N
N

N

HAL

open science

Etude du vécu des proches de sujets atteints de TCA en
fonction du type de prise en charge mise en place
Raphaélle Hirsch

» To cite this version:

Raphaélle Hirsch. Etude du vécu des proches de sujets atteints de TCA en fonction du type de prise

en charge mise en place. Sciences du Vivant [g-bio]. 2020. dumas-03026313

HAL Id: dumas-03026313
https://dumas.ccsd.cnrs.fr/dumas-03026313
Submitted on 26 Nov 2020

HAL is a multi-disciplinary open access
archive for the deposit and dissemination of sci-
entific research documents, whether they are pub-
lished or not. The documents may come from
teaching and research institutions in France or
abroad, or from public or private research centers.

L’archive ouverte pluridisciplinaire HAL, est
destinée au dépot et a la diffusion de documents
scientifiques de niveau recherche, publiés ou non,
émanant des établissements d’enseignement et de
recherche francais ou étrangers, des laboratoires
publics ou privés.


https://dumas.ccsd.cnrs.fr/dumas-03026313
https://hal.archives-ouvertes.fr

// Kty .

N=Ly _.%7 marie ne ot ramadiralac
N v | uiLal ) } ila | UuiLal

&_', \ AixMarseille Université

Etude du vécu des proches de sujets atteints de TCA en fonction du type de

prise en charge mise en place

THESE-ARTICLE

Présentée et publiqguement soutenue devant

LA FACULTE DES SCIENCES MEDICALESET

PARAMEDICALES DE MARSEILLE
Le 10 Novembre 2020
Par Madame Raphaélle HIRSCH
Née le 18 juin 1990
a Paris 14eme (75)
Pour obtenir le grade de Docteur en Médecine

D.E.S. de PSYCHIATRIE

Membres du Jury de la Thése :

Monsieur le Professeur DA FONSECA David
Madame le Docteur BAT Flora
Monsieur le Professeur DARMON Patrice

Monsieur le Professeur NAUDIN Jean

Président
Directeur
Assesseur

Assesseur







SR oidiadlonilos o4 —ty
N - | UiLailco © } 1 i | U
3 | ” . T g

k, \ AixMarseille Université

Etude du vécu des proches de sujets atteints de TCA en fonction du type de

prise en charge mise en place

THESE-ARTICLE
Présentée et publiguement soutenue devant
LA FACULTE DES SCIENCES MEDICALESET
PARAMEDICALES DE MARSEILLE
Le 10 Novembre 2020

Par Madame Raphaélle HIRSCH
Née le 18 juin 1990
a Paris 14eme (75)
Pour obtenir le grade de Docteur en Médecine

D.E.S. de PSYCHIATRIE

Membres du Jury de la Thése :

Monsieur le Professeur DA FONSECA David Président
Madame le Docteur BAT Flora Directeur
Monsieur le Professesur DARMON Patrice Assesseur

Assesseur

Monsieur le Professeur NAUDIN Jean



_FACULTE DES SCIENCES MEDICALES & PARAMEDICALES |

Doyen

Vice-Doyen aux affaires générales
Vice-Doyen aux professions
paramédicales Conseiller
Assesseurs :

aux études a

la recherche

a I'unité mixte de formation continue en
santé pour le secteur NORD
Groupements Hospitaliers de

territoire aux masters

Chargés de mission :

sciences humaines et sociales
relations internationales

DU/DIU

DPC, disciplines médicales & biologiques

DPC, disciplines chirurgicales

Pr. Georges LEONETTI

Pr. Patrick DESSI
Pr. Philippe BERBIS
Pr. Patrick VILLANI

Pr. Kathia CHAUMOITRE

Pr. Jean-Louis MEGE

Pr. Justin MICHEL

Pr. Stéphane BERDAH
Pr. Jean-Noél ARGENSON

Pr. Pascal ADALIAN

Pr. Pierre LE COZ

Pr. Stéphane RANQUE

Pr. Véronique VITTON

Pr. Frédéric CASTINETTI
Dr. Thomas GRAILLON

ECOLE DE MEDECINE.

Directeur

Chargés de mission
PACES - Post-PACES
DFGSM
DFASM
DFASM
Préparation aux ECN
DES spécialités
DES stages hospitaliers
DES MG
Démographie médicale
Etudiant

Pr. Jean-Michel VITON

Pr. Régis GUIEU

Pr. Anne-Laure PELISSIER
Pr. Marie-Aleth RICHARD
Pr. Marc BARTHET

Dr Aurélie DAUMAS

Pr. Pierre-Edouard FOURNIER
Pr. Benjamin BLONDEL
Pr. Christophe BARTOLI
Dr. Noémie RESSEGUIER
Elise DOMINJON

Cabinet du Doyen — 25.02. 2020 (GL/HB)



= 7
S\ Aix Marseille Université

ECOLE DE MAIEUTIQUE

Directrice : Madame Carole ZAKARIAN

Chargés de mission
ler cycle : Madame Estelle BOISSIER

2eme cycle 1 Madame Cécile NINA

ECOLE DES SCIENCES DE LA READAPTATION‘

Directeur : Monsieur Philippe SAUVAGEON
Chargés de mission
Masso- kinésithérapie 1° cycle :  Madame Béatrice CAORS
Masso-kinésithérapie 2=!Me cycle : Madame Joannie HENRY
Mutualisation des enseignements : Madame Géraldine DEPRES

ECOLE DES SCIENCES INFIRMIERES‘

Directeur : Monsieur Sébastien COLSON

Chargés de mission
Chargée de mission : Madame Sandrine MAYEN RODRIGUES
Chargé de mission X Monsieur Christophe ROMAN

Cabinet du Doyen — 25.02. 2020 (GL/HB)



PROFESSEURS HONORAIRES

MM AGOSTINI Serge
ALDIGHIERI René
ALESSANDRINI Pierre
ALLIEZ Berard
AQUARON Robert
ARGEME Maxime
ASSADOURIAN Robert
AUFFRAY Jean-Pierre
AUTILLO-TOUATI Amapola
AZORIN Jean-Michel
BAILLE Yves
BARDOT Jacques
BARDOT André
BERARD Pierre
BERGOIN Maurice
BERLAND Yvon
BERNARD Dominique
BERNARD Jean-Louis
BERNARD Pierre-Marie
BERTRAND Edmond
BISSET Jean-Pierre
BLANC Bernard
BLANC Jean-Louis
BOLLINI Gérard
BONGRAND Pierre
BONNEAU Henri
BONNOIT Jean
BORY Michel
BOTTA Alain
BOURGEADE Augustin
BOUVENOT Gilles
BOUYALA Jean-Marie
BREMOND Georges
BRICOT René
BRUNET Christian
BUREAU Henri
CAMBOULIVES Jean
CANNONI Maurice
CARTOUZOU Guy
CAU Pierre
CHABOT Jean-Michel
CHAMLIAN Albent
CHARPIN Denis
CHARREL Michel
CHAUVEL Patrick
CHOUX Maurice
CIANFARANI Frangois
CLAVERIE Jean-Michel
CLEMENT Robert
COMBALBERT André
CONTE-DEVOLX Bemard
CORRIOL Jacques
COULANGE Christian
DALMAS Henri
DE MICO Philippe
DESSEIN Alain
DELARQUE Alain
DEVIN Robert
DEVRED Philippe
DJIANE Pierre
DONNET Vincent

DUCASSOU Jacques
DRH Campus Timone 1

MM

DUFOUR Michel
DUMON Henri
ENJALBERT Alain
FAVRE Roger

FIECHI Marius
FARNARIER Georges
FIGARELLA Jacques
FONTES Michel
FRANCES Yves
FRANCOIS Georges
FUENTES Pierre
GABRIEL Bernard
GALINIER Louis
GALLAIS Hervé
GAMERRE Mare
GARCIN Michel
GARNIER Jean-Marc
GAUTHIER André
GERARD Raymond
GEROLAMI-SANTANDREA André
GIUDICELLI Roger
GIUDICELLI Sébastien
GOUDARD Alain
GOUIN Frangois
GRILLO Jean-Marie
GRISOLI Frangois
GROULIER Pierre
HADIDASAYAG Jacqueline
HASSOUN Jacques
HEIM Marc

HOUEL Jean
HUGUET Jean-Frangois
JAQUET Philippe
JAMMES Y ves
JOUVE Pauleue
JUHAN Claude

JUIN Pierre

KAPHAN Gérard
KASBARIAN Michel
KLEISBAUER Jean-Pierre
LACHARD Jean
LAFFARGUE Pierre
LAUGIER René

LE TREUT Yves
LEVY Samuel
LOUCHET Edmond
LOUIS René

LUCIANI Jean-Marie
MAGALON Guy
MAGNAN Jacques
MALLAN- MANCINI Josette
MALMEJAC Claude
MARANINCHI Dominique
MARTIN Claude
MATTEI Jean Frangois
MERCIER Claude
METGE Paul
MICHOTEY Georges
MIRANDA Frangois
MONFORT Gérard
MONGES André

MONGIN Maurice
MAJ 01.09.2019



Mk

PROFESSEURS HONORAIRES

MOMNTIES Jean-Raoul
NAZARIAN Serge
MWICOLI René
NOIRCLERC Michel
OLMER Michel
OREHEK Jean

PAPY Jean-Jacques
PAULIN Raymond
PELOUX Yves
PEMALUL Antony
PEME Pierre

PIANA Lucien
PICALID Roben
PIGNOL Fernand
POGGH Louis
POITOUT Dominigue
PONCET Michel
POUGET Jean
PRIVAT Yvan
QUILICHINI Francis
RAMNQUE Jacques
RAMOQUE Philippe
RICHAUD Christian
RIDINGS Bernard
ROCHAT Hervé
ROHNER Jean-lacques
ROLIX Huben

ROUX Michel

RUFO Marcel

SAHEL José
SALAMON Georges
SALDUCC] Jacques
SAN MARCO Jean-Louis
SANKALE Marg
SARACCO Jacques
SARLES Jacques
SASTRE Bernand
SCHIANO Alain
SCOTTO Jean-Clande
SEBAHOUN Gérard
SERMENT Giérard
SOULAYROL Rend
STAHL André
TAMALET Jacques
TARANGER-CHARPIN Colente
THOMASSIN Jean-Marc
LINAL Daniel
VAGUE Philippe
VAGUEJUHAN Iréne

DRH Campus Timone

VANUXEM Paul
VERVLOET Daniel
VIALETTES Bermard
WEILLER Pierre-Jean

MAJ 01.09.2019



M

Mme le Professeur

M
M

M.

M
M,

==TE

2L

zzzzz

M

zzzzz2zz

zzxTEEZZ

2008
. le Professeur

. le Professeur
. le Professeur
le Professeur

2009
. le Professeur
le Professeur

2010
. le Professeur

2011
. le Professcur
. le Professeur
. fe Professeur

2012
. le Professeur
le Professeur
le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
le Professeur
. le Professeur

2013
le Professeur
le Professeur
le Professeur
. le Professeur
le Professeur
. le Professeur
le Professcur
le Professeur

2014
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. e Professeur
. le Professeur

2015
le Professcur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur

LEVY Samuel
JUHAN-VAGUE Iréne
PONCET Michel
KASBARIAN Michel
ROBERTOUX Pierre

DIANE Pierre
VERVLOET Daniel

MAGNAN Jacques

DI MARINO Vincent
MARTIN Pierre
METRAS Dominique

AUBANIAC Jean-Manuel
BOUVENOT Gilles
CAMBOULIVES Jean
FAVRE Roger

MATTEI Jean-Frangois
OLIVER Charles
VERVLOET Daniel

BRANCHEREAU Alain
CARAYON Pierre
COZZONE Patrick
DELMONT Jean
HENRY Jean-Frangois

LE GUICHAOUA Marie-Roberte

RUFO Marcel
SEBAHOUN Gérard

FUENTES Pierre
GAMERRE Marc
MAGALON Guy
PERAGUT lJean-Claude
WEILLER Picrre-Jean

COULANGE Christian
COURAND Frangois
FAVRE Roger
MATTEI Jean-Frangois
OLIVER Charles
VERVLOET Daniel

DRH Campus Timone

EMERITAT

31/082011
317082011
31/0872011
31/082011
317082011

317082011
31/08/2012

3122014

31/0822015
3170872015
31/0872015

31/0822015
31/08/2015
3170872015
31/0822015
31/08/2015
31/0872015
31/08/2015

31/08/2016
31/0872016
31/082016
31/0872016
3110872016
31/082016
31/0872016
31/0872016

31/0872017
3170872017
3170872017
31/08/2017
31/0822017

3170872018
3170872018
31/0872016
310872016
31/082016
31/0872016

MAJ 01.09.2019



TTZTEZZZzzEzzZzZ

zzzzzzzz

zzzzzz

TEZETZETEEEEX

6

. e Professeur
. le Professeur

le Professeur
le Prolesseur
le Professeur
le Professeur
le Professeur

. le Professeur

le Professeur

. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. e Professeur

W17
le Professeur

. e Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. Ie Professeur
. le Professeur

le Professeur

28
le Professeur

. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur

le Professeur

219
le Professeur
le Professeur
le Professeur
le Professeur
le Professeur
le Professcur

. le Prolesseur

le Professeur

. b Professeur
. le Professeur
. Ie Professeur
. le Professenar

le Professeur

BONGRAND Pierre
BOUVENOT Gilles
BRUMNET Christian
CAL Pierre
COZZONE Parrick
FAVRE Roger
FONTES Michel
JAMMES Ywves
MAZARIAN Serpe
OLIVER Charles
POITOUT Dominigue
SEBAHOUMN Gérard
VIALETTES Bernard

ALESSAMDRINI Pieme
BOUVENOT Gilles
CHAUVEL Patrick
COZZONE Pierre
DELMOMNT Jean
FAVRE Roger
OLIVER Charles
SEBBAHOUM Gérard

MARANINCHI Dominigue

BOUVENOT Gilles
COZZOME Pierre
DELMONT Jean
FAVRE Roger
OLIVER Charles

BERLAND Ywvon
CHARPIN Denis
CLAVERIE Jean-Michel
FRAMNCES Ywves

CAL Pierre
COZZONE Patrick
DELMONT Jean
FAVRE Roger
FOMNTES Michel
MAGALON Guy
NAZARIAN Serge
OLIVER Charles
WEILLER Pierre-Jean

DRH Campus Timone

EMERITAT

31/082019
J/082017
31/082019
J1082009
I/082007
J/082017
31/082019
Jog2019
J10R2019
ILOR2017
/082019
JN082017
J0R2019

317082020
082018
31082020
/082018
JN082018
J1082018
/082018
IV0R2018

31082021
JV0R2019
/082019
I0R2019
J0E2019
JVOB2019

J1A082022
3082022
JN/082022
J1/087/2022
31082020
FA0B2020
310872020
A1/082020
31/08/2020
J108/2020
J/082020
31082020
JA0R2020

MAJ 01.09.2019



PROFESSEURS DES UNIVERSITES-PRATICIENS HOSPITALIERS

AGOSTINI FERRANDES Auben
ALBANESE Jacques

ALIMI Ywves

AMARILE Philippe
AMBROSI Pierre

AMDRE Nicolas
ARGENSON Jean-MNo#l
ASTOUIL Philippe
ATTARIAN Shahram
ALUDOUIN Bertrand
AUQUIER Pascal
AVIERINOS lean-Frangois
AZULAY Jean-Philippe
BAILLY Daniel

BARLESI Fabrice
BARLIER-SETT! Anne
BARTHET Marc

BARTOLI Christophe
BARTOLI Jean-Michel
BARTOLI Michel
BARTOLOMEI Fabrice
BASTIDE Cyrille
BENSOUSSAN Laurem
BERBIS Philippe

BERBIS Julie

BERDAH Stéphane
BERNARD Jeani-Peanl Retraite eie 25812009
BEROUD Christophe
BERTUCCI Frangois
BLAISE Didier

BLIMN Olivier

BLONDEL Benjamin
BOMIN/GUILLAUME Sylvie
BONELLO Laurent
BONMET Jean-Louis
BOTTAFERICLUND Danieffe Surmombre
BOUBLE Léon Surncombre
BOUFI Mourad

BOYER Laureni

BREGEON Fabienne
BRETELLE Florence
BROUQUI Philippe
BRUDER Micolas

BRUE Thierry

BRUNET Philippe

BURTEY Stéphane
CARCOMINO-TUSOLI Xavier
CASANOVA Dominigue
CASTINETTI Frédéric
CECCALD Mathien
CHAGNAUD Christophe
CHAMBOST Hervé
CHAMPSALUR Pierre
CHANEZ Pascal
CHARAFFE-JAUFFRET Emmanuelie
CHARREL Rémi
CHAUMOITRE Kathia
CHIARONI Jacques
CHINGT Olivier

DRH Campus Timone

CHOSSEGROS Cyrille
COLLART Frédéric
COSTELLO Régis
COURBIERE Blandine
COWEN Didier
CRAVELLO Ludovig
CUISSET Thomas
CURVALE Gearges Surnombre
DA FONSECA David
DAHAN-ALCARAZ Laetitia
DAMIEL Laurent

DARMOMN Patrice
[¥ERCOLE Claude
[¥IOURNO Xavier
BEHARD lean-Clande
DELAPORTE Emmanuel
DELPERC Jean-Robert Surnombre
DEMIS Damidle

DISDIER Patrick

DODDOLI Christophe
DRANCOURT Michel
DUBUS Jean-Christophe
DUFFAUL Florence
DUFOUR Henry

DURAMND Jean-Mare
DLISSOL Bertrand

EBBO Mika#l

EUSEBIO Alexandre
FAKHRY Micolas
FAUGERE Gérard Swrnambre
FELICIAN Olvier
FEMOLLAR Florence

FIGARELLA/BRANGER Domimigue

FLECHER Xavier

FOURNIER Pierre-Edouard
FRANCESCHI Frédéric
FUENTES Stéphane

GABERT Jean

GABORIT Bénédicie
GAINNIER Marg

GARCIA Siéphane

GARIBOLDI ¥iad

GAUDART Jean
GAUDY-MARQUESTE Caroline
GENTILE Stéphanie
GERBEAUX Patrick
GEROLAMUSANTANDREA René
GILBERT/ALESSI Marie-Christine
GIORGI Roch

GIOVANNI Antoine

GIRARD Nadine
GIRAUD/CHABROL Brigitte
GOMNCALVES Anthony
GRANEL/REY Brigitte
GRANVAL Philippe
GREILLIER Laurent

GRIMAUD Jean-Charles

GROB Jean-Jacques

GUEDJ Eric

GUIEL Reégis

GUIS Sandrine

GUYE Maxime

GUYOT Lavrent

GLYS dean-Michel Surnombee
HARIB Gilbert
HARDWIGSEN Jean

HARLE Jean-Roben
HOFFART Lonis Disponibilité
HOUVENAEGHEL Gilles
JACOUIER Alexis
JOURDE-CHICHE Noémie
JOUWE Jean-Lue
KAPLANSKI Gilles
KARSENTY Gilles

KERBALY Frangaois détachemen
KRAHN Martin

LAFFORGUE Pierre

LAGIER Jean-Christophe
LAMBALUDIE Eric

LANCON Christophe

LA SCOLA Bernard
LAUNAY Franck

LAVIEILLE Jean-Pierre

LE CORROLLER Thomas
LECHEVALLIER Eric
LEGRE Répis
LEHUCHER-MICHEL Marie-Pascale
LEONE Marc

LEONETTI Georges

LEPID Hubert

LEVY Micolas

MACE Lofc

MAGNAN Pierre-Edouard
MANCINI Julien

MATONTI Frédéric Disponibilié
MEGE Jean-Louis

MERROT Thierry
METZLER/GUILLEMAIN Catherine
MEYERDUTOUR Anneg
MICCALEF/ROLL Jo&lle
MICHEL Fabrice

MICHEL Gérard

MICHEL Justin

MICHELET Pierre

MILH Mathicu

MILLION Matthicu

MOAL Valérie

MORANGE Pierre-Emmanuel
MOULIN Guy
MOUTARDIER Vincem
MUNDLER €Mivier Surnomibre
MNAUDIN Jean

MICOLAS DE LAMBALLERIE Xavier
MICOLLAS Richard

OLIVE Daniel

OUAFIK L'Houcine
CVAERT-REGGIC Caroling

MAJ 01.09.2019



PROFESSEURS DES UNIVERSITES-PRATICIENS HOSPITALIERS

PAGAMNELLI Franck

PANUEL Michel

PAPAZIAN Laurent

PAROLA Philippe

PARRATTE Sébastien Disponibiliid
PELISSIER-ALICOT Anne-Laurg
PELLETIER Jean

PERRIM Jeanne

PETIT Philippe

PHAM Thao
PIERCECCHI/MARTI Marie-Dominique
PIQUET Philippe

PIRRO Micolas

POINSO Frangois

RACCAH Denis

RANQUE Stéphane

RAQULT Didier

REGIS Jean
REYMAUDVGAUBERT Martine
REYMNAUD Rachel
RICHARIDVLALLEMAND Marie-Aleth
ROCHE Pierre-Hugues

7

PROFESSEUR DES UNIVERSITES

ROCH Antoine
ROCHWERGER Richard
ROLL Patrice

ROSSI Dominigue

ROSS1 Pascal

ROUDIER lean

SALAS Sébastien

SAMBUC Roland Swrnomchre
SARLES/PHILIP Micole
SARLON-BARTOLI Gabrielle
SCAVARDA Didier
SCHLEINITZ Nicolas
SEBAG Frédéric

SEITZ Jean-Frangois
SIELEZNEFF Igor

SIMON Nicolas

STEIN Andréas

TAIEB Dawvid

THIRION Xavier

THOMAS Pascal

THUNY Franck
TREBUCHON-DA FONSECA Apnds

ADALIAN Pascal
AGHABABIAN Valérie
BELIM Pascal
CHABANNOMN Christian
CHABRIERE Eric
FERON Frangois
LE COZ Pierre
LEVASSEUR Anthony
RANIEVA Jean-Philippe
SOBOL Hagay

PROFESSEUR CERTIFIE
BRANDEMBURGER Chantal
PRAG

TANTI-HARDOUIN Nicolas

TRIGLIA Jean-Michel
TROPIAMNO Patrick
TSIMARATOS Michel
TURRINI Olivier
VALERO René
VAROQUALUX Arthur Damien
VELLY Liongl

VEY Norben

VIDAL Vincent

VIENS Patrice

VILLANI Patrick

VITON Jean-Michel
VITTON VWérongue
VIEHWEGER Heide Elke
VIVIER Eric

XERRI Luc

PROFESSEUR DES UNIVERSITES MEDECINE GENERALE

GEMTILE Gadtan

PROFESSEUR ASSOCIE DE MEDECINE GENERALE A MI-TEMPSY

ADNOT Sébastien
GUIDA Pierre

PROFESSEUR ASSOCIE DES UNIVERSITES (disciplines médicales)

DRH Campus Timone

LOUIS-BORRIONE Claude

MAJ 01.09.2019



MAITRES DE CONFERENCES DES UNIVERSITES-PRATICIENS HOSPITALIERS

AHERFI Sarah

ELDIN Carole

ANGELAKIS Emmrcnoneil (disponibilitd) FABRE Alexandre

ATLAN Catherine (dispeniibilite)
BARTHELEMY Picrre
BEGE Thierry

BELIARD Sophie
BENYAMINE Audrey
BERGE-LEFRANC Jean-Louis
BERTRAND Baptiste
BEYER-BERJOT Laura
BIRNBALUM David

BOMINI Francesea
BOUCRAUT Joseph
BOULAMERY Audrey
BOULLWCIOCCA Sandrine
BOLUSSEN Salah Michel
BUFFAT Christophe
CAMILLERI Serge
CARRON Romain
CASSAGNE Carole
CERMOLACCE Michel
CHAUDET Hervé
CHRETIEN Anne-Sophie
COZE Carole

CUNY Thomas

PADOUN Fridérie {disponitnilingl
DALES Jean-Philippe
DAUMAS Aurélie
DEGEORGES/VITTE Joglle
DELLIAUX Stéphane
DESPLATAEGO Sophic
DEVILLIER Raynier
DUBOURG Grégory
DUCONSEIL Pauline
DUFOUR Jean-Charles

FAURE Alice

FOLETTI Jean- Mare
FOUILLOUX Virginie
FRANKEL Diane
FROMOMNOT Julien
GASTALDI Marguerite
GELSIVBOYER Véronigue
GILISIANO Bemard
GIUSIANO COURCAMBECK Sophie
GONZALEZ lean-Michel
GOURIET Frédérigue
GRAILLON Thomas
GUERIN Carole
GUENOUN MEYSSIGNAC Daphné
GUIDON Catherine
GLUIVARCH Jokthan
HAUTIERERAHN Aurélie
HRAIECH Sami
KASPI-PEZZOLI Elise
L'OLLIVIER Coralie
LABIT-BOUVIER Corinne

LAFAGEPOCHITALOFF-HUVALE Marina

LAGIER Ande (disponibiliié)

LAGOUANELLE/SIMEONI Marie-Clauds

LEVY/MOZZICONACCT Annie
LOOSVELD Marie

MAAROUF Adil

MACAGND Micolas

MAUES DE PAULA André
MOTTOLA GHIGO Giovanna
MGUYEN PHONG Karine

MNINOVE Laetitia

NOUGAIREDE Antoine

OLLIVIER Matthieu

PAULMYER/LACROLX Odile

PESENTI Sébasticn

RADULESCO Thomas
RESSEGUIER Motémie

ROBERT Philippe
ROMANET Pauline
SABATIER Renaud

SARI-MINODIER Iréne
SAVEANU Alexandru

SECCQ) Vironigue (disponibiliié)
STELLMAMN Jan-Patrick

SUCHOMN Pierre

TABOURET Emeline

TOGA Caroling
TOGA Isabelle
TOMASINI Pascale

TOSELLO Banthélémy

TROUSSE Delphine

TUCHTAN-TORRENTS Lucile

VELY Frédéric
VION-DURY Jean

ZATTARA/CANNONI Héléne

G s

AL AATNETN Moharmaiad
BAERBACARUTERLES T, A,
BERLANEVIENIAIM Cardine
TODCALLTAGARRCUSTE Frangoise
BOVER Sylvie

CONLR0MN SEbasikn

(mono-apparienanis)
DEGIOANNUSALLE Anna
DESHUIES Benoil
MARANINCHT Marwe
MERHEFCHAUVEAU Vicky
MINVIELLEDEVICTOR Bénddicic
PR Manone

MAITRES DE CONFERENCES DES UNIVERSITES

POUGET Bemodt
R Mérime
THOLLON Lionel
THIRION Syvivic
VERNA Emeline

MAITRE DE CONFERENCES DES UNIVERSITES DE MEDECINE GENERALE

CASANOVA Ludovie

MAITRES DE CONFERENCES ASSOCIES DE MEDECINE GENERALE & MI-TEMIPS

DRH Campus Timone

BARGIER Jncques
TONNET Prerre-Andné
CALVET-MONTREDOMN Ciélune
JARCYEWSK] Aurélic
MUSSLI Nicolas
ROUSSEALL-CURAND Raphatih:

THERY [Dicier (noamination an 171020049

MAJ 01.09.2019



MAITRE DE CONFERENCES ASSOCIE 4 MI-TEMIP'S
BOURRIGUEN Maryling
EVANS-VIALLAT Catherine
1LUCAS Ganllawme
MATHIEL Marion
MAYENS-REDRIGUES Sondrnine
MELLINAS Murie
REVIS Joana
ROMAMN Christophe
TRINQUET Lauare

DRH Campus Timone MAJ 01.09.2019



PROFESSEURS DES UNIVERSITES et MAITRES DE CONFERENCES DES UNIVERSITES - PRATICIENS HOSPITALIERS

PROFESSEURS ASSOCIES, MAITRES DE CONFERENCES DES UNIVERSITES mono-appartenants

ANATOMIE 4201

| ANTHROPOLOGIE 20

CHAMPSAUR Pierre (PU-PH)
LE CORROLLER Thomas (PU-PH)
PIRRO Nicolas (PU-PH)

GUENOUN-MEYSSIGNAC Daphné (MCU-PH)
LAGIER Audia (MCU-PH) dispombilits

THOLLON Lionel (MCF) (B0&me section)

ADALIAN Pascal (PR)

DEGIOANNVSALLE Anna (MCF)
POUGET Benoit (MCF)
VERMA Emeline (MCF)

' BACTERIOLOGIE-VIROLOGIE ; HYGIENE HOSPITALIERE 4501

CHARREL Rémi (PU PH)
DRANCOURT Michel (PU-PH)
FEMOLLAR Florence (PU-PH)
FOURNIER Pierre-Edouard (PU-PH)

ANATOMIE ET CYTOLOGIE PATHOLOGIQUES 4203

|NICOLAS DE LAMBALLERIE Xavier (PU-PH)

CHARAFENALUFFRET Emmanuelie (PL-PH)
DAMIEL Laurent (PU-PH)
FIGARELLA/BRANGER Dominigue (PU-PH)
GARCIA Stéphane (PU-PH)

MERRI Luc (PU-PH)

DALES Jean-Philippe (MCU-PH)
GIUSIAND COURCAMBECK Sophie (MCU PH)
LABIT/BOUVIER Corinne (MCU-PH)
MACAGNO Nicolas (MCU-PH)

MALES DE PAULA André (MCLU-PH)

SECQ Vironique (MCL-PH) disponibili

LA SCOLA Bemard (PL-PH)
RACULT Didier (PU-PH)

AHERFI Sarah (MCL-PH)
ANGELAKIS Emmanoull (MCU-PH) disponibilté
DUBOURG Gribgory (MCU-PH)

GOURIET Frédérique (MCU-PH)
NOUGAIREDE Antoine (MCU-PH)

NINOVE Laetitia (MCU-PH)

CHABRIERE Eric (PR) (64éme section)
LEVASSEUR Anthony (PR) (84éme saction)

DESHUES Benoit (MCF) ( 656me section )
MERHEJ/CHAUVEAL Vicky (MCF) (87éme section)

BIOCHIMIE ET BIOLOGIE MOLECULAIRE 4401

ANESTHESIOLOGIE ET REANIMATION CHIRURGICALE ;

MEDECINE URGENCE 4801 |BARLIERISETTI Anne (PU-PH)
GABERT Jean (PU-PH)
ALBANESE Jacques (PU-PH) GUIEU Régis (PU-PH)
BRUDER Hicolas (PU-PH) CUAFTK L'Houcine (PLI-PH)
LEONE Marc (PU-PH)
MICHEL Fabrice (PU-PH) BUFFAT Christophe (MCU-PH)
VELLY Lionel (PL-PH) FROMONOT Julien (WCLLPH)

BOUSSEM Salah Miche! (MCU-PH)
GUIDON Catherine (MCU-PH)

MOTTOLA GHIGO Giovanna (MCU-PH)
ROMANET Paufing (MCU-PH])
SAVEANL Alexandm (MCL-PH)

| ANGLAIS 11

| BIOLOGIE CELLULAIRE 4403

BRANDEMELURGER Chantal (PRCE)

ROLL Patrice (PU-PH)

FRANKEL Diane (MCU-PH)
GASTALDI Marguerite (MCU-PH)
KASPI-PEZZOLI Elise (MCU-PH)

BIOLOGIE ET MEDECINE DU DEVELOPPEMENT
ET DE LA REPRODUCTION ; GYNECOLOGIE MEDICALE 5405

LEVY-MOZZICONMACC Annie (MCU-PH)

METZLER/GUILLEMAIN Calherine (PU-PH)

PR ﬁﬁﬁ@grﬁ%s Timone

MAJ 01.09.2019



| BIOPHYSIQUE ET MEDECINE NUCLEAIRE 4301 | CARDIOLOGIE 5102
GUED, Eric (PU-PH) AVIERINOS Jean-Frangois (PU-PH)

GUYE Maxime (PU-PH) BONELLO Laurent [PU PH)

MUNDLER Olivier (PU-PH) Sumombre BONNET Jean-Lous (PU-PH)

TAIEB David (PU-PH) CUISSET Thomas (PU-PH)

BELIN Pascal (PR) (B9%me section)
RANJEVA Jean-Philippe (PR) (69éme section)

CAMMILLERY Serge (MCU-PH)
VION-DURY Jean (MCU-PH)

BARBACARLWPERLES Téodora Adriana (MCF) (6%me section)

DEHARD Jean-Claude (PUFH)
FRANCESCHI Frédéric PU-PH)
HABIB Gilbert (PU-PH)
PAGANELLI Franck (PU-PH)
THUNY Franck (PU-PH)

| CHIRURGIE VISCERALE ET DIGESTIVE 5202

BERDAH Stéphane (PU-PH)

BIOSTATISTIQUES, INFORMATIQUE MEDICALE
ET TECHNOLOGIES DE COMMUNICATION 4604

DELPERO Jean-Robert (PULPH) Sumombre
HARDWIGSEN Jean (PU-PH)

GALDART Jean (PU-PH)
GIORGI Roch (PU-PH)
MANCIN| Julien (PU-PH)

CHALUDET Herwé (MCLUHPH)
DUFOUR Jean-Chares (MCU-PH)
GIUSIAND Bemard (MCU-FH)

ABL) ZAINEH Mohammad (MCF) (5éme seclion)
BOYER Sylvie (MCF} (5&me saction)

MOUTARDIER Vincent {PLI-PH)
SEBAG Frédéric (PU-PH)
SIELEZMEFF Igoe (PU-PH)
TURRIN| Civier (PU-PH)

BEGE Thiery (MCU-PH)
BEYER-BERJOT Laura (MCU-PH)
BIRNBAUM David (MCU-PH)
DUCONSEIL Pauline (MCU-PH)
GUERIN Cawole (MCU PH)

| CHIRURGIE ORTHOPEDIQUE ET TRAUMATOLOGIQUE 5002

ARGENSON Jean-Nodl (PU-PH)
BLOMDEL Benjamin (PU-PH)

CURVALE Georges (PU-PH) Sumombro
FLECHER Xawier (PU PH)

PARRATTE Sébastian (PU-PH) Disponibilité
ROCHWERGER Richard (PU-PH)
TROPIANO Patrick (PU-PH)

OLLIVIER Mattieu (MCU-PH)

| CHIRURGIE INFANTILE 5402

GUYS Jean-Michel (PU-PH) Surmombre
JOUVE Jean-Luc (PU-PH)

LAUNAY Franck (PU-PH)

MERROT Thiesry (PU-PH)
VIEHWEGER Heide Elke (PU-PH)
FAURE Alice (MCU PH)

PESENTI Sébastien (MCLLPH)

| CANCEROLOGIE : RADIOTHERAPIE 4702

BERTUCC! Frangols [PU-PH)
CHIMOT Olhver (PU-FH)

COWEN Didier (PU-PH)
DUFFALD Florence (PU-PH)
GONCALVES Anthony PU-PH)
HOUWVENAEGHEL Gales (PU-PH)
LAMBALDIE Eric [PU-PH)
SALAS Séhastien (PU-PH)
VIENS Palrice {PU-PH)

SABATIER Renaud (MCU-PH)
TABOURET Emeline (MCU-PH)

DRH Campus Timone

LOUIS-BORRIONE Claude (PR assocké des Universilés)

| CHIRURGIE MAXILLO-FACIALE ET STOMATOLOGIE 5503

CHOSSEGROS Cyrille (PU-PH)
GUYOT Laurent (PU-PH)

FOLETT! Jean-Marc (MCU-PH}

MAJ 01.09.2019



| CHIRURGIE THORACIQUE ET CARDIOVASCULAIRE 5103 CHIRURGIE PLASTIQUE,
RECONSTRUCTRICE ET ESTHETIQUE ; BROLOLOGIE 5004

COLLART Frédéric (PU-PH)

D'JOURNO Xavier (PU-PH) CASANOVA Dominique (PU-PH)
DODDOLI Christophe (PU-PH) LEGRE Régis (PU-PH)
GARIBOLDI Viad (PU-PH)

MACE Loic (PU-PH) BERTRAND Baptiste (MCU-PH)
THOMAS Pascal (PU-PH) HAUTIER/KRAHN Auréie (MCU-PH)

FOUILLOUX Vieginie (MCU-PH)
TROUSSE Delphine (MCU-PH)

| CHIRURGIE VASCULAIRE ; MEDECINE VASCULAIRE 5104 |
ALIMI Yves (PU-PH)
AMABILE Philippe (PU-PH) |  GASTROENTEROLOGIE ; HEPATOLOGIE ; ADDICTOLOGIE 5201 |
BARTOU Miche! (PU-PH)
BOUF1 Mourad (PU-PH) BARTHET Marc (PU-PH)
MAGNAN Pierre-Edouard (PU-PH) BERNARD Jean-Paul (PU-PH) retraite au 25/11/72019
PIQUET Philippe (PU-PH) BOTTA-FRIDLUND Danielle (PU-PH) Sumombre
SARLON-BARTOL! Gabeielle (PU PH) DAHAN-ALCARAZ Laefiia (PU-PH)
GEROLAMI-SANTANOREA René (PU-PH)
| HISTOLOGIE, EMBRYOLOGIE ET CYTOGENETIQUE 4202 JGRANDVAL Philipe (PU-PH)
GRIMAUD Jean-Charles (PU-PH)
LEPIDI Huber (PU-PH) SEITZ Jean-Frangois (PU-PH)
LEPID! Hubert (PU-PH) VITTON Véronique (PU-PH)
PAULMYER/LACROIX Odile (MCU-PH) GONZALEZ Jean-Michel { MCU-PH)
| DERMATOLOGIE - VENEREOLOGIE 5003 | GENETIQUE 4704 |
BERBIS Philippe (PU-PH) BEROUD Christophe (PU-PH)
DELAPORTE Emmanuel (PU-PH) KRAHN Martin (PU-PH)
GAUDY/MARQUESTE Caroline (PU-PH) LEVY Nicolas (PU-PH)
GROB Jean-Jacques (PU-PH) SARLES/PHILIP Nicole (PU-PH)
RICHARD/LALLEMAND Marie-Aleth (PU-PH)
[ Dus! INGYUEN Karine (MCU-PH)
TOGA Caroline (MCU-PH)
COLSON Sébastien (MCF) ZATTARA/CANNONI Hékéne (MCU-PH)
BOURRIQUEN Maryline (MAST)
EVANS-VIALLAT Catherine (MAST)
LUCAS Guillaume (MAST) |  GYNECOLOGIE-OBSTETRIQUE ; GYNECOLOGIE MEDICALE 5403 |
MAYEN-RODRIGUES Sandrine (MAST)
MELLINAS Marie (MAST) AGOSTINI Aubert (PU-PH)
ROMAN Christophe (MAST) BOUBL! Léon (PU-PH) Sumombre
TRINQUET Laure (MAST) BRETELLE Florence (PU-PH)
CARCOPINO-TUSOU Xavier (PU-PH)
COURBIERE Blandine (PU-PH)
ENDOCRINOLOGIE ,DIABETE ET MALADIES METABOLIQUES ; CRAVELLO Ludovic (PU-PH)
GYNECOLOGIE MEDICALE 5404 D'ERCOLE Claude (PU-PH)

BRUE Thierry (PU-PH)
CASTINETTI Frédéric (PU-PH)
CUNY Thomas (MCU PH)

DRH Campus Timone MAJ 01.09.2019



|  EPIDEMIOLOGIE, ECONOMIE DE LA SANTE ET PREVENTION 4601

| HEMATOLOGIE ; TRANSFUSION 4701

AUQUIER Pascal (PU-PH)

BERBIS Julie (PU-PH)

BOYER Laurent [PU-PH)

GENTILE Stéphanie (PLU-PH)
SAMBUC Roland {PU-PH) Sumombre
THIRION Xavier (PU-PH)

LAGOUANELLESIMEONI Man-Claude (MCL-PH)
RESSEGLIER Notmia (MCU-PH)

MINVIELLE/DEVICTOR Bénddicte (MCF)06&me section)
TANTI-HARDOUIN Micolas (PRAG)

BLAISE Didier (PU-PH)

COSTELLO Régis (PU-PH)

CHIARON! Jacques (PU-PH)
GILBERT/ALESSI Marie-Christine (PU-PH)
MORANGE Pierre-Emmanuel (PU-PH)
VEY Nosbert (PU-PH)

DEVILLIER Raynies (MCU PH)
GELSVBOYER Vémnigue (MCU-PH)
LAFAGE/POCHITALOFF-HUVALE Marina (MCU-PH)
LOOSVELD Marie (MCU-PH)

SUCHON Pierme (MCU-FH)

POGGI Marjorie (MCF) (54éme section)

| IMMUNOLOGIE 4703

KAPLANSKI Gilles (PU-PH)
MEGE Jean-Lous (PU-PH)
OLIVE Daniel (PU-PH)
VIVIER Eric (PU-PH)

FERON Frangois (PR) (6% me section)

BOUCRAUT Joseph (MCU-PH)
CHRETIEN Anne-Sophie (MCU PH)
DEGEORGESVITTE Joélle (MCU-PH)
DESPLAT/EGO Soghie (MCU-PH]
ROBERT Phdippe (MCU-PH)

VELY Frédéric (MCU-PH)

BOUCAULT/GARROUSTE Frangoise (MCF) 5&me section)

MEDECINE LEGALE ET DROIT DE LA SANTE 4603

BARTOLI Chrislophe (PU-PH)

LEONETTI Gearges (PU-PH)
PELISSIER-ALICOT Anne-Laure (PU-PH)
FIERCECCHIMARTI Marie-Dominigue (PU-PH)

TUCHTAN-TORRENTS Lucile {MCL-PH)

BERLAND/BENHAM Caroline (MCF) | 1ére section)

| MEDECINE PHYSIQUE ET DE READAPTATION 4905

| MALADIES INFECTIEUSES ; MALADIES TROPICALES 4503

|BENSOUSSAN Lawent (PU-PH)

BROUGUI Philippe (PU-PH)
LAGIER Jean-Christophe (PU-PH)
BILLION Matthie (PU-PH)

PAROLA Philippe (PU-PH)
STEIN Andréas (PU-PH)

ELDIN Camole (MCU-PH])

VITON Jean-Michel (PL-PH)

| MEDECINE ET SANTE AU TRAVAIL 4507

LEHUCHER/MICHEL Marie-Pascale (PU-PH)

BERGE-LEFRANC Jean-Louts (MCU-PH)

| MEDECINE D'URGENCE 4805

JSARIMINODIER Inéne (MCU-PH)

KERBAUL Frangois (PU-PH) délachement
MICHELET Pierve (PU-PH)

MEDECINE INTERNE ; GERIATRIE ET BIOLOGIE DU
VIEILLISSEMENT ; ADDICTOLOGIE 5301

BONIN/GUILLAUME Sylvie (PU-PH)
DISDIER Pairick (PU-PH)

DURAND Jean-Marc (PU-PH)
GRANELUREY Brigitte (PU-PH)
HARLE Jean-Robert (PU-PH)
ROSS! Pascal (PU-PH)
SCHLEINITZ Miookas (PLU-PH)

BENYAMINE Audrey (MCU-PH)

EBBO Mikprihl & fifpus Timone

MAJ 01.09.2019



| MEDECINE GENERALE 5303

| NEPHROLOGIE 5203

GENTILE Gaétan (PR M&d. Gén. Temps plein)
CASANOVA Ludovic (MCF Méd. Gén. Temps plein)

ADNOT Sébastien (PR associé Méd. Gén. 3 mi-temps)
GUIDA Pierre (PR associé Méd. Gén. 4 mi-temps)

BARGIER Jacques (MCF associé Méd. Gén. A mi-temps)

BONNET Pierre-André (MCF associé Méd. Gén A midemps)
CALVET-MONTREDON Céline (MCF associé Méd. Gén. & temps plein)
JANCZEWSK! Aurélie (MCF associé Méd. Gén, A midemps)

NUSSLI Nicotas (MCF associé Méd. Gén. A midemps)

ROUSSEAU-DURAND Raphaélie (MCF assock Méd. Gén. A mi-temps)
THERY Didier (MCF associé Méd. Gén, A mi-temps) (nomination au 1/10/2019)

BRUNET Phiippe (PU-PH)
BURTEY Stépahne (PU-PH)
DUSSOL Bertrand (PU-PH)
JOURDE CHICHE Noémie (PU PH)
MOAL Valérie (PU-PH)

| NEUROCHIRURGIE 4902

DUFOUR Henry (PU-PH)
FUENTES Stéphane (PU-PH)
REGIS Jean (PU-PH)

| NUTRITION 4404

JROCHE Pietre-Hugues (PU-PH)

DARMON Patrice (PU-PH)
RACCAH Denis (PU-PH)
VALERO René (PU-PH)

ATLAN Catherine (MCU-PH) disponibifité
BELIARD Sophie (MCU-PH)

MARANINCHI Marie (MCF) (66éme section)

SCAVARDA Dideer (PU-PH)

CARRON Romain (MCU PH)
GRAILLON Thomas (MCU PH)

NEUROLOGIE 4901
| ONCOLOGIE 65 (BIOLOGIE CELLULAIRE)
ATTARIAN Sharham (PU PH)
CHABANNON Christian (PR) (66éme section) AUDOIN Bertrand (PU-PH)
SOBOL Hagay (PR) (85éme section) AZULAY Jean-Phiippe (PU-PH)
CECCALD! Mathieu (PU-PH)
EUSEBIO Alexandre (PU-PH)
| OPHTALMOLOGIE 5502 JFELICIAN Ofivier (PU-PH)
PELLETIER Jean (PU-PH)
DENIS Daniéle (PU-PH)
HOFFART Louis (PU-PH) Disponibitté MAAROUF Adil (MCU-PH)
MATONTI Frédéiic (PU-PH) Disponibilté
| PEDOPSYCHIATRIE; ADDICTOLOGIE 4904
DA FONSECA David (PU-PH)
POINSO Frangois (PU-PH)
| OTO-RHINO-LARYNGOLOGIE 5501 |
GUIVARCH Jokthan (MCU-PH)
DESSI Patrick (PU-PH) PHARMACOLOGIE FONDAMENTALE -

FAKHRY Nicolas (PU-PH)
GIOVANNI Antoine (PU-PH)
LAVIEILLE Jean-Pierre (PU-PH)
MICHEL Justin {PU-PH)
NICOLLAS Richard (PU-PH)
TRIGLIA Jean-Michel (PU-PH)

RADULESCO Thomas (MCU-PH)

REVIS Joana (MAST) {Orthophonie) (7éme Section)

DRH Campus Timone

PHARMACOLOGIE CLINIQUE; ADDICTOLOGIE 4803

BLIN Olivier (PU-PH)
FAUGERE Gérard (PU-PH) Surombre
MICALLEF/ROLL Joélle (PU-PH)
SIMON Nicolas (PU-PH)

BOULAMERY Audrey (MCU-PH)

MAJ 01.09.2019



Remerciements

A Monsieur le Professeur Da Fonseca David, président du jury. Je vous remercie de I'intérét que vous avez
porté au sujet. Vous me faites I’"honneur de présider ce jury. Merci pour votre enseignement au cours de
I'internat. Je vous prie d’accepter I'expression de mon plus profond respect et le témoignage de ma sincere
reconnaissance pour votre disponibilité.

A Madame le Docteur Bat Flora, directrice de thése. Vous m’avez proposé ce sujet en connaissant mon
intérét pour les familles de patient et accompagnée de fagon rapprochée tout au long de la réalisation de
cette these. Je vous remercie pour I'implication dont vous avez fait part, le temps consacré et les précieux
conseils prodigués. J'ai appris a vos cotés les spécificités d’une pratique destinée a soigner une population de
jeunes patients avec ses spécificités et ses exigences et je vous remercie pour la passion et I’'engagement que
vous mettez dans cet enseignement. Veuillez trouver ici I'expression de mes sincéres remerciements et de
mon plus profond respect.

A Monsieur le Professeur NAUDIN Jean, membre du jury. Je vous remercie de I'intérét que vous avez porté
au sujet. Vous me faites ’honneur de juger ce travail en tant que professeur émérite de I'université. Merci
de votre enseignement tout au long de l'internat. Veuillez trouver ici I'expression de mes sinceres
remerciements et de mon plus profond respect.

A Monsieur le Professeur DARMON Patrice, membre du jury. Vous me faites I’honneur de juger ce travail et
votre présence en tant que Professeur d’endocrinologie est fondamentale. Soyez assuré de ma sincére
reconnaissance, et de mon plus profond respect.

A Théo, mon cousin sans qui les statistiques et les mathématiques seraient restés un monde effrayant et
inaccessible. Ton intérét pour les sciences et ton aide patiente et généreuse, ta disponibilité, ta bienveillance
ont tres certainement contribué a rendre le travail passionnant, et pour tout ¢a ma gratitude est immense.
Je suis s(ire qu’Atine aurait été trés fiére de ce travail collaboratif.

A tous les proches de patients qui ont pris le temps de répondre au questionnaire, de se replonger dans les
souvenirs de moments difficiles et de raconter leur expérience. Merci de ce temps précieux que vous nous
avez accordé.

A la FNA-TCA et a la FFAB qui ont accepté de diffuser le questionnaire sur leurs réseaux.

Aux équipes médicales qui m’ont accueillie dans les différents stages et qui ont contribué a me transmettre
leur passion : je pense particulierement a I'équipe de I’Espace Arthur qui fait un travail formidable auprés
des jeunes patients atteints de TCA, mais aussi a I'équipe des Tilleuls a Valvert et celle du SMPR de Luynes.

A mes parents qui m’ont transmis l'idée que tout était possible, et qu’il fallait étre curieux. Vous n’auriez
sans doute pas pensé que cela me conduirait en psychiatrie, a Marseille! Votre soutien m’est trés précieux
et je vous remercie de me le témoigner si généreusement. Merci aussi pour les petits déjeuners pré-
concours, les petits mots sur la table de la cuisine, les révisions de SHS dans la voiture pour aller a Flainv’, etc
etc...

A mes sceurs, Mathilde et Juliette qui m’ont permis d’arriver la.

Juliette, tu m’as fait réviser inlassablement la biologie en P1 alors que tu étais au collége, et tu as été d’une
aide incroyable pendant ces années de d’études, supportant avec patience mes tatonnements
informatiques. Merci pour ton soutien moral, tes connaissances précieuses et les poissons panés. Mathilde,
notre solidarité est éternelle, dans les affres des révisions comme dans les projets artistiques ! Nos
rencontres sont toujours une bouffée d’oxygéene.




A Roman qui est entré dans ma vie en début d’internat au détour d’un hopital psychiatrique. Merci pour ton
soutien sans faille, ta bienveillance et ta solidarité dans cette aventure de these. J’ai la chance de partager
avec toi, en plus de tant d’autres choses, I'intérét pour la médecine et la psychiatrie. A tous les voyages que
nous ferons ensemble !

A mes amies de toujours et pour toujours, sévriens dans le cceur, Marine, Marie V, Marie C, Marie E, Coline,
Juliette, Sarah, Leslie, Apameh, les Maracoujaslap. Vous étes la famille, notre diversité est notre force !
Marie C : Merci particulierement pour ta disponibilité, tes relectures et corrections dans ce travail. C'est
rassurant de te savoir la !

A mes amis de la fac, Céline, Sami et Simon.
A nos vacances de Mich’, les poulpes et la montagne. A cette amitié née si naturellement en P1/P2 qui m’a
permis de poursuivre toutes ces années d’études et d’en sortir indemne.

Céline, merci pour cette solidarité incroyable que nous avons développée pendant ces années de fac, nos
week-end de révisions a Lion sur Mer dans cette maison si réconfortante, ton aplomb a toute épreuve, ton
ouverture aux choses et ton regard bon sur les gens. Se chouchouter et faire les tortues. Notre stage au
Sénégal avec Sami est un des voyages les plus incroyables de ma vie. J'espére que nous en partagerons
d’autres.

Simon, quelle joie de me retrouver a Marseille avec toi, toi qui sait toujours me faire rire méme dans les
moments les plus durs, et avec qui je partage tant. Ton regard attentif et amusé sur les choses me fait un
bien fou. Les vacances avec toi en Argentine et les autres font partie des meilleures et j'espére qu’on en aura
bien d’autres.

Sami, nos noms de famille nous ont permis de nous suivre dans presque tous les stages, mais aussi a la BSG,
avec nos go(ters au chocolat, et jusqu’a Luynes ! On en a bravé des moments et des gens, toi qui détestes
les idées toutes faites et qui les combat sans relache, tu m’apportes de la fraicheur intellectuelle et une
amitié si précieuse.

A toute la joyeuse bande de Paris Descartes, les gros gros moches, déja 10 ans, Antoine talataa, Tich, Alice,
Nina, Alej, Chloé, Dong, et tant d’autres !!

A mes amis rencontrés au cours de l'internat : Vincent et son sourire communicatif, Isabel et Laurent le
couple de stars de la psychanalyse marseillaise, Daniel le riant voisin castillan des catalans, Léa et la
solidarité en amphi (la plante carnivore), Caroline et I'amour pour I'ltalie, Rémy, Jérome et la team Valvert
Clémence, Clément, Doriane, Pauline et Elisa et tous les autres !



SOMMAIRE

1. Article : Etude du vécu des proches de patients atteints de TCA en fonction du
type de prise en charge mise en place..............ooiiiiiiiiiiiiiiinn.. . p.2

2. Annexe : Questionnaire a I’intention des proches .......................... p

3. ADTEVIATIONS. ..\ttt e p



Etude du vécu des proches de patients atteints de TCA en fonction du type de prise

en charge mise en place.
Family Caregiving in Eating Disorders: Examining the Effects of Multiple Interventions on Perceived Quality
of Life.

R. Hirsch', I. Charvin, D. Da Fonseca, F. Bat"

! Child and Adolescent Psychopathology Unit, Salvator Hospital, Public Assistance-Marseille Hospitals, Aix-Marseille
University, Marseille, France

Abstract.

Obijectives.

Eating disorders (ED) are severe and chronic disorders. Families who support an individual

with ED often experience poor quality of life and difficulties in their interpersonal relationships. International guidelines
recommend that information and guidance be provided to caregivers, and that families be included in the treatment of
their relative with an ED. The primary aim of the study was to compare the effects of different types of interventions on
perceived quality of life of caregivers of individuals with an ED. A secondary aim was to determine the needs of
caregivers, in order to improve interventions and caregiver quality of life, and thus improve their care of relatives with an
ED.

Methods. Participants (n=114) completed an online questionnaire assessing quality of life for caregivers of individuals
with an ED. First, we investigated the effects of caregiver interventions, by comparing the quality of life of caregivers
who received family interventions (n=49) vs. those who did not (n=65). We then examined differential effects among
specific family interventions: Family Therapy, Support Groups, Both, and No intervention. Finally, we examined
caregiver quality of life in relation to the type of specialised care that their relative with an ED received. This included
comparing those that received multidisciplinary care (n=68) to those that received unidisciplinary care (n=28). Further,
we compared quality of life in caregivers of patients who had received inpatient hospitalisation (n=64) to those who
received outpatient treatment (n=42).

Results. Caregivers who did not receive family interventions reported a significantly higher perceived quality of life. We
found no differences between caregivers of patients who received inpatient hospitalisation versus outpatient care; those
whose relatives received multidisciplinary care were significantly more worried than those with unidisciplinary care.
Caregivers expressed the need for clear guidance on the behaviours to adopt with their relative with ED, information on
the illness, and better cooperation with healthcare professionals.

Conclusions. Currently recommendations regarding interventions for caregivers and patients with an ED can be
demanding for caregivers, and are not systematically associated with a better quality of life.

1. Introduction
Les troubles des conduites alimentaires (TCA) comprennent trois principales entités : I’anorexie mentale
(AN), la boulimie (BN), et I’hyperphagie boulimique (BED) qui débutent principalement a 1’adolescence et
chez le jeune adulte. La prévalence vie-entiére des TCA dans cette tranche d’age est estimée a 6,4% chez les
femmes et 2,8% chez les hommes [1], avec une mortalité élevée, en particulier dans I’AN, du fait des
complications somatiques et d’un fort taux de suicide. Le TCA est une pathologie psychiatrique grave, a
risque de chronicité, et dont le taux de rechute est tres élevé dans les douze premiers mois suivant 1’arrét
complet des soins spécialisés [2]. De plus, la prise en charge des TCA est complexe car pluridisciplinaire,
longue et encore peu codifiée, et les traitements restent insuffisamment efficaces. Les places relatives de
I’hospitalisation compléte, de 1’hospitalisation de jour, de la consultation, ou encore de I’hospitalisation a

domicile sont encore actuellement étudiées et discutées [3]. Tous ces éléments contribuent au désarroi et au




sentiment de culpabilité des familles. Si la description de modeéles de familles tels que la « famille
psychosomatique » de S. Minuchin ou la « famille anorexigéne » de M. Selvini aux débuts de la systémie sont
désormais abandonngés, et bien que de nos jours les auteurs ne soutiennent plus 1’idée d’une causalité directe
entre les interactions familiales et I’émergence d’un TCA, sa survenue provoque souvent une véritable « crise

familiale ».

Ainsi, les données actuelles de la littérature montrent que les TCA peuvent avoir un fort retentissement sur
I’entourage et qu’ils entrainent des modifications importantes dans les relations intrafamiliales et la vie
quotidienne des familles. Une revue systématique de la littérature de 2014 incluant 29 études anglophones et
hispanophones sur le vécu des familles d’adolescents et d’adultes avec AN entre 14 et 25 ans, montre un fort
impact sur les proches sur les 4 paramétres étudiés que sont 1’expérience de proche aidant, les stratégies
d’adaptation, I’émotion exprimée, et la détresse psychologique [4]. De plus, ce retentissement négatif du TCA
est retrouvé chez les proches a plusieurs niveaux : familial (tensions, conflits), social (stigmatisation,
isolement) et personnel (détresse psychologique élevée avec des affects négatifs tels que la culpabilité, la
fatigue et I’impuissance). Anastasiadou et Medina-Pradas pointent également comme d’autres auteurs [5-7]
que la fratrie est spécifiqguement affectée par la maladie de leur proche et peut exprimer un sentiment

d’injustice, d’impuissance et de culpabilité.

Longtemps, ces souffrances et dysfonctionnements familiaux ont été regardés sous 1’angle de la causalité et
les familles tenues a 1’écart des traitements de leur proche atteint de TCA [8-10]. Mais I’implication des
familles dans la prise en charge a été validée notamment par 1’équipe de Maudsley de Londres [11], qui a
mesuré le bénéfice de cette implication sur le pronostic des enfants et adolescents avec une AN depuis moins
de 3 ans [12]. Ainsi, aujourd’hui la Haute Autorité de Santé (HAS) recommande aux professionnels d’aborder
la maladie en lien avec la famille et d’aider celle-ci a tenir une fonction soutenante aupres des enfants,
adolescents et adultes avec AN et/ou BN [13]. Aux Etats-Unis, I’ Académie des troubles des conduites
alimentaires (AED) se positionne clairement au sujet du role de la famille [14] et suggére, a moins de contre-
indications cliniques claires, d’impliquer les familles dans le traitement des adolescents. Enfin, les plus

récentes recommandations en termes d’AN et de BN chez les adolescents et les jeunes adultes préconisent



également I’implication des proches ainsi que la délivrance d’informations sur la maladie par les

professionnels [15].

Un certain nombre d’interventions ont ainsi €té mises en place ces derniéres années aupres des proches de
patients sous forme de séances de thérapie familiale intensive, de groupes de paroles et de psychoéducation,
ou de web-interventions, et ont augmente significativement la connaissance de la maladie, le sentiment
d’efficacité et la recherche d’aide chez les proches [16-20]. Une revue de la littérature d’articles francophones
et anglophones montre de plus, I’intérét des familles pour toute aide pouvant leur étre proposée [21], bien que

celle-ci reste encore insuffisante, peu accessible, et que le sentiment d’exclusion des proches reste fort.

Cependant, & notre connaissance, aucune étude ne s’est intéressée au retentissement familial du TCA en
fonction du type d’aide regue. L’objectif principal de cette étude est donc d’étudier le vécu des proches de
personnes avec TCA, en fonction de 1’aide mise en place pour eux et pour leur proche malade. Nous avons
ainsi émis I’hypothése que la prise en charge familiale des proches, et les soins du patient délivrés en
ambulatoire pouvaient améliorer le vécu des proches par le biais d’une amélioration de la qualité de la relation
avec le patient et par une diminution du retentissement du TCA sur la vie quotidienne, et que I’apport de soins
pluridisciplinaires pouvait diminuer 1’inquiétude des proches. L’objectif secondaire sera de recueillir les
attentes des proches afin d’¢laborer des propositions de soins efficaces pour les patients, tout en étant encore
plus soucieux d’améliorer la qualité de vie des proches, ce qui les rendra de ce fait plus @ méme d’aider la
personne atteinte de TCA.

2. Méthode

Participants.

114 participants de 13 & 75 ans ont été inclus entre septembre 2019 et mars 2020 dans la France entiére, par le
biais d’un questionnaire internet disponible en ligne durant cette période.
Les criteres d’inclusion étaient : toute personne ayant un proche atteint de troubles des conduites alimentaires.

Les critéres d’exclusion étaient : absence de proche atteint de TCA ou non réponse au questionnaire.

Procédure.



Cette étude a regu I’approbation du comité d’éthique Aix-Marseille Université (numéro de consentement
2019-17-09-002) et les consentements éclairés a la participation a I’étude de tous les participants inclus ont été
obtenus.

Un auto-questionnaire ferme et anonyme a été congu pour 1’étude et soumis aux participants via diffusion par
mail aux membres de la Fédération Nationale des Associations liées aux Troubles des Conduites Alimentaires,
regroupant des proches et des personnes atteintes de TCA (FNA-TCA) et de la Fédération Frangaise Anorexie
Boulimie (FFAB), ainsi que les réseaux franciliens et méditerranéen des TCA regroupant des professionnels
exercant dans le domaine des TCA. Une affiche contenant un lien vers le questionnaire a également été
proposée aux praticiens membres de ces associations pour diffusion dans leurs salles d’attente.

Le questionnaire, rédigé en francais, était composé de 4 grandes parties : données générales, recherche d’aide,
qualité de vie des familles, attentes et demandes. Il regroupait des parties de questionnaires validés chez les
proches dépendants de patients avec addiction (Coping Questionnaire, M. Alc)[22] de handicaps
développementaux de I’enfant (Family Implications of Childhood Diability Scale) )[23], ainsi que des
questionnaires concernant 1’attitude et les besoins des aidants naturels de proches dépendants quelle que soit la
pathologie (Echelle de Zarit, Questionnaire aux aidants familiaux, DG Education et Culture, Experience of
Caregiving Inventory)[24], et d’autres plus spécifiquement dans les TCA (Eating disorders Symptoms Impact
Scale) [25]. Un paragraphe d’expression libre était disponible a la fin du questionnaire.

La partie du questionnaire concernant la qualité de vie était constituée d’échelles de Likert allant de

« jamais » & « presque toujours », avec un score de 0 a 4 pour chague question. Pour les sous-parties : bilan
de la relation, stratégies d’adaptation, échelle d’encouragement et ajustements familiaux, un score élevé
indiquait un meilleur vécu de la maladie et des soins. Pour I’échelle d’inquiétude, le score était proportionnel
au niveau d’inquiétude.

Nous avons tenté d’analyser ce qui dans les prises en charge proposées pouvait étre 1ié a une variation du
ressenti des proches par rapport au TCA. Nous avons ainsi évalué la qualité de vie avant et apreés la prise en
charge du patient, ainsi que la différence entre les scores apres et avant (deltas), en fonction de I’existence
d’une prise en charge familiale ou pas, et de maniére plus précise en fonction du type de prise en charge
familiale (TF, groupes de proches ou les deux), puis en fonction de la prise en charge du patient en

hospitalisation temps plein ou en ambulatoire, et du caractére pluridisciplinaire (c’est-a-dire que le patient



était pris en charge par au moins deux services de spécialités médicales différentes) ou non de cette prise en
charge.

Analyses statistigues.

Les analyses ont été réalisées avec le logiciel R version 3.6.3. Nous avons tout d’abord utilisé des statistiques
descriptives (moyennes, fréquences) pour décrire les caractéristiques des proches et des patients de
I’échantillon. Nous avons ensuite utilisé des tests de comparaison de moyennes (test t de student) pour
comparer le vécu des groupes de proches qui ont recu ou pas une prise en charge familiale, ceci avant et aprés
prise en charge du patient, aprés avoir Vérifié, que ces deux groupes de proches et patients étaient
comparables. Des comparaisons du vécu des groupes de proches ayant recu les différents types de prises en
charge familiales (thérapie familiale, groupe, les deux, pas de prise en charge familiale) ont ensuite été
réalisées a I’aide d’ANOVA.

3. Résultats
Sur les 114 participants a 1’étude, la majorité était des méres de patients (cf. Figure 1), 70 (61%) étaient en
couple. 30 (26%) étaient employés, et 37 (32%) étaient cadres ou chefs d’entreprise.
La majorité, soit 87 (76%) étaient des femmes, 67 (59%) des proches résidaient en milieu urbain, et 73 (64%)
travaillaient a temps plein. La moyenne d’age était de 46,4 £13,4 ans et les participants avaient en moyenne

1,8+ 1,0 enfants a charge.

Concernant la prise en charge de ces proches, 65 (57%) ont regu une aide -qui a été proposée dans le cadre de
I’hospitalisation du patient pour 31 d’entre eux (33%). Le type d’aide familiale regue par les proches est
détaillée dans la Figure 1.Parmi les proches qui n’ont pas demandé d’aide, 12 (28,5%) disent qu’ils ne
savaient pas que cela était possible et 9 (9,5%) qu’ils n’en ont pas ressenti le besoin. La majorité des proches
soit 90 (79%) a cherché des informations sur la maladie, dont 84 (93%) sur internet. Le moment le plus
fréeguemment compliqué a été « la recherche de soins appropriés » pour 48 proches (42%) et « la période ayant

précédé la démarche de recours aux soins » pour 45 proches (39,5%).

En ce qui concerne les sujets souffrant de TCA dont les proches ont répondu au questionnaire, la majorité

présentait une anorexie mentale (cf. Figure 2). L’age moyen du début de la maladie était de 16,3+ 4,4 ans. La



durée de la maladie était de plus de 2 ans pour 63 (55%) patients et I’immense majorité soit 91,2% des

patients (n=103) n’étaient pas guéris de leur TCA lorsque leur proche a rempli le questionnaire.

En termes de prise en charge, les résultats montrent que 106 (93%) patients ont bénéficié d’une prise en
charge de leur TCA, avec une aide spécialisée qui semble avoir été difficile a trouver pour 62 (67%) d’entre
eux.

L’attente avant de recevoir de I’aide spécialisée pour le patient avec TCA a été de moins de 3 mois dans 53
(46%) cas, et 11 (10%) ont attendu plus d’un an.

Les délais de prise en charge entre le 1* contact avec un professionnel de santé et la prise en charge effective
du patient sont présentés dans la Figure 2, ainsi que le caractére le plus souvent pluridisciplinaire de cette prise
en charge, et son cadre de réalisation en hospitalisation temps plein, de jour ou en consultation. Le médecin
généraliste était impliqué dans la prise en charge dans 54 situations (47% des cas), 60% (n=68) étaient pris en
charge en psychiatrie.

Il n’y avait pas de différence significative de prise en charge entre les patients avec AN et ceux avec BN ou

BED.

Nous nous sommes d’abord intéressé au vécu des proches avant toute prise en charge du patient, puis nous
avons tenté d’analyser ce qui dans les prises en charge proposées pouvait étre lié a une variation du ressenti
des proches par rapport au TCA.

Les caractéristiques des groupes avec et sans prise en charge familiale-en termes de relation des proches avec
le patient, de stratégies d’adaptation des proches, d’inquiétude, de niveau d’encouragement/d’incitation et
d’adaptations familiales au TCA avant et aprés la prise en charge du patient sont présentées dans le Tableau 1.
Il est important de préciser qu’il n’existait pas de différence significative entre les deux groupes concernant les
caractéristiques des proches, de la maladie et du patient avant prise en charge. Cependant, on trouve que ceux
qui bénéficieront de thérapie familiale rapportent, avant prise en charge, plus de répercussions négatives de la
maladie sur leur vie quotidienne (p<0,05) et plus de mobilisation de temps et d’énergie (p<0,05) que les

proches qui n’en bénéficieront pas.



Les proches ayant recu TF + groupes de proches encourageaient significativement moins le patient avec TCA
a manger suffisamment que ceux n’ayant pas regu de prise en charge (cf. Figure 3) . Les proches n’ayant regu
aucune prise en charge rapportaient moins de répercussions négatives (p<0,05) de la maladie sur leur vie
quotidienne que ceux ayant bénéficié de TF, de groupes de proches ou de la combinaison des deux.

D’autre part, on ne retrouve pas de différence significative apres prise en charge sur I’ensemble des éléments
du vécu des proches, entre les groupes de prise en charge du patient en temps plein ou en ambulatoire. On
notera qu’il existait une amélioration significative des stratégies d’adaptation (p=0,01) apres prise en charge
du patient dans les deux modalités. Dans le groupe temps plein, on observait également une amélioration du
bilan de la relation apres prise en charge du patient (cf. Figure 4). Enfin, la prise en charge pluridisciplinaire
est significativement associée a une inquiétude supérieure des proches (p=0,02) et plus de sentiments négatifs

en présence du patient (p=0,01) que la prise en charge unidisciplinaire.



Tableau 1 : Scores obtenus (de 0 & 4) avant et apreés prise en charge du patient en fonction de I’appartenance
au groupe avec ou sans prise en charge familiale.

Pas de PEC Familiale PEC familiale
n=65 n=49
mean (SD)
Bilan dela relation AvantPEC pyal Apras nyal AvantPEC pya | Aprés PEC | pya
FEC i I
Temps consacrs au patisnt 2,18%(1,57) 0028 | 2,26(1.30) N5 1,53(1,54) NS | 1,82(1,31) | NS
Peurda1'avenic 0,74(1,18) | N5 0.83(1,12) N5 04900,68) N5 | 0,96(093) NS
Tension en présancea du patient 1,15{1,27) | N3 1.B6%(1.23) | 0,015 | 094(132) N5 :129(104) ' NS
Diétarioration d= 1" stat d= sants 229(144) N5 2.37(14T) NE 2,12{142) NS :202(128) |NB
Détarioration dz la vis socials 2.25(1,56) N5 2.31(1,39) N5 2,04(144) (NS 198(137) | N8
Malal'sise da recevoir des amis 249(149) N5 2,74(141) N3 2,16(1,58) {N5 {227(1,52) N8
Tiraillament entre soins au patient ot autras rasponsabilités 1.89#%(1 53} 0049 | 212(155) N5 1,33(1.34) NS | 1,57(1,25) | N5
Embarras vis-g-vis du comportement du patiznt 1.88(1,54) N5 243013 NS 1,65(1,53) NS | 2,00(1,41) | N5
Sentiment d= colérs en présence du patisnt 1.92(1,33) N5 2.46(1,16) N5 1.76(1,42) NS ! 2.24(1,10) ' N5
Impact sur las ralations & d"antras membras da la famills ouamis | 2, 46(1 48) N5 2.71(1.36) N5 2350137 NS | 243(1,25) ' N5
Sentiment de fardaan 2.26(1,64) | N5 2.71(1,40) N3 2290147 INB 1 231(124) N8
Scorstotal 1,96(1.06) NS 2.25%(1,01) | 0,029 | 1.69(0.9) NS : 1.89(0.81) | N8

Stratdgies d'adapiasion
Intarats 4’ autras membras dz la famille mis avant ceaux du patient | 1,09(1 22} N5 1.10(1.18) N5 1,08 (1.07) N5 1,10(1,11) | N5

Conflit avec l= patisnt 1,92(1,38) | NS 2,46(1,24) NS L67(1,19) NS |2,12(093) | NS
Mise en places derégles 4 la maison pour limiter les svmptémes LA4B(1.37T) NS 1, 34%#(1 28) | <0,001; 1,98(1,19) N5 | 223(L10) ;| NS
Evitsmant du patisnt 348(1,03) NS 3,50(0,91) NS 3163(0.88) INE {360(091) N8
Tentatives de contrdler c2 que fait l= patient 2.83%(1.25) 10022 |3,03%(1.55) |0034 1224(133) NS {256(118) NS
Défandrs le patisnt devant la critiqus 1,58(1,43) | NS 1,54(1,39) NS 1,71(1,39) NS | 1,81(1,53) | NS
Raproches au patient 3,62(0,82) NS 3,60(0,83) NS 3.35(0,79) INB i 3,58(0,76) | NS
Faira comme si tout allait méme sice n'astpas le cas 192(1.33) N5 1.94(1.38) N5 1,94 (1 44) NS :2,23(1,27) | N5
Scora total 2,23(0.47) NS 2,30(0,42) NS 2.21{0_36) NS | 2.40(0,40) | NS

Echells d inguismde

Tnquisiude pous la séeurits du patisnt 320(1.06) NS 06111 TS 35085 TNS T ISICLI0) [ NE
Inguigtuds surles traitsments ragus 2,55(1,36) | NS 2,65(1,22) NS 251(141) NS | 227(1,38) | NS
Inguigtude pour la santé du patient 3,23(1,08) NS 3,02(1,09) NS 333(0,96) iNE !317(1,05) NS
Inguiétuds pour le futur du patiant 3,03(1.26) NS 3.05(1.07) NS 292(1.34) NS | 304(105) NS
Scors total 2.99(1,03) NS 2,93 (0.98) NS 3,02¢0,93) NS | 2,84(0.99) | NS
Echelle d’encouragement
Encourager l= patisnt & mangsr 2,12(1,32) NS 2,08 (1.41) NS 243(1,17) NS | 1,62(1.17) | N§
Encouragar l= patisnt & diminuer las activités {sport, sorties, 1,58(1.26) NS 1,11(1.25) NS 1.93(141) NS | 1.60(141) | NS
ste..)

fustements familio e
Muobilisation da temps atd’énargia 0.64%% (0. 8)) | <0.001 0,18(0_44) | NS
Parturbation négative da la routins familiala 1.08%(1,00) | 0,015 0,62¢0,76) | NS
L sxpérisnce nous a rapprochss 1.64(1.07) 1,07 1.90{0.96) | NS
Augmentation des dépensss financidras 1.46(1,26) NS 1,04(1,09) ' NS
Amélioration des ralations avec la/la conjoint(s) 1.84(1,76) NS 1,79(1,48) | NS
Limitation des intéractions socialas 1,12(1,11}) NS 1,02¢1,14) | NS
Stress chronique lié 4 la maladis 0,97(1,13) NS 0,61(0.81) | NS
Annulstion dz vovagss importants 2.05%(1,51) « 0,012 1,33(1,34) ' N5
Moins de tamps passé avec las amis 1,38%(1,37) | 0,026 0,79(0,98) | N5
Conssquances positives surle développameant perscnnal 1,00¢1,11) NB 1451400 ' N5
Hésiter 4 contacter des amis 1.91(1,28) NS 1,63(1.20) | NS
Tensions dans lz couple parantal 1,83(1,56) N3 1,71(1,35) | N3
Moins da tamps consacrs aux autras mambras dzla famills 1,55(1,26) N3 1.27(1,09) : N3

#p=0,05 than participants i the PEC familigle group at the same time of care
##p =(),001 than participants i the PEC fzmilizle group at the same time of care



Figure 1 : Caractéristique des proches, de leur prise en charge et de leurs attentes.
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Figure 3. Echelle d’encouragement/d’incitation en fonction du type de prise en charge regue par le proche du
patient atteint de TCA.
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Figure 4 : Bilan de la relation avant et apres prise en charge en fonction du type de prise en charge temps
plein ou ambulatoire recue par le patient.
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4. Discussion
Cette étude nous a permis d’évaluer tout d’abord le vécu des proches de patients atteints de TCA concernant le
parcours de soin, et la maladie avant la prise en charge, puis leur vécu aprés la prise en charge en fonction de
I’aide mise en place pour eux et le patient avec TCA, ce qui constituait notre objectif principal. Il s’agissait
enfin de recueillir les attentes des proches afin d’adapter les interventions proposées pour améliorer leur
qualité de vie, et les rendre de ce fait plus @ méme de soutenir et d’aider la personne avec TCA.
Si I’on retrouve dans la littérature plusieurs études s’intéressant au ressenti des proches de patients avec TCA
[26-37], il s’agit a notre connaissance de la premiére étude sur le vécu des proches vis-a-vis du parcours de

soin en France et sur les variations du vécu du TCA par les proches en fonction du type de prise en charge.

Les résultats de la premiére partie du questionnaire, tout d’abord, vont dans le sens de ceux retrouvés dans la
littérature et correspondent aux recommandations nationales et internationales en termes de prise en charge
des TCA [13-15], puisque les patients bénéficient pour I’immense majorité d’une prise en charge spécialisée
de leur TCA. Cependant, les proches expriment que 1’aide spécialisée a été difficilement trouvée, et que le
délai d’attente a été long avant la prise en charge effective du patient, ce qui avait également ét¢ décrit en
2014 dans une étude francaise de Delage [38].

Notre étude permet d’apporter des données quantitatives, importantes en termes de santé publique sur le délai
précis avant la mise en place de ’aide spécialisée, ainsi que le type de soins mis en place pour le patient et
d’aide au proche, en spécifiant le cadre de sa mise en place, majoritairement au cours d’une hospitalisation du
patient.

Ce délai d’attente peut s’expliquer en partie par des caractéristiques intrinséques a la maladie (déni de la
maladie, refus de prise en charge [39]), mais aussi par le manque de formation des professionnels sur les TCA,
comme cela a été décrit chez les médecins généralistes en France [40], par la saturation des structures
hospitaliéres spécialisées existantes [41] occasionnant par exemple de longues listes d’attentes avant une
hospitalisation, ainsi que 1’absence dans certaines régions de parcours de soins clairement identifié [42]. Une

étude suédoise menée en 2006 aupres de patients avec anorexie mentale montrait pourtant bien que 1’existence



de réseaux de soins permettait une meilleure prise en charge pluridisciplinaire des patients et une diminution
de la mortalité [43].

Afin de pallier ces difficultés, un certain nombre d’actions ont déja été mises en ceuvre par la FFAB, comme
I’annuaire des structures TCA [44] et la ligne téléphonique « Anorexie Boulimie, Info écoute » [45] portée par
le réseau francilien des TCA, et restent fondamentales a mener avec le soutien des pouvoirs publics, telles que
le développement des centres de coordination et de recours TCA, afin de permettre une prise en charge plus
rapide et facilitée des patients avec TCA sur le territoire francais et de diminuer le « parcours du combattant »

que décrivent les proches pour accéder aux soins spécialisés.

Dans la deuxiéme partie du questionnaire, ensuite, nous nous sommes intéressés premiérement au vécu du
TCA par les proches avant toute prise en charge puis, aux variations de ce vécu en fonction de la prise en
charge mise en place pour les proches et les patients.

Notre étude retrouve, tout d’abord, comme dans les revues de littérature de Zabala et al. et de D. Anastasiadou
[46,47], un vécu des TCA douloureux avant prise en charge du patient, avec un niveau de détresse élevé, des
difficultés dans la relation avec le patient, un fort retentissement de la maladie sur la vie quotidienne,
familiale, amicale et sur les loisirs ainsi que sur la qualité de vie globale.

Deuxiémement, concernant les variations du vécu de la maladie et des soins par les proches en fonction du
type de prise en charge, nous devons tout d’abord noter que nos résultats semblent contredire en partie notre
hypothése selon laquelle la prise en charge familiale des proches améliorerait la qualité de la relation avec le
patient ainsi que le retentissement du TCA sur la vie quotidienne des proches, puisque seule 1’intervention
conflictuelle des proches lors des repas semble étre améliorée par une prise en charge familiale associant
thérapie familiale et groupe de proches. Cette hypothése s’appuyait sur les travaux de le Grange [48] et Lock
[49] montrant I’efficacité de la thérapie familiale (family based therapy ou FBT) chez les adolescents avec
anorexie non chronicisés, et sur les recommandations internationales qui proposent depuis une quinzaine
d’années une prise en charge familiale du TCA de I’adolescent et de 1’enfant [13-15], pour extrapoler, peut-
étre un peu trop rapidement, les bénéfices démontrés chez les patients a ce que peuvent vivre leurs proches.
Ainsi, dans notre étude, les proches exprimaient plus de retentissement négatif sur leur vie quotidienne

lorsqu’ils bénéficiaient d une prise en charge familiale que lorsqu’ils ne bénéficiaient d’aucune prise en



charge. Ce résultat pourrait s’expliquer par le fait que les proches ayant bénéficié d’une prise en charge
familiale aient été mobilisés de facon plus importante pour les soins du patient, consacrant ainsi plus de temps
et d’énergie a I’accompagnement de celui-Ci : le temps pour venir aux consultations familiales, les colts
éventuels liés a la prise en charge, ainsi que la prise de conscience de la gravité de la maladie et de sa durée.
Bien que la comparaison des groupes n’ait pas mis en évidence de différence concernant la durée de la
maladie ou ses caractéristiques cliniques, les résultats montrent que les proches ayant bénéficié d’une prise en
charge familiale rapportaient déja un vécu plus négatif et plus de difficultés a gérer la maladie et ses
retentissements avant la prise en charge que les proches n’en n’ayant pas bénéficié. Il est possible que cela ait
induit un biais dans le recrutement, favorisant la mise en place d’une prise en charge familiale chez ces

proches davantage en difficulté.

Il est intéressant de constater que malgré ces résultats, les proches expriment dans le questionnaire que ce qui
les aurait le plus aidé aurait été une aide associative et la rencontre d’autres proches, soit les aides que nous
avons regroupées sous 1’intitulé de « groupes de proches ». On peut dés lors supposer que 1’aide effective mise
en place dans les groupes de proches ne s’est pas déroulée de la facon espérée par les familles, ou que les
dispositifs lorsqu’ils étaient proposés se révélaient insuffisants et/ou insatisfaisants. Il serait intéressant pour
explorer cela d’interroger les proches sur les points forts et les limites des aides familiales recues.

Enfin, pour nuancer les résultats obtenus, on peut faire I’hypothése que les proches inclus dans une prise en
charge familiale ont développé une plus grande facilité a exprimer leurs émotions et difficultés lors de la
réponse au questionnaire, ayant pu aborder celles-ci dans leur espace de parole familial, comme le suggére

I’étude de Delage sur le thérapeute et les émotions dans la famille [50].

Concernant les variations du vécu de la maladie et des soins par les proches en fonction du type de prise en
charge du patient avec TCA ensuite, nos résultats contredisent notre hypothése selon laquelle une prise en
charge pluridisciplinaire, en accord avec les recommandations actuelles [13-15], et ambulatoire améliore chez
les proches, le vécu du TCA. En ce qui concerne la prise en charge ambulatoire ou en hospitalisation temps
plein du patient avec TCA, nos résultats n’ont pas permis de mettre en évidence de différences significatives

de vécu des proches entre les groupes. Il serait intéressant de reprendre cette question sur un échantillon plus



important afin de voir si des différences sont montrées. Par ailleurs, les prises en charge en hospitalisation
temps plein sont trés rarement exclusives, étant dans la grande majorité des cas associées par la suite a des
prises en charges ambulatoires (hopital de jour, consultation, etc..), ce qui a pu constituer un facteur
confondant dans les réponses. Les résultats concernant la prise en charge pluridisciplinaire, montrent que les
proches sont globalement plus inquiets que lors d’une prise en charge unidisciplinaire. La prise en charge des
TCA nécessite classiquement, du fait de la nature méme des troubles, 1’intervention de pédiatres, psychiatres
ou pédopsychiatres selon I’age du patient, endocrinologues, internistes, mais aussi d’autres intervenants tels
que des psychologues, diététiciens, éducateurs et kinésithérapeutes. Afin d’organiser ces prises en charge

complexes, la HAS recommande de désigner parmi les intervenants un médecin coordinateur afin d’assurer un

lien entre les différents intervenants et de maintenir une cohérence des soins [13]. Nous n’avons

malheureusement pas d’éléments suffisants pour savoir si les prises en charge pluridisciplinaires ont bénéficié
d’une coordination, ce qui semble important pour assurer une bonne cohérence des soins a méme de rassurer
les proches. Nous pouvons faire I’hypothése d’une coordination insuffisante des soins qui pourrait, au moins
en partie, étre a I’origine de cette inquiétude plus importante générée chez les proches par la prise en charge
pluridisciplinaire. De plus des lieux de consultations possiblement géographiquement séparés, ont pu
mobiliser plus de temps et d’énergie et donc d’inquiétude chez les proches pour organiser les différents
rendez-vous et s’y rendre. La plupart des proches interrogés travaillant & temps plein, on peut supposer que
’organisation des rendez-vous ait pu étre compliquée a mettre en place et donc générer de I’inquiétude
supplémentaire. Si nos hypothéses s’avéraient vraies dans d’autres études permettant de controler finement la
prise en charge des patients, une coordination de qualité et le regroupement des différentes spécialités au sein
de centres pluridisciplinaires spécialisés permettraient probablement de diminuer les inquiétudes des proches
lors des prises en charge multidisciplinaires.

Enfin les attentes des proches montrent, comme dans I’article de B. Delage [38], un besoin d’information
claire sur I’attitude a adopter avec le patient atteint de TCA, des informations sur la maladie, ainsi qu’une
relation de coopération avec les professionnels de santé. En ce sens, des ouvrages pratiques destinés a guider
les proches pourraient étre recommandés, les initiatives impliquant les proches dans les soins pourraient étre
encore davantage développées ainsi que les collaborations avec les associations de familles. Ces propositions

pourraient permettre d’aider les proches dans les moments les plus compliqués pour eux avant le recours aux



soins mais également dans I’attente de la mise en place d’une prise en charge spécialisée qui devrait pouvoir
également étre raccourcie par le développement, proposé plus haut, de centres de coordination et de recours

dédiés aux TCA.

Cependant, nos résultats sont a interpréter en tenant compte d’un certain nombre de limites.
Tout d’abord les questionnaires ont été diffusés auprés d’associations de familles de patients, ou dans des
salles d’attentes de praticiens spécialisés dans les TCA, ce qui a probablement contribué a inclure
principalement des personnes bénéficiant d’aides et de soins de leur proche malade, et induit un biais de
sélection. De plus, 1’étude est rétrospective, ce qui signifie que nous avons interrogé les proches a posteriori
sur le vécu de la maladie avant et apres la prise en charge du patient. Il a pu étre difficile pour les participants
de différencier le souvenir du vécu avant et apres prise en charge, ce d’autant plus si la réponse au
questionnaire avait lieu & distance du début de la maladie, ce qui a pu induire un biais de mémorisation. En
outre, nous ne disposons pas de données sur le temps écoulé entre le début de la prise en charge et le moment
de la participation a 1’étude, sachant que la quasi-totalité des patients étaient adolescents et non guéris a ce
moment-la. Nous pouvons dés lors imaginer que de nombreux proches ont répondu en début de prise en
charge et se trouvaient a un moment difficile de la maladie, avec une phase initiale éprouvante telle que
décrite dans I’étude de Lask et Bryant (2007) [51], survenant classiquement quelques semaines apres le début
de la renutrition. Enfin, le fait de centrer le questionnaire sur les proches de patients avec TCA nous a amené a
collecter peu d’information sur les patients eux-mémes et sur leur évolution clinique, qui aurait été
intéressante a corréler a I’évolution du vécu des proches en fonction des prises en charge mises en ceuvre pour
eux et le patient.

5. Conclusion
En conclusion, nous pouvons noter que méme lorsque les patients avec TCA accédent a des soins spécialisés,
la recherche et le délai de mise en ceuvre de cette prise en charge spécialisée restent décrits comme difficiles et
trop longs par les proches. Cette étude confirme également leur vécu douloureux du TCA avant prise en
charge a I’instar de ce qui est décrit dans d’autres pathologies comme le diabéte ou la schizophrénie et
contrairement a ce qu’on aurait pu attendre, pointe leur vécu parfois difficile des prises en charge démontrées

les plus efficaces pour les patient avec TCA, telles que les approches familiales ou le caractere



pluridisciplinaire des soins. Enfin, les attentes des proches vont dans le sens de plus d’informations, de
guidance, et de collaboration de la part des professionnels. Méme si un certain nombre de biais peuvent limiter
nos résultats, et qu’il serait intéressant de conduire des études prospectives randomisées de plus grands
effectifs étudiant le vécu de la maladie par les proches avant et apres prise en charge, en fonction du type de
prise en charge proposée aux proches et aux patients, il apparait déja nettement qu’une meilleure accessibilité
aux soins specialisés sur le territoire francais est souhaitable. Ceci pourrait se faire par le biais du
développement de centres de coordination et de recours facilement identifiés, rapidement accessibles et
permettant de proposer des soins ou d’assurer leur bonne coordination en lien avec les associations de familles

et d’usagers.
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ANNEXE : Questionnaire

Enquéte auprés de proches aidants de patients
atteints de troubles des conduites alimentaires
(TCA)

Madame, Monsieur,

Le questionnaire que vous allez remplir a &té rédigé dans le cadre d'un travail de thése
de médecine concernant le vécu des proches de patients atteints de troubles des
conduites alimentaires (TCA),

Linstaliation de ce type de trouble chez un sujet entraine souvent de grands
bouleversements et une véritable crise familiale.

De ce fait, il nous a paru important d'évaluer le type de soutien re¢u par les proches de
patients atteints de TCA, son impact sur le fonctionnement familial, ainsi que les attentes
des proches en termes de prise an charge.

Vs réponses nous permettront de proposer et de mettre en place un certain nombre
d'actions visant 2 améliorer 'accompagnement des proches dans cetie période difficile.

Le questionnaire est entidremant anonyme.,
Il est divisé en plusieurs sous-parties et le remplir vous prendra environ 15 minutes.

Merci beaucoup pour votre parlicipation.

* Required

Enquéte auprés de proches aidants de patients atteints
de troubles des conduites alimentaires (TCA)

I. Données générales

1.
Par rapport au patient atteint de trouble du comportement alimentaire, je suis 7

Mark anly ome oval

() Peére

) Mere

() Frére ou soeur
() Enfant

-
() Compagnon ou compagne
!:-__:'l Tuteur legal

() Other.

2
Etes vous de sexe.. 7 *
Mark only one oval

() Féminin

[_T_j Masculin

hitps://docs.poogle.com/forms/d/! HIGOAVwierURzDGe ZhmaliDnYTUS TeOTHYY  22/0%/2010
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3
Quel &ge avez-vous 7 *

4.
Quelle est votre profession 7 *
Mark onmly one oval

C) Employé

() Cadre ou chef d'entreprize

{ ) Etudiant

[} Artizan ou commercant

() Ouvrier
() Retraité
() Sans emploi

D Other:

&
Sur quel temps exercez-vous actuellement ce travail 7*
Maik anty ane aval

{ 7 Netravaille pas actuellement
) Temps pariel
() Temps plein

6.
Quelle est votre situation conjugale 7 *

Mark onfy one oval

() Mariéfe)
() Divorcé(e)

() Veufiveuve

() celibataire

() En concubinage
() Pacsée)
(D Other.

7.
Nombre d'enfants & charge : *

https://docs.google.com/forms/d/1_HfGOAVwiezURzDGgZhmallDnY TUSTgOJHYV... 22/08/2019



Enquéte auprés de proches aidants de patients atteints de troubles des conduites alim...

8.
Lieux de résidence *

Mark oniy one oval
() Urbain
C_:} Sami-urbain

C:"s Rural

Il. Recherche d'aide

g
De quel type de TCA votre proche souffre-t-il ou a-t-il souffert 7 *
Mark only ang oval

{7} Ancrexie mentale

() Boulimie

\___} Hyperphagie boulimique

() Other.

10.

Quel dge votre proche atteint de trouble
des condultes alimentaires avait-t-il au
début de la maladie? *

11.
Votre proche est-il guéri actuellement 7 *
Mark only one oval

() Oui
() Nen

12,
§i non, depuis combien de temps votre proche est-il malade 7 *
Mark only one oval

() oaemois
() 6moisa1an
() 1a2ans
C:) plus de 2 ans

C} Nan concerné

Page 3 sur 48
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13
Si oul, combien de temps la maladie de votre proche a-t-elle duré ? *
Mark only one oval

() oasmois
() 6moisa1an
D 1a2ans
() plus de 2 ans

f___—j Non concerné

14.

De gquelle prise en charge votre proche a-t-il bénéficié 7 (plusieurs réponses
possibles) *

Check all that apply

[__] Hospitalisation temps plein

|| Hépital de jour

[T] Ambulatoire

| | Service d'endocrinologie adulte

[ ] service de psychiatrie adulte

|| Service de pedopsychiatrie

[ | service de pediatrie

D Soin multidisciplinaire par au moins 2 professionnels de santé
|| Suivi par le médecin généralists

Dﬂther:__

15.

b} En tant que proche, |'ai bénéficié d'une ou plusieurs aides *
Mark only one aval,

() Oui

) Non

16
Si oui, j'ai bénéficié de.. *
Check all that apply.

[ ] Séances de thérapie familiale

[ ] Multifamily

| 1 Groupes de parole famille

[ ] Groupes de psychoéducation

E Consultation psychiatre de l'enfant
[ ] Groupes de fratries

E__J Associations de familles

[T] Je n'ai pas bénéficié d'aide

[ ] Other:
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17

Cette aide m'a-t-elle été proposéa dans le cadre d'une hospitalisation de mon
proche malade ¥

Mark only gne oval

() Oui
() Non

(___ Non concerné

" Si je n'ai pas requ d'aide ¢'est parce que :
Check all that apply
D Je n‘avais pas confiance en une aide exténeure
[ | Cela n'existait pas prés de chez moi
[:] Je ne savais pas que c'était possible
[j Je n'en ai pas ressenti le besoin
D Je ressentais de la honte ou de la culpabilité

[] oter.

L He—— . P ——

c) Recherche de soutien

18.
J'al cherché des informations sur la maladie (plusieurs réponses possibles) : *
Check alf that apply

[:| Auprés des professionnels

[:] Auprés d'assaciations

D Sur internet

[ ] Auprés d'autres proches de patients

D Dans la littérature médicale

|| Auprés de lignes téléphoniques spécialisées
[] Je n'ai pas cherche d'information

20.
J'ai impliqué d'autres membres de la famille/amis
Mark only one oval

21.
Si oui, lesquels 7
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22
Si non, pourquoi ?
Check all that apoly
E] Absence d'autres membres de la famille/amis
[:[ Mangue de disponibililé de ces personnas
| ] Je suis le mieux placé pour remplir ce role

[Joter

23

J'ai trouvé facilement de I'aide spéclallsée pour les troubles des conduites
alimentaires de mon proche ?

Mark onfy ane oval
) ou
) Nen

24,
Quel a été le délai d'attente avant de recevoir de ['aide ?
Mark only one oval

() Moins d'1 semaine

(__) Entre 1 semaine et 1 mois
(__) Entre 1 mois et 3 mois
(") Entre 3 mois et 6 mois
’D Entre 6 mois el 1 an

{ ] Plus d'un an
D Non concerng

25

L& délai de prise en charge entra le 1er contact avec un professionnel de santé
et la prise en charge effective de mon proche {hospitalisation, sulvi etc..) a été :
Mark only one oval

() Moins d'1 semaine

(::J Entre 1 semaine et 1 molis
(__) Entre 1 mois et 3 mois
(:) Entre 3 mois et 6 mois
C:} Entre 6 mois et 1 an

() Piusdunan
() Non concerné
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@ Le moment le plus compliqué de la maladie de mon proche a été :
Check all thal appiy.
| | Lapériode ayant précéds la démarche de recours aux soins
[] Prendre la décision de demander de I'aide
D La recherche de soins appropriés

[j Le délai d'attente entre le premier contact avec un professionnel de soins et le
réel debut de la prise en charge spécialisée

[_] Le moment de Ia prise en charge du trouble (hospitalisation, hapital de jour
etc..)

[]Other

o Ce qui m'aurait le plus aidé 4 ce moment-la aurait été -
Check alf tha! apply
[ ] un groupe de psychoéducation
[} Une aide associative et la renconire dautres proches aidants
D Des conseils de littérature de type self help books (livres pour ssider soi-méme)
{:] Une ligne téléphonigque
[ ] Une psychothérapie de soutien

D Other.

28.

En tant que proche aidant, la maladie de mon proche a-t-elle eu un impact sur
ma vie professionnelle 7

Mark oniy one oval
() Pas dimpact
(__) Faible impact
C‘) Impact modéré

D Fort impact

29,
Cela a-t-il entrainé un arrét de travail ou une cessation d'activitd 7
Mark cnly ore oval

() Oui
@ Non

30
Sioui, la durée cumulée de I'arrét de
travail en lien avec la maladie de mon
proche a été (en nombre de semaines) :
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a) Bilan de la relation

A quelle fréquence vous amive-t-il de_.. (0 jamais, 4 presque loeujours)

A quelle fréquence vous arrive-t-il de sentir que le
temps consacré a votre proche ne vous en laisse pas
assez pour vous 7

(0 jamais, 4 presgue toujours)

35
Avant la prise en charge spéclalisée
Mark only one oval,

0 1 2 3 4

O OO0

36
Aprés la prise en charge spécialisée
Mark only one oval

0 1 2 3 4
[:“‘ ' A r.' VT
N \'-.__.__,_ J I\.__.-J emr ; b, —

A quelle fréquence vous arrive-t-il d'avoir peur de ce
que I'avenir réserve a votre proche ?

(0 jamais, 4 presque toujours)
37

Avant |a prise en charge spécialisée
Mark only one gval

Q 1 2 3 4
OO0OOO0O0O

38
Aprés la prise en charge spécialisée
Mark anly one oval

0 1 2 3 4

OOOCOO
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A quelle fréquence vous arrive-t-il de vous sentir tendu
en présence de votre proche ?

(0 jamais, 4 presque toujours)

3a9
Avant la prise en charge spécialisée

Maik only one oval

40.
Aprés la prise en charge spécialisée
Mark cnly one oval

o 1 2 3 4
OO O OO

A quelle fréquence vous arrive-t-il de sentir que votre
santé s’est détériorée en raison de votre implication
aupres de votre proche ?

(0 jamais, 4 presque toujours)

* Avant la prise en charge spécialisée
Mark onfy one oval
] 1 2 3 4
OOOOO
42,

Aprés la prise an charge spécialisés
Mark only one oval

¥ 1 2 3 4

OO0 OO

S

A quelle fréquence vous arrive-t-il de sentir que votre
vie sociale s’est détériorée en raison de votre
implication auprés de votre proche ?

(0 jamais, 4 presque toujours)
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= Avant la prise an charge spécialisée
Meark only one Gval
0 1 2 3 4
OO0
.

Aprés la prise en charge spécialisée
Mark caly one oval

] 1 2 4

3
e N e N N R R
{m.._.-'h l:-._pfl LS S W

Page 11 sur 48

A quelle fréequence vous arrive-t-il de vous sentir mal a

l'aise de recevoir des amis en raison de votre
implication auprés de votre proche ?

{0 Jamais, 4 presque toujours)
45

Avant la prise en charge spéclalisée
Mark oy ona oval

0 1 2 3 4

COOOO

—e S

Aprés la prise en charge spécialisée
Mark only one oval

0 1 2 3 4

T e N e T =
O O O OC

A quelle fréquence vous arrive-t-il de vous sentir tiraillé

entre les soins a votre proche et vos autres
responsabilités (familiales ou de travail) ?

(0 jamais, 4 presque toujours)
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47,
Avant la prise en charge spécialisée
Mark only ane oval

0o 1 2 3 4
SEGEGRG NG

48,
Aprés la prise en charge spécialisée
Mark only one aval

A quelle fréquence vous arrive-t-il de vous sentir
embarrassé par le comportement de votre proche ?

(0 jamais, 4 presgue toujours)

449,
Avant la prise en charge spécialisée
Mark anly ane aval

a0,
Aprés la prise en charge spécialisée
Mark oy one oval,

0 1 2 3 4

OO0

TS—

A quelle fréquence vous arrive-t-il de vous sentir en
colére quand vous étes en présence de votre proche ?

(0 jamais, 4 presque toujours)

51
Avant la prise en charge spécialisée
Mark only one oval

0 1 2 3 4

OO0 O
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52.
Aprés la prise en charge spécialisée
Mark only one oval

A quelle fréquence vous arrive-t-il de sentir que votre
proche nuit a vos relations avec d’'autres membres de
la famille ou des amis ?

Page 13 sur 48

(0 jamais, 4 presque toujours)
53

Avant la prise en charge spécialisée
Mark only one ovel,

0 1 2 3 4

O OOC

Ye)

54.
Aprés la prise en charge spécialisée
Mark only one oval

0 1 2 3 <

OCOOOO

A quelle fréquence vous arrive-t-il de sentir que les
soins a votre proche sont une charge, un fardeau ?

(0 jamais, 4 presque toujours)
55

Avant la prise en charge spécialisée
Mark onty one oval.

https://docs.google.com/forms/d/l HFGOAVwiezU RzZDGgZhmaUDnYTU6TgOJHyV.
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56.
Aprés la prise en charge spécialisée
Mark only one oval

b) Stratégies d'adaptation

Avez-vous récemment :

Avez-vous mis les intéréts d’autres membres de la
famille avant ceux de votre proche malade ?

57.
Avant la prise en charge spécialisée

Mark anly one oval

C:‘} Man

() Une ou deux fois
() Parfois

D Souvent

() Toujours

% Aprés la prise en charge spécialisée
Mark only ane oval
(D Non
() Une ou deux fois
() Parfois

() Souvent

{:;j Toujours

Avez-vous été en conflit avec votre proche au sujet de
sa maladie ?
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59,

E0.

Awvant la prise en charge spécialisée
Mark only ane oval

C} Mon

-“:i:} Une ou deux fals
() Parfois
{ ) Souvent

(") Toujours

Aprés la prise en charge spécialisée
Mark anly one oval

() Nen

() Une ou deux fois
() Parfois

() Souvent

() Toujours

Avez-vous tenté de mettre en place des regles a la
maison pour limiter les symptémes de la maladie ?

Page 15 sur 48

B1.

g2,

Avez-vous évité votre proche du fait de la maladie ?

Avant la prise en charge spécialisée
Mark only ore oval

) Mo
() Une ou deux fois

() Parfois

{:_'J Souvent

() Toujours

Aprés |a prise en charge spécialisée
Mark only one oval

) Nen
{ ) Une ou deux fois

https://docs. google.com/forms/d/l_ HfGOAVwiezURzDGgZhmaUDnYTU6TgOJHy V... 22/08/2019
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Avez-vous pris la défense de votre proche devant la
critique d’autres personnes ?

B7.
Avant la prise en charge spécialisée
Mark only ane ovai

(O Nor

() Une ou deux fois
C) Parfais

Q Souvent

() Toujours

68,
Aprés |a prise en charge spécialisée
Mark only ane aval

) Non

(") Une ou deux fois
{ \ Parfois

) Souvent

D Toujours

Avez-vous reproché a votre proche de ne pas vous
aimer ou de vous laisser tomber ?

69
Avant la prise en charge spécialisée
Mark cnly one oval

() Nen

C) Une ou deux fois
() Parfois

() Souvent

r: ) Toujours

0.
Aprés la prise en charge spécialisée
Mark only one oval

() Nen

() Une ou deux fois
() Parfois

(_) Souvent

D Toujours
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Avez-vous essayé de faire comme si tout allait bien
méme si ce n'était pas le cas ?

71.
Avant la prise en charge spécialisée

Marx only ong oval,

{ ) Non

—

{ .J Une ou deux fois
_J Parfois

() Souvent

i - | Toujours

T2.
Apris la prise en charge spécialisée

Maik onty ane oval

() Nen
D Une ou deux fois
() Parfois

() Souvent

L_ ) Toujours

c) Echelle d’'inquiétude

A quelle fréquence vous étes-vous inquiété pour la
seécurité de votre proche ?

73.
Avant la prise en charge spécialisée
Mark only one oval

() Jamais
() parfois
() Réguliérement
() Souvent

() Toutle temps
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T4,
Aprés la prise en charge spécialisée
Mark only one oval

() Jamais
() parfois
() Réguliérement

() Souvent

() Tout le temps

A quelle fréquence vous étes-vous inquiété des
traitements/de I'aide que recevait votre proche ?

Page 19 sur 48

75,
Avant la prise en charge spécialisée
Mark onhy one aval

() Jamais
() parfois
() Réguliérement
i:::'l Souvent

{_ ) Toutle temps

T6.
Aprés la prise en charge spécialisée
iark oy one oval,

) Jamais

() parfois
(") Réguligrement
() Souvent

¥ !

{ Tout le temps

A quelle fréquence vous étes-vous inquiété pour la
santé de votre proche ?

77
Avant la prise en charge spécialiséa
Mark only one oyal

Q Réguliérement
C} Souvent

() Toutle temps
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78
Aprés la prise en charge spécialisée
Mark only ome oval

() Jamais
() parfois
() Réguliérement
() Ssouvent

{ ) Toutletemps

A quelle fréquence vous étes-vous inquiété pour le

futur de votre proche ?

Page 20 sur 48

74
Avant la prise an charge spécialisée
Adark only one ovai

() Jamais
() parfois
() Reéguliérement
() Souvent

{::} Tout le temps

B0.

Apreés la prise an charge spécialisée
Mark crily one oval

() Jamais
() parfois
() Reguliérement

() Souvent
{_ ) Toutle temps

d) Echelle d'encouragement, d'incitation

A quelle fréquence avez-vous encouragé votre proche a

manger suffisamment ?
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B1.

Avant la prise en charge spécialisde
Mark ondy aie ovel

(::J Jamais
() parfois
() Réguliérement
:::} Souvent

-

() Toutle temps

Aprés |a prise en charge spécialisée
Mark only one oval

| Réguliérement

(:j Souvent

() Tout le temps

A quelle fréquence avez-vous encouragé votre proche a
diminuer certaines activités (sport, sorties etc..) ?

83

Avant la prise en charge spécialisée
Mark only ane ovai

() Réguliérement
() Souvent

() Toutle temps

Aprés la prise en charge spécialisdée
Mark only one oval

() Jamais
() parfois
() Réguliérement
C_:I Souvent

() Tout e temps

e) Ajustements familiaux liés a la maladie
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Selon vous, quelles conséquences le fait d'avoir eu un
proche atteint de TCA a-t-il eu sur votre famille ?

Dans quelle mesure &tes-vous d'accord avec chacune des affimations suivantes 7
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85.

-

Chack all that apply

Pas du

out Tout & fait

Mon
EOnCEermné

Plutttpas  Plutot

Cela a nécessilé
beaucoup de
mobilisation de
temps et d'énergie
Cela a perturbé la
routine familiale de
fagon négative
L'expérience nous a
__fapprocheés.

llyaeuplusde

dépanses
financigres & caysa
de la maladia de

aiteint de TCA a
améliore les
relations avec mon
conjointma

__Conjointe.
Cala a limité les
interactons sociales
& lextérieur de la
famille.

La famille a subiun

stress chronigue lig
_____ 4 la maladie.
dacaler ou annuler
des voyages
importants & cause
_de la maladie
La maladie a
conduil les parenis
4 passer moins de
temps avec leurs
~ amis.

L
L]

L]

u

n

L]
L

(]

" Lamaladie de notre

proche a entrainé
des conséquences
positives au niveau
du développement
personnel des
différents membres
~ de la familie.
D fait de la
situation, les
parents ont hésité a
contacter des amis
ou des
_connaissancas,
La situation a
entrainé des
tensions dans le
__couple parental

L

[
7

[

Tl

0 00

o i d'accord daccord d'accord

N

L]

O

1
A

eer o saarsm

E_“

O
= |

o

O

U]
T
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tﬂut drarl 5 dl d d' r'd e
da ; card accon ACCO concam
Du fait da la
maladie, je

consacre moins de

temps aux autres

membres de la
__famille.

IV. Attentes, demandes

88.
Que souhaiteriez-vous de Ia part des professionnals 7 (plusieurs réponses
possibles) :
Check alil that apoply
[ Information sur ia maladie
[:] Information sur F'attitude a adopter
[ ] Conseils d'ouvrages type self help books (livres pour s'aider soi-méme)
[ 1 Formation

[:j Partenariat/coopération avec vous
[ ] Relais
[]oter

87.
Pensez-vous que les proches de patients atteints de TCA (plusieurs réponses
possibles) ;

Check all that apply

[:] Doivent donner leur avis aux professionnels

E] Ont des choses 4 apprendre aux professionnals
m Ont des choses & apprendre des professionnels

D Other:

88,
Croyez-vous que les professionnels que vous avez rencontrés ont compris
votre situation d'aidant familial 7

Mark only one owval

Q Jamais
() Parfois

() Toujours
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ABREVIATIONS
A

AED : Academy of Eating Disorders
AN : Anorexia Nervosa

ARS : Agence Régionale de Santé

B

BED : Binge Eating Disorder
BN : Bulimina Nervosa

F

FFAB : Fedération Francaise Anorexie Boulimie

FNA-TCA: Fédération Nationales des Associations liées aux Troubles des Conduites
Alimentaires

H

HAS : Haute Autorité de Santé
HDJ : Hopital de Jour

N

NS : Non significatif

P

PEC : Prise en charge

T

TCA : Troubles des Conduites Alimentaires

TF : Thérapie Familiale
TP : Temps plein



SERMENT D'HIPPOCRATE

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

Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé
dans tous ses éléments, physiques et mentaux, individuels et sociaux. Je
respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune
discrimination selon leur état ou leurs convictions. J'interviendrai pour les
protéger si elles sont affaiblies, vulnérables ou menacées dans leur intégrité
ou leur dignité.

Méme sous la contrainte, je ne ferai pas usage de mes connaissances contre
les lois de 'humanité.

J'informerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs
conséguences.

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

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

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

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

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

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

Que les hommes et mes confréres m’accordent leur estime si je suis fidéle a
mes promesses; que je sois déshonoré(e) et méprisé(e) si j'y manque.






