

Titres académiques du chercheur ?

Activité au moment de I'étude ?

Homme ou femme ?

Quelle expérience ou formation du chercheur ?

Enquéteurs et participants se connaissais aient ils avant I'étude ?

Que savaient les participants au sujet du chercheur (objectifs personnels, motifs de la
recherche)

8. Caractéristiques signalées au sujet de I'enquéteur/animateur ? (biais, hypothéses,
motivations, intéréts pour le sujet)

NoukwnNeE

B. Conception de I’étude

9. Quelle orientation méthodologique a été déclarée (théorie ancrée, analyse du discours,
ethnographie, phénoménologie, analyse de contenu)

10. Echantillonage (comment ont été sélectionné les participants ? Echantillonage dirigé, de
convenance, consécutif, effet boule de neige)

11. Comment ont été contacté les participants ? Face a face, téléphone, courriel

12. Combien de participants ont été inclus ?

13. Combien ont refusé de participé ou ont abandonné ? Raisons ?

14. Ou les données ont-elles été recueillies ?

15. D’autres personnes présentes outre les participants et les chercheurs ?

16. Caractéristiques démogrophiques et dates de I’échantillon

17. Guide d’entretien fourni par I'auteur ? Question ? Amorces ? Testé au préalable ?

18. Entretiens répétés ? Sl oui combien de fois ?

19. Utilisation d’un enregistrement audio, visuel ?

20. Prise de notes de terrain pendant et/ou aprés I'entretien ?

21. Durée des entretiens ?

22. Seuil de saturation discuté ?

23. Retranscription d’entretien retournées aux participants pour commentaire et/ ou
correction ?

C. Analyse et résultats

24. Combien de personnes ont codé les données ?

25. Description de I'arbre de codage ?

26. Themes identifiés a I'avance ou déterminés a partir des données ?

27. Quel logiciel utilisé pour gérer les données ?

28. Retour des participants sur les résultats ?

29. Citations utilisées pour illustrer les thémes/résultats ? Chaque citation identifiée (numéro
de participant) ?

30. Cohérence entre les données présentées et les résultats

31. Clarté des thémes principaux dans les résultats

32. Clarté des themes secondaires : discussion des cas particuliers ou discussion des themes
secondaires
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Serment d’Hippocrate

SERMENT

» En présence des Maitres de cette école, de mes chers condisciples et
devant [effigie d Hippocrate, je promets et je jure, au nom de ['Etre
supréme, d étre fidele aux lois de [honneur et de la probité dans
[exercice de la médecine.

» Je donnerai mes soins gratuits a [indigent et n'exigerai jamais un
salaire au-dessus de mon travail.

> Admis (e) dans Uintérieur des maisons, mes yeux ne verront pas ce qui
s’y passe, ma langue taira les secrets qui me seront confiés, et mon état
ne servira pas a corrompre les meeurs, ni a_favoriser le crime.

> Respectueux_(se) et reconnaissant (e) envers mes Maitres, je rendrai a
leurs enfants [instruction que j'ai recue de leurs peres.

» Que les hommes m’accordent leur estime si je suis fidele a mes
promesses. Que je sois couvert (e) d opprobre et méprisé (e) de mes
confreres sij'y manque.
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RESUME

INTRODUCTION. L'implication des familles dans la prise en charge des patients souffrants de
schizophrénie a montré son efficacité. Cependant, les familles ne sont pas suffisamment
impliquées du fait d’obstacles documentés dans la littérature anglo-saxonne. Aucune n’avait
cependant été conduite spécifiquement aupres des psychiatres. Par ailleurs il n’existe pas
d’étude sur I'implication des familles en France et en Cote d’lvoire.

METHODES. Nous avons donc mené une étude qualitative d’approche phénoménologique
aupres de 15 psychiatres exercant dans la région d’Occitanie et dans le district d’Abidjan.
L’objectif est de comprendre I'expérience vécue du psychiatre dans I'implication des familles
dans le soin, afin d’y identifier les obstacles. L’étude sur deux terrains socio-économiques et
culturels tres différents permet de dégager des principes communs utiles a une amélioration
de cette relation de collaboration.

RESULTATS. Les psychiatres interrogés percoivent les familles comme des aidants a la
thérapeutique des patients souffrant de schizophrénie. Ils se donnent pour missions
d’éduquer ces familles dans leur role d’aidant en construisant une relation de collaboration
basée sur la confiance. Les obstacles sont regroupés en 6 catégories : (1) le refus du patient ;
(2) le manque de connaissance et la souffrance des familles ; (3) I'attitude paternaliste et le
mangque de formation du psychiatre ; (4) le secret médical et les procédures de soins sous
contrainte liés au systeme juridique ; (5) le manque de ressources et de disponibilité liées a
I’organisation du systeme de santé ; (6) I'opposition de paradigmes et la stigmatisation liée
aux systemes de croyances.

DISCUSSION. Les perspectives de l'implication des familles de patients souffrants de
schizophrénie sont la recherche et I'évaluation active du consentement du patient, le recours
et le développement des outils cliniques et thérapeutiques pour la prise en charge familiale,
le changement de paradigme vers une approche englobant la famille et la lutte contre la
stigmatisation.

MOTS CLES : Obstacle a I'implication des familles ; Soins familiaux ; Schizophrénie ; Point de
vue du psychiatre ; France ; Céte d’lvoire ; Etude qualitative
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