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Abstract.  

Objectives.  

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 : l’anorexie mentale 

(AN), la boulimie (BN), et l’hyperphagie boulimique (BED) qui débutent principalement à l’adolescence et 

chez le jeune adulte. La prévalence vie-entière des TCA dans cette tranche d’âge est estimée à 6,4% chez les 

femmes et 2,8% chez les hommes [1], avec une mortalité élevée, en particulier dans l’AN, du fait des 

complications somatiques et d’un fort taux de suicide. Le TCA est une pathologie psychiatrique grave, à 

risque de chronicité, et dont le taux de rechute est très élevé dans les douze premiers mois suivant l’arrêt 

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 

l’hospitalisation complète, de l’hospitalisation de jour, de la consultation, ou encore de l’hospitalisation à 

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 modèles de familles tels que la « famille 

psychosomatique » de S. Minuchin ou la « famille anorexigène » de M. Selvini aux débuts de la systémie sont 

désormais abandonnés, et bien que de nos jours les auteurs ne soutiennent plus l’idée d’une causalité directe 

entre les interactions familiales et l’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 

l’entourage et qu’ils entraînent 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 paramètres étudiés que sont l’expérience de proche aidant, les stratégies 

d’adaptation, l’émotion exprimée, et la détresse psychologique [4]. De plus, ce retentissement négatif du TCA 

est retrouvé chez les proches à plusieurs niveaux : familial (tensions, conflits), social (stigmatisation, 

isolement) et personnel (détresse psychologique élevée avec des affects négatifs tels que la culpabilité, la 

fatigue et l’impuissance). Anastasiadou et Medina-Pradas pointent également comme d’autres auteurs [5-7] 

que la fratrie est spécifiquement 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 l’angle de la causalité et 

les familles tenues à l’écart des traitements de leur proche atteint de TCA [8-10]. Mais l’implication des 

familles dans la prise en charge a été validée notamment par l’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 à tenir une fonction soutenante auprès des enfants, 

adolescents et adultes avec AN et/ou BN [13]. Aux Etats-Unis, l’Académie des troubles des conduites 

alimentaires (AED) se positionne clairement au sujet du rôle de la famille [14] et suggère, à 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 l’implication des proches ainsi que la délivrance d’informations sur la maladie par les 

professionnels [15].  

 

Un certain nombre d’interventions ont ainsi été mises en place ces dernières années auprès 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 augmenté 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, l’intérêt des familles pour toute aide pouvant leur être proposée [21], bien que 

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

 

Cependant, à notre connaissance, aucune étude ne s’est intéressée au retentissement familial du TCA en 

fonction du type d’aide reçue. L’objectif principal de cette étude est donc d’étudier le vécu des proches de 

personnes avec TCA, en fonction de l’aide mise en place pour eux et pour leur proche malade. Nous avons 

ainsi émis l’hypothèse 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 l’apport de soins 

pluridisciplinaires pouvait diminuer l’inquiétude des proches. L’objectif secondaire sera de recueillir les 

attentes des proches afin d’élaborer 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 à même d’aider la 

personne atteinte de TCA.  

2. Méthode 

 

Participants. 

 

114 participants de 13 à 75 ans ont été inclus entre septembre 2019 et mars 2020 dans la France entière, par le 

biais d’un questionnaire internet disponible en ligne durant cette période.  

Les critères d’inclusion étaient : toute personne ayant un proche atteint de troubles des conduites alimentaires. 

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

 

Procédure. 

 



 

 

Cette étude a reçu l’approbation du comité d’éthique Aix-Marseille Université (numéro de consentement 

2019-17-09-002) et les consentements éclairés à la participation à l’étude de tous les participants inclus ont été 

obtenus.  

Un auto-questionnaire fermé et anonyme a été conçu pour l’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 Française Anorexie 

Boulimie (FFAB), ainsi que les réseaux franciliens et méditerranéen des TCA regroupant des professionnels 

exerçant 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 français, 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 l’enfant (Family Implications of Childhood Diability Scale) )[23], ainsi que des 

questionnaires concernant l’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 à la fin du questionnaire.  

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

« jamais » à  « presque toujours », avec un score de 0 à 4 pour chaque 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 l’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 être lié à une variation du 

ressenti des proches par rapport au TCA. Nous avons ainsi évalué la qualité de vie avant et après la prise en 

charge du patient, ainsi que la différence entre les scores après et avant (deltas), en fonction de l’existence 

d’une prise en charge familiale ou pas, et de manière 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 caractère pluridisciplinaire (c’est-à-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 statistiques.  

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 

l’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 reçu ou pas une prise en charge familiale, ceci avant et après 

prise en charge du patient, après avoir vérifié, que ces deux groupes de proches et patients étaient 

comparables. Des comparaisons du vécu des groupes de proches ayant reçu les différents types de prises en 

charge familiales (thérapie familiale, groupe, les deux, pas de prise en charge familiale) ont ensuite été 

réalisées à l’aide d’ANOVA.  

3. Résultats 

 
Sur les 114 participants à l’étude, la majorité était des mères 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 à temps plein. La moyenne d’âge était de 46,4 ±13,4 ans et les participants avaient en moyenne 

1,8± 1,0 enfants à charge.  

 

Concernant la prise en charge de ces proches, 65 (57%) ont reçu une aide -qui a été proposée dans le cadre de 

l’hospitalisation du patient pour 31 d’entre eux (33%). Le type d’aide familiale reçue 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 

fréquemment 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’âge 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 l’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 à trouver pour 62 (67%) d’entre 

eux.  

 L’attente avant de recevoir de l’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
er
 contact avec un professionnel de santé et la prise en charge effective 

du patient sont présentés dans la Figure 2, ainsi que le caractère 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 être lié à 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 après 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 reçu TF + groupes de proches encourageaient significativement moins le patient avec TCA 

à manger suffisamment que ceux n’ayant pas reçu de prise en charge (cf. Figure 3) . Les proches n’ayant reçu 

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 après prise en charge sur l’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) après prise en charge 

du patient dans les deux modalités. Dans le groupe temps plein, on observait également une amélioration du 

bilan de la relation après prise en charge du patient (cf. Figure 4).  Enfin, la prise en charge pluridisciplinaire 

est significativement associée à 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 à 4) avant et après prise en charge du patient en fonction de l’appartenance 

au groupe avec ou sans prise en charge familiale.   

  

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

Figure 1 : Caractéristique des proches, de leur prise en charge et de leurs attentes. 

 
 

 

 

Figure 2 : Caractéristiques des patients avec TCA et de leur prise en charge. 

 

 



 

 

Figure 3. Echelle d’encouragement/d’incitation en fonction du type de prise en charge reçue par le proche du 

patient atteint de TCA. 

 

 
 

Figure 4 : Bilan de la relation avant et après prise en charge en fonction du type de prise en charge temps 

plein ou ambulatoire reçue par le patient. 
 

 
  



 

 

 

 

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 après la prise en charge en fonction de 

l’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 à même de soutenir et d’aider la personne avec TCA.  

Si l’on retrouve dans la littérature plusieurs études s’intéressant au ressenti des proches de patients avec TCA 

[26-37], il s’agit à notre connaissance de la première étude sur le vécu des proches vis-à-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 première 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 l’immense majorité d’une prise en charge spécialisée 

de leur TCA. Cependant, les proches expriment que l’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 été décrit en 

2014 dans une étude française 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 l’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 intrinsèques à 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 

hospitalières spécialisées existantes [41] occasionnant par exemple de longues listes d’attentes avant une 

hospitalisation, ainsi que l’absence dans certaines régions de parcours de soins clairement identifié [42]. Une 

étude suédoise menée en 2006 auprès de patients avec anorexie mentale montrait pourtant bien que l’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 déjà été mises en œuvre par la FFAB, comme 

l’annuaire des structures TCA [44] et la ligne téléphonique « Anorexie Boulimie, Info écoute » [45] portée par 

le réseau francilien des TCA, et restent fondamentales à 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 français et de diminuer le « parcours du combattant » 

que décrivent les proches pour accéder aux soins spécialisés.  

 

Dans la deuxième partie du questionnaire, ensuite, nous nous sommes intéressés premièrement 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. 

Deuxièmement, 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 

hypothèse 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 l’intervention 

conflictuelle des proches lors des repas semble être améliorée par une prise en charge familiale associant 

thérapie familiale et groupe de proches.  Cette hypothèse s’appuyait sur les travaux de le Grange [48] et Lock 

[49] montrant l’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 l’adolescent et de l’enfant [13-15], pour extrapoler, peut-

être un peu trop rapidement, les bénéfices démontrés chez les patients à 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 façon plus importante pour les soins du patient, consacrant ainsi plus de temps 

et d’énergie à l’accompagnement de celui-ci : le temps pour venir aux consultations familiales, les coûts 

éventuels liés à 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 déjà un vécu plus négatif et plus de difficultés à 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 l’intitulé de « groupes de proches ». On peut dès lors supposer que l’aide effective mise 

en place dans les groupes de proches ne s’est pas déroulée de la façon 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 reçues.  

Enfin, pour nuancer les résultats obtenus, on peut faire l’hypothèse que les proches inclus dans une prise en 

charge familiale ont développé une plus grande facilité à exprimer leurs émotions et difficultés lors de la 

réponse au questionnaire, ayant pu aborder celles-ci dans leur espace de parole familial, comme le suggère 

l’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 hypothèse 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 très rarement exclusives, étant dans la grande majorité des cas associées par la suite à des 

prises en charges ambulatoires (hôpital 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 même des troubles, l’intervention de pédiatres, psychiatres 

ou pédopsychiatres selon l’âge 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 à même de rassurer 

les proches. Nous pouvons faire l’hypothèse d’une coordination insuffisante des soins qui pourrait, au moins 

en partie, être à l’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 à temps plein, on peut supposer que 

l’organisation des rendez-vous ait pu être compliquée à mettre en place et donc générer de l’inquiétude 

supplémentaire. Si nos hypothèses s’avéraient vraies dans d’autres études permettant de contrôler 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 l’article de B. Delage [38], un besoin d’information 

claire sur l’attitude à 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 à guider 

les proches pourraient être recommandés, les initiatives impliquant les proches dans les soins pourraient être 

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 l’attente de la mise en place d’une prise en charge spécialisée qui devrait pouvoir 

également être raccourcie par le développement, proposé plus haut, de centres de coordination et de recours 

dédiés aux TCA. 

 

Cependant, nos résultats sont à interpréter en tenant compte d’un certain nombre de limites.  

Tout d’abord les questionnaires ont été diffusés auprès d’associations de familles de patients, ou dans des 

salles d’attentes de praticiens spécialisés dans les TCA, ce qui a probablement contribué à inclure 

principalement des personnes bénéficiant d’aides et de soins de leur proche malade, et induit un biais de 

sélection. De plus, l’étude est rétrospective, ce qui signifie que nous avons interrogé les proches a posteriori 

sur le vécu de la maladie avant et après la prise en charge du patient. Il a pu être difficile pour les participants 

de différencier le souvenir du vécu avant et après prise en charge, ce d’autant plus si la réponse au 

questionnaire avait lieu à 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 à l’étude, sachant que la quasi-totalité des patients étaient adolescents et non guéris à ce 

moment-là. Nous pouvons dès lors imaginer que de nombreux proches ont répondu en début de prise en 

charge et se trouvaient à un moment difficile de la maladie, avec une phase initiale éprouvante telle que 

décrite dans l’étude de Lask et Bryant (2007) [51], survenant classiquement quelques semaines après le début 

de la renutrition. Enfin, le fait de centrer le questionnaire sur les proches de patients avec TCA nous a amené à 

collecter peu d’information sur les patients eux-mêmes et sur leur évolution clinique, qui aurait été 

intéressante à corréler à l’évolution du vécu des proches en fonction des prises en charge mises en œuvre pour 

eux et le patient.  

5. Conclusion 

En conclusion, nous pouvons noter que même lorsque les patients avec TCA accèdent à des soins spécialisés, 

la recherche et le délai de mise en œuvre 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 à l’instar de ce qui est décrit dans d’autres pathologies comme le diabète ou la schizophrénie et 

contrairement à 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 caractère 



 

 

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. Même 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 après prise en charge, en fonction du type de 

prise en charge proposée aux proches et aux patients, il apparaît déjà nettement qu’une meilleure accessibilité 

aux soins spécialisés sur le territoire français 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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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 : Fédération Française Anorexie Boulimie 

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

Alimentaires 

 

H 

 

HAS : Haute Autorité de Santé 

HDJ : Hôpital de Jour 

 

N 

 

NS : Non significatif 

 

P 

 

PEC : Prise en charge  

 

T 

 

TCA : Troubles des Conduites Alimentaires 

TF : Thérapie Familiale 

TP : Temps plein  
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