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Camille aussi que j’ai vu grandir tout au long de cette thèse et à Jérôme pour ses relectures 

avisées ! 

A l’ensemble de ma belle et grande famille. Merci à vous d’avoir toujours été là pour moi, de 
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en mémoire de supers week-ends de promo et apéros. En espérant qu’ils se perpétuent encore 

longtemps pour nous raconter nos aventures futures ! Aux autres internes de psy, aux plus vieux 

qui nous ont accueilli et permis de prendre confiance en nous, et aux plus jeunes qui nous 

succèderons. 
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13 

A Camille et à Louise, nous vous dédicaçons ce travail, 



14 



15 

ETUDE QUALITATIVE AUPRÈS DES PROCHES DE PATIENTS AVEC 

SCHIZOPHRÉNIE :  

VÉCU, ATTENTES ET IMPACT DE L’ANNONCE DIAGNOSTIQUE 

RÉSUMÉ 

INTRODUCTION : Aujourd’hui l’entourage familial des patients atteints de troubles 

psychiques comme la schizophrénie est reconnu comme un partenaire expert dans les soins. Il 

est ainsi nécessaire de valoriser les compétences et les connaissances autour du trouble présenté 

par la personne que cet entourage accompagne.  L’annonce du diagnostic est un temps essentiel 

pour les familles car elle permet de répondre à leurs besoins d’information et 

d’accompagnement.  Cependant, les praticiens sont parfois réticents à faire cette annonce 

craignant les réactions et la souffrance que cela peut engendrer chez les familles.  L’objectif de 

cette étude est d’explorer le vécu, les impacts et les attentes de l’annonce du diagnostic de 

schizophrénie aux familles de patients présentant ce diagnostic.  

MÉTHODE : Une étude qualitative monocentrique a été réalisée au Centre Hospitalier Alpes-

Isère. Les données ont été recueillies lors d’entretiens semi-dirigés individuels ou en couple et 

retranscrits intégralement. Une analyse inductive a été réalisée par deux investigateurs selon le 

principe de triangulation des données.  

RÉSULTATS : Treize parents de patients présentant une schizophrénie et à qui avait 

récemment été faite une annonce du diagnostic de schizophrénie concernant leur enfant ont été 

inclus entre Septembre 2020 et Février 2021. L’analyse montrait que, pour les proches, le 

diagnostic relevait d’un processus longitudinal dans lequel l’annonce médicale venait mettre 

fin à une forme d’incertitude concernant ce diagnostic.  Un vécu traumatique est rapporté par 
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l’ensemble des participants, nuancé pour certains, par un sentiment de soulagement en lien avec 

l'accès aux soins. Il est ressorti également que ce vécu traumatique était pris au sein de multiples 

enjeux et pouvait être majoré par le sentiment d’exclusion des familles dans les soins. Des 

bénéfices de l’annonce diagnostique ont été retrouvés pour les familles dans l’amélioration des 

relations avec le patient. Cependant des impacts personnels plutôt négatifs de l’annonce ont été 

décrits tels que la stigmatisation, des conséquences sur la santé et un isolement. Des 

propositions ont émergé de ces données concernant l’annonce diagnostique et 

l’accompagnement subséquent à proposer aux familles. 

CONCLUSION : L’annonce diagnostique est un temps important et nécessaire pour les familles 

de patients atteints de schizophrénie. Comprendre le vécu des familles pourrait favoriser leur 

inclusion et permettre au praticien de mieux appréhender ce temps d’annonce. Des réflexions 

sur les accompagnements spécifiques et leur implémentation suite à l’annonce sont à mener 

pour permettre d’améliorer l'expérience des familles. 

MOTS CLÉS : annonce, diagnostic, famille, aidant, schizophrénie 

Filière : psychiatrie 
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QUALITATIVE STUDY OF EXPERIENCES, EXPECTATIONS AND IMPACT OF THE 

DIAGNOSIS COMMUNICATION ON FAMILY CAREGIVERS OF PATIENTS WITH 

SCHIZOPHRENIA. 

 

ABSTRACT 

INTRODUCTION: Relatives of patients with mental disorders such as schizophrenia are 

recognized as expert partners in care. It is therefore necessary to enhance the skills and 

knowledge around the disorder presented by the person whom these relatives support. The 

communication of the diagnosis by the psychiatrist is an essential time for relatives as it allows 

them to meet their information and support needs. However, practitioners are sometimes 

reluctant to communicate the diagnosis, because they can fear the reactions and suffering it can 

cause to the relatives. The objective of this study is to explore the experiences, impacts and 

expectations of announcing the diagnosis of schizophrenia to relatives of patients with such 

diagnosis. 

METHOD: A single-center qualitative study was carried out at the Center Hospitalier Alpes-

Isère. The data were collected during semi-structured individual or couple interviews and 

transcribed in full. An inductive analysis was performed by two investigators using the principle 

of data triangulation. 

RESULTS: Thirteen parents of patients with schizophrenia who had recently been notified of 

their child's diagnosis of schizophrenia were included between September 2020 and February 

2021. Analysis showed that, for the family, diagnosis was a longitudinal process in which the 

medical announcement put an end to a form of uncertainty regarding this diagnosis. Diagnosis 

communication was reported as a traumatic experience by all the participants and qualified, for 

some, by a associated feeling of relief in connection with the possibility of care access. It also 
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emerged that this traumatic experience was caught up in multiple issues and could be 

exacerbated by the feeling of exclusion of relatives in care. Benefits of the diagnosis 

communication have been found for relatives in improving relationships with the patient. 

However, negative personal impacts of the diagnosis communication have been described such 

as stigma, health consequences and isolation. Perspectives have emerged regarding information 

and support to be offered to relatives regarding the diagnosis communication. 

CONCLUSION: The diagnosis communication is a critical milestone for relatives-caregivers 

of patients with schizophrenia. Understanding the experiences of families could promote their 

inclusion and allow the practitioner to better understand such announcement. Reflections on 

specific supports and their implementation following the diagnosis communication should be 

carried out to improve the experience of families. 

KEYWORDS: Communication, diagnosis, family, caregiver, schizophrenia 
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Liste des abréviations 

CMP : Centre médico-psychologique 

CPP : Comité de protections des personnes 

DSM : Diagnostic and statistical manual of mental disorders 

HAS : Haute autorité de santé 

UNAFAM : Union nationale de familles et amis de personnes malades et/ou handicapées 

psychiques 

NICE : National institute for health and care excellence 
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I. Article : étude qualitative auprès des proches de patients avec

schizophrénie : vécu, attentes et impact de l’annonce diagnostique

1. Introduction

La schizophrénie est un trouble psychique d’évolution chronique qui touche 1% de la 

population mondiale et qui se déclare le plus souvent entre 15 et 30 ans [1]. Malgré des soins 

orientés vers le rétablissement, l’évolution peut être marquée par un handicap psychique et une 

altération de la qualité de vie nécessitant un accompagnement. La place de la famille dans cet 

accompagnement a vécu un changement de paradigme au cours du XXème siècle, passant d’un 

modèle pathologique à un allié compétent [1]. Aujourd’hui l’entourage est reconnu comme un 

« partenaire expert dans les soins dont il est nécessaire de valoriser les compétences et les 

connaissances sur la personne dont il s'occupe » [2].  Les aidants sont également une ressource 

essentielle et un relais potentiel dans l’accompagnement et le rétablissement. La famille peut 

aussi jouer un rôle dans l’évolution des troubles par leur niveau d’émotion exprimée [3]. Les 

interventions familiales de type psychoéducatives ont permis d’améliorer l’évolution du trouble 

[4]. Cependant l’entourage peut être impacté par l’expérience de la maladie du proche avec la 

notion de fardeau des soins. En plus de l'impact émotionnel, psychologique, physique et 

économique, le fardeau des soins implique également des notions plus subtiles telles que la 

honte, l'embarras, les sentiments de culpabilité et d'auto-responsabilité [5]. 

L’accompagnement et l’implication des familles paraissent donc essentiels et 

nécessitent au préalable une information sur les troubles de leur proche. Cette notion 

d’information est complexe, couverte par le secret médical en cas de refus du patient mais 

également par la persistance de réticences chez les soignants.  

L’annonce diagnostique est un temps important de la prise en charge pour le patient et 

son entourage. Cependant, des freins à l’annonce du diagnostic de schizophrénie au patient ont 

été retrouvés dans la littérature, comme la crainte de la souffrance qu’elle peut engendrer, la 
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peur des impacts du diagnostic et le désir de ne pas stigmatiser le patient [6]. Malgré de 

nombreux bénéfices retrouvés à faire cette annonce [7, 8], seulement 59% des psychiatres 

informerait leurs patients du diagnostic de schizophrénie [9]. En ce qui concerne le temps de 

l’annonce diagnostique à l’entourage, il a été retrouvé peu de données spécifiques dans la 

littérature. Des études qualitatives sur le vécu des soins par les familles ont rapporté une forte 

demande d’accès au diagnostic et un vécu d’exclusion par rapport aux soins [10]. Les 

recommandations ont préconisé l’inclusion des familles dans la prise de décision et une 

information à la hauteur de leur rôle d'aidant.  

Il semble ainsi important d’explorer la question de l’annonce du diagnostic de 

schizophrénie aux familles. D’une part, la compréhension de ce que vivent les familles 

permettrait aux praticiens de favoriser leur inclusion/valoriser leur implication/ dans les soins 

et dans ce temps de l’annonce. D’autre part, cela favoriserait un accompagnement des aidants 

ajusté à leur vécu.  

L’objectif de cette étude était d’explorer qualitativement le vécu, les impacts et les 

attentes de l’annonce du diagnostic de schizophrénie aux familles de patients atteints de ce 

trouble. Les résultats pourront apporter des pistes de réflexion pour l’amélioration des 

pratiques.  
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2. Matériels et méthode

L'analyse qualitative inductive est la plus appropriée afin d’explorer, de comprendre et 

de rendre compte de la complexité et de la multiplicité de l’expérience des familles lors de 

l’annonce du diagnostic de schizophrénie. 

2.1. Participants : 

Les critères d’inclusion étaient : 

- âge entre 18 ans et 70 ans ;

- être un membre de la famille du 1er ou 2nd degré d’une personne présentant un

diagnostic d’une schizophrénie ou d’un trouble schizoaffectif selon les critères du

DSM (éditions –IV, –IV –TR ou –5) [11] ;

- annonce diagnostique faite à la famille datant de moins de deux ans ;

- pouvant lire, comprendre et parler la langue française et pouvant consentir à l’étude

de manière éclairée.

Les critères de non-inclusion étaient : 

- refus de participer à l’étude,

- présence d’une schizophrénie ou d’un trouble schizoaffectif selon les critères du DSM

- mesure de protection

- agitation ou risque suicidaire majeur.

Les potentiels participants correspondants à ces critères ont été identifiés par 

l’intermédiaire d’un réseau de médecins psychiatres du Centre Hospitalier Alpes-Isère, puis 

contactés par téléphone afin de leur présenter l’étude. L'inclusion dans cette étude s'est faite 

jusqu’à saturation des données avec un maximum prédéfini de 30 participants. 

Une information claire et compréhensible sur le recueil des données ainsi que leurs 

utilisations futures a été délivrée aux participants. Le consentement était recherché à l’oral après 
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la prise de connaissance d’une lettre d’information et de non-opposition. Cette étude a obtenu 

la validation du Comité de Protection des personnes sud-ouest et outre-mer III, en date du 26 

août 2020 et a bénéficié d’une déclaration de conformité à la Méthodologie de Référence MR-

003 auprès de la CNIL. 

2.2. Recueil des données 

Les données socio-démographiques (concernant les participants et leur proche malade : 

âge, genre, niveau socio professionnel, statut marital, lieux de vie, délais avant annonce) ont 

été recueillies par questionnaire afin de caractériser l’échantillon.  

Les données qualitatives ont été obtenues lors d’entretiens semi dirigés en individuels 

ou en couple. Ils étaient guidés par une trame d’entretien établie après une revue de la littérature 

(ANNEXE 1). Les entretiens ont été enregistrés dans leurs intégralités puis retranscrits 

textuellement sous forme de verbatim. Aucune information nominative susceptible d’identifier 

le participant n’a été demandée lors des entretiens. Une relecture des entretiens a été proposée 

à chaque participant afin d’y apporter d'éventuelles modifications selon les critères de qualité 

méthodologique des études qualitatives COREQ [12]. 

2.3. Analyse des données 

L’analyse qualitative des données a été réalisée avec le logiciel NVivo12 [13], par deux 

internes en psychiatrie préalablement formés à la méthodologie qualitative. Un codage ouvert 

des verbatim a ensuite été effectué de façon indépendante par les deux chercheurs 

conformément au principe de triangulation des données [14]. Les données ont été analysées de 

façon inductive. Une grille de codage a été réalisée après l’analyse des 3 premiers entretiens. 

Les étapes du recueil des données et celles de l’analyse ont été faites de manière simultanée. 

Ainsi, l’analyse des entretiens suivants a fait émerger de nouvelles catégories qui sont venues 

enrichir cette grille de codage. Cette analyse a donc impacté le recueil des données dans le but 
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de faire naître du sens à partir du matériel recueilli [15]. La trame d’entretien a donc évolué au 

cours de l’étude afin de mieux caractériser le sujet. Un travail de réflexivité a été réalisé tout au 

long de la recherche permettant de renforcer la validité des résultats [16]. 

3. Résultats 

Dix-sept proches ont été contactés. Deux ont refusé de participer et deux ont été perdus 

de vue. Au total, treize participants ont été inclus, dont deux couples. L’analyse des deux 

derniers entretiens n’a pas fait émerger de nouveaux thèmes, permettant de considérer la 

saturation des données atteinte. Les entretiens se sont déroulés entre septembre 2020 et février 

2021. Les caractéristiques de notre population ont montré un échantillon hétérogène en termes 

de niveau socio-professionnel, âge, statut marital et familial (Tableau 1). 

 

 
NR : non renseigné 

Tableau 1. Caractéristiques socio démographiques de l’échantillon.    

 Participants (famille) Patients accompagnés 
Âge moyen 60.3 ans [48 - 69] 28.5 ans [21-38] 

Genre 6 hommes (46%) 11 hommes (84%) 
7 femmes (54%) 2 femmes (16%) 

Niveau socio 
professionnel 

2 agriculteurs et artisans (15%) 
3 professions intermédiaires (23%) 

1 ouvrier (8%) 
4 cadres et professions 

intellectuelles supérieures (31%) 
3 retraités (23%) 

NR 

Statut 
marital 

5 divorcés/séparés (38%) 
7 mariés/en couple (53%) 

1 célibataire (7%) 
NR 

Lieu de vie NR 
7 au domicile familial (54%) 

5 en logement indépendant (38%) 
1 en colocation (8%)  

Délai avant 
annonce NR 

< 2 ans : 3 (23%) 
2-5 ans : 3 (23%) 
>  5 ans : 7 (54%) 
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Dans la population étudiée, l’annonce aux familles a été faite majoritairement en 

présence du patient lors d’un entretien dans un espace dédié. Douze ont eu lieu durant une 

hospitalisation et une en suivi ambulatoire.   

De nos entretiens, des catégories qualitatives correspondant aux 3 grands thèmes de 

l’annonce diagnostique (vécu (Figure 1), impact (Figure 2) et attentes (Figure 3)) ont pu être 

dégagées. Des extraits des verbatims ont été rapportés ici pour illustration. 

 

3.1. Vécu de l’annonce diagnostique 

 

Figure 1. Arbre thématique du vécu de l’annonce diagnostique par la famille 
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• Vécu au moment de l’annonce 

La plupart des participants ont décrit l’annonce médicale comme un choc, voire un 

traumatisme. Il existait toutefois chez plusieurs participants un sentiment de soulagement 

associé : « Moi je l’ai vécu à la fois comme un coup de massue et à la fois comme un 

soulagement. » (Participant 2). A ces sentiments s’ajoutaient un déni pour certains, une 

délivrance pour d'autres. De nombreuses interrogations ou inquiétudes en lien avec la prise de 

conscience de la chronicité des troubles ont été retrouvées : « Voilà c'est l'épée de Damoclès 

au-dessus de la tête quand même en permanence… » (P8). 

Ce vécu dépendait de plusieurs facteurs. La longueur du parcours de soins et la rapidité 

de l’annonce ont joué un rôle : « Je pense que c’est ce qu’on a vécu les 10 années auparavant 

d’accumulation. […] En fait ça a été une bénédiction, la révélation. » (P4.)  Les représentations 

de la personne sur cette maladie, du sentiment de soutien ou d’être seul à vivre ont eu leur 

importance : « Je pense que l’on vit mieux toute autre chose, toute autre maladie que ça ! Que 

ces maladies-là ! » (P5). Les interactions avec les soignants ont influencé le vécu, notamment 

le choix des mots employés : « Quand on vous dit : “elle a une psychose mais on ne peut pas 

vous dire laquelle ”, on peut tout imaginer quoi ! » (P7).  La vision de la maladie transmise par 

les soignants a joué sur les représentations de la maladie et le vécu des participants : « En réalité 

ce qui m’a instruit c’est d’entendre un certain découragement chez les soignants. » (P1). Les 

participants ont apprécié la disponibilité, l’investissement médical, la bienveillance, l’écoute, 

l’accessibilité des informations et le sentiment de soutien. Cependant plusieurs difficultés ont 

été mises en avant. Certains participants ont rapporté un refus de diagnostic clair par le médecin, 

avoir reçu des informations imprécises, l’absence de considération de leur manque de 

connaissance et de la nécessité de solliciter les médecins pour avoir des informations : « Il m’a 

dit : “ non, on ne mettra pas de nom, c’est une psychose”. Point barre. » (P6). Le long délai 

pour aboutir au diagnostic était également reproché : « Moi il m’a fallu presque 5 ans et un 

passage à l’acte[...], pour que les choses soient dites quoi. » (P2). 
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Cependant la complexité des facteurs influençant le vécu restait difficile à appréhender 

puisque le vécu a pu différer entre les deux parties d’un même couple interrogé : « Je ne sais 

pas, je pense que nos ressentis sont différents…  Pour moi c’est, c’est comme une bombe ». 

(P10) « Moi mes sentiments étaient très partagés. » (P9). 

• Un processus au long court

Au-delà du moment intense de l’entretien médical où est réalisée l’annonce du 

diagnostic de schizophrénie, il est ressorti que l’annonce relevait d’un processus longitudinal 

plus que d’un moment précis : « Pour notre fils, il y a eu une annonce diffuse, c’est-à-dire pas 

palpable... » (P10). 

Les familles ont décrit un parcours long et difficile avec un sentiment d’impuissance. 

Elles expliquaient également faire face aux difficultés d’accès aux soins alors qu’elles 

cherchaient des explications des comportements de leur proche atteint de schizophrénie. Elles 

décrivaient avoir été en recherche active de diagnostic avec plusieurs démarches de leur part : 

« Mais tout à coup je me suis dit mais comment on va savoir ? Comment savoir puisque je 

voyais bien que [prénom] s’enfonçait. » (P2).  Les interactions avec les soignants tout au long 

du parcours de soins ainsi que les évocations antérieures du diagnostic ont participé à ce 

processus d’annonce. 

Une prise de conscience antérieure à l’annonce était retrouvée. Tous les participants 

interrogés disaient s’être questionnés sur une schizophrénie avant l’annonce médicale et 

certains avaient cherché par eux même des réponses (lecture, internet, entourage…). 

Cependant, il a été rapporté l’évocation d'autres diagnostics avant celui de schizophrénie ou 

l’attribution des comportements à des facteurs externes (crise d’adolescence, trait de 

caractère...). La conscience des troubles était fluctuante et alternait avec des mouvements de 

réassurance : « Alors moi je me disais bêtement : s'il arrive encore à faire des choses par lui-

même, c'est qu'il ne va pas si mal que ça. » (P8). 
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Cependant, après une prise de conscience progressive des troubles, l’annonce 

diagnostique semblait venir ancrer le diagnostic dans la réalité : « C’est fiable enfin voilà, c’est 

tangible. Que ce soit un psychiatre […] qui me le dise. » (P2). L’annonce diagnostique 

permettait aux familles de mettre fin à l’incertitude, de débuter un accompagnement personnel 

au titre d’aidant et de mieux appréhender les troubles : « Donc voilà quand on a un nom on s’y 

intéresse plus et on sait comment réagir, les choses à faire, à ne pas faire. » (P12). 

 

• Les enjeux autour de l’annonce 

L’annonce du diagnostic de schizophrénie pour les familles n’était donc pas une 

composante unique et semblait s’inscrire dans de multiples enjeux. Les familles rapportaient 

que l’annonce n’est qu’une des composantes des épreuves à ce moment-là : « Le diagnostic ce 

n’était pas important pour moi. C’était le soin, la prise en charge. » (P11). 

Dans notre échantillon, le vécu de l’annonce était fréquemment mêlé à celui des soins 

du fait du contexte aigu d’hospitalisation. Certains participants décrivaient un sentiment de 

soulagement à la suite de l’annonce du diagnostic puisque celle-ci s’accompagnait enfin d’une 

prise en charge : « Mais par contre d’une certaine façon, je suis contente, […] qu’il ait ce 

diagnostic. Parce que là on s'occupe de lui. » (P3). Cependant ce moment pouvait être vécu 

difficilement devant la découverte du milieu psychiatrique, inconnu et déconcertant, ainsi que 

devant les symptômes du patient alors en phase de décompensation aiguë. Le vécu des soins 

pouvait également être éprouvant : « Parce que ce n’est pas que l’annonce du diagnostic. […] 

c’est l’hospitalisation qu’a vécue [prénom], c’est se balader dans des couloirs où l’on voit des 

gens assommés par leur traitement. » (P11). 

De nombreux participants ont rapporté des difficultés concernant la place des familles 

dans les soins. Il a été décrit un vécu d’exclusion, d’absence de soutien, de difficulté d’accès à 

l’information voire l’impression d’une méfiance des soignants alors même que les familles sont 

sollicitées pour l’accompagnement quotidien du proche : « Mais, mais nous on ne s'occupe pas 
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de nous quoi ! C'est pas rien de récupérer un schizophrène [...] à la maison c'est pas rien quoi ! 

Et là et bien débrouillez-vous ! » (P3). 

3.2. Impacts 

Figure 2 : Arbre thématique des impacts 

• Impacts sur les relations avec leur proche

La maladie a pu impacter négativement les relations, avec un rejet, une mise à distance 

et une difficulté de faire face à une personne différente de celle connue auparavant : « Mais en 

fait une personne qui est dans la maladie mentale, elle s’écarte de vous, quoi, [...] elle devient 

étrangère. » (P1). 

Cependant, la connaissance du diagnostic a apporté un changement de regard sur la 

personne qui a alors été considérée comme malade avec une compréhension des comportements 

à la lumière de la maladie. Il a été rapporté plus d’indulgence, moins de crainte, un sentiment 
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d’être plus en confiance ou plus à l’écoute. Pour certains la divulgation du diagnostic a permis 

d’aborder la maladie : « On le sent qu’il est apaisé maintenant. En fait c’est comme s’il n’avait 

plus à combattre à l’intérieur. » (P4) ou de se rapprocher pour faire face ensemble : « Puis j’ai 

surtout dit à [prénom] qu’on allait se battre ensemble.» (P9). 

Certains ont décrit un meilleur accompagnement de leur proche au quotidien depuis 

l’annonce diagnostique : « Maintenant quand je lui dis quelque chose il m’écoute et il me croit. 

Et moi aussi inversement […] ça a quand même facilité les choses » (P2). 

Cependant, la bonne distance entre l’accompagnement et l’autonomie du proche restait 

parfois difficile à trouver : « Garder la bonne distance, c’est toujours un questionnement. Moi 

je l’appellerai tous les jours si je m’écoutais. » (P11). 

• Impacts personnels

Dans les jours suivant l’annonce, certains participants ont décrit une sidération 

accompagnée d’une souffrance intense. D’autres, à l’inverse, ont rapporté une mise en action 

dans le but de reprendre le contrôle sur la situation : « Maintenant tu as un enfant handicapé, 

tu te relèves, il a besoin de toi et puis ça va. » (P4). D’autres ont fait part d’inquiétudes 

quotidiennes face à un avenir incertain pour leur enfant atteint de schizophrénie ou de la 

culpabilité et des regrets à la relecture des événements : « On sait que c’est grave quoi ! […] Et 

je ne serai plus pareil jusqu’à la fin de ma vie quoi. » (P12).  

Un processus d’acceptation, variable selon les aidants, avec la mise en jeu de réaction 

de défense semblait s’enclencher : « Mais on veut tellement qu’il y en ait des réserves, c’est 

tellement un diagnostic lourd... Je pense qu’on peut faire une annonce à des parents, à une 

famille et bien la faire, sans pour autant que les choses soient entendues. » (P11). Pour d’autres 

l’acceptation du diagnostic était liée à l’acceptation du diagnostic par le patient. 

Certains participants ont rapporté des conséquences sur leur santé (dépression, 

insomnie, douleurs). Il est ressorti des entretiens que le quotidien a été impacté à la suite de 
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l’annonce avec parfois un accueil du proche au domicile avec l’investissement que cela 

représente : « Avant on ne le comprenait pas son comportement. Donc quand on se prenait un 

week-end c’était plus une fuite qu’autre chose […]. Alors que là et bien on l’emmène partout 

avec nous. » (P4), ou la nécessité de s’adapter au proche malade : « Ça demande de la patience 

[…]de se dire mais c'est lui qui va pas bien, donc moi je n'ai pas le droit de lui dire que pour 

nous c'est difficile aussi, voyez qu’on fait des efforts » (P8). 

Les relations avec l’entourage général semblaient impactées. Certains participants ont 

en effet décrit avoir pris des distances avec les personnes qui pouvaient leur faire vivre des 

sentiments négatifs comme de la culpabilité ou de la stigmatisation : « Voilà j’ai décidé de 

mettre de l’ordre aussi dans ma vie […] si je veux tenir le coup je suis obligé, je ne peux plus 

m’entourer de gens toxiques. » (P2). La dynamique familiale a pu être réaménagée, le trouble 

du proche prenant une place importante au sein de la structure familiale. Un impact sur le couple 

a également été décrit, positivement par certains comme source de soutien, négativement par 

d’autres allant jusqu’à des ruptures conjugales. 

Par ailleurs, l’annonce diagnostique aurait permis aux familles d’entamer des démarches 

d’accompagnement personnel : « J’avais besoin de connaître un peu le diagnostic précis pour 

... qu’on puisse se faire aider pour une maladie bien précise. » (P6). De nombreux participants 

ont insisté sur la nécessité d’un soutien et d’un accompagnement (soignants, associatif, groupe 

de pairs…) après l’annonce : « On soigne le malade, le schizophrène qui a été hospitalisé. Mais 

je dirais que chaque membre de la famille est un malade aussi. » (P11). Trois participants ont 

trouvé ces ressources auprès des associations de familles : « Moi ce qui m'a beaucoup aidée, 

peut-être sauvée je ne sais pas, c'est que j'ai rencontré l’UNAFAM. » (P3). 
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3.3. Attentes 

Figure 3 : Arbres thématiques des attentes 

 

 Certains participants trouvaient les informations délivrées sur le diagnostic trop 

tardives et la communication insuffisante. Une transparence dans la communication avec les 

médecins et l’évocation plus précoce de l'évolution possible des troubles aurait pu permettre 

d'être mieux préparé à l’annonce diagnostique selon les familles : “ C’est-à-dire, pour moi, une 

détermination de certains signes bien en amont. [...] De façon à ce qu’on soit un peu plus 

préparés.” (P5). Les familles auraient souhaité des informations plus détaillées sur les 

symptômes, l’évolution des troubles et le fonctionnement du patient, avec notamment des 

conseils sur l’attitude à avoir. Des informations plus claires, avec une mise par écrit et un 

récapitulatif en fin d’entretien serait apprécié. Les participants étaient demandeurs de supports 

vulgarisés et validés (podcasts, lectures). 
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Une attention plus particulière à ce que les familles traversent et le repérage de leurs fragilités 

ont été évoqués par les participants : « Voilà repérer comment ça va être vécu par le milieu de 

proximité et peut-être conseiller assez rapidement des solutions. » (P9). Les participants 

auraient souhaité des informations sur les ressources disponibles et l’accompagnement proposé 

: « Voilà je vous dis on ne peut pas donner un diagnostic comme ça sans rien proposer. » (P3). 

L’accent a été mis sur la personnalisation des prises en charge et quatre types 

d’accompagnements ont été évoqués : du soutien dans le rôle d’aidant quotidien, des formations 

pour l’acquisition de compétences dans l’accompagnement, des groupes de paroles pour 

partager leurs expériences et un suivi individualisé post-annonce. Les familles étaient en 

demande d’accompagnement plus concret tel qu’un dispositif de prévention pour les familles à 

la suite de l’annonce avec une consultation systématique et individualisée. : « Enfin si c’est 

proposé systématiquement, je pense que ça peut être une ressource précieuse pour les 

familles. » (P11). 

L’inclusion plus globale des proches ainsi qu’un droit à l’information qui ne serait pas 

conditionné par la volonté du patient étaient demandés : « Faut arrêter avec le dogme de 

recevoir la famille qu’avec le patient quand même. Si la famille est impliquée, [...] on ne peut 

pas laisser les gens qui sont en relation avec le patient sans formation. » (P1). Une meilleure 

collaboration entre famille et personnel soignant permettrait de réduire le traumatisme de 

l’annonce. 

4. Discussion

Cette étude qualitative a permis d’explorer le vécu, les impacts et les attentes de 

l’annonce du diagnostic de schizophrénie aux familles de patients atteints du trouble. 

Ces résultats sont semblables à ceux déjà retrouvés dans la littérature en ce qui concerne 

le vécu traumatique de l’annonce, la demande des familles à avoir un diagnostic, les difficultés 

relationnelles avec les soignants, le parcours de soins long et difficile et la place paradoxale des 
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familles, à la fois mis à l’écart dans les soins mais acteur essentiel dans l’accompagnement du 

patient [17, 18 ].  

Vécu. Il ressort que le diagnostic est vécu comme un moment intense. Cependant sa 

connaissance par les aidants relève d’un processus complexe et longitudinal et non d’un temps 

unique. Cela a déjà été suggéré dans la littérature notamment concernant le diagnostic de cancer 

où les patients et leur entourage rapportaient que l’annonce venait clore un processus 

longitudinal [19]. Les résultats de la présente étude retrouvaient que la conscience du diagnostic 

chez les familles se construit tout au long du parcours de soins. Cela corrobore les données que 

la connaissance du diagnostic peut être présente avant l’annonce médicale [20]. Cette notion de 

processus n’est pas limitée au patient puisqu’elle est également retrouvée chez les 

professionnels [21, 22]. Une étude chez des cliniciens concluait que parler du diagnostic en 

santé mentale était une situation non linéaire, complexe et changeante [23].  

Des études ont montré que certaines familles adoptent des stratégies telles que 

l’attribution des comportements à des facteurs externes mais aussi le secret, l’isolement ou le 

déni par peur de l'étiquetage et des stéréotypes sociaux négatifs, ce qui retarde le diagnostic. 

Lorsque ces stratégies d’adaptation sont dépassées avec une notion de seuil franchi, les familles 

vont alors être en recherche de solution de prise en charge et du diagnostic [24,25]. Dans l’étude 

réalisée, l’impuissance des aidants conduisait à une recherche de diagnostic, percevant que cela 

permettrait une prise en charge adaptée. Le temps médical de l’annonce est néanmoins 

indispensable pour confirmer et ancrer le diagnostic dans la réalité. Le diagnostic a des 

conséquences sur le plan clinique mais aussi sociologique avec une perturbation biographique, 

la perte de soi, une reconstruction narrative et une transformation symbolique [23]. La 

transparence de l’information aux familles est nécessaire car l’incertitude est encore plus 

difficile à vivre pour les familles que l’annonce diagnostique en soi [18] Devant le vécu 

traumatique des familles et les nombreuses inquiétudes concernant l’avenir, un discours accès 

sur le rétablissement est indispensable autour de l’annonce [26]. Enfin, il n’existe pas une seule 
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bonne façon d’annoncer le diagnostic et la littérature actuelle favorise plutôt une approche 

individuelle et sensible aux besoins des personnes [19, 27, 28]. L’annonce diagnostique tient 

une place paradoxale au sein d’une prise en charge et d’un vécu plus global. Cette donnée 

originale nécessiterait une exploration plus approfondie afin de l'intégrer aux pratiques lors de 

l’annonce médicale.   

Impacts pour les familles. Plusieurs bénéfices à la réalisation d’une annonce 

diagnostique au patient en présence de sa famille ont été retrouvés et corroborent des données 

déjà existantes [29, 18]. L’annonce va permettre une prise de conscience et une mise en action 

des aidants ainsi que le déclenchement d’un processus d’acceptation. Cela va avoir un 

retentissement positif dans la relation avec le proche malade et l’accompagnement réalisé. Les 

aidants auront plus facilement accès à des interventions familiales ou pourront plus facilement 

se tourner vers les associations de familles. Cependant, au niveau personnel, des impacts 

négatifs sont également décrits par les aidants avec l’apparition d’inquiétudes quotidiennes et 

parfois des impacts sur la santé à la suite de l’annonce. Ces conséquences rejoignent la notion 

de fardeau de l’aidant décrit dans la littérature [30] et sont retrouvées plus largement sur les 

études explorant les impacts de la maladie sur l’aidant [6]. Les familles doivent également faire 

face au sentiment de stigmatisation qui va impacter le fardeau ressenti. Il est montré que le 

soutien permet de diminuer l’auto-stigmatisation familiale [31]. Alors que certaines stratégies 

que les familles emploient pour y faire face (absence de divulgation et secret) vont l’augmenter 

[32]. Un réaménagement dans la dynamique familiale peut avoir lieu avec un éloignement par 

peur de faire face ou à l’inverse un rapprochement [33]. Les relations entre aidant et proche 

sont décrites comme évoluant d’une relation particulière durant les premiers symptômes à la 

non-reconnaissance du proche décrit comme un “étranger effrayant” et peut ensuite devenir 

symbiotiques pendant les périodes de rémissions [34]. 
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Attentes des aidants. Les familles ont fait part d’un vécu d’exclusion des soins alors 

même qu'elles sont sollicitées par les professionnels lors des situations de crises ou comme 

ressources quotidiennes [35,36]. Cela est décrit depuis longtemps dans la littérature [37] et 

montre que l’évolution des pratiques est lente malgré l’adaptation des recommandations [3] et 

des politiques de santé [38]. Du côté des soignants, plusieurs freins sont retrouvés à l’inclusion 

des familles tels des préoccupations concernant la confidentialité, la peur de résultats négatifs 

mais aussi l’absence d’approche globale des équipes, un manque de moyen, de temps et de 

formation [36]. Cependant, les familles ont besoin d’informations opportunes et appropriées, 

notamment concernant le diagnostic pour remplir leur rôle d’aidant et atténuer le fardeau de 

aidants [39]. Comme dans la littérature, nos résultats ont montré de multiples interrogations des 

familles qui restent sans réponse du fait de la confidentialité ou du refus du patient [40, 41]. 

Une communication ouverte et sans jugement permettrait d’ouvrir la discussion entre 

professionnels, patients et entourage afin de prendre des décisions éclairées et collaboratives 

[19; 36].  De plus, le partage d’information, bien que couvert par la confidentialité, doit 

distinguer les informations générales des informations personnelles du patient et le jugement 

clinique reste essentiel [42]. L’absence de consentement au partage d’information par le patient 

ne devrait pas être une raison d’exclusion des aidants qui doivent être soutenus. 

Les interventions familiales ont démontré leurs intérêts en termes de bénéfices sur 

l’évolution du trouble du trouble psychiatrique [5], mais aussi pour l’aidant en termes 

d’amélioration de la qualité de vie, de la dépression et du fardeau ressentie [43, 44, 45]. Il est 

par exemple montré, pour les parents d’enfants porteurs d’un trouble du spectre de l’autisme, 

l'intérêt d’une aide apportée très tôt au décours du diagnostic et l’effet bénéfique sur le niveau 

de stress ressenti [46]. Cependant, la mise en place en pratique courante des interventions 

familiales pour les troubles schizophréniques est limitée [47]. Dans cette étude les participants 

mettaient l’accent sur la nécessité d’interventions plus variées pour répondre à tous leurs 

besoins. Il est nécessaire de penser l'accompagnement des familles dans leur globalité, de 
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manière individualisée et ce à toutes les étapes de la prise en charge : soutien individuel, 

accompagnement régulier, informations et formation dans leur rôle d’aidant. 

Limites. Le recrutement des participants par l’intermédiaire de psychiatres hospitaliers 

a pu entraîner un biais de sélection. On peut supposer que les psychiatres ont ciblé les familles 

avec qui l’alliance thérapeutique était de qualité. Cela peut se confirmer dans le peu de refus de 

participation lorsque ces familles ont été contactées. De plus, les participants interrogés ont 

majoritairement appris le diagnostic lors d’un séjour d’hospitalisation de leur proche 

correspondant fréquemment à une phase aiguë de la maladie. L’inclusion de participants ayant 

eu connaissance du diagnostic lors de phase de stabilisation aurait pu amener des informations 

différentes. Il existe également un biais d’enquête. Les chercheurs se sont présentés en leur 

qualité d’interne en psychiatrie, et bien que l’accent ait été mis sur la neutralité de leur position 

pour cette étude, cela a pu entraîner un frein dans la liberté de parole des familles Alors qu’il 

était initialement envisagé d’inclure n’importe quel lien de parenté au 1er ou 2rd degré, 

l’ensemble des participants avaient pour lien de parenté avec la personne malade d’être le 

parent. Le vécu et l’impact sur les conjoints ou les enfants n’a donc pas pu être exploré. 

5. Conclusion

Cette étude en explorant le vécu, les impacts et les attentes des familles lors de l’annonce 

diagnostique de schizophrénie donne des éléments aux praticiens afin de mieux appréhender 

cette annonce. Ces résultats confrontés aux données de la littérature et aux recommandations 

actuelles [3, 48, 49, 50]  ont permis d’établir un guide à destination des professionnels (Annexe 

2). Une plus grande transparence des soignants concernant le diagnostic ainsi qu’une meilleure 

communication permettrait d’améliorer l’expérience des familles ainsi que la prise en charge 

globale du patient. Les familles décrivent un besoin important d’information, 

d’accompagnement et de soutien par les soignants auquel il convient de proposer des réponses 

adaptées. 
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Annexe 1 : Trame d’entretien qualitatif semi-structuré utilisée 
dans l’étude 
 

1. Parcours avant l’annonce 

Comment avez-vous perçu les premiers signes de la maladie ? 

Comment expliquiez-vous ces changements ?  

Quelles ont été vos démarches à ce moment ? Vers qui vous êtes-vous tourné ? 

Comment êtes-vous arrivé aux soins ? Quelle place avez-vous eu dans l’accès 

aux soins ?  

 

2. Annonce diagnostique 

Quelles été les circonstances de l’annonce diagnostique (quand, par qui, où) ? 

Quels termes ont été employés ? 

Comment avez-vous vécu l’annonce diagnostique sur le moment ? A distance 

de l’annonce ? 

 

3. Impact de l’annonce diagnostique pour les proches 

Quelle a été l’impact de cette annonce sur le plan personnel ? 

Sur le plan familial ? 

Avez-vous noté des changements dans la relation avec votre proche ? Si oui, 

lesquels ? 

 

4. Pistes de réflexion concernant l’annonce diagnostique aux proches 

En termes d’annonce diagnostique aux proches, quelles seraient vos 

suggestions pour l’améliorer ? 

Attente en terme d’informations ? Attente en terme de prise en charge ? 

Quelles auraient été vos besoins à ce moment-là ? 
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Annexe 2 : Guide à destination des professionnels pour l’annonce 
d’un diagnostic de schizophrénie aux familles 

 

• Temps précédant l’annonce :  

- Améliorer l’accès à un diagnostic en facilitant l’accès au système de soins. 

-Adopter une communication transparente en ce qui concerne les informations et les hypothèses 

diagnostiques du patient même en l’absence de confirmation pour permettre aux familles de se 

préparer à l’annonce. 

- Soutenir et orienter les familles en recherche de soins malgré la difficulté de leur mise en place 

(refus du patient, soins sous contrainte non justifiés). 

 

• Temps de l’annonce :  

- Interroger les familles et le patient sur leur volonté de recevoir le diagnostic 

- Réaliser l’annonce dans un espace dédié en présence du patient et avec son accord. 

- Conserver une attitude d’écoute et de bienveillance. 

- Questionner les familles sur leurs représentations des troubles. 

- Réaliser une annonce médicale claire et adaptée au stade d’acceptation des familles. 

- Donner des informations autour de la maladie, des symptômes, du pronostic. Aborder leurs 

questionnements autour du quotidien. 

- Utiliser des mots simples, explicites et compréhensibles pour limiter l'inquiétude des familles. 

- Aborder le rétablissement avec transmission d’espoir et d’optimisme. 

- Transmettre des ressources validées et vulgarisées à destination des familles : podcast, 

documents écrits. 

- Informer les familles sur les démarches à réaliser en cas de crises et les personnes qu’elles 

peuvent solliciter. 

- En cas de refus du patient de transmission d’information à sa famille : ne pas exclure les 

familles des soins, distinguer informations générales des informations personnelles. 
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• Accompagnement des familles autour de l’annonce :  

- Évaluer la situation de l’aidant ainsi que ses fragilités potentielles (niveau de stress, fardeau 

de l’aidant, soutien dans l’entourage…) 

- Assurer un suivi de l’annonce et proposer de façon systématique en fin de consultation un 

accompagnement concret à la famille avec la communication d’un prochain rendez-vous. 

- Réaliser avec la famille un plan de soins les concernant sur l’accompagnement souhaité qui 

sera réévaluée annuellement.  

- Proposer différents types d'accompagnements : psychoéducation, groupes de paroles, 

consultation spécifique pour les familles à la suite de l’annonce, soutien dans le rôle d’aidant 

au quotidien, personne ressource à qui se référer.  

 

• Ouvertures 

- Améliorer la formation des professionnels de première ligne aux troubles psychiques. 

- Promouvoir la formation du travail en partenariat avec les familles pour les professionnels 

en psychiatrie. 

- Lutter contre la stigmatisation des maladies psychiques à travers des actions telles que des 

campagnes d’informations mais aussi à travers le discours des soignants. 

- Développer des centres ressources à destination des familles. 
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II. Introduction 

1. Généralités 

La schizophrénie est un trouble psychique d’évolution chronique qui correspond à un 

ensemble d’anomalies cognitives, comportementales et émotionnelles dont aucune n’est 

pathognomonique du trouble. Elle se déclare le plus souvent entre 15 et 30 ans et touche 1% de 

la population mondiale (Owen, 2016). Elle se caractérise par une expression clinique 

hétérogène qui associe trois dimensions symptomatiques principales : la désorganisation, les 

symptômes positifs et les symptômes négatifs ; auxquelles s’ajoute une dimension cognitive 

(Franck, 2013). 

La déclaration du trouble se fait de façon progressive dans la majorité des cas (Haffner, 

1999). La première décompensation psychotique survient en général à la fin de l’adolescence. 

Elle fait souvent suite à l’apparition de symptômes prodromiques ou d’un « état mental à risque 

» (Mcgorry, 1995 ; Fusar-Poli et al, 2013). L’évolution reste encore variable à ce stade avec 

une rémission de 59% après un premier épisode à 5 ans (Lally et al, 2017). 

Bien que le pronostic se soit considérablement amélioré avec les traitements 

pharmacologiques et les soins orientés vers le rétablissement, la schizophrénie est une 

pathologie qui peut être responsable de handicap psychique et d’altération de la qualité de vie 

(Thornicroft et al, 2004). Elle est également responsable d’une perte de l’espérance de vie de 

14,5 ans en moyenne en lien avec les comorbidités somatiques, l’hygiène de vie, la iatrogénie 

et le risque suicidaire ou d’accident (Hjorthøj, et al, 2017 ; Laurens et al, 2012). 

Plusieurs hypothèses étiopathogéniques et différents modèles explicatifs de la 

schizophrénie se sont succédés au cours du XXème siècle : hypothèse neurodégénérative, « 

responsabilité » familiale, trouble de la communication et des interactions dans la famille, 

hypothèse neuro-développementale, hypothèse dopaminergique, modèle stress-vulnérabilité. 

Actuellement, les résultats des multiples recherches tendent à présenter la schizophrénie comme 
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relevant d’un déterminisme multifactoriel dont la conséquence résulterait d’interactions 

complexes de facteurs neurobiologiques et environnementaux.  

La nosographie des troubles psychiques, dont la schizophrénie, a connu de nombreux 

remaniements. Dans les années 1980, la troisième édition du Diagnostic and statistical manual 

of mental disorders (DSM) a tenté une unification des pratiques avec la définition de catégories 

et de critères diagnostiques. Cependant, cette classification des troubles est à ce jour 

controversée. En effet, afin de rendre compte de l’hétérogénéité clinique, plusieurs auteurs ont 

suggéré une approche dimensionnelle. Cette approche a été justifiée par l’existence de 

phénomènes psychotiques en population générale en faveur d’un continuum allant du normal 

au pathologique (Van Os et al 2009). Une dimension transversale a également été retrouvée 

avec la présence de symptômes psychotiques associés à d’autres troubles psychiques tels que 

le trouble bipolaire, les troubles de l’humeur, les abus de substance et les troubles anxieux 

(Pignon et al, 2018). 

Ainsi, devant son hétérogénéité clinique et la complexité de son modèle 

étiopathogénique, le trouble schizophrénique fait toujours l’objet de nombreux débats. Parmi 

eux, nous retrouvons la place des familles et celle de l’annonce diagnostique que nous allons 

aborder.  

 

2. L’annonce diagnostique aux familles  

 

2.1. Recommandation en matière d’information des familles 

Dans le plan psychiatrie et santé mentale 2011-2015, l’entourage du patient a été défini 

comme une « ressource essentielle dans l’évaluation de la situation de la personne et un relais 

potentiel dans l’accompagnement et le rétablissement ». Il a été précisé que ces tiers doivent 

être informés et soutenus à la mesure de l’importance de leur rôle, en tant que veilleurs au 

quotidien, souvent confrontés à des situations difficiles. Il s’agissait de donner toute leur place 
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aux aidants en les associant, sous réserve de l’accord de la personne, à toutes les étapes du 

parcours de soin et en leur proposant un accompagnement et un soutien si nécessaire. 

Les recommandations internationales de la National institute for health and care 

excellence (NICE) de 2014 sur la schizophrénie ont émis des préconisations de soutien aux 

aidants de personnes présentant une schizophrénie. Il a été recommandé d’évaluer les besoins 

des aidants et qu’ils puissent recevoir une information sur le diagnostic et la prise en charge de 

la schizophrénie, le rétablissement, le type de soutien aux aidants, et où obtenir de l’aide en cas 

de crise. Concernant les informations sur le patient, il n’a pas été fait mention des cas de refus 

du patient. Il a seulement été mentionné de tenter de convaincre le patient en insistant sur 

l’importance du partage d’information avec son entourage. Cela afin de favoriser une approche 

collaborative qui soutienne à la fois le patient et les aidants et qui respecte leurs besoins 

individuels et leur interdépendance. Si le patient est d’accord, les aidants doivent être inclus 

dans la prise de décision et être reconnus comme des partenaires experts dans les soins avec 

valorisation de leurs compétences et des connaissances sur la personne dont ils s'occupent. Des 

programmes d’éducation ou de soutien axés sur l’aidant doivent être proposés le plus tôt 

possible. 

Les recommandations de la Haute autorité de santé (HAS) sur l’annonce d’une maladie 

grave ont encouragé la présence des aidants lors de l’annonce diagnostique afin de soutenir le 

patient et de l’aider à appréhender les informations transmises par le médecin. Cela reste 

cependant soumis à l’accord du patient.  

 

2.2. Cadre légal de l’information des familles 

Il n’existe pas de législation spécifique concernant l’information des familles. 

L’information concernant le patient est régie dans le code de la santé publique. L’article 

L1110-4 a stipulé que le patient a droit au secret des informations le concernant. Le secret 

médical s’impose donc à la famille et à l’entourage du patient. Cependant, cet article a prévu 
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qu’ « en cas de diagnostic ou de pronostic grave, le secret médical ne s'oppose pas à ce que la 

famille, les proches de la personne malade ou la personne de confiance définie à l'article L. 

1111-6 reçoivent les informations nécessaires destinées à leur permettre d'apporter un soutien 

direct à celle-ci, sauf opposition de sa part ». Le code de la santé publique a permis également 

au patient de désigner une personne de confiance au cas où elle-même serait hors d’état 

d’exprimer sa volonté et de recevoir l’information nécessaire à cette fin. Si le patient le souhaite, 

la personne de confiance l'accompagne dans ses démarches et assiste aux entretiens médicaux 

afin de l'aider dans ses décisions. 

 

La famille peut donc recevoir des informations mais seulement si le patient donne son 

accord. En psychiatrie, la famille représente une ressource importante dans l’aide au 

rétablissement et dans l’accompagnement quotidien. Certains symptômes présents dans les 

troubles psychiques, tels que le déni des troubles ou le sentiment de persécution, peuvent 

influencer la volonté de transmission des informations à l’entourage. La législation ne fait pas 

clairement état du cas de refus du patient dans le contexte de troubles psychiques. Peut-on alors 

considérer que le patient est hors d’état d’exprimer sa volonté et que l’information à la personne 

de confiance est donc possible ? Qu’en est-il du risque d’altérer la relation de confiance entre 

le patient et le médecin ? Comment préserver le secret médical tout en permettant aux aidants 

naturels de recevoir les informations nécessaires à l’accompagnement du patient ?  

 

2.3. Données actuelles de la littérature concernant l’annonce du diagnostic de 

schizophrénie aux familles  

L’inclusion des aidants naturels dans la prise en charge est primordiale et a fait l’objet 

de recommandations croissantes (plan de santé mentale 2011-2015, HAS 2014) et de 

nombreuses études (Pharoah, 2010 ; Doody et al, 2017 ; Yesufu-Udechuku et al, 2018 ; Schuster 

et al, 2020). Les pratiques évoluent en ce sens mais l’intégration de l’entourage aux discussions 

https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT000006072665&idArticle=LEGIARTI000006685772&dateTexte=&categorieLien=cid
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT000006072665&idArticle=LEGIARTI000006685772&dateTexte=&categorieLien=cid
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reste aléatoire et parfois problématique. La cause peut être le refus du patient et les problèmes 

de confidentialité, le manque de formation des professionnels pour inclure les aidants, le 

manque de connaissances sur les besoins des familles mais aussi la persistance de réticences 

chez les soignants (Nicholls, 2009 ; Eassom, 2014). Une étude réalisée en hospitalisation a 

montré que les familles étaient impliquées dans la prise en charge de façon variable selon les 

hôpitaux allant de 9 à 54% avec une moyenne à 33%. Le manque d’implication de l’aidant dans 

les soins était principalement dû à l’absence d’une perception d’une nécessité par le psychiatre 

ou le patient. Leur absence d’implication n’était décidée par les familles que dans 35% des cas 

(Schuster et al, 2020). 

Le vécu de l’annonce diagnostique par les familles a été abordé dans des études plus 

globales qui s'intéressent au vécu des soins par les familles. Dans une méta-analyse traitant des 

impacts de la maladie sur les proches, 48% des études ont retrouvé l’expérience traumatique du 

diagnostic (Shiraishi et Reilly, 2019). Il a aussi été montré qu’un meilleur accès au diagnostic 

pourrait être associé à une perception plus « positive » de la chronicité (Villani, 2020). Le 

diagnostic a été également abordé à travers la stigmatisation qu’il peut faire vivre ou la 

douloureuse conscience des troubles (Del Goleto, 2019). 

Les études s'intéressant au vécu de l’annonce du diagnostic de schizophrénie par les 

patients ont fait part de l’importance de l’inclusion des proches lors de l’annonce. Les patients 

ont reconnu leurs implications dans le quotidien et étaient demandeurs de la présence des 

aidants naturels dans les soins (Molinier, 2018).  Cependant, il existe peu d'études concernant 

le vécu de l’annonce du diagnostic de schizophrénie aux familles.  

Une étude qualitative australienne s’est intéressée aux expériences des aidants naturels 

lors de la communication d'un diagnostic de schizophrénie et des informations associées. Treize 

aidants naturels ont été interrogés et ont rapporté des parcours longs et difficiles pour obtenir 

un diagnostic, des moyens aléatoires de le découvrir, des besoins importants et non satisfaits en 

matière d'information, l'exclusion des soins médicaux et des problèmes de communication et 

d'interactions générales avec les cliniciens en santé mentale. Les aidants ont été unanimes sur 
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l'importance de recevoir un diagnostic en temps opportun, pour eux et pour leur proche atteint 

de schizophrénie. Les résultats ont suggéré que les aidants devraient être inclus tôt dans les 

discussions diagnostiques et que, le cas échéant, l'incertitude diagnostique doit être expliquée 

(Outram, 2015).  

 

3. L’annonce du diagnostic de schizophrénie  

3.1. Cadre législatif  

L’obligation légale d’information du patient pour tout médecin a été renforcée par la loi 

du 4 mars 2002. Cette notion d’information du patient est abordée dans le code de la santé 

publique (article L1111-2) ainsi que le code de déontologie (article R4127- 35 et 36) (ANNEXE 

1). Il en ressort que : 

- Toute personne a droit à une information sur son état de santé, les investigations et les 

soins qui lui sont proposés. L’information sur le diagnostic n’est pas précisée mais elle est à 

comprendre dans l’information sur l’état de santé.  

- L’information doit être loyale, claire et appropriée et adaptée à la compréhension du 

patient ainsi qu’à sa personnalité.   

- Le patient peut refuser cette information. Le consentement à recevoir un diagnostic 

doit donc être systématiquement recherché par le médecin, et le cas échéant respecté. Dans ce 

cas, le médecin doit informer le patient sur les risques et les conséquences de ce refus. 

- Au-delà du refus du patient, les dérogations permettant au praticien d’être dispensé de 

telles informations sont mentionnées dans le Code de la santé publique comme relevant de 

l’urgence ou de l’impossibilité. Le Code de Déontologie élargit ce champ à « l’intérêt des 

malades et pour des raisons légitimes que le praticien apprécie en conscience ». 

  

Il en ressort que la législation reste imprécise concernant l’annonce du diagnostic en soi. 

Elle laisse à l’appréciation du professionnel le contenu d’une information qui est à adapter à la 

https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_lc/LEGIARTI000025843586
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situation du patient. Dans le contexte de la schizophrénie, les symptômes même de la maladie 

avec un trouble de l’insight et des difficultés cognitives peuvent entraîner des difficultés à la 

transmission et à la compréhension du diagnostic. Cela peut-il être considéré comme une 

« impossibilité » ou une « raison légitime » de se soustraire à l’annonce diagnostique ? La 

notion d’appréciation de la situation par le praticien et d’informations personnalisées font 

persister la possibilité d’un aménagement de l’information. 

  

3.2. Recommandations actuelles 

Les recommandations HAS de 2014 sur l'annonce et l’accompagnement du diagnostic 

d’un patient ayant une maladie chronique ont décrit l’annonce du diagnostic comme un temps 

essentiel permettant au patient et à son entourage de s’approprier la maladie et de faire ses choix 

en conscience. Ces recommandations ont insisté sur l’annonce diagnostique comme un temps 

clé de la relation médecin-patient qui peut être compromise ou renforcée par la façon dont le 

médecin accompagnera le patient. Le médecin doit répondre à son obligation d’informer la 

personne, tout en adaptant l’information délivrée qui doit être compréhensible et personnalisée 

et doit prendre en compte la situation de la personne dans ses dimensions psychologiques. Une 

place importante a été donnée à l’accompagnement lors de l’annonce, permettant au patient 

et/ou à ses proches d’être revus rapidement s'ils le souhaitent, par le médecin ou l’équipe 

soignante.  

 

L’obligation d’information au patient ainsi que l’annonce diagnostique concerne toutes 

les disciplines médicales. Cependant, en comparaison à l’oncologie où l’annonce diagnostique 

est maintenant protocolisée (mesure 40 du Plan Cancer 2003-2007), il n’existe aucune 

recommandation spécifique ni protocole défini pour l’annonce du diagnostic de schizophrénie. 

Certaines études se sont attachées à tenter de proposer un tel modèle.  
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Le protocole SPIKES propre à l’oncologie a par exemple été adapté pour proposer un 

protocole d’annonce du diagnostic de schizophrénie en se basant sur une revue de la littérature 

de 1984 à 2009 (Seeman, 2010).  

Dans la même perspective, un dispositif d’annonce diagnostique en santé mentale basé 

sur les textes réglementaires, la littérature sur les maladies chroniques ainsi que l’expérience 

d’un réseau de coopération scientifique a été proposé (Chevrier, 2019).   

Ces deux études ont insisté sur la prise en compte de la singularité de chaque situation 

comme élément principal. L’approche du clinicien doit être flexible et personnalisée pour 

s’adapter au mieux aux valeurs et aux attitudes du patient et de ses proches pour satisfaire les 

besoins individuels.  

 

La formalisation des pratiques autour de l’annonce du diagnostic en psychiatrie est en 

cours de réflexion.  Le programme pluriannuel « Psychiatrie et santé mentale 2018-2023 » 

envisage un travail sur ce sujet afin de mettre à disposition des médecins un guide de bonne 

pratique de l’annonce du diagnostic en psychiatrie. 

 

3.3. Etat des lieux de l’annonce du diagnostic de schizophrénie 

3.3.1. Communication du diagnostic de schizophrénie  

Les données retrouvées dans la littérature sur la communication du diagnostic de 

schizophrénie sont pour la plupart anciennes, portant souvent sur de petits échantillons ou sont 

l’interprétation d’études dont l’objectif initial n’était pas cette donnée. Les résultats sont donc 

à prendre avec précaution. De manière générale, les recherches concernant la communication 

du diagnostic de schizophrénie ont montré une hétérogénéité en fonction des pays et de leurs 

cultures. 

En France, une enquête de grande ampleur a montré que seulement 37,8% des 

psychiatres faisaient une annonce diagnostique systématique (Baylé, 1999).  La proportion 
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d'annonces était similaire dans d’autres pays, notamment en Allemagne (28%), en Italie (30%) 

ou au Japon (30%) (Villani, 2017). Les pays anglo-saxons semblaient être en avance sur le 

développement de la pratique d’annonce du diagnostic avec 70% d’annonces faites par les 

médecins en Amérique du Nord (McDonald-Scott, 1992) et 56% en Australie (Outram, 2015). 

L’évolution législative plus ancienne dans ces pays ainsi que la progression de la relation 

médecin-patient vers une approche participative peuvent expliquer ces différences (Villani, 

2017). 

Cependant, une enquête française récente auprès d'internes en psychiatrie montre que 

les pratiques évoluent. Près de la moitié des internes ont déclaré annoncer régulièrement le 

diagnostic aux patients souffrant de schizophrénie (Perpette, 2016). 

 

3.3.2. Freins à l’annonce  

 L’annonce du diagnostic de schizophrénie est moins réalisée que d’autres diagnostics 

psychiatriques. Une étude retrouvait que 13,5% des praticiens l'annonçaient aux patients, contre 

82% des cliniciens pour la dépression (Gremion, 2001).  

Devant l’absence d’unanimité à informer le patient de son diagnostic de schizophrénie, 

il est important de s’intéresser aux obstacles qui rendent les cliniciens réticents à cette annonce. 

Plusieurs explications ont été retrouvées dans la littérature (Parizot, 1999 ; Petitjean, 1999 ; 

Villani, 2017 ; Outrams, 2014) :  

- l’incertitude diagnostique  

- les symptômes du patient qui peuvent entraver sa capacité à comprendre et intégrer les 

informations délivrées  

- le caractère incurable de la pathologie et le sentiment d’impuissance du médecin 

- la volonté de ne pas mettre une étiquette diagnostique à la personne   

- la crainte de l’impact d’un tel diagnostic et de la stigmatisation que cela pourrait 

engendrer  
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- la peur des réactions émotionnelles telles que la souffrance ou le désespoir 

Les études récentes qui se sont intéressées à la question retrouvent des résultats 

similaires aux études antérieures. Cela montre à quel point les réticences perdurent et que les 

comportements en matière d’annonce du diagnostic de schizophrénie évoluent progressivement 

(Outram, 2014).   

3.3.3. Bénéfices de l’annonce 

De manière générale, les patients sont demandeurs de connaître leur diagnostic et d’être 

informés sur leur état de santé (Mitchell, 2007 ; Loughland, 2015). 

Malgré les réticences exprimées par les professionnels, les effets bénéfiques de 

l’annonce du diagnostic de schizophrénie au patient ont été démontrés dans la littérature : 

- meilleure compréhension de la maladie et de ses symptômes permettant au patient de 

donner une explication à ses comportements et de favoriser l’insight (Gastal, 2010 ; Hodé, 2013 

; Loughland, 2015) 

- amélioration de la relation médecin-malade et de l’alliance thérapeutique (Atkinson, 

1996 ; Ferreri, 2000) 

- favorisation de l’adhésion du patient aux soins et aux traitements proposés avec impact 

positif sur le pronostic (Rocamora, 2005) 

- amélioration de la qualité de vie en permettant aux patients de s’autonomiser (Castillo 

et al, 2008, Browne, 1999) 

- soulagement et apaisement du sentiment de culpabilité ressenti par le patient et son 

entourage (Moliner, 2018 ; Rocamora, 2005) malgré la détresse que l’annonce diagnostique 

peut provoquer (Loughland, 2015) 

- réduction de l’incertitude diagnostique et de l’angoisse que cela peut provoquer 

(Molinier, 2018) 

- possibilité de s’informer sur le diagnostic et de rejoindre des groupes de pairs (Hodé, 

2013) 
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3.3.4. Vécu de l’annonce diagnostique 

Plusieurs facteurs vont influencer le vécu et l’impact de l’annonce du diagnostic. 

Le parcours de soins préalable du patient va conditionner le vécu de l’annonce. Les 

patients au long parcours de soin peuvent le vivre comme un soulagement. A contrario, cela 

peut être traumatisant pour ceux qui arrivent dans la maladie par une décompensation brutale 

(Molinier, 2018). 

Les relations et l’attitude des professionnels de santé au moment de l’annonce 

diagnostique vont également jouer un rôle. Le diagnostic peut être vécu négativement lorsque 

les personnes estiment avoir reçu des informations insuffisantes des cliniciens (Pitt, 2009). À 

l'inverse, lorsque les personnes se sentent bien informées de leur diagnostic, cela peut favoriser 

un sentiment de contrôle, de sens et d'espoir (Horn et al, 2007). Le vécu est également affecté 

par la méthode de communication du diagnostic, le temps nécessaire pour le poser et le 

transmettre, mais aussi la vision évolutive ou durable de ce diagnostic (Hagen, 2011 ; Milton, 

2016). 

 

Une revue systématique a tenté d’identifier les facteurs influençant l'expérience des 

utilisateurs de services en matière de diagnostic en santé mentale en intégrant les points de vue 

des praticiens, des usagers de soins et des familles (Perkins, 2018). Trois grandes catégories 

sont ressorties :  

- Les facteurs dépendant des soins. Différentes étapes du processus de diagnostic ont 

été identifiées : moment de l’exploration du diagnostic, moment de la communication du 

diagnostic et moment après l’annonce. En parallèle, l'alliance avec les soignants ainsi que 

l’implication des familles dans ce processus tenaient une place importante. 

- Les facteurs externes concernaient l’impact de la culture, de la stigmatisation et de la 

discrimination sur l’expérience des patients. Ils concernaient également la disponibilité et la 

présence de soutien extérieur.  
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- Les facteurs internes dépendaient des expériences antérieures du patient, de sa 

demande d’aide, de l’impact du diagnostic sur son identité (autostigmatisation) mais également 

de sa vision de l’utilité du diagnostic pour le rétablissement.  

Les facteurs dépendant des soins étaient en général séquentiels et linéaires alors que les 

facteurs internes et externes étaient antérieurs, parallèles et postérieurs aux soins et affectaient 

l’expérience du patient à la fois directement mais aussi en interagissant avec les facteurs de 

soins.  

 

En conclusion, les réticences des praticiens ainsi que les mœurs anciennes concernant 

l’annonce du diagnostic de schizophrénie demeurent, mais tendent à s’effacer. Les bénéfices de 

l’annonce sont connus et les patients ainsi que leurs proches sont de plus en plus en demande 

de ces informations. Pour comparaison, les pratiques en matière d’annonce du diagnostic en 

cancérologie ont mis du temps à évoluer mais sont maintenant admises et protocolisées dans la 

pratique courante. Il semble que les pratiques en matière d’annonce du diagnostic de 

schizophrénie évoluent. Les recommandations semblent favorables à une annonce plus 

protocolisée malgré la nécessité d’une information personnalisée et adaptée à la situation.  

 

4. Place des familles dans l’accompagnement d’un proche avec schizophrénie 

4.1. Histoire de la place des familles dans la schizophrénie 

Au moyen-âge, la vision de la « folie » prenait principalement une explication divine et 

les « fous » étaient isolés dans le cercle familial. Ce n’est qu’à la création de l’hôpital général 

que les « insensés » ont été internés avec les indigents et mis à l’écart de la société, parfois à la 

demande de la famille (Quetel, 2020) 

C’est à partir du XIXème siècle avec le début de la médecine aliéniste que la « folie » a 

été reconnue comme résultant d’un processus pathologique.  Puisque la « folie » devenait 
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«curable», des soins pouvaient être prodigués et des causes recherchées. C’est à partir de ce 

moment-là que la place des familles a été questionnée et s’est modifiée avec les différents 

modèles et hypothèses explicatives énoncés. 

Au début de la médecine aliéniste, la vision de la folie était organiciste. Les aliénés 

étaient mis à l’isolement pour rompre avec la famille et recevoir un traitement d’ordre moral. 

Cependant, la place de la famille était encore dans une perspective de transmission héréditaire 

avec la théorie de la dégénérescence de B.A. Morel, en 1857. (Hochmann, 2017)  

La question de l’influence familiale dans la genèse du délire commençait cependant à 

être soulevée par certains auteurs (H Legrand du Saulle : « le délire de persécution », 1871 et 

J.P Falret et C.E Lasègue : « la folie à deux ou folie communiquée », 1877). La notion de 

« contagion » du délire était évoquée dans certaines situations qui restaient bien particulières. 

Contrairement à ses prédécesseurs, Bleuler en définissant la schizophrénie (1911) 

présente une évolution qui pourrait ne pas être inéluctable comme celle annoncée avec la 

démence précoce de Kraepelin (1883). Mais ce n’est qu’après les apports de Freud et de ses 

contemporains que la réflexion sur la place de la thérapie dans la schizophrénie va être menée. 

C’est avec cette approche que les recherches sur les familles vont se développer. Des 

descriptions de cas ont servi à théoriser les éléments de psychopathologie dans l’objectif de 

proposer une thérapie. C’est ainsi qu’apparaissent les premières études sur la place des familles. 

Ces théories ont suggéré que la schizophrénie résultait d’interactions familiales défaillantes : 

concept de mère schizophrénogène de Fromm-Riechman en 1948 ou relation mère-enfant 

symbiotique, Mahler en 1950 (Castillo, 2016).  

Dans les années 1950 s’est développée l’approche systémique avec l’école de Palo Alto. 

Les recherches se sont alors orientées sur les troubles de la communication dans le système 

familial, avec la description du double lien par Bateson (Benoît, 2000) Ces travaux ont été à 
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l’origine de plusieurs recherches qui visaient à repérer les modes relationnels pathogènes (Lidz, 

1986). 

Dans les années 1960-70, la vision pathogène des familles a commencé à décliner de 

façon concomitante aux recherches biochimiques sur la schizophrénie. Trois phénomènes 

auraient été à l’origine de ce déclin : la politisation de l’approche psychogénique dans les années 

70, la remise en question des modèles psychotérapeutique (psychanalyse et systémie) face à 

l’approche psychoéducative et l'émergence d’une nouvelle réalité sociale avec la 

désinstitutionalisation (Harrington, 2012).  

Avec la désinstitutionalisation de la psychiatrie et les expériences de la seconde guerre 

mondiale, la psychiatrie a évolué sur le plan sociologique. D’une part, au lieu d’être responsable 

de la pathologie, les comportements de la famille ont été perçus comme une réaction au 

processus d’étiquetage et à l’hospitalisation de leur proche. D’autre part, l’approche 

communautaire et l’antipsychiatrie qui s’est développée ont amené une remise en question de 

l’institution psychiatrique. La maladie mentale a été perçue comme un phénomène social plus 

que médical. Les familles n’étaient alors plus seules responsables de la maladie (Carpentier, 

2001). 

De plus, à la suite de la diminution des durées d’hospitalisation et le développement de 

la psychiatrie de secteur, les familles se sont retrouvées fortement impliquées dans 

l’accompagnement du patient. Avec l’orientation des politiques de santé publique, il est apparu 

un glissement des soins hospitaliers vers les soins communautaires (Bachrach, 1976). La 

famille était alors considérée comme une source privilégiée de soutien émotionnel et social et 

de support matériel. Dans ce contexte, les soins informels ont été mis en valeur. 

A la même période, le concept d’émotion exprimée a été développé par Brown dans les 

années 1960. Les émotions exprimées font référence à l’attitude de l’aidant envers son proche. 

Il en est retrouvé cinq : les commentaires critiques, l'hostilité, la manifestation d'intérêt, les 
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remarques positives et la chaleur (Amaresha, 2012). Des études ont montré qu’un niveau 

d’émotion exprimé élevé dans la famille est associé à un taux de rechute plus élevé (Butzlaff 

RL,1998). Les études initiales sur les émotions exprimées retrouvaient un lien entre durée des 

contacts familiaux et taux de rechute. Initialement et pour prévenir les rechutes, l’éloignement 

du milieu familial était suggéré par diverses approches (hôpitaux de jour, milieu de travail). 

Cependant la volonté d’une vision plus globale est apparue avec l’approche psycho-éducative 

développée par Hogarty dans les années 1980. Cette approche structurée visait à diminuer les 

rechutes du patient et les émotions exprimées dans la famille. L’entourage a alors commencé à 

être perçu comme un véritable allié dans les soins (Boucher, L. & Lalonde, P, 1982). 

La place des familles a ainsi vécu un changement de paradigme au XXème siècle décrit 

par le sociologue Carpentier en 2001 comme passant d’un modèle pathologique à un modèle 

de compétence. 

4.2. Etat des lieux de la place des familles 

Comme nous venons de le voir, la famille d'aujourd'hui tend à être perçue comme un 

allié tant sur le plan psychiatrique que sur le plan des politiques de santé publique. Ce rôle est 

illustré par la place prépondérante des recherches sur les approches psycho éducatives des 

familles et sur la place croissante des familles dans les recommandations en santé mentale.  

4.2.1. Les familles dans les recommandations. 

L’inclusion de l’entourage dans la prise en charge de la schizophrénie a été 

recommandée par l’HAS en 2007. Elle a encouragé la proposition à l’entourage d’une 

information systématique, la recherche d'une alliance thérapeutique et la mise en place de 

mesures psychoéducatives. Les interventions familiales ont également été recommandées : 

« Les entretiens familiaux doivent être proposés de façon systématique aux familles des 

patients, fratrie comprise, particulièrement en cas de rechute récente ou si le patient est à 
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risque de rechute, ou encore en cas de symptômes psychotiques persistants. Des 

psychothérapies familiales codifiées peuvent également être proposées. » 

Le plan de santé mentale 2011-2015 s’est axé sur la prévention des ruptures dans les 

parcours de vie des personnes présentant un trouble psychique. Un objectif de ce plan était ainsi 

: « développer le partenariat avec les aidants et identifier une modalité de réponse repérable à 

leur intention ». Il a été également reconnu l’impact que peut avoir la pathologie sur les aidants 

« La question de la santé mentale d’une personne est également celle de son entourage. Celui-

ci est en effet directement impacté par la pathologie du proche. ». Le rôle et la définition de 

l’aidant y ont également été mentionnés « L’aidant peut être un membre de la famille (aidant 

familial en application de l’article R. 245-7 du Code de l’action sociale et des familles), un 

ami, un groupe, ou encore une personne de confiance que la personne souffrante désigne 

(article L. 1111-6 du code de la santé publique). (...) Son rôle va souvent bien au-delà d’un 

soutien moral, il est présent pour aider la personne à soigner et gérer sa maladie notamment 

pour anticiper ou traverser les moments de crise ».  

 

4.2.2. Place des familles dans les soins  

● Intervention familiale 

Plusieurs types d’interventions ont été proposés pour l’entourage de personnes 

présentant une schizophrénie telles que des groupes de parole, la psychoéducation, la 

bibliothérapie de résolution de problème (Yesufu-Udechuku et al, 2018), des approches 

systémiques (Bressi et al, 2008) et des interventions en ligne (Barbeito et al, 2020). Parmi ces 

interventions, la psychoéducation est celle qui fait l’objet d’un grand nombre de mise en 

pratique et de nombreuses recommandations (Petitjean, 2011). Elle peut se définir comme “une 

intervention didactique et psychothérapeutique systématique qui vise à informer les patients et 

leurs proches sur le trouble psychiatrique et à promouvoir les capacités pour y faire face. Ce 

n’est pas seulement une transmission d’information, mais aussi une méthode pédagogique 
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adaptée aux troubles ayant pour but une clarification de l’identité, une appropriation du pouvoir 

et une modification des attitudes et des comportements. ” (Bonsack et al, 2014).  

Cette approche, largement développée depuis les années 1980, a démontré son efficacité 

dans la prise en charge du patient avec une diminution des rechutes et une amélioration de 

l’observance (Pharoah, 2010).   

Elle présente également des bénéfices sur l’environnement familial avec une réduction 

du niveau d’émotion exprimé, une réduction du fardeau de l’aidant (Pitschel Walz et al, 2001), 

une amélioration de la qualité de vie (Verma, 2019), une amélioration de la capacité de la 

famille à faire face et une amélioration de la communication intrafamiliale (Magliano, 

2005). Certains programmes psychoéducatifs tel que PROFAMILLE ont eu un impact positif 

sur l’humeur avec une normalisation des scores de dépression chez 39% des participants qui 

présentaient un score pathologique au début du programme (Hodé, 2008). 

Ces approches sont également soutenues par les différentes recommandations (NICE, 

2020 ; HAS 2007) et sont sollicitées par les familles (Viard et al, 2015). Cependant, il existe 

des freins à leur mise en application avec un taux qui reste faible (de 0 à 53%) (Bucci, 2015). 

 

● Impact de la schizophrénie sur les familles 

Pourtant, le besoin des familles en terme d’accompagnement est unanime. En effet, une 

méta-analyse d’études qualitatives portant sur l’expérience d’être un aidant familial d’une 

personne avec schizophrénie a montré des difficultés relationnelles avec les soignants, la 

nécessité d’un soutien et des besoins en terme d’information dès un stade précoce des troubles 

(Cleary et al, 2020). 

Les familles ont un rôle essentiel dans l’accompagnement.  Selon une enquête réalisée 

par l’Union nationale de familles et amis de personnes malades et/ou handicapées psychiques 

(UNAFAM) en 2016 auprès de 2800 de ses membres, 75% d’entre eux déclarent accompagner 

leur proche au quotidien et 30% des patients vivent dans leur famille. Les membres de la famille 

représentent entre 30% et 68,7% du réseau social du patient (Palumbo et al, 2015) 
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Les familles sont impactées par l’expérience douloureuse de la maladie, les 

conséquences que cela peut avoir dans la relation parent-enfant et doivent gérer les défis liés à 

cette place (Darmi et al, 2016). L’impact relationnel s’étend également à l’entourage. En effet, 

les familles passant beaucoup de temps à s’occuper de leur proche, elles sont moins disponibles 

pour les autres types de relations (Shiraichi et Reilly, 2019). De plus, l’impact sur les relations 

est également médié par la stigmatisation de la schizophrénie (Khol, 2006). 

Le concept de fardeau est utilisé pour décrire l’impact que peut avoir l’accompagnement 

quotidien d’une personne présentant une schizophrénie. On retrouve deux types de fardeau : le 

fardeau objectif représente les aspects tangibles du rôle d’aidant alors que le fardeau subjectif 

fait référence à ce que les aidants perçoivent et évaluent sur leur situation due à la maladie 

(Hoenig, 1966). En terme de fardeau objectif, il a été démontré un impact sur la santé des aidants 

naturels avec la présence de comorbidités (insomnie, anxiété, douleur) plus élevée que chez les 

non-aidants (Smith et al, 2014). Il a été retrouvé des taux plus élevés de soins psychiques 

principalement pour l’anxiété et les troubles de l’humeur en comparaison aux aidants de 

personnes avec sclérose en plaque ou épilepsie. La qualité de vie des aidants est impactée 

(Foldemo, 2004) ainsi que leurs ressources financières et leurs possibilités d’exercer un emploi 

(Awad et Voruganti, 2008). 

Cependant cette notion de fardeau est nuancée par certains qui préfèrent parler d’impact 

et montrent qu’il existe des expériences positives associées à cette épreuve indépendamment 

du fardeau objectif et subjectif (Shiraichi et Reilly, 2019). 

 

Parallèlement aux accompagnements proposés aux aidants, les familles se sont 

mobilisées depuis plusieurs années pour faire entendre leurs voix avec la création des 

associations de soutien aux aidants (UNAFAM, SMILES). Elles organisent des temps 

d’accueil, d’écoute et d’informations, des formations pour soutenir les aidants, et des actions 

de défense des droits des familles et de leur proche ou la lutte contre la stigmatisation. Elles 

proposent un recensement des besoins des usagers afin d’améliorer la compréhension de leur 
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vécu par les professionnels. On retrouve par exemple un guide à l’usage des soignants pour 

impliquer les familles dans les soins (SMILES : « Les familles comme partenaire des soins en 

santé mentale : guide pratique à l’usage des soignants »). 

5. Justification de la recherche 

Notre expérience d’internes en psychiatrie et les situations auxquelles nous avons pu 

être confrontées au cours des différents stages ont entraîné des questionnements concernant 

l’annonce du diagnostic de schizophrénie. Ce temps qui paraît essentiel au parcours de soins 

est finalement peu abordé en théorie et pas toujours réalisé en pratique.  

Les praticiens éprouvent des difficultés avec ce temps d’annonce en lien avec le 

diagnostic en lui-même (complexité du diagnostic, incertitudes...). La crainte des réactions 

émotionnelles et des impacts que cela peut avoir chez l’interlocuteur, avec la volonté de ne pas 

mettre une étiquette au patient peuvent également entraîner des freins chez les praticiens. Il 

semble cependant que cette annonce peut avoir plusieurs bénéfices chez le patient. La question 

de l’inclusion de l’entourage lors de ce temps se pose. Les familles sont demandeuses d'être 

incluses dans les soins et qu’un diagnostic soit transmis. Leur place importante dans 

l'accompagnement quotidien du patient justifie une information adaptée et un travail de 

partenariat avec les soignants. Cependant, il existe également des difficultés à inclure les 

familles en raison d’un manque de formation des professionnels, d’un manque de connaissance 

concernant leurs besoins, de questionnements autour de la confidentialité, d’un manque de 

temps mais également devant la persistance de réticence des soignants envers les familles.  

Partant de ces réflexions, il semble qu’une meilleure compréhension de ce que peuvent 

vivre les familles dans ce moment clé de l’annonce diagnostique pourrait permettre de limiter 

l’appréhension des praticiens.  La connaissance de leurs besoins et de leurs attentes peut faciliter 

un travail collaboratif entre soignants et famille dans l'intérêt du patient mais également afin de 

proposer aux aidants un accompagnement adapté.  
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L’objectif de la présente étude était donc d’explorer et d’apporter des éléments de 

compréhension sur le vécu, les impacts et les attentes de l’annonce du diagnostic de 

schizophrénie aux familles de patients. Cela s’inscrit également dans la volonté d’apporter des 

pistes de réflexion pour la pratique courante.  
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III. Matériel et méthodes

1. Choix de la méthodologie qualitative

Le but de cette étude était une exploration du vécu des familles suite à l’annonce du 

diagnostic de schizophrénie de leur proche. L'analyse qualitative inductive semblait la plus 

appropriée pour réaliser cette recherche. En effet, il s'agit d’une étude observationnelle qui 

s'attache à explorer, à comprendre, et à rendre compte de la complexité d’une expérience 

(Malterud, 2001).  

2. Participants

2.1. Critère d’inclusion 

Les critères d’inclusion étaient : 

- âge entre 18 ans et 70 ans ;

- être un membre de la famille du 1er ou 2nd degré d’une personne présentant un

diagnostic d’une schizophrénie ou d’un trouble schizoaffectif selon les critères du DSM 

(éditions –IV, –IV –TR ou –5) ; 

- annonce diagnostique faite à la famille datant de moins de deux ans ;

- pouvant lire, comprendre et parler la langue française et pouvant consentir à l’étude

de manière éclairée. 

2.2. Critère de non-inclusion 

- Présence d’un trouble schizophrénique ou d’un trouble schizo-affectif selon les

critères du DSM 5. 

- Mesure de protection type tutelle ou sauvegarde de justice.
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- Agitation ou risque suicidaire majeur. 

- Refus de participer à l’étude. 

2.3.  Critères d’exclusion (après inclusion) 

- Apparition d’une agitation ou risque suicidaire majeur. 

- Opposition de participation. 

2.4. Recrutement 

Les potentiels participants correspondants à ces critères ont été identifiés par 

l’intermédiaire d’un réseau de médecins psychiatres du Centre Hospitalier Alpes-Isère, puis 

contactés par téléphone afin de leur présenter l’étude. Une information claire et compréhensible 

sur le recueil des données ainsi que leurs utilisations était délivrée dans ce même temps. Si les 

personnes sollicitées donnaient leur accord pour participer à l’étude un mail, qui contenait la 

lettre d’information (Annexe 2) leur était adressé après vérification des critères d’inclusion et 

de non-inclusion. 

2.5. Ethique et consentement 

Cette étude a obtenu la validation du Comité de Protection des personnes sud-ouest et 

outre-mer III, en date du 26 août 2020 et a bénéficié d’une déclaration de conformité à la 

Méthodologie de Référence MR-003 auprès de la CNIL (Annexe 3). 

Le consentement des participants était recherché à l’oral après qu’ils aient pris 

connaissance de la lettre d’information et de non opposition.  

Les entretiens retranscrits ont été communiqués à chaque participant afin d’y apporter 

d'éventuelles modifications selon les critères de qualité méthodologique des études qualitatives 

COREQ (Tong et al., 2007) (Annexe 4).  
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2.6. Nombre de sujet 

Le nombre de sujets à inclure dans une étude qualitative dépend de l’analyse des 

entretiens et de la saturation des données. Les inclusions se poursuivent tant que l’analyse du 

matériel apporte de nouvelles informations utiles à l’exploration du phénomène étudié. Après 

chaque nouvel entretien, le rendement de nouvelles données décroît (Masson, 2010).  Le 

nombre d’entretiens nécessaires est atteint dès lors qu’aucune information nouvelle ou 

pertinente ne ressort de l’analyse des nouveaux entretiens (Dworkin, 2012). L'inclusion dans 

cette étude s'est faite jusqu’à saturation des données avec un maximum prédéfini de 30 

participants. 

3. Recueil des données 

3.1. Données quantitatives  

Afin de caractériser notre échantillon, les données quantitatives suivantes ont été collectées 

auprès des participants (Annexe 5) : 

- Concernant le participant : âge, sexe, statut marital, niveau d’études, statut 

professionnel, lien de parenté, temps passé à s’occuper du proche et activités de soins 

prodigué.  

- Concernant le proche : âge, sexe, statut marital, niveau d’études, statut professionnel, 

lieux de vie, démarches sociales, soins actuels, date de début des troubles, date de 

l’annonce médical. 

 

3.2. Données qualitatives 

Une fois inclus, des entretiens individuels ou en couple semi-dirigés ont été proposés à 

chaque participant. L’entretien individuel a permis à chaque sujet interrogé de faire part de son 

expérience et de son vécu. Les chercheurs se sont attachés à garder une posture d’écoute active 
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et à favoriser la libre expression des participants. Une revue de la littérature réalisée en amont 

a permis d’établir le guide d’entretien (Annexe 6) qui a servi de trame pour la réalisation des 

entretiens.  

Les entretiens ont été enregistrés dans leur intégralité et de manière anonyme à l’aide 

d’un dictaphone puis retranscrits manuellement mot pour mot avec un logiciel de traitement de 

texte. Aucune information nominative susceptible d’identifier le sujet n’a été demandée lors 

des entretiens. Lorsqu’une telle information apparaissait de manière fortuite durant l’entretien, 

celle-ci a été supprimée lors de la retranscription. Une fois l’entretien retranscrit, 

l’enregistrement audio correspondant a été détruit. 

4. Analyse des données 

L’analyse qualitative des données a été réalisée à l’aide du logiciel NVivo12 (QSR 

International 1999). Une approche inductive a été réalisée. L’objectif principal de l’analyse 

inductive est de développer des catégories à partir des données brutes pour les intégrer dans un 

cadre de référence ou un modèle. Aucune hypothèse de recherche n’est formulée au préalable. 

En effet, les hypothèses vont émerger du matériel, c’est-à-dire de la co-construction entre le 

sujet participant et le chercheur (Thomas, 2006 ; Blais and Martineau 2006).  

La retranscription des entretiens a permis d’obtenir des « verbatims ». Les verbatims 

ont alors été analysés de façon indépendante par chacun des deux chercheurs. Après trois 

entretiens, les unités de sens obtenues de chaque entretien (>2000 unités de sens) ont été 

comparées et discutées entre les chercheurs conformément au principe de triangulation des 

données. Les unités de sens ont été catégorisées et classées en thème et méta-thème avec la 

réalisation d’arbre thématique. Les entretiens suivants sont venus enrichir cette grille de codage. 

Les étapes du recueil des données et celles de l’analyse ont été faites en même temps, de façon 

à effectuer des allers-retours itératifs entre le matériel, sa description et son interprétation. 

L’analyse a donc impacté le recueil des données dans le but de faire naître du sens à partir du 
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matériel (Mays et Pope, 1995). Ainsi la trame d’entretien a été amenée à évoluer au cours de 

l’étude afin de mieux caractériser le sujet.  

Tout au long de l’étude, les chercheurs se sont astreints à un travail de réflexion 

concernant la question de l’étude et les interactions avec les participants. La réflexivité est 

l’attention portée au contexte de construction des connaissances, notamment à l'effet du 

chercheur, à chaque étape du processus de recherche (Malterud, 2001). Elle représente la 

sensibilité à la manière dont les chercheurs, leurs expériences antérieures, les hypothèses et le 

processus de recherche ont façonné les données collectées. Après avoir exploré le sujet au début 

de la recherche, les chercheurs ont tenu compte de leurs représentations au cours de l’analyse 

des résultats. La triangulation des données et les échanges mutuels tout au long de la réalisation 

de cette étude ont participé à cette réflexivité (Mays et Pope, 2000).  
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IV. Résultats 

Dix-sept proches ont été contactés. Parmi eux, deux ont refusé de participer et deux ont 

été perdus de vue (pas de suite donnée). Au total, treize participants ont été inclus dont 2 

couples. Au fur à mesure des entretiens, le rendement de nouvelles données a été rapidement 

décroissant et l’analyse des deux derniers entretiens n’a pas fait émerger de nouveaux thèmes, 

permettant de considérer la saturation des données atteinte. Les entretiens se sont déroulés entre 

septembre 2020 et février 2021. La durée des entretiens était de 25 minutes à 62 minutes. Les 

caractéristiques de notre population ont montré un échantillon hétérogène en termes d’âge, de 

niveau socio-culturel et de statut marital (Tableau 1) (Annexe 7).  

 

NR : Non renseigné 

Tableau 1. Caractéristiques socio-démographiques de l’échantillon.  
 
 
 

Dans la population étudiée, l’annonce aux familles a été faite majoritairement en 

présence du patient lors d’un entretien dans un espace dédié. Douze ont eu lieu durant une 

hospitalisation et une en suivi ambulatoire.   

 Participants (famille) Patients accompagnés 
Âge moyen 60.3 ans [48 - 69] 28.5 ans [21-38] 

Genre 6 hommes (46%) 11 hommes (84%) 
7 femmes (54%) 2 femmes (16%) 

Niveau socio 
professionnel 

2 agriculteurs et artisans (15%) 
3 professions intermédiaires (23%) 

1 ouvrier (8%) 
4 cadres et professions 

intellectuelles supérieures (31%) 
3 retraités (23%) 

NR 

Statut 
marital 

5 divorcés/séparés (38%) 
7 mariés/en couple (53%) 

1 célibataire (7%) 
NR 

Lieu de vie NR 
7 au domicile familial (54%) 

5 en logement indépendant (38%) 
1 en colocation (8%)  

Délai avant 
annonce NR 

< 2 ans : 3 (23%) 
2-5 ans : 3 (23%) 
>  5 ans : 7 (54%) 
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De nos entretiens, des catégories qualitatives correspondant aux 3 grands thèmes de 

l’annonce diagnostique (vécu (Figure 1), impact (Figure 2) et attentes (Figure 3)) ont pu être 

dégagés. Des extraits des verbatims ont été rapportés ici pour illustration. 

 

1. Vécu de l’annonce diagnostique par la famille 

Figure 1. Arbre thématique du vécu de l’annonce diagnostique par la famille 

 

1.1. Vécu au moment de l’annonce 

L’ensemble des participants a décrit l’annonce diagnostique comme un choc ou un traumatisme 

et cela même s’ils avaient déjà conscience des troubles.  

« C'est un truc qui nous tombe… enfin même si on s’y attend, même si, c’est énorme, quoi ! » 

(P3) 

« Pour moi c’est, c’est comme une bombe enfin je ne sais pas, un tsunami de détresse. » (P10) 
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Ce choc a été nuancé par un sentiment de soulagement pour certains, de réassurance pour 

d’autres après avoir mis un nom sur la maladie. 

« Moi je l’ai vécu à la fois comme un coup de massue et à la fois comme un soulagement. Parce 

que quand on sait ce qu’on a, on sait ce qu’on n’a pas. » (P2) 

A l’inverse, certains ont rapporté que nommer la maladie n’a eu que peu d’importance. 

« C’est juste mettre un mot sur ce quelque chose qui … qui est un désordre mental absolument 

manifeste. On appelle les schizophrénies, on aurait donné un autre nom plus savant, ça ne 

change pas grand-chose hein. » (P1) 

A la suite de l’annonce, il a été décrit de nombreuses interrogations, des inquiétudes et une prise 

de conscience de la chronicité de la maladie.  

« Voilà c'est l'épée de Damoclès au-dessus de la tête quand même en permanence…Oui je 

n'arrive pas à me dire que tout ira mieux, qu'il aura une vie... » (P8) 

« Ce n’est pas simple quoi ! Parce qu'on sait qu’il n’y a pas de solutions derrière. Enfin ce n’est 

pas ça. Il y a des solutions mais on va être confrontés à ça toute sa vie. [...] c’est dur à digérer. » 

(P5) 

 

Malgré le choc de l’annonce, les sentiments qui accompagnent ce moment semblaient dépendre 

de plusieurs facteurs : 

- Le parcours avant l’annonce a joué un rôle. Deux participants ont partagé leur déni initial à la 

suite de l’annonce, d’autant plus présent que l’annonce était survenue rapidement après le début 

de l’hospitalisation et qu’ils ne s’y attendaient pas.  

« Au tout début je me suis dit : ‟non ce n’est pas possible il se trompe quoi. Le psy, il m’a dit 

comme ça et puis là c’est autrement”. » (P12) 
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Alors que ceux qui rapportaient un long parcours avant les soins l’ont vécu comme une 

délivrance. 

« Ça fait trop longtemps que je sentais qu’on tournait autour du pot sans nommer la chose quoi. 

Donc au bout d’un moment il faut, il faut que les choses soient dites et c’est bien. Je dirais 

presque enfin quoi ! » (P2) 

« En fait je pense que c’est ce qu’on a vécu les 10 années auparavant d’accumulation. […] En 

fait ça a été une bénédiction la révélation. » (P4) 

- Le sentiment d’être peu soutenu lors de l’annonce, que ce soit par l’entourage ou par les 

soignants, avait son importance. Certains proches ont décrit un vécu d’autant plus difficile 

qu’ils se sont sentis seuls pour vivre cela.  

« Je trouve que c'est assez inhumain, on ne devrait pas laisser les gens comme ça. C'est terrible 

d’ailleurs, à vivre pour soi-même […] la société n'est plus la même. Enfin je ne sais pas, la 

relation aux autres, au monde est complètement différente. Et on se sent tout seul. » (P3) 

- Le vécu des familles a pu être médié par leur vision de la maladie et celle de la société faisant 

parfois le parallèle avec les maladies somatiques. 

« Je pense que l’on vit mieux toute autre chose, toute autre maladie que ça ! Que ces maladies-

là !  [...] On te dit : ‟ tu as un cancer ”. Ben on prend un coup de pelle mais on lutte. » (P5) 

- L’alliance avec les soignants était également importante.  

« Je pense ou alors je me trompe je ne sais pas si avec le Dr [nom] qui était, enfin qui est extra, 

peut-être elle aurait peut-être pris plus les formes. [..] Mais moi ça accrochait moyennement 

avec ce médecin. » (P12) 

Les qualités appréciées au moment de l’annonce étaient la disponibilité, l’investissement 

médical, la bienveillance et l’écoute ainsi que des informations accessibles. Le soutien était 

également recherché par les familles.  
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« Moi ça je pense que de toute façon c’est une chose qui a beaucoup évolué dans le milieu 

hospitalier, quelles que soient les spécialités : le dialogue est beaucoup plus ouvert. » (P5) 

« J’avais besoin particulièrement du monde médical, […] mais j’ai eu un accueil chaleureux 

partout où j’ai frappé à la porte. » (P10) 

A l’inverse, certains participants ont rapporté des attitudes ayant influencé de façon négative le 

vécu : refus de diagnostic clair par le médecin, informations imprécises, compréhension 

indirecte du diagnostic ou nécessité de solliciter le médecin pour avoir un diagnostic. Un autre 

a regretté d’avoir eu connaissance du diagnostic par son fils avant qu’un médecin le lui annonce.  

« Il m’a dit : ‟ non, on ne mettra pas de nom, c’est une psychose ”. Point barre. » (P6) 

« On a volé 5 minutes en marge d'un entretien, je lui ai dit : “mais qu'est-ce qu'il a ? Qu'est-ce 

que c’est ?” Et c'est là qu'elle a répondu : “une maladie psychotique”. Bon je n’en ai pas su 

davantage, elle est partie en vacances. » (P5) 

Le choix des mots lors de l’information du diagnostic a été primordial car il peut faire vivre de 

nombreuses inquiétudes à la famille et avoir une valeur pronostique pour ceux qui l’entendent.  

« Quand on vous dit : “ elle a une psychose mais on ne peut pas vous dire laquelle ”, on peut 

tout imaginer quoi ! Ou alors on peut se dire aussi ils ne sont pas capables de l’identifier donc 

à partir du moment où ils ne sont pas capables de l’identifier, ils ne sont pas capables de bien 

la soigner quoi. Et donc ça met plutôt un côté angoissant qu’à la limite s’il nous avait dit : ” ben 

voilà elle a tel type de psychose et on va la traiter”. » (P7) 

Plusieurs participants ont ressenti une vision négative de la maladie par les soignants qui 

transmettent leur découragement et une évolution négative de la schizophrénie.  

« Ce que j’ai simplement compris moi, ce n’est pas le mot qui m’a véritablement inquiété ou 

instruit. En réalité ce qui m’a instruit c’est d’entendre un certain découragement chez les 

soignants. » (P1) 
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« Le médecin [...] nous en a parlé : c'est la maladie la plus grave de la psychiatrie […] c'est 

bête de retenir juste ça. » (P10) 

- Cependant il a semblé que le vécu était plus complexe et qu’il existait d’autres facteurs à 

appréhender puisque le vécu a pu différer entre les 2 parties d’un même couple interrogé : 

« Je ne sais pas, je pense que nos ressentis sont différents…  Pour moi c’est, c’est comme une 

bombe. » (P10) […] / « Moi mes sentiments étaient très partagés. » (P9) 

 

1.2. Processus complexe  

Il est ressorti que l’annonce relève d’un processus longitudinal plus que d’un moment précis. 

Les participants ont décrit de manière détaillée le parcours de soins mais le moment précis de 

l’annonce médicale a été abordé de manière plutôt brève. Le parcours d’entrée dans la 

pathologie, la prise de conscience progressive de la maladie et les relations avec les soignants 

tout au long du parcours de soins ont rendu compte d’un processus qui va évoluer vers la 

connaissance de la maladie.  

« Pour notre fils, il y a eu une annonce diffuse, c’est-à-dire pas palpable... » (P10) 

● Parcours long et difficile 

De nombreux participants ont rapporté un parcours long et difficile au début de la maladie. Il a 

été retrouvé des difficultés d’accès au système de soins du fait des réticences du patient et de 

l’organisation des soins, notamment des soins d’urgences. Les familles ont décrit un sentiment 

d’impuissance face aux soins avec des difficultés à être guidés dans le parcours de soins et un 

sentiment de ne pas être écoutés dans leurs appels à l’aide. Il a été par exemple retrouvé un 

délai trop important avant que les troubles soient réellement pris en compte avec une absence 

d’empathie et d’implication des soignants. 
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« Je veux dire l’humanité elle est dans la police quoi ! Ça, ça m’a, ça m’a séchée quand même 

! » (P1) 

« Moi, il m’a fallu presque 5 ans et un passage à l’acte pour que ce soit, pour que les choses 

soient dites quoi. Et là, il pourrait être tétraplégique ou au cimetière. J’ai vraiment eu 

l’impression de ramer. » (P2) 

Cette impuissance est également ressentie face aux comportements de leur enfant qu’elles 

n’arrivaient alors pas à expliquer et au retrait relationnel.  

« On était complètement désemparé parce qu’elle ne le reconnaissait pas, parce qu’elle ne 

voulait pas se soigner. » (P7) 

Tout au long de ce parcours, les familles ont cherché à comprendre ce qu’il se passait pour leur 

proche avec une recherche active d’informations (internet, échange avec entourage, lectures...). 

Plusieurs participants ont déclaré avoir été en demande de diagnostic auprès du corps médical. 

« Donc petit à petit il y a eu un diagnostic un peu évident qui a commencé à se profiler. Mais 

tout à coup je me suis dit : “mais comment on va savoir” ? Comment savoir puisque je voyais 

bien que [prénom] s’enfonçait. » (P2) 

 

● Prise de conscience de la maladie avant l’annonce 

Tous les participants s’étaient déjà questionnés sur la possibilité d’un trouble schizophrénique 

avant qu’une annonce médicale ne soit faite.   

Certains ont mentionné avoir fait des recherches sur internet, lu des livres, questionné les 

soignants de proximité ou en avoir discuté avec leur entourage.  

« Il y a internet, quand on va se balader sur internet on peut voir plein de choses, des choses 

justes, des choses fausses, il y a beaucoup de vulgarisation. Et nous avec [prénom de sa femme] 
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on se disait bien que ce dont elle souffrait c’était quelque chose de la nature d’une psychose. » 

(P7) 

Chez d’autres, la prise de conscience de la réalité de la maladie a nécessité plus de temps. En 

effet, certains participants avaient pensé à d’autres diagnostics avant celui de schizophrénie. 

« Moi c'était le dernier truc, le truc que j'avais mis le plus loin quoi. Ce n'est pas à ça que je 

pensais en premier. » (P8) 

Certains parents attribuaient le comportement de leurs enfants à des facteurs externes tels que 

la crise d’adolescence, les difficultés familiales ou sociales ou pouvaient minimiser les troubles 

dans le but de se rassurer.  

« Puis vous savez dans ces cas-là il y a toujours la famille qui dit : ”mais ça va aller, il va se 

trouver un boulot, il va se trouver une copine. Ça va pas mais c’est normal après ce qu’il a 

vécu.” Mais moi je voyais bien qu’il y avait un truc qui n’allait pas quand même. » (P2) 

« Alors moi je me disais bêtement : s'il arrive encore à faire des choses par lui-même, c'est qu'il 

ne va pas si mal que ça. »  (P8) 

Le processus de prise de conscience chez la plupart des participants était fluctuant, alternant 

entre rationalisation, mouvement de réassurance et conscience de la pathologie et nécessitait du 

temps. 

« C’est très difficile pour les parents d’accepter qu’on a un enfant qui ne va pas bien. Ça n’a 

pas été simple donc il a fallu une adaptation d’abord et une acceptation. » (P4) 

● Place des soignants et de l’annonce médicale 

Les entretiens ont montré que le relationnel avec les soignants, antérieur à l’annonce, 

conditionnait la recherche de soin et de diagnostic. 
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« La psychologue nous a dit que finalement ça ne l'intéressait pas, et on s’est fait éconduire 

d'une façon qui m'a hallucinée [...], c’est tombé comme ça et puis on n'a pas eu le rebond de 

chercher plus loin et on a eu certainement tort… » (P1) 

Tout au long du parcours d’accès aux soins, les différentes représentations de la maladie 

véhiculées par les soignants ainsi que les évocations antérieures du diagnostic ont influencé 

l’expérience des parents. 

« Ce médecin il a un peu perdu les pédales par rapport à ça. Il m’a lâché un jour le mot de 

‟ schizo” » (P2)  

Cependant il est ressorti que l’annonce médicale était un temps essentiel, puisqu’elle permettait 

d’ancrer le diagnostic dans la réalité, de mettre fin à l’incertitude des familles et de s’approprier 

le trouble.  

« C’est fiable enfin voilà, c’est tangible. Que ce soit un psychiatre comme le Dr [nom de 

psychiatre] qui me le dise. » (P2)  

« Mais quand on ne connait pas la maladie, on ne s’y intéresse pas quoi ! Donc voilà quand on 

a un nom on s’y intéresse plus et on sait comment réagir, choses à faire, à ne pas faire ! »  (P12) 

Cela donnait la possibilité aux familles de se mettre en action. 

« Il a parlé de schizophrénie […] et pour moi ça a été : là maintenant il faut qu’on arrête de le 

laisser partir dans n’importe quel sens, on a compris que c’était fini, qu’il y avait une maladie 

là derrière. » (P10) 

L’énonciation claire en présence des différents membres de la famille et du patient permet de 

poser le cadre pour chacun.  

« Voilà ça pose les choses et peut-être que oui c’est rassurant pour l’avenir parce qu’elles sont 

posées pour nous 3 : son père, moi et lui, ses frères aussi, c’est posé comme ça. » (P11) 
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Le diagnostic a pu permettre également un accompagnement personnel au titre d’aidant. Les 

familles n’ayant pas eu accès à un diagnostic clair sur le plan médical ont été en difficulté pour 

avancer dans cette démarche. 

« J’avais besoin de connaître un peu le diagnostic précis pour pouvoir me faire... qu’on puisse 

se faire aider pour une maladie bien précise. » (P6) 

 

1.3. Les enjeux autour de l’annonce diagnostique pour les familles 

Il est ressorti au fil des entretiens que l’annonce diagnostique tenait une place paradoxale au 

sein d’une prise en charge et d’un vécu plus global. Malgré l’importance de l’annonce pour les 

familles, la plupart des participants ont évoqué qu’elle n’était qu’une des composantes des 

épreuves à ce moment-là.  

« Je pense parce que c’est traumatisant, le diagnostic il est traumatisant. » (P11)  // « A la limite 

le diagnostic... Après il y a tellement de forme de schizophrénie... Le diagnostic ce n’était pas 

important pour moi. C’était le soin, la prise en charge. » (P11)  

● Une prise en charge attendue 

La prise en charge (souvent jugée comme trop tardive) qui accompagne l’annonce du 

diagnostic, a déclenché des réactions positives chez les familles. Un soulagement a été ressenti 

devant les soins qui se mettent en place pour l’enfant. 

« Mais par contre d’une certaine façon, je suis contente, je vais vous expliquer pourquoi, qu’il 

ait ce diagnostic. Parce que là on s'occupe de lui. » (P3) 

Un soulagement a été également décrit pour les aidants. La prise en charge a pu être un relais 

pour certains.   
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« Donc ça a été une période où c'est plutôt un appel au secours, on n'est pas à réfléchir, non on 

n'est pas, on ne sait pas quoi. Voilà, c’est, c’est je dirais la maison brûle quoi. [...]Une fois qu’il 

est à l’hôpital, là on peut se poser. » (P3)  

L’annonce est survenue dans un moment où les soins ont pu se mettre en place. L’entourage ne 

se sentait plus seul à vivre cela et peut s’appuyer sur les soins.  

 « En plus, moi j’ai énormément apprécié qu’elle se montre disponible. Je lui ai posé la 

question : ‟est ce qu’on peut vous téléphoner si on a un souci ? Pendant l’hospitalisation ou 

après”. Voilà elle n’a jamais dit non. » (P11) 

 

● Moment de crise 

Il a été difficile de dissocier dans le discours des familles les vécus qui relevaient de l’annonce 

ou de la prise en charge globale. En effet pour les familles interrogées, le moment de l’annonce 

est survenu majoritairement en phase aiguë d’une des premières décompensations, moment en 

lui-même éprouvant.  

« Si on se concentre sur la question de l'annonce […] Bon en fait pour nous cela était bien géré, 

on est plutôt positif sur ce qui a été vécu, indépendamment du contexte. » (P9) 

« Même si je savais oui, c’est un traumatisme. Oui parce que ce n’est pas que l’annonce du 

diagnostic. Quand je dis l’annonce du diagnostic, c’est l’hospitalisation qu’a vécue [prénom], 

c’est se balader dans des couloirs où l’on voit des gens assommés par leur traitement. » (P11) 

Parallèlement, la découverte du milieu psychiatrique pouvait être traumatisante. Les 

participants décrivaient ce milieu comme déconcertant et inquiétant, un monde inconnu qu’elles 

fuyaient jusqu’alors.  

« C’est un milieu qu’on fuit, tout ce qui tourne autour de la psychiatrie, c’est un milieu dont on 

ne veut surtout pas entendre parler quoi. » (P5) 
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Le vécu des soins a pu être difficile à vivre pour les participants.  

« Je veux dire on prend conscience de ce qu’il peut se passer lorsqu’on passe les murs du centre 

hospitalier. [...] déjà passer les portes du centre, c’est déjà d’une certaine violence. » (P5) 

 

● Place paradoxale des familles dans les soins 

- D’un côté, les familles se sont senties mises à l’écart par les soignants et ont été en difficulté 

tout au long de la prise en charge pour avoir des informations tant sur le diagnostic que sur le 

devenir de leur proche.  

Certains participants ont rapporté une compréhension du diagnostic indirect ou à leur demande 

voire parfois un refus du médecin.  

« Il y a eu un entretien avec mon fils et le Docteur […] en s’adressant à mon fils […] il a dit : 

“mais quand on a une psychose on en guérit pas comme ça” […] Et c'est là que j'ai compris 

que, que dans ses paroles indirectes, que bon ça confirmait le diagnostic de maladie 

psychotique mais il n’y avait pas autre chose. » (P1) 

« J’ai rappelé le Dr [nom] en lui disant : ”mais expliquez-moi, moi je ne comprends rien”!  Et 

il m’a dit : “ça ne sert à rien de mettre un nom sur une psychose, ça ne vous avancera à rien”. » 

(P6) 

Certains se sont sentis mis à distance car le patient était majeur ou que ce dernier refusait 

d’intégrer le proche à la prise en charge.  

« Alors effectivement [prénom] elle est majeure, elle fait ce qu’elle veut. Mais quand même nous 

on est l’équipe des accompagnants ! » (P6) 

Il est aussi rapporté une absence de prise en compte des familles dans leur expertise d’aidant.   
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« J’avais appelé plusieurs fois le CMP parce que je sentais qu’elle partait, qu’elle était en train 

de replonger et ils m’ont ben écoutée mais ils m’ont dit que je n’avais rien à faire […] Et on l’a 

retrouvée inanimée dans la rue. [...]. Donc moi je trouve que c’est très violent. » (P6) 

Des participants ont ressenti une certaine méfiance à leur égard avec le sentiment d’une 

responsabilité potentielle des familles dans les troubles.  

« S’impliquer dans le parcours de soin d’une personne comme ça c’est difficile parce que lui il 

est majeur et vous vous êtes mis à l’écart. Et que, j’ai un peu l’impression que dans ce genre de 

pathologie les parents font un peu partie du problème. » (P2) 

 

- D’un autre côté, les familles ont été sollicitées pour l’accompagnement du patient au 

quotidien une fois la phase aiguë passée alors même qu’elles n’ont pu être entendues notamment 

dans leurs demandes d’informations.  

« Mais, mais nous on ne s'occupe pas de nous quoi ! C'est pas rien de récupérer un schizophrène 

enfin quelqu'un qui sort d'une crise de le récupérer à la maison ce n’est pas rien quoi ! Et là et 

bien débrouillez-vous ! » (P3) 

Elles se sont senties mises face à leurs responsabilités familiales mais elles ont eu l’impression 

de ne pas avoir été informées à la hauteur de ce rôle. 

« Nous on nous a dit lors de l’entretien : voilà [prénom] va sortir, il a un traitement. Qui le 

prend en charge. » (P5) 

« On ne peut pas laisser les gens qui sont en relation avec le patient sans formation. » (P1) 



85 
 

2. Impacts suite à l’annonce diagnostique  

Figure 2 : Arbre thématique des impacts 

 

À la suite de l’annonce du diagnostic, les familles ont décrit plusieurs conséquences sur les 

relations avec leur proche mais aussi personnellement. 

2.1. Impacts relationnels avec leur proche 

Les relations familiales ont souvent été impactées par la maladie avec un rejet, une mise à 

distance relationnelle et des comportements inadaptés de la part du patient. Les familles ont eu 

le sentiment de faire face à une personne différente de celle connue auparavant.  

« Mais en fait une personne qui est dans la maladie mentale, elle s’écarte de vous, à un moment donné elle 

devient étrangère. Moi je ne reconnais pas du tout l’enfant que j’ai… » (P1) 

Suite à l’annonce, la plupart des participants ont décrit une évolution positive de leurs relations. 

La connaissance du diagnostic a apporté un changement de regard sur la personne qu’il 
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considère alors en tant que malade avec une compréhension des comportements à la lumière de 

la maladie. Certains se disent plus indulgents, avec moins de craintes.   

« C’est-à-dire que d’une certaine façon parce qu'on considérait qu’elle était malade et donc 

même si son comportement parfois ne nous plaisait pas ou nous heurtait ou nous chagrinait, il 

y avait des circonstances atténuantes, il fallait en tenir compte. » (P6) 

La divulgation du diagnostic a permis d’aborder la maladie ensemble, d’être plus à l’écoute et 

en confiance. Il a également décrit des relations apaisées avec moins d’hostilité. 

« Ça a un peu recadré les choses et maintenant quand je lui dis quelque chose il m’écoute et il 

me croit. Et moi aussi. Inversement quand il me dit des choses… (…) ça a quand même facilité 

les choses. » (P2) 

Les parents ont décrit que l’information à la famille a permis au patient d’arrêter de lutter contre 

ses troubles. Un sentiment de rapprochement pour faire face à la maladie ensemble a également 

été rapporté. 

« Et puis on le sent, qu’il est apaisé maintenant. En fait c’est comme s’il n’avait plus à combattre 

à l’intérieur. » (P4) 

« J’ai surtout dit à [prénom] qu’on allait se battre ensemble. Que c’est quelque chose qu’il faut 

qu’on fasse ensemble depuis le début. » (P9) 

L’annonce a ainsi permis aux familles d’avoir le sentiment de mieux accompagner leur proche 

au quotidien. 

« Il faut voir mais forcément que l'annonce, tout est changé dans la relation que l'on a avec 

notre fils, […]  oui on passe du temps avec lui, on se promène, on partage des repas. La relation, 

de quasi rien qui recommence à reprendre forme. » (P10) 

Certains participants ont décrit une dynamique familiale modifiée avec une tendance aux 

relations plus fusionnelles, parfois régressives. Il a été évoqué la nécessité et la difficulté de 

trouver la bonne place entre l’accompagnement et l’autonomie du proche.  
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« Ben là on essaie d’être plus présent, on l’appelle... Mais c’est toujours délicat parce qu’il ne 

faut pas trop non plus. Garder la bonne distance, c’est toujours un questionnement. Moi je 

l’appellerais tous les jours si je m’écoutais. » (P11) 

 

2.2. Impacts personnels 

• Réactions à l’annonce 

Les proches ont décrit plusieurs façons de réagir et d’intégrer le diagnostic à la suite de 

l’annonce. Certains participants décrivent une sidération avec une souffrance intense. 

« Il m’a dit qu’il était schizophrène quoi. Donc du coup à partir de ce moment-là moi je me suis 

mise à pleurer tous les jours tous les jours. Je n’arrivais plus à m’arrêter. » (P4) 

Plusieurs participants ont rapporté des inquiétudes quotidiennes face à un avenir qu’ils 

perçoivent comme incertain, conditionné par les rechutes. Il est également décrit de la 

culpabilité et des regrets à la relecture du début des troubles. 

« On sait que c’est grave quoi ! Donc après on est plus pareil quoi. Et je ne serai plus pareil 

jusqu’à la fin de ma vie quoi. » (P12) 

En parallèle, d’autres ont rapporté une mise en action dans le but de reprendre le contrôle sur 

la situation. 

« Dès le lendemain, je me suis tout de suite mise à chercher des contacts de soignants. Il fallait 

que je puisse dire ma souffrance et que je puisse entendre des conseils, enfin voilà il fallait que 

je trouve un petit peu comment avancer. » (P10) 
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• Processus d’acceptation 

L’annonce diagnostique a permis d’enclencher un processus d’acceptation fluctuant dans le 

temps et variable suivant les personnes. Pour certains participants cela dépendait du vécu même 

du patient.  

« Moi j’avais intégré le diagnostic mais pas lui ! Parce qu’il n’était pas soigné, il n’acceptait 

pas. Donc je le trahissais. » (P11) 

Des réactions de défense telles qu’une compréhension différente de ce qui a pu être annoncé ou 

un déni consécutif à l’annonce ont été retrouvées.  

« Mais on veut tellement qu’il y en ait, des réserves, c’est tellement un diagnostic lourd... Je 

pense qu’on peut faire une annonce à des parents, à une famille et bien la faire, sans pour 

autant que les choses soient entendues. » (P11) 

• Conséquences 

Il existe pour certains des conséquences sur leur santé. Une participante a décrit une dépression 

avec un arrêt maladie prolongé. D’autres rapportent des insomnies ou des douleurs physiques. 

« C'était une forme de suicide. J'étais à bout, voilà je me suis laissée tomber. Ça peut aller très 

loin. » (P3) 

« Je n’avais de goût à rien, je n’avais surtout pas envie de sortir. » (P10) 

Il est ressorti des entretiens que le quotidien a été impacté suite à l’annonce avec parfois un 

accueil du proche au domicile et l’investissement que cela représente.  

« Moi j’étais d’accord pour le prendre parce que c’était mon rôle de père mais je ne pensais 

pas que ça allait être aussi dur pour moi. » (P5) 

Une mère a décrit, suite à l’annonce, la nécessité d’une présence constante auprès du proche 

alors qu’elle était plutôt dans la fuite auparavant.   
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« Avant on ne comprenait pas son comportement. Donc quand on se prenait un week-end c’était 

plus une fuite qu’autre chose. [...] Alors que là et bien on l’emmène partout avec nous et puis 

voilà quoi. » (P4) 

D’autres ont décrit devoir s’adapter quotidiennement au malade avec une notion d’efforts à 

fournir.  

« Ça demande du temps, ça demande de la patience, ça demande de se dire que c'est lui en 

permanence, de se dire mais c'est lui qui va pas bien, donc moi je n'ai pas le droit de lui dire 

que pour nous c'est difficile aussi, qu’on fait des efforts. » (P8) 

 

L’annonce de la maladie a pu également avoir un retentissement avec l’entourage général. 

Certains participants ont décrit avoir pris leur distance avec les personnes qui pouvaient leur 

faire vivre des sentiments négatifs. Il a été décrit une culpabilisation par l’entourage qui pouvait 

les tenir pour responsables de la maladie ou de l’absence de soins. Certains se sont senti rejetés, 

non reconnus dans ce qu’ils vivaient. 

« Pour mon frère, si mon fils a des problèmes c'est ma faute parce que je l’éduque mal. » (P3) 

« J’ai décidé de mettre de l’ordre aussi dans ma vie parce que par rapport à ce qui nous attend 

[…] je sais que ça ne va pas être facile et moi si je veux tenir le coup je suis obligé, je ne peux 

plus m’entourer de gens toxiques. » (P2) 

Il a été rapporté un réaménagement de la dynamique familiale. La pathologie du proche prenant 

une place importante au sein de la structure familiale. 

« On a neuf enfants à deux et elle est devenue un peu l’enfant unique de la famille. Je veux dire, 

toutes les attentions de tout le monde se tournent vers elle. » (P6) 

Un impact sur le couple a également été décrit, positivement par certains comme source de 

soutien, négativement par d’autres allant jusqu’à des ruptures conjugales. 
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« Là nous on tient parce qu'on est deux, quand il y en a un qui va moins bien l'autre il prend un 

peu le relais et cetera [...] Voyez ces impacts là aussi, forcément, ils existent. » (P8) 

« Mon ex-compagne [...] il y a eu un clash aussi parce qu’elle n’arrêtait pas de m’accuser, de 

me culpabiliser que je n’en faisais pas assez, que je ne faisais pas ce qu’il fallait. [...] voilà j’ai 

décidé de mettre de l’ordre aussi dans ma vie. » (P2) 

La connaissance du diagnostic a pu entraîner la relecture des évènements avec la prise de 

conscience de troubles psychiatriques dans la famille mais aussi entraîner des inquiétudes 

pronostic chez d’autres enfants.  

« J’ai un autre enfant, un autre garçon qui présente un profil assez similaire...Donc je vous fais 

évidemment l’impact sur la famille, c’est ça ! C’est je me dis qu’est ce qui va se passer pour 

l’autre, est ce que l’autre on peut encore le sauver ? » (P3) 

• Stigmatisation et représentations  

Il a été retrouvé tout au long des entretiens la distinction entre schizophrénie et maladies 

somatiques avec la notion d’un tabou des maladies psychiques. 

« Mais là, je pense que c’est le tabou des maladies psychiatriques. On ne veut pas. Dans la 

société, on ne veut pas entendre parler de ça. » (P5) 

 Il a été retrouvé des difficultés à utiliser le nom de la maladie ou d’en parler avec l’entourage. 

Cela pouvait être médié par les représentations internalisées ou véhiculées par la société. Cette 

stigmatisation renforçait le sentiment d’isolement des aidants.  

« Chaque fois que j’ai osé l’utiliser, je culpabilisais après. [...] Je me disais : ‟mais je n’ai pas 

le droit de le présenter comme ça au monde quoi, aux gens, à mes amis, à mon entourage”. A 

cause de la représentation que les gens ont de la maladie. Tout ce qu’il y a de la violence, de la 

dangerosité, de … Et je ne pouvais pas supporter que ces personnes aient ce regard là sur 

[prénom]. » (P11) 

« C’est un mot qui fait peur en fait. Schizophrène égal violence. » (P12) 
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La représentation de la mère dans l’origine des troubles a été abordée par certains participants. 

« J'ai appris, je ne savais pas, que la schizophrénie, il y a un temps [...] on accusait les mères. 

Officiellement dans les bouquins médicaux, ça ne se dit plus, mais dans la culture générale on 

est toujours là-dedans. » (P3) 

• Démarches personnelles d’accompagnement 

Certains participants ont insisté en post annonce sur l’impact positif d’être soutenus et entendus 

par les soignants.  

« J’ai du soutien. Si vous voulez avec mon mari, on ne se sent plus seuls. Maintenant il y a … il 

fait une crise ou il y a quelque chose, j’appelle le CMP et je sais que j’aurai du soutien derrière, 

de l’écoute. Voilà, c’est très bien. » (P4) 

Les associations de familles ont eu une place centrale. Trois participants ont décrit que cela leur 

a permis de rencontrer des personnes ayant vécu des parcours similaires et de recevoir le soutien 

dont elles avaient besoin.  

« Moi ce qui m'a beaucoup aidée, peut-être sauvée je ne sais pas, c'est que j'ai rencontré 

l’UNAFAM  […]  Voilà on est dans un autre monde donc on se dit bon on n'est pas seuls dans 

ce monde-là. » (P3) 

A l’inverse, les participants ayant eu peu de soutien ont rapporté un sentiment de solitude 

difficile à vivre. De cela en découlait des besoins et des attentes non satisfaits. 

« Je trouve que c'est inhumain de laisser les gens comme ça, on devrait être accompagnés 

quoi. » (P3) 
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3. Attentes et propositions 

Figure 3 : Arbres thématiques des attentes 

 

« Chaque membre de la famille est en souffrance. Chaque membre de la famille est à soigner. 

On soigne le malade, le schizophrène qui a été hospitalisé. Mais je dirais que chaque membre 

de la famille est un malade aussi. » (P11) 

 

3.1. Avant l’annonce 

 Certains participants trouvaient les informations délivrées sur le diagnostic trop tardives et la 

communication insuffisante. Une transparence dans la communication avec les médecins et 

l’évocation plus précoce de l'évolution possible des troubles aurait pu permettre d'être mieux 

préparé à l’annonce diagnostique pour les familles.  

« Alors le seul moyen ça serait de définir les signes avant-coureurs. Là par exemple le CMP 

m’aurait dit : ‟là on a des doutes sur quelque chose, il y a des comportements qui font que... ”. 
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C’est-à-dire, pour moi, une détermination de certains signes bien en amont. [...] De façon à ce 

qu’on soit un peu plus préparés. » (P5) 

Il était suggéré que la facilitation de l’accès aux soins et aux diagnostics avec par exemple la 

formation des médecins de premiers recours pourrait améliorer le vécu des familles et 

l’acceptation du diagnostic.  

« Mais c'est là où, je trouve que, dans le parcours, il y a des choses à faire côté médecin 

généraliste, ou en tout cas de ceux qui sont à SOS médecins qui interviennent sur des situations 

comme ça. » (P8) 

3.2. Temps de l’annonce 

Lors de l’annonce par le médecin, les familles auraient souhaité des informations plus détaillées 

sur les symptômes, l’évolution des troubles et le fonctionnement du patient, avec notamment 

des conseils sur l’attitude à avoir.  

« Il aurait fallu faire ça mais dès le début non ? Il me semble : voilà ce qui risque de se passer, 

voilà sur quoi on planche comme hypothèse, voilà ce que la thérapeutique peut apporter, voilà 

ce qui risque de se passer… [...]Comment vous devez vous comporter, ce qui risque d’arriver 

dans la relation. » (P1)  

Certaines familles ont rapporté avoir été déstabilisées par le profil des maladies psychiatriques 

avec un diagnostic qui leur semblait plus imprécis et complexe qu’une maladie somatique. Elles 

le comprenaient mais auraient souhaité que cela soit plus explicité par le corps médical.  

« On aurait envie de choses où l'on avance, où c'est clair, bon voilà : “ dans tant de temps il va se passer 

ça ”, c'est pas du tout ça ! On n’est pas habitués, c'est déroutant quoi, c’est le monde de la psychiatrie 

certainement qui est comme ça. » (P10) 

Les familles auraient apprécié qu’il y ait plus de communication avec les professionnels, que 

les informations soient plus claires voire mises par écrit avec un récapitulatif en fin d’entretien. 
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Les participants auraient souhaité avoir des supports vulgarisés et validés par le médecin pour 

se renseigner sur la maladie (podcast, lecture...). 

« Donner des liens de documents à écouter, des choses qui soient scientifiques mais vulgarisées 

parce que l’on ne peut pas, nous, rentrer dans des choses trop techniques. » (P10) 

Les familles attendaient des professionnels une plus grande attention à ce que les aidants 

traversent afin de repérer leurs fragilités. Il a été suggéré que la consultation d’annonce 

s’accompagne également d’information sur l’accompagnement des familles et des ressources 

qu’elles peuvent solliciter. 

« Toujours garder en tête que les gens qu’on a en face de soi, qu'on reçoit, qui viennent d’avoir 

une annonce sont extrêmement fragilisés, ils sont perdus. » (P10) 

« Voilà repérer comment ça va être vécu par le milieu de proximité et peut-être conseiller assez 

rapidement des solutions. » (P9) 

3.3. Accompagnement des familles suite à l’annonce 

Bien que toutes les familles se soient exprimées sur le la nécessité d’un accompagnement suite 

à l’annonce, il n’en ressort pas les mêmes besoins pour chacun. 

« Voilà je vous dis on ne peut pas donner un diagnostic comme ça sans rien proposer. » (P3) 

Certains participants n’ont pas perçu l’intérêt d’un groupe de parole et étaient en demande d’un 

accompagnement plus concret sur le quotidien et plus individualisé.  

« Je n’avais pas besoin de parler avec les familles, les machins de ce que vous avez vécu… j’ai 

vécu ça. Ça, à la limite je m’en fous. Après c’est du concret d’accompagnement, je ne sais pas… 

des convocations régulières, toutes les semaines... » (P5) 

 A l’inverse, une mère ayant participé à un groupe de psycho-éducation a mis l’accent sur les 

bénéfices d’avoir pu échanger avec d’autres familles. 
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« C'est très compliqué je trouve à mettre en place.  Donc je n'ai pas bien réussi à m'en saisir en 

tout cas ça c'est sûr et certain, mais ça m'a apporté dans le sens où c'est arrivé à un moment 

effectivement, c'est très important d'en parler et cetera donc du coup ça servait de groupe de 

parole en fait. » (P8) 

Certains participants ont évoqué les bénéfices d’avoir eu une personne ressource à qui se référer 

et ont suggéré que cela puisse être inclus dans un dispositif qui accompagne l’annonce. 

« Donc j’avais cette psychiatre qui m’accompagnait […] il y a certainement des personnes qui 

trouvent cette ressource d’eux même mais il y a surement aussi des familles qui ne l’ont pas. 

[...] si c’est proposé systématiquement, je pense que ça peut être une ressource précieuse pour 

les familles. » (P11) 

Les participants étaient en demande d’accompagnement plus concret. Une mère évoquait la 

possibilité d’un dispositif de prévention pour les familles suite à l’annonce avec une 

consultation systématique et individualisée. 

« Le jour de l’annonce du diagnostic au patient dire : “bon voilà [...] il y aura une consultation 

pour ton père, ta mère, tes frères. Parce que pour eux c’est difficile aussi ce que tu es en train 

de vivre donc nous on leur propose une consultation”. Ça pourrait avoir du sens. » (P11) 

Au total, quatre types d’accompagnements ont été évoqués : du soutien dans le rôle d’aidants 

quotidien, des formations pour l’acquisition de compétences dans l’accompagnement du 

proche, des groupes de paroles pour partager leurs expériences et un suivi individualisé post-

annonce.  
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3.4. Place des familles dans les soins 

Parallèlement à cela, les familles se sont exprimées autour de leur place dans les soins. Elles 

auraient souhaité être mieux incluses, que leur expertise soit prise en compte et que le droit à 

l’information ne soit pas seulement conditionné par la volonté du patient. 

« A un moment donné faut arrêter avec le dogme de recevoir la famille qu’avec le patient quand 

même. Si la famille est impliquée […] On ne peut pas laisser les gens qui sont en relation avec 

le patient sans formation. » (P1) 

Cependant elles ont insisté sur la nécessité de bien définir leur rôle et ne pas se substituer aux 

soins. 

« On a besoin de savoir quelle est notre place. Bon moi j'aimerais garder une place de mère et 

ne pas être thérapeute. […] à la première hospitalisation, j'ai l'impression que j'ai tout fait 

quoi : j'ai fait auxiliaire de vie, thérapeute, infirmière, voilà… mère, on ne sait plus ce qu'on 

fait quoi ! Voilà c'est, il faudrait identifier le rôle de chacun. » (P3)  

Une collaboration plus importante entre famille et personnel soignant aurait permis pour 

certains aidants de réduire leur traumatisme de l’annonce mais aussi celui du patient. 

« Moi idéalement ça aurait été que j’ai rendez-vous, qu’on m’explique et que moi 

j’explique à [prénom] par exemple. [...] Mais j’aurais vu plutôt ce protocole-là quoi. 

Ou encadré, encadré par un médecin par exemple. Que je lui dise qu’il est malade mais 

qu’il y ait un médecin présent à ce moment-là, moi j’aurais bien vu les choses comme 

ça. » (P12) 

  



97 
 

V. Discussion 

Cette étude qualitative a permis d’explorer le vécu, les impacts et les attentes de 

l’annonce du diagnostic de schizophrénie aux familles de patients atteints du trouble. 

Ces résultats sont semblables à ceux déjà retrouvés dans la littérature en ce qui concerne 

le vécu traumatique de l’annonce, la demande des familles à avoir un diagnostic, les difficultés 

relationnelles avec les soignants, le parcours de soins long et difficile et la place paradoxale des 

familles, à la fois mis à l’écart dans les soins mais acteur essentiel dans l’accompagnement du 

patient (Outrams, 2015 ; Perkins, 2018).  

 

1. Vécu de l’annonce 

Il ressort que le diagnostic est vécu comme un moment intense. Cependant sa 

connaissance par les aidants relève d’un processus complexe et longitudinal et non d’un temps 

unique. Cela a déjà été suggéré dans la littérature notamment concernant le diagnostic de cancer 

où les patients et leur entourage rapportaient que l’annonce venait clore un processus 

longitudinal (Schaepe, 2011). Les résultats de la présente étude retrouvaient que la conscience 

du diagnostic chez les familles se construit tout au long du parcours de soins. Cela corrobore 

les données que la connaissance du diagnostic peut être présente avant l’annonce médicale 

(Locock et al, 2016). Cette notion de processus n’est pas limitée au patient puisqu’elle est 

également retrouvée chez les professionnels (Blaxter, 1978 ; Jutel et Nettleton, 2011). Une 

étude chez des cliniciens concluait que parler du diagnostic en santé mentale était une situation 

non linéaire, complexe et changeante (Milton, 2016).  

Des études ont montré que certaines familles adoptent des stratégies telles que 

l’attribution des comportements à des facteurs externes mais aussi le secret, l’isolement ou le 

déni par peur de l'étiquetage et des stéréotypes sociaux négatifs, ce qui retarde le diagnostic. 

Lorsque ces stratégies d’adaptation sont dépassées avec une notion de seuil franchi, les familles 
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vont alors être en recherche de solution de prise en charge et du diagnostic (Frantz, 2010 ; 

Corcoran, 2007). Dans l’étude réalisée, l’impuissance des aidants conduisait à une recherche 

de diagnostic, percevant que cela permettrait une prise en charge adaptée.  

Le temps médical de l’annonce est néanmoins indispensable pour confirmer et ancrer le 

diagnostic dans la réalité. Le diagnostic a des conséquences sur le plan clinique mais aussi 

sociologique avec une perturbation biographique, la perte de soi, une reconstruction narrative 

et une transformation symbolique (Jutel et Nettleton, 2011). Lors de ce temps d’annonce, la 

transparence de l’information aux familles est nécessaire car l’incertitude est encore plus 

difficile à vivre pour les familles que l’annonce diagnostique en soi (Outram, 2015). Devant le 

vécu traumatique des familles et les nombreuses inquiétudes concernant l’avenir, un discours 

accès sur le rétablissement est indispensable autour de l’annonce (Del Goleto, 2019). Il n’existe 

pas une seule bonne façon d’annoncer le diagnostic et la littérature actuelle favorise plutôt une 

approche individuelle et sensible aux besoins des personnes (Perkins, 2018 ; Seeman, 2010 ; 

Chevrier, 2019). L’annonce diagnostique tient une place paradoxale au sein d’une prise en 

charge et d’un vécu plus global. Cette donnée originale nécessiterait une exploration plus 

approfondie afin de l'intégrer aux pratiques lors de l’annonce médicale.   

 

2. Impacts pour les familles 

Plusieurs bénéfices à la réalisation d’une annonce diagnostique au patient en présence 

de sa famille ont été retrouvés et corroborent des données déjà existantes (Caqueo-Urízar, 2017 

; Outrams, 2015). L’annonce va permettre une prise de conscience, une mise en action des 

aidants ainsi que le déclenchement d’un processus d’acceptation. Cela va avoir un 

retentissement positif dans la relation avec le proche malade et l’accompagnement réalisé. Les 

aidants auront plus facilement accès à des interventions familiales ou pourront plus facilement 

se tourner vers les associations de familles.  



99 
 

Cependant, au niveau personnel, des impacts négatifs sont également décrits par les 

aidants avec l’apparition d’inquiétudes quotidiennes et parfois des impacts sur la santé suite à 

l’annonce. Ces conséquences rejoignent la notion de fardeau de l’aidant décrit dans la littérature 

et sont retrouvées plus largement sur les études explorant le fardeau des aidants (Awad et 

Voruganti, 2008). Les familles doivent également faire face au sentiment de stigmatisation qui 

va impacter le fardeau ressenti. Il est montré que le soutien permet de diminuer l’auto-

stigmatisation familiale (Karacar et Bademli, 2021) alors que certaines stratégies que les 

familles emploient pour y faire face (absence de divulgation et secret) vont l’augmenter 

(McCann et al, 2011).  

Un réaménagement dans la dynamique familiale peut avoir lieu avec un éloignement 

par peur de faire face ou à l’inverse un rapprochement (Galinowski, 2011). Les relations entre 

aidants et proches sont décrites comme évoluant d’une relation particulière durant les premiers 

symptômes à la non-reconnaissance du proche décrit comme un “étranger effrayant” et peuvent 

ensuite devenir symbiotiques pendant les périodes de rémissions (Darmi et al, 2016). 

 

3. Attentes des aidants 

Les familles ont fait part d’un vécu d’exclusion des soins alors même qu'elles sont 

sollicitées par les professionnels lors des situations de crises ou comme ressources quotidiennes 

(Eassom et al, 2014 ; Rose, 2004). Cela est décrit depuis longtemps dans la littérature 

(Winefield, 1996) et montre que l’évolution des pratiques est lente malgré l’adaptation des 

recommandations (NICE 2020) et des politiques de santé (plan Psychiatrie 2011-2015). Du côté 

des soignants, plusieurs freins sont retrouvés à l’inclusion des familles tels des préoccupations 

concernant la confidentialité, la peur de résultats négatifs mais aussi l’absence d’approche 

globale des équipes, un manque de moyen, de temps et de formation (Eassom et al, 2014 ; 

Nicholls, 2009).  
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Cependant, les familles ont besoin d’informations opportunes et appropriées, 

notamment concernant le diagnostic pour remplir leur rôle d’aidant et atténuer leur fardeau 

(Pinfold, 2003). Comme dans la littérature, nos résultats ont montré de multiples interrogations 

des familles qui restent sans réponse du fait de la confidentialité ou du refus du patient (Askey 

et al, 2009 ; Gray et al, 2008). Une communication ouverte et sans jugement permettrait d’ouvrir 

la discussion entre professionnels, patients et entourage afin de prendre des décisions éclairées 

et collaboratives (Perkins, 2018 ; Eassom 2014).  De plus, le partage d’informations bien que 

couvert par la confidentialité doit distinguer les informations générales des informations 

personnelles du patient et le jugement clinique reste essentiel (Slade et al, 2007). L’absence de 

consentement au partage d’informations par le patient ne devrait pas être une raison d’exclusion 

des aidants qui doivent être soutenus. 

Les interventions familiales auprès de l’entourage de personnes avec schizophrénie ont 

démontré leurs intérêts en termes de bénéfices sur l’évolution du trouble psychiatrique 

(Pharoah, 2010), mais aussi pour l’aidant en termes de qualité de vie, de dépression et de 

fardeau (Verma, 2019 ; Hodé, 2008 ; Pitschel et al 2001). Il est montré pour les parents d’enfants 

porteurs d’un trouble du spectre de l’autisme, l'intérêt d’une aide apportée très tôt au décours 

du diagnostic et l’effet bénéfique sur le niveau de stress ressenti (Rattaz, 2016).  Cependant, la 

mise en place en pratique courante des interventions familiales pour les troubles 

schizophréniques est limitée (Bucci, 2015). Une étude sur un programme d'intervention familial 

a montré que les aspects les plus utiles pour les familles étaient des aspects non spécifiques au 

programme (le soutien émotionnel, l’accompagnement et la réassurance). Cependant les aspects 

spécifiques des programmes psychoéducatifs avaient permis une amélioration de la 

communication et de leur tolérance dans la relation et restaient à favoriser (Budd et Hughes, 

1997). Dans la présente étude, les participants ont mis l’accent sur la nécessité d’interventions 

plus variées pour répondre à l’ensemble de leurs besoins. Ainsi, une intervention familiale 

efficace serait peut-être celle avec laquelle le participant serait le plus à l’aise. 
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L'accompagnement des familles est donc à penser dans sa globalité, de manière individualisée 

et ce à toutes les étapes de la prise en charge. 

 

4. Forces et limites de cette étude  

Pour cette étude, la grille COREQ (Annexe 4) qui donne les lignes directrices pour la 

réalisation et la rédaction d’étude qualitative a été utilisée (Tong et al, 2007). L’échantillon de 

participants interrogés s’est avéré être hétérogène en termes d'âge, de niveau socioéconomique, 

de statut familial et de délais entre le début des troubles et l’annonce à la famille. 

L'hétérogénéité permet d’améliorer la généralisation des expériences décrites. Tout point 

commun trouvé dans divers cas est plus probable pour représenter un phénomène largement 

généralisable qu'un point commun trouvé dans un groupe homogène (Patton, 2015).  Le délai 

depuis l’annonce diagnostique a volontairement été limité à 2 ans afin de minimiser le biais de 

rappel. Une recherche bibliographique a été réalisée au début de l’étude afin d’avoir une idée 

de la pertinence du sujet et pour aider à la réalisation de la trame d’entretien. Les entretiens 

semi-structurés ont permis une expression libre des participants autour du sujet en évitant de 

les orienter dans leurs réponses. Le guide d’entretien a évolué au cours de l’étude afin de mieux 

caractériser le sujet. Des catégories hypothétiques pour répondre aux objectifs avaient été 

identifiées à partir de la littérature et de l’expérience des enquêteurs. Elles n’ont pas été utilisées 

pour l’analyse des entretiens qui s’est faite de manière inductive. Cependant toutes ces 

catégories sont ressorties dans les résultats, montrant une concordance avec la littérature 

actuelle. De plus, de nouvelles catégories ont émergé, reflétant l’intérêt et l’originalité de ce 

travail. Concernant l’analyse, la triangulation des données a permis d'assurer l'exhaustivité et a 

encouragé une analyse plus réflexive des données (Mays et Pope, 2000). La validation des 

résultats par les participants a été réalisée en leur envoyant les retranscriptions intégrales de 

leurs entretiens. Au fur et à mesure des entretiens, le rendement de nouvelles données à été 

rapidement décroissant. Les données supplémentaires des deux derniers entretiens n’ont pas 
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fait émerger de nouveaux thèmes, permettant de considérer la saturation des données atteinte 

(Given, 2015).  

Les limites de cette étude concernent en premier lieu le recrutement des participants. En 

effet, il existe un biais de sélection car les participants ont été recrutés par l’intermédiaire 

d’informations diffusées aux psychiatres hospitaliers. Un petit nombre d’entre eux ont répondu 

et ont transmis aux enquêteurs des noms de familles à contacter, les jugeant comme 

potentiellement intéressées pour participer. On peut supposer que les psychiatres ont ciblé les 

familles avec qui l’alliance thérapeutique a été bonne. Cela peut se confirmer dans le peu de 

refus de participation lorsque ces familles ont été contactées. Deux personnes ont refusé, 

rapportant la complexité du vécu et la volonté de ne pas raviver certaines souffrances. De plus, 

les personnes interrogées ont majoritairement appris le diagnostic lors d’un séjour 

d’hospitalisation de leur proche correspondant fréquemment à une phase aiguë de la maladie. 

L’inclusion de participants ayant eu connaissance du diagnostic lors de phase de stabilisation 

aurait pu amener des informations différentes.  Par ailleurs, les chercheurs avaient peu 

d’expérience pratique dans le domaine de la recherche qualitative. Il existe également un biais 

d’enquête. Les chercheurs se sont présentés en leur qualité d’interne en psychiatrie, et bien que 

l’accent ait été mis sur la neutralité de leur position pour cette étude, cela a pu entraîner un frein 

dans la liberté de parole des familles. Alors qu’il était initialement envisagé d’inclure n’importe 

quel lien de parenté au 1er ou 2nd degré, l’ensemble des participants avaient pour lien de 

parenté avec la personne malade d’être le parent. Le vécu et l’impact sur les conjoints ou les 

enfants n’a donc pas pu être exploré.   
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5. Conséquence pour la pratique 

 

A partir des résultats de cette étude et après confrontation aux données de la littérature 

et aux recommandations nationales et internationales (HAS 2008 ; HAS 2014 ; NICE 2014, 

NICE 2020), un guide pour l’annonce du diagnostic de schizophrénie aux familles peut être 

proposé à destination des professionnels. 

 

• Temps précédant l’annonce : 

- Améliorer l’accès à un diagnostic en facilitant l’accès au système de soins. 

-Adopter une communication transparente en ce qui concerne les informations et les hypothèses 

diagnostiques du patient même en l’absence de confirmation pour permettre aux familles de se 

préparer à l’annonce. 

- Soutenir et orienter les familles en recherche de soins malgré la difficulté de leur mise en place 

(refus du patient, soins sous contrainte non justifiés). 

 

• Temps de l’annonce : 

- Interroger les familles et le patient sur leur volonté de recevoir le diagnostic 

- Réaliser l’annonce dans un espace dédié en présence du patient et avec son accord. 

- Conserver une attitude d’écoute et de bienveillance. 

- Questionner les familles sur leurs représentations des troubles. 

- Réaliser une annonce médicale claire et adaptée au stade d’acceptation des familles. 

- Donner des informations autour de la maladie, des symptômes, du pronostic. Aborder leurs 

questionnements autour du quotidien. 

- Utiliser des mots simples, explicites et compréhensibles pour limiter l'inquiétude des familles. 

- Aborder le rétablissement avec transmission d’espoir et d’optimisme. 
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- Transmettre des ressources validées et vulgarisées à destination des familles : podcast, 

documents écrits. 

- Informer les familles sur les démarches à réaliser en cas de crises et les personnes qu’elles 

peuvent solliciter. 

- En cas de refus du patient de transmission d’information à sa famille : ne pas exclure les 

familles des soins, distinguer informations générales des informations personnelles. 

  

• Accompagnement des familles autour de l’annonce : 

- Évaluer la situation de l’aidant ainsi que ses fragilités potentielles (niveau de stress, fardeau 

de l’aidant, soutien dans l’entourage…) 

- Assurer un suivi de l’annonce et proposer de façon systématique en fin de consultation un 

accompagnement concret à la famille avec la communication d’un prochain rendez-vous. 

- Réaliser avec la famille un plan de soins les concernant sur l’accompagnement souhaité qui 

sera réévaluée annuellement. 

- Proposer différents types d'accompagnements : psychoéducation, groupes de paroles, 

consultation spécifique pour les familles à la suite de l’annonce, soutien dans le rôle d’aidant 

au quotidien, personne ressource à qui se référer. 

  

• Ouvertures 

- Améliorer la formation des professionnels de première ligne aux troubles psychiques. 

- Promouvoir la formation du travail en partenariat avec les familles pour les professionnels 

en psychiatrie. 

- Lutter contre la stigmatisation des maladies psychiques à travers des actions telles que des 

campagnes d’informations mais aussi à travers le discours des soignants. 

- Développer des centres ressources à destination des familles. 
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VI. CONCLUSION 

Cette étude qualitative inductive s’est intéressée au vécu, à l’impact et aux attentes des 

familles de patient suite à l’annonce du diagnostic de schizophrénie.  L’objectif était de 

développer des pistes de réflexion pour la pratique clinique.  

Les résultats ont montré que l’annonce diagnostique était vécue par tous les participants 

de manière traumatique. Il ressortait néanmoins une certaine ambivalence avec un sentiment de 

soulagement. Après le choc initial, le vécu dépendra de certains facteurs tels que le parcours 

antérieur, le soutien disponible et les représentations de la maladie. Cependant, l’annonce pour 

les participants tenait plutôt d’un processus complexe et longitudinal que d’un moment précis. 

La conscience du trouble se construit tout au long du parcours mais l’annonce médicale vient 

ancrer le diagnostic dans la réalité. Le choix des mots, l’attitude du médecin et les 

représentations de la maladie transmises à ce moment-là vont avoir leur importance pour les 

aidants. Il est cependant décrit des difficultés d’interactions avec les soignants notamment un 

refus médical à l’annonce aux familles, une compréhension indirecte du diagnostic ou des 

informations imprécises. Cela rejoint le sentiment plus global des aidants de ne pas être inclus 

dans les soins alors même qu’ils sont les acteurs principaux dans l’accompagnement quotidien. 

Au-delà du diagnostic, les familles décrivent l’importance de la prise en charge et des 

expériences qu’elles traversent à ce moment-là.  

 Malgré les difficultés relationnelles qui peuvent résulter de la maladie, l’annonce 

diagnostique peut avoir des impacts positifs dans la relation avec le patient améliorant la 

compréhension des troubles et l’accompagnement au quotidien. Cependant des conséquences 

personnelles pour l’aidant sont également décrites avec notamment un retentissement sur la 

santé, sur le quotidien et un réaménagement de la dynamique familiale. Un vécu de 

stigmatisation est aussi rapporté conduisant parfois à un isolement de l’aidant. Le soutien est 

mis en avant pour faire face à cela avec notamment la place des associations de familles.  
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Plusieurs attentes sont ressorties de ces expériences. Concernant le temps de l’annonce, 

des informations plus claires, plus précoces et plus complètes sont attendues. Suite à l’annonce, 

les familles sont en demande d’un accompagnement par les soins, et propose quatre types 

d’intervention : du soutien dans le rôle d’aidants quotidien, des formations pour l’acquisition 

de compétences, des groupes de paroles pour partager leurs expériences et un suivi individualisé 

post-annonce.  Ces propositions s'accompagnent évidemment de la nécessité d’une intégration 

plus globale des familles aux différentes étapes de la prise en charge. Une meilleure 

collaboration entre soignants, patients et entourage permettrait d’améliorer les expériences de 

chacun. 
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TITRE : ETUDE QUALITATIVE AUPRÈS DES PROCHES DE PATIENTS AVEC 

SCHIZOPHRÉNIE : VÉCU, ATTENTES ET IMPACT DE L' ANNONCE DIAGNOSTIQUE 

CONCLUSION 

Cette étude qualitative inductive s'est intéressée au vécu, à l'impact et aux attentes des proches de 

patients avec schizophrénie suite à l'annonce du diagnostic de schizophrénie. L'objectif était de 

développer des pistes de réflexion pour la pratique clinique. 

Les résultats ont montré que l'annonce diagnostique était vécue par l'ensemble des participants (n 

= 13 proches) comme traumatique. Il ressortait néanmoins une certaine ambivalence avec un 

sentiment associé de soulagement. Après le choc initial, le vécu dépendra de certains facteurs tels 

que le parcours antérieur de la personne avec schizophrénie, le soutien disponible et les 

représentations de la maladie. Cependant, l'annonce pour les participants tenait plutôt d'un 

processus complexe et longitudinal que d'un moment précis. La conscience du trouble se 

construirait tout au long de ce parcours alors que l'annonce par le psychiatre viendrait ancrer le 

diagnostic dans la réalité. Le choix des mots, l'attitude du médecin et les représentations de la 

maladie transmises à ce moment-là vont avoir leur importance pour les aidants. Il est cependant 

décrit des difficultés d'interactions avec les soignants notamment un refus médical à l'annonce 

aux familles, une compréhension indirecte du diagnostic ou des informations imprécises. Cela 

rejoint le sentiment plus global des proches aidants de ne pas être inclus dans les soins alors même 

qu'ils sont les acteurs principaux dans l'accompagnement quotidien de la personne avec 

schizophrénie. Au-delà du diagnostic, les familles décrivent l'importance de la prise en charge et 

des expériences qu'elles traversent à ce moment-là. 

Malgré les difficultés relationnelles qui peuvent résulter de la maladie, l'annonce diagnostique 

peut avoir des impacts positifs dans la relation avec la personne avec schizophrénie en améliorant 

la compréhension des troubles et l'accompagnement au quotidien. Cependant, des conséquences 

personnelles pour le proche aidant sont également décrites avec notamment un retentissement sur 

sa santé, sur le quotidien, ainsi qu'un réaménagement de la dynamique familiale. Un vécu de 

stigmatisation est aussi rapporté conduisant parfois à un isolement du proche aidant. Le soutien 
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possible est mis en avant pour faire face à cela avec notamment la place des associations de 

familles. 

Plusieurs attentes de la part des proches sont ressorties de ces expériences. Concernant le temps 

de l'annonce, des informations plus claires, plus précoces et plus complètes sont attendues. Suite 

à l'annonce, les familles sont en demande d'un accompagnement par les soins et proposent quatre 

types d'intervention: du soutien dans le rôle d'aidants quotidien, des formations pour l'acquisition 

de compétences, des groupes de paroles pour partager leurs expériences et un suivi individualisé 

post-annonce. Ces propositions s'accompagnent évidemment de la nécessité d'une intégration plus 

globale des familles aux différentes étapes de la prise en charge. Une meilleure collaboration entre 

soignants, patients et entourage permettrait d'améliorer les expétiences de chacun. 
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ANNEXE 1 

Code de la santé publique - Article L1111-2 
Modifié par LOI n°2016-41 du 26 janvier 2016 - art. 175 
Modifié par LOI n°2016-41 du 26 janvier 2016 - art. 7 

Toute personne a le droit d'être informée sur son état de santé. Cette information porte sur les 
différentes investigations, traitements ou actions de prévention qui sont proposés, leur utilité, 
leur urgence éventuelle, leurs conséquences, les risques fréquents ou graves normalement 
prévisibles qu'ils comportent ainsi que sur les autres solutions possibles et sur les conséquences 
prévisibles en cas de refus. Elle est également informée de la possibilité de recevoir, lorsque 
son état de santé le permet, notamment lorsqu'elle relève de soins palliatifs au sens de l'article L. 
1110-10, les soins sous forme ambulatoire ou à domicile. Il est tenu compte de la volonté de la 
personne de bénéficier de l'une de ces formes de prise en charge. Lorsque, postérieurement à 
l'exécution des investigations, traitements ou actions de prévention, des risques nouveaux sont 
identifiés, la personne concernée doit en être informée, sauf en cas d'impossibilité de la 
retrouver. 

Cette information incombe à tout professionnel de santé dans le cadre de ses compétences et 
dans le respect des règles professionnelles qui lui sont applicables. Seules l'urgence ou 
l'impossibilité d'informer peuvent l'en dispenser. 

Cette information est délivrée au cours d'un entretien individuel. 

La volonté d'une personne d'être tenue dans l'ignorance d'un diagnostic ou d'un pronostic doit 
être respectée, sauf lorsque des tiers sont exposés à un risque de transmission. 

Les droits des mineurs ou des majeurs sous tutelle mentionnés au présent article sont exercés, 
selon les cas, par les titulaires de l'autorité parentale ou par le tuteur. Ceux-ci reçoivent 
l'information prévue par le présent article, sous réserve des articles L. 1111-5 et L. 1111-5-1. 
Les intéressés ont le droit de recevoir eux-mêmes une information et de participer à la prise de 
décision les concernant, d'une manière adaptée soit à leur degré de maturité s'agissant des 
mineurs, soit à leurs facultés de discernement s'agissant des majeurs sous tutelle. 

Des recommandations de bonnes pratiques sur la délivrance de l'information sont établies par 
la Haute Autorité de santé et homologuées par arrêté du ministre chargé de la santé. 

En cas de litige, il appartient au professionnel ou à l'établissement de santé d'apporter la preuve 
que l'information a été délivrée à l'intéressé dans les conditions prévues au présent article. Cette 
preuve peut être apportée par tout moyen. 

L'établissement de santé recueille auprès du patient hospitalisé les coordonnées des 
professionnels de santé auprès desquels il souhaite que soient recueillies les informations 
nécessaires à sa prise en charge durant son séjour et que soient transmises celles utiles à la 
continuité des soins après sa sortie. 
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Code de Déontologie - Article R4127-35 

Modifié par Décret n°2012-694 du 7 mai 2012 - art. 2 

Le médecin doit à la personne qu'il examine, qu'il soigne ou qu'il conseille une information 
loyale, claire et appropriée sur son état, les investigations et les soins qu'il lui propose. Tout au 
long de la maladie, il tient compte de la personnalité du patient dans ses explications et veille à 
leur compréhension. 

Toutefois, lorsqu'une personne demande à être tenue dans l'ignorance d'un diagnostic ou d'un 
pronostic, sa volonté doit être respectée, sauf si des tiers sont exposés à un risque de 
contamination. 

Un pronostic fatal ne doit être révélé qu'avec circonspection, mais les proches doivent en être 
prévenus, sauf exception ou si le malade a préalablement interdit cette révélation ou désigné les 
tiers auxquels elle doit être faite. 

Article R4127-36 

Modifié par Décret n°2016-1066 du 3 août 2016 - art. 1 

Le consentement de la personne examinée ou soignée doit être recherché dans tous les cas. 

Lorsque le malade, en état d'exprimer sa volonté, refuse les investigations ou le traitement 
proposés, le médecin doit respecter ce refus après avoir informé le malade de ses conséquences. 

Si le malade est hors d'état d'exprimer sa volonté, le médecin ne peut intervenir sans que la 
personne de confiance, à défaut, la famille ou un de ses proches ait été prévenu et informé, sauf 
urgence ou impossibilité. 

Les obligations du médecin à l'égard du patient lorsque celui-ci est un mineur ou un majeur 
protégé sont définies à l'article R. 4127-42. 
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LETTRE D’INFORMATION ET DE NON OPPOSITION

Titre identifiant la recherche : QUALI-PROCHES 

Numéro IDRCB : 2020-A01276-33 

Numéro promoteur : 38RC20.158 

Madame, Monsieur, 

Le Dr Clément DONDÉ vous propose de participer à une recherche impliquant la personne humaine non 

interventionnelle. Cette recherche est organisée par le CHU Grenoble-Alpes.  

Vous êtes libre de participer ou non à cette recherche. Votre refus n’a pas à être justifié et ne modifiera en 

rien votre prise en charge ou celle de votre proche , ni votre relation avec le médecin. Vous avez également 

le droit à tout moment de vous opposer à l’utilisation de vos données de santé sans encourir aucun préjudice 

de ce fait.  

Veuillez lire attentivement ce qui suit : ce sont toutes les informations qui vont vous permettre de 

comprendre clairement votre participation (partie I) et comment seront traitées vos données personnelles 

(partie II). 

PARTIE I : PARTICIPATION A UNE RECHERCHE NON 

INTERVENTIONNELLE 

Vous disposez d’un délai de réflexion suite à une première information téléphonique suffisant  avant de 

prendre votre décision. Durant ce délai, vous avez la possibilité de demander l’avis et l’aide de vos proches, 

de votre psychiatre, médecin traitant ou tout professionnel de santé en qui vous avez confiance, et 

d’associations représentatives de patient ou de proches de patient. Aucune obligation ne vous sera demandée 

durant ce délai. 

Cette recherche étant non interventionnelle, votre prise en charge médicale, si elle existe, sera celle 

habituellement réalisée pour vos besoins. Cette recherche n’engendrera aucun frais supplémentaire vous 

concernant. Vous ne percevrez aucune indemnité. 

DESCRIPTIF DE L’ETUDE 

Cette recherche a pour objectif principal de comprendre  le vécu, l’impact et les attentes concernant 

l’annonce du diagnostic de schizophrénie aux familles de patients.  

Cette étude permettra de décrire et d’explorer qualitativement le vécu de l’annonce diagnostique chez les 

proches de patients atteints de schizophrénie. Nous étudierons en particulier le parcours avant l’annonce du 

diagnostic, les conditions de l’annonce et le vécu par les proches ainsi que l’impact au niveau personnel et 

ANNEXE 2 : Lettre d'information et de non opposition
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familial. Cette étude permettra également d’explorer les attentes des proches et les pistes de réflexion en 

matières d’annonce du diagnostic de schizophrénie. 

Cette étude consiste uniquement en la passation d’un entretien semi-structuré d’environ 1 heure avec des 

médecins psychiatres en formation, sous la supervision d’un médecin psychiatre titulaire. 

Les entretiens de groupe (4 à 5 personnes) seront favorisés.  

Les entretiens seront enregistrés et le contenu retranscrit mot à mot par l’un des investigateurs avant la 

destruction des fichiers.  

DUREE DE L'ETUDE 

Cette étude devrait débuter en Septembre 2020 et il est prévu qu’elle s’achève en Mars 2021. 

Vous serez inclus dans l’étude pour une durée de : 1 entretien d’1 heure environ. 

BENEFICES, CONTRAINTES ET RISQUES 

Cette recherche non interventionnelle ne vous procurera pas de bénéfice direct du fait de votre participation. 

Mais elle permettra aux médecins de mieux comprendre le vécu des proches de patients lors de l’annonce 

du diagnostic de schizophrénie, l’impact de cette annonce sur les proches et les relations familiales et les 

attentes des proches concernant cette annonce. A long terme, les données recueillies seront précieuses pour 

développer des recommandations médicales sur la consultation d’annonce du diagnostic de schizophrénie 

aux proches de patients, afin de répondre au mieux aux attentes des proches et de minimiser le plus possible 

l’impact délétère que peut avoir cette annonce. 

De même, l’étude n’entrainera pas de risque supplémentaire car elle se fait uniquement dans le cadre de 

l’information et de la prise en charge proposées aux proches de patients atteints de schizophrénie. Votre 

participation à cette recherche n’entrainera aucune modification de votre prise en charge médicale si elle 

existe, ni celle de votre proche 

PROTECTION DES PERSONNES 

VOS DROITS 

Vous pouvez également accéder directement ou par l’intermédiaire d’un médecin de votre choix à l’ensemble 

de vos données médicales en application des dispositions de l’article L 1111-7 du Code de la Santé Publique. 

Ces droits s’exercent auprès du médecin qui vous suit dans le cadre de la recherche et qui connaît votre 

identité.  

Vous pouvez poser toutes vos questions au médecin à tout moment avant et en cours d’étude. 

Vous avez la garantie que toute information nouvelle survenant pendant votre participation et pouvant 

éventuellement modifier votre décision de participation vous sera donnée. 

Cette recherche impliquant la personne humaine a reçu l’avis favorable d’un Comité de Protection des 
Personnes le 26 aout 2020 et a été transmis pour information à l’Agence Nationale de Sécurité du 
Médicament et des produits de santé (ANSM).
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Vous avez le droit d’avoir communication au cours ou à l’issue de la recherche, des informations concernant 

votre santé, que détient l’investigateur (loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du 

système de santé). 

A l’issue de cette recherche vous pourrez être informé de ses résultats globaux, en contactant le médecin 

investigateur de l’étude par téléphone, par courrier ou par email. 

VOS CONTACTS Si vous avez des questions sur l’étude, vous pouvez contacter : 

PARTIE II : TRAITEMENT DE VOS DONNEES PERSONNELLES 

CONFIDENTIALITE DES DONNEES 

Dans le cadre de cette recherche, un traitement de vos données personnelles va être mis en œuvre pour 

permettre d’analyser les résultats de la recherche au regard de l’objectif de cette dernière.  

Le responsable du traitement des données est le promoteur, dont les coordonnées figurent sur la première 

page de ce document et dans la partie « Contact » du document. 

Ce traitement des données a pour fondement juridique l’article 6.1.e du règlement UE 2016/679 (Règlement 

Général sur la Protection des Données (RGPD)) à savoir l’exécution d’une mission d’intérêt public dont est 

investi le responsable de traitement. De plus, au titre de l’article 9.2.j du RGPD le responsable de traitement 

peut de manière exceptionnelle traiter des catégories particulières de données, incluant des données de santé 

notamment à des fins de recherche scientifique. 

 Liens avec le proche atteint de schizophrénie : lien de parenté, présence lors de la consultation

médicale d’annonce, temps passé à aider le proche, aide réalisée auprès du proche.

 Seront colleté les données concernant votre proche dans son dossier médical après accord du

psychiatre référent par l’un des investigateurs qui travaille dans la même équipe de prise en charge

au sein du Centre Hospitalier Alpes Isère : Informations sur le proche atteint de schizophrénie :

age, genre niveau d’étude, date de début des manifestations du trouble, date de consultation

médicale d’annonce du diagnostic, lieu de vie actuel, situation socio professionnelle, statut marital,

suivi psychiatrique

 Si des données concernant votre proche sont évoqué au cours des entretiens et enregistrées, ces

données ne seront pas retranscrites.

Et seront traitées dans la finalité suivante : 

Médecin investigateur responsable de l’étude : Dr Clément DONDE 

CHU Grenoble Alpes  

Service Universitaire de Psychiatrie 

CS10217 CHU, 38043 GRENOBLE Cedex 09 

Tel : 04 76 76 39 86 / 04 76 76 88 57 

Mail : cdondecoquelet@chu-grenoble.fr 
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Ecrire et explorer qualitativement le vécu de l’annonce diagnostique chez les proches de patients atteints de 

schizophrénie.  

A cette fin, les données médicales vous concernant et les données relatives à vos habitudes de vie pourront 

être mises à disposition de partenaires du CHUGA, en France, à l’aide d’un contrat garantissant le respect 

de la règlementation en vigueur relative à la protection de vos données personnelles.  

Ces données pourront être transmises aux fins de réalisation de l’étude ainsi qu’à des fins d’exploitation et 

de valorisation des résultats. Avant toute transmission, ces données seront identifiées par un numéro de 

code et vos initiales et ne permettront pas de remonter directement à votre identité.  

Ces données pourront également, dans des conditions assurant leur confidentialité, être transmises aux 

autorités de santé françaises et à d’autres entités du CHU Grenoble Alpes, sous une forme qui ne permettra 

pas votre identification directe ou indirecte.  

Les données sont stockées jusqu’à deux ans après la dernière publication des résultats de la recherche ou, 

en cas d’absence de publication, jusqu’à la signature du rapport final de la recherche. 

Ces données seront conservées dans le centre investigateur de l’étude (Service Universitaire de Psychiatrie, 

CHU Grenoble-Alpes) dans un disque dur crypté et archivées pendant 15 ans à partir de la date de dernière 

visite du dernier sujet inclus. 

Vos données pourront être réutilisées et transmises pour d’autres projets de recherche dans le domaine de 

la santé. Le site internet du CHU Grenoble Alpes (à l’adresse suivante: https://www.chu-

grenoble.fr/content/projets-de-recherches-sur-donnees-et-echantillons-biologiques ) détaille, pour chaque 

projet concerné, l’identité de nos partenaires et les finalités poursuivies justifiant le traitement de vos 

données.  

Cette page internet est votre moyen de rester informé sur les projets en cours au CHUGA qui impliquent 

éventuellement une utilisation de certaines de vos données médicales. Grâce à cette information, vous 

pouvez choisir d’exercer vos droits d'accès, de rectification, de limitation, d'opposition, ou d'effacement de 

vos données. L’affichage des projets sur la page du site internet vaut information, aucune lettre 

d’information individuelle complémentaire ne vous sera transmise. 

En cas de retrait de consentement et sauf précision de votre part, les données collectées jusqu’à cette date 

pourront être utilisées. Dans le cas d’une utilisation ultérieure exclusivement à des fins scientifiques, vous 

pouvez retirer votre consentement à cette utilisation ou exercer votre droit d'opposition à tout moment. 

VOS DROITS 

Les données seront transférées et collectées conformément à la méthodologie de référence MR003 de la 

Commission Nationale de l’Informatique et des Libertés (CNIL) pour laquelle le CHU Grenoble Alpes a 

signé un engagement de conformité. 

Conformément aux dispositions de loi relative à l’informatique aux fichiers et aux libertés du 20 juin 2018, 

puis de son décret d’application du 1er août 2018 

 Vous disposez d’un droit d’accès et de rectification.
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 Vous disposez également d’un droit d’opposition à la transmission des données couvertes par le

secret professionnel susceptibles d’être utilisées dans le cadre de cette recherche et d’être traitées.

 Vous disposez d’un droit à la limitation du traitement de vos données

 Vous disposez d’un droit à l’effacement des données et à l’oubli

Si vous souhaitez exercer votre droit à l’effacement de vos données, le responsable de traitement peut au 

titre des Articles 17.3.c et 17.3.d. du RGPD ne pas faire droit à cette demande si celle-ci est susceptible de 

rendre impossible ou de compromettre gravement la réalisation des objectifs de la recherche. Ainsi, vos 

données recueillies préalablement au retrait de votre consentement pourront ne pas être effacées et pourront 

continuer à être traitées dans les conditions prévues par la recherche. 

 Vous disposez d’un droit de réclamation à une autorité de contrôle (CNIL)

VOS CONTACTS 

Pour exercer vos droits, ou pour toute question sur vos données à caractère personnel : 

Vous pouvez contacter 

Le délégué à la protection des données du 

CHUGA 

 Délégué à la Protection des Données 

Personnelles 

Direction du CHU Grenoble-Alpes 

CS 10217 38043 GRENOBLE Cedex 9 

04 76 76 82 02.  

protection-donnees@chu-grenoble.fr  

La direction générale du CHU Grenoble Alpes 

(responsable de traitement) 

 CHU Grenoble Alpes - DRCI 

Pavillon Dauphiné – Rez-de-chaussée  

CS 10217 38043 GRENOBLE Cedex 9 

 04 76 76 59 57 

Si vous estimez, après avoir contacté le DPO du CHUGA, que vos droits sur vos données ne sont pas 

respectés, vous pouvez adresser une réclamation à la CNIL :  

 Déposer une plainte en ligne : https://www.cnil.fr/fr/plaintes/

 Adresser un message à la CNIL : https://www.cnil.fr/fr/webform/nous-contacter

GLOSSAIRE 

ANSM Agence nationale de Sécurité du Médicament et des produits de santé

CHU : Centre Hospitalo-Universitaire 

CPP : 
Comité de Protection des Personnes : structure chargée de l’évaluation des protocoles 
de recherche impliquant la personne humaine, préalablement à toute mise en œuvre

Investigateur  : Personne qui dirige et surveille la réalisation de la recherche 

Monocentrique : L’étude est réalisée dans un seul service clinique

Multicentrique  : L’étude est réalisée dans plusieurs services cliniques 
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Promoteur : Responsable de la recherche et du traitement des données

Nous vous remercions d’avoir pris le temps de lire cette lettre d’information ; 

si vous acceptez de participer à la recherche, vous n’aurez pas de document 

complémentaire à signer. Si vous ne souhaitez pas participer à cette 

recherche, merci d’en informer dès à présent votre médecin. 
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ANNEXE 4 – Grille COREQ 

Tong A, Sainsbury P, Craig J. Consolidated criteria for reporting qualitative research 
(COREQ): a 32-item checklist for interviews and focus groups. International Journal for 
Quality in Health Care. 1 déc 2007;19(6):349-57. 
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ETUDE QUALI-PROCHES 

ID participant Numéro inclusion |__|__| / Initiales |__| |__|       Date du jour |__|__|/|__|__|/|__|__| 

ETUDE QUALI-PROCHES

FICHE D’INCLUSION 

N° SUJET: /__/__/ 

NOM : /__/  (1ERE LETTRE DU NOM) 

PRENOM : /__/ (1ERE LETTRE DU PRENOM)

ANNEXE 5 : fiche inclusion et recueil des données 
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Critères de sélections des sujets 

Critères d’inclusion : 

OUI NON 

Membre de la famille du 1er ou 2nd degré □ □

D’une personne présentant un diagnostic de trouble 
schizophrénique ou de trouble schizo-affectif selon les critères 
de l’échelle M.I.N.I. (Mini International Neuropsychiatric 
Interview) basée sur le DSM-5 (Diagnostic and Statistical Manual 
of Mental Disorders).  

□ □

À qui le diagnostic de trouble schizophrénique ou de trouble 
schizo-affectif du membre de leur famille atteint du trouble a été 
annoncé lors d’une consultation avec un médecin psychiatre il y 
a moins de 2 ans. 

□ □

Âgé de 18 ans à 70 ans. □ □

Consentant à l’étude et être en capacité de comprendre le 
formulaire de non opposition. □ □

Critères de non inclusion : 

OUI NON 
Présence d’un trouble schizophrénique ou d’un trouble schizo-
affectif  □ □
Mesure de protection type tutelle ou sauvegarde de justice □ □
Agitation ou risque suicidaire majeur □ □
Refus de participer à l’étude □ □

Signature de l’investigateur 
Dr Clément DONDE 
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ETUDE QUALI-PROCHES

CRF SUJET 

N° SUJET: /__/__/ 

NOM : /__/  (1ERE LETTRE DU NOM) 

PRENOM : /__/ (1ERE LETTRE DU PRENOM) 
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Renseignements généraux concernant le sujet, recueillis auprès du sujet 

 Genre :  Homme       Femme   

 Age : |__________________|

 Niveau d’éducation :  N’a pas terminé l’école primaire 

Ecole primaire     

Collège      

Lycée       

CAP, BEP, Lycée professionnel   

Enseignement supérieur    

Dernier diplôme obtenu : |______________________________| 

 Profession Actuelle : |______________________________________________________| 

 Statut marital: Célibataire   

Marié(e)  

Concubin(e) 

Séparé(e)   

Divorcé(e)   

Veuf(ve)  

 Structure familiale : Vit seul(e) 

Vit seul(e) avec la personne malade          

Vit avec d’autres membres de la famille et la personne malade     

Vit avec d’autres membres de la famille sans la personne malade  
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 Lien de parenté avec la personne malade : |____________________|

 Lors de la consultation d’annonce diagnostique qui m’a été faite par un psychiatre :

La personne malade était présente   

La personne malade n’était pas présente   

 Temps passé à aider la personne malade :

 Aide(s) réalisée(s) auprès de la personne malade :

Démarches administratives 

Aide à la vie quotidienne du quotidien (hygiène, alimentation, déplacement...) 

Soins (prise du traitement, accompagnement aux consultations...) 

Aide financière 

..........  par jour

............par semaine
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Informations sur la personne malade (proche du sujet) recueillies dans son 

dossier médical 

 Age   |__________________|

 Genre   F    M  

 Niveau d’étude N’a pas terminé l’école primaire   

Ecole primaire     

Collège      

Lycée       

CAP, BEP, Lycée professionnel   

Enseignement supérieur    

Dernier diplôme obtenu : |______________________________| 

 Situation socio professionnelle :  Sans emploi 

Emploi : en milieu ordinaire  en milieu protégé  

RQTH       

Perçoit l’AAH       

Mesure de protection    

 Statut marital  Célibataire   

Marié(e)  

Concubin(e) 

Séparé(e)   

Divorcé(e)   

Veuf(ve)  

 Lieu de vie actuel   Indépendant    

 Logement familial   

 Autre : |____________________| 

Date de début des manifestations du trouble :  |____________________|  

Date de consultation médicale d’annonce du diagnostic : |____________| 

Suivi psychiatrique : CMP      libéral    pas de suivi  
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Trame d’entretien qualitatif semi-structuré 

1. Parcours avant le diagnostic

a. Comment avez-vous perçu les premiers signes de la maladie ?

b. Comment expliquiez-vous ces changements ?

c. Quelles ont été vos démarches à ce moment-là ? Vers qui vous êtes-

vous tourné ? Comment êtes-vous arrivé aux soins ? Quelle place

avez-vous eu dans l’accès aux soins ?

2. Annonce diagnostique

a. Quelles été les circonstances de l’annonce diagnostique (quand, par

qui, où) ? Quels termes ont été employés ?

b. Comment avez-vous vécu l’annonce diagnostique sur le moment ? A

distance de l’annonce ?

3. Impact de l’annonce diagnostique pour les proches

a. Quelle a été l’impact de cette annonce sur le plan personnel?

b. Sur le plan familial ?

c. Avez-vous noté des changements dans la relation avec votre

proche malade ? Si oui, lesquels ?

4. Pistes de réflexion concernant l’annonce diagnostique aux proches

a. En termes d’annonce diagnostique aux proches, quelles seraient vos

suggestions pour l’améliorer ?

Attente en terme d’informations ? Attente en terme de prise en

charge ?

b. Quels auraient été vos besoins à ce moment-là ?

ANNEXE 6 : Guide d'entretien
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ANNEXE 8 : retranscriptions des entretiens 

Entretien numéro 1  

Chercheur 1: Alors du coup si ça vous va on peut reprendre un petit peu le parcours avant le diagnostic. 
Comment vous, vous avez perçu les premiers signes de la maladie ?  

Participant 1: C'est un jeune qui était un enfant et qui allait… un enfant  avec des petits, des éléments de 
caractère... Peut-être un peu rêveur, un peu renfermé. Bon c’était un enfant normal et puis c'est devenu un 
adolescent atypique. D'abord un adolescent atypique qui s’est, qui a enclenché un système, on va dire de 
comportement se renfermant sur lui-même dans une espèce d'évolution semi-autistique avec une, le lien 
familial qui s'est beaucoup abîmé à ce moment-là. 

C1: C’était vers quel âge ça? 

P1 : Je dirais vers 15 ans. Voilà... et l'entrée dans la vie adulte a été chaotique. Et puis il y a eu une démarche 
chez cet enfant de séparation affective. Et il a voulu vivre dans sa bulle en fait. Et du coup à partir de là, il 
a, ses réactions ont été d'une façon générale assez anormales : plus de lien familial, une semi-solitude... 
voilà, ça a traîné pendant 15 ans. 

C1 : D’accord. 

P1 : Il a 33 ans aujourd'hui et les choses se sont… bon, il est resté enkysté dans des systèmes 
comportementaux... Donc il a raté ses études et très vite il a développé un tempérament où il ne s'entendait 
avec plus personne, puis il vivait avec une grosse négligence. S’est développée une très grosse négligence 
de lui-même, le physique... le physique, le logement, une espèce de vie systématiquement marginale et 
borderline comme on dit. Et voilà, mais jusque-là les choses n'étaient pas dans les phases critiques dont j'ai 
eu connaissance en tout cas parce qu'en fait il s'est déconnecté du reste de la famille. Des frères et sœurs 
sont nés, qu’il n'a pas cherché à connaître. Voilà il s'est vraiment renfermé, il vivait avec sa mère, la famille 
était séparée... Il vivait à droite à gauche, de façon très précaire mais il subvenait à ses besoins dans un 
métier d'informaticien où il vivait la nuit donc mangeant n'importe comment, vivant totalement à l'envers, 
voilà... Très négligé. Ça a duré, ce que ça a duré, mais il subvenait à ses besoins. Et les choses se sont 
vraiment aggravées... Bon sa mère est tombée malade et là l'angoisse a l'air d'avoir augmenté mais sans 
qu’il... voila. Il a vécu en fait un peu à l'écart mais il a quand même suivi l'agonie de sa mère avec, voilà… 
Puis sa mère est décédée et là il y a eu une première crise à laquelle je n'ai pas assisté directement mais j'en 
ai eu des échos très proches d'une multitude de témoins. Donc au moment des funérailles, il y a eu une 
vraie crise de paranoïa où vraiment il a quitté le sol visiblement. C'est la première fois que j'ai vu que l'état 
était plus qu’un trait de caractère et qu'il y avait une crise mais alors j'ai supposé que le contexte faisait et 
justifiait peut-être un dérapage dont il allait se remettre. Et puis après il est parti au loin pendant 1 an, on 
ne l'a plus revu. Et quand il est revenu, voilà, il habite la maison de sa mère, voilà. Et puis les choses se 
sont dégradées, il a commencé à envoyer des SMS harcelants très très négatifs et là j'ai vu qu'il y avait 
quelque chose qui n'allait plus, qui, qui vraiment se dégradait. Mais c'est récent ça, 3 ou 4 mois, avec une 
misanthropie, une espèce de rumination obsessionnelle, quelque chose qui ne tournait vraiment plus rond 
et qui se dégradait petit à petit pendant le confinement. Ça s'est encore dégradé et ça a abouti à cette paranoïa 
absolument paroxystique de la fin juin où là ça relevait du SAMU. Donc il y a eu toute une approche voilà. 
Là on a quitté le sol complètement et on était vraiment dans la maladie de toute évidence. On y est rentré 
et on en n’est pas sorti, c'est ça qui est extraordinaire.  C'est-à-dire que la crise est retombée parce que 
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médocs mais en réalité il est enkysté dans des fonctionnements obsessionnels et voilà ça bouge pas en fait. 
Et voilà. 

C1 : Et à l'époque quand vous avez perçu tous ces changements à l'adolescence et un petit peu plus tard... 
qu'est-ce que vous pensiez à ce moment-là ? 

P1 :  On a essayé de contacter des psychologues mais ça a raté.  On a pensé que c'était une adolescence 
difficile. Et après il est rentré dans la vie d'adulte et comme il s'est échappé, il a, il n'a pas cherché à 
poursuivre la relation avec ses parents, ni avec sa famille. On l’a suivi à distance à vrai dire, il menait sa 
barque hors de notre champ d'action et même de notre champ d'observation.  Voilà. Et de toute évidence le 
truc évolue, a évolué et s'est aggravé et puis ce qui est frappant c'est l’enkystement, c'est-à-dire que c'est 
quelqu'un qui tourne en rond, tourne en rond depuis qu'il a 15 ans. Son intelligence semble s'être arrêtée, 
son développement, sa coupure avec le monde a fait que... il a cessé de grandir en fait. Parce qu'on grandit 
par la confrontation à autrui et par l’écoute et l’ouverture à l’expérience des autres mais lui s’est enfermé 
dans un système très très marqué par l’internet et par donc une vie solitaire, nocturne et probablement je 
ne peux pas dire un pourcentage, mais sans doute tout le temps sur internet. Il dit qu’il n’arrive même pas 
à lire, il ne lit pas et ne regarde que des, que des... je crois qu’il navigue tout le temps sur des sites, tout le 
temps. Et qu’il n’est plus dans la réalité, en fait il a quitté la réalité. 

C1: Et alors vous dites que vous avez essayé de l'amener aux soins à un moment donné, avec des 
psychologues?  

P1: Très jeune et puis ça a raté. La psychologue nous a dit que finalement ça ne l'intéressait pas, et on s’est 
fait éconduire d'une façon qui m'a halluciné. Moi j’avais jamais été consulter un psychologue et donc la 
dame nous a reçu une fois et puis la fois d'après nous a dit finalement ça ne m’intéresse pas “je ne travaille 
pas avec les adolescents, je ne peux plus”... Enfin je ne sais pas... mais bref voilà, c’est, c’est tombé comme 
ça et puis on n’a pas eu le rebond de chercher plus loin et on a eu certainement tord mais voilà… 

C1: Donc, la deuxième fois où il a accédé aux soins, finalement c'était récemment ? 

P1: Après c’est le vide, à ma connaissance c'est le vide. Je crois qu'il a quand même vu un psychiatre, parce 
qu'il y a dû y avoir dans toutes ces périodes des moments critiques dont je n'ai pas été le témoin. Je crois 
qu'il y a eu une ou deux consultations mais aucun suivi. Le fond du problème c'est qu'il se sent dépressif, 
alors il a lu énormément de choses sur Internet, sur des sites d’auto, d’auto, de psychologie, quoi, de... Et 
donc il a, il a aussi un orgueil complètement délirant ce qui fait qu'il est persuadé de tout savoir sur lui-
même et en fait il donnerait pour un peu des leçons aux psychiatres.  Donc voilà, donc à partir de là il n'a 
pas besoin d'aller consulter, parce qu'il sait déjà tout. Et d‘ailleurs là ses déclarations c’est qu’il n’est pas 
malade. 

C1 : Et là du coup c’était sa première hospitalisation celle-ci ? Quand vous dites aux funérailles la première 
fois, il n’y avait pas eu d’hospitalisation ? 

P1: Et non, il s'est échappé,  il nous a échappé en fait. Il est allé se mettre dans un logement, on ne savait 
même pas où est ce qu’il habitait.  Ça en dit long sur la déstructuration familiale... Et on savait pas où il 
habitait, on a été dans son quartier, on a été essayé de le retrouver mais il ne voulait plus descendre. Il n'a 
pas participé aux funérailles, il s’est…et en envoyant des messages terribles sur ce que c'est que voilà des 
funérailles dans une sorte de mépris de ces rituels qu'il trouvait absolument grotesques et qui ne 
l'intéressaient aucunement.  Voilà, donc une espèce d'autisme de, de réaction autiste qui l’a privé du 
partage... Donc il en vient à finalement détester tout le monde quoi. Voilà donc c’est, c'est aussi un 
comportement très bloqué, très enkysté, ça n'évolue pas, ça bouge peu ou ça s'aggrave. 
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C1: Et vous du coup, quelle a été votre place dans l'accès aux soins ? 

P1: Ah ! quand j'ai vu que ça tournait mal, les voisins m'ont appelé quand même.  Il y a eu plusieurs signaux 
qui montraient que les choses étaient en train, de passer, de monter dans les tours et de passer un seuil 
dangereux. Donc je me suis rendu sur place, j'ai constaté qu'effectivement ça n'allait pas du tout. J'ai un 
peu, on va dire, j'ai un peu joué son jeu pour l'amadouer et essayer de faire passe le message d'aller à 
l'hôpital. Donc ça a duré 2-3 jours... de négociations où il était dans un niveau d'angoisse et de délire absolu 
: il avait des visions d'ennemis omniprésents qui le pourchassaient jusque dans son lit, enfin c’était, c'était 
très très dramatique comme situation. Et puis il y a eu un soir où je lui ai dit que... alors je lui disais on va 
à l'hôpital ce soir.  Il a encore demandé des délais, il n’était pas complètement contre, non pas pour aller se 
soigner, mais en réalité pour se mettre à l'abri des ennemis. Et puis donc il a souhaité que ce soit le 
lendemain matin qu'on y aille avec des fausses raisons et puis en fait j'ai dormi dans ma voiture dans son 
jardin parce que je voulais être sur place et puis ce n’était pas possible de vivre dans sa maison. Il vit dans 
la maison de sa mère, mais une maison vide et dans un état catastrophique, comme un squat quoi... Et voilà 
et donc il m'a échappé, il s'est barré, il s’est barré avec ses affaires et je l'ai vu sortir mais je n'ai pas réalisé 
qu'il se barrait vraiment. Tout avait été tellement absurde ces 2 derniers jours que je, il disait je vais dormir 
dans la forêt là ils me retrouveront pas, et j’étais, je suis resté comme deux ronds de flan, j'ai pas réagi et 
puis en fait il s'est barré. Il s'est barré et il n'est pas revenu. 

C1: D'accord. 

P1 : Et donc on l'a retrouvé à Lyon, il a été récupéré à l'hôpital psychiatrique de Lyon, je ne sais même pas 
exactement comment il y est arrivé à vrai dire. Je n'ai pas le déroulé ni le récit de ce qu’il s'est passé à Lyon. 
Bon parce que ce qu'il en dit lui c'est, c’est c’est ...c'est n'importe quoi, c'est une vision totalement altérée 
de la réalité. 

C1 : D'accord. Et du coup pour vous à cette époque-là c'était quoi votre représentation de ce qu’il se passait 
pour lui? 

P1 : Ben moi, je n’ai pas la connaissance, j'ai des connaissances très limitées en psychiatrie. Ce que je 
voyais très clairement c'est ce qu'on appelle un délire paranoïaque donc j'étais... Le niveau d'intensité qui 
n'était justifié cette fois par aucun évènement extérieur hein.. Il n'y avait pas eu de décès ni de crise 
quelconque. C’était vraiment une sorte de délire qui s'était auto allumé quoi. Moi je ne savais pas, un délire 
paranoïaque, moi j'ai pas cherché forcement à comprendre. Je connais aussi le grand flou qu'il y autour de 
ces maladies. Donc voilà quand il a été hospitalisé ça a été un très grand soulagement parce que c'était un 
jeune qui relevait de soins depuis très très longtemps. Et qui était en roue libre, solitaire, qui avait échappé 
aux soins pendant finalement, pendant finalement 17ans quoi, 18 ans, la moitié de sa vie il a échappé aux 
soins et il relevait des soins. Sauf que les soins dont il aurait pu bénéficier à 16 ans n'auraient probablement 
pas été de la même nature que ceux d'aujourd'hui. Il y a eu probablement du chemin de fait dans la maladie. 
Voila... et je ne sais pas quelles sont vos questions après, sur la question de... Moi ma représentation elle 
est : il a un délire paranoïaque et il n'est plus en mesure, il est en danger et et et et il est en danger, alors 
lui-même je ne le pensais pas forcement parce que je ne le connaissais pas suicidaire mais enfin la suite a 
donné des inquiétudes là-dessus aussi. Mais en fait il était à un niveau de terreur tel que je ne sais pas, le 
facteur qui passait il pouvait lui balancer un n'importe quoi à la tête parce que c'était un ennemi quoi. Donc 
à partir de là, il y avait un véritable danger objectif donc il fallait qu'il soit hospitalisé. Donc pour moi c'était 
ça, c'est la mise en sécurité et enfin le contact avec les soins parce que c'était... il y avait en fait, mais je 
l'attendais cette crise, je voyais les choses venir... je pensais que la seule issue, le seul moment où il pourrait 
en fait être pris en charge c'était le moment où il y aurait une crise. 
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C1 : D'accord. Et du coup il y a eu cette crise et l'hospitalisation. Et du coup après on vous a annoncé le 
diagnostic ? 

P1 : Hou-là ça ne s'est pas passé comme ça ! Il a été, au contraire, on a refusé de me donner un diagnostic. 
D'ailleurs, je, au début c'était la croix et la bannière pour rencontrer qui que ce soit. En fait, non, on est 
complètement laissé.... En fait je pense que... enfin moi ce que j'ai compris c'est que l'institution se méfie 
des familles dans ce cas-là et prend en charge le patient et nettement pas la famille. Donc j'ai eu au téléphone 
des gens m'ont répondu mais enfin... donc je suis venu le voir. Mais aucun éclaircissement. Donc il était 
dans l'unité d'entrée, je ne sais plus comment elle s'appelle là... il est passé par cet espèce de SAS. Là j’ai 
oublié son nom. 

C1 : [nom de pavillon] ? 

P1: [nom de pavillon]voilà, il est passé par, où il a dû rester une dizaine de jours. Mais de tout le séjour de 
l'apex, je n'ai absolument rien su. J’ai demandé à rencontrer des gens, il n'y avait pas de disponibilité ou on 
me répondait pas. Donc c'était l'ignorance absolue donc je l'ai vu quelques fois. Après il est rentré dans le 
pavillon [nom de pavillon] et là non plus on n’était vraiment pas pressé de me rencontrer. Et donc je suis 
resté dans une ignorance absolue jusqu'à ce que le Dr [nom de médecin] finisse... donc il y a eu toute une 
histoire où il ne fallait pas me rencontrer sans donc [prénom]. Donc [prénom] comme il est en délire 
paranoïaque, évidemment il ne voulait pas que je rencontre le médecin tout seul. Il était dans l'idée que tout 
se tramait derrière son dos donc évidemment, non... Donc là on a fait un premier rendez-vous avec le Dr 
[nom de médecin] où il était là. Donc c’était un peu compliqué de, de poser les questions. Enfin je les ai 
posées puis en même temps, il y avait une situation qui était absolument très délicate, c’est à dire qu'est-ce 
qu'il fallait que je fasse ? Est-ce que, fallait-il que j'abonde dans son délire ? Fallait-il que je le démentisse 
? Qu'est ce qu'il fallait que je dise en réalité ? Qu’est qu'il fallait que je lui dise ? Personne m'a dit quoique 
ce soit là-dessus. Quel jeu fallait-il que je joue ? C'était... Voilà... je sentais bien bon d'instinct on trouve 
des solutions parce qu’on voit bien que la personne malade est dans un état de terreur que si on lui dit "mais 
tu dis n'importe quoi", on va toucher à quelque chose de très grave et on risque d'être absolument rejeté. Or 
moi je suis la seule personne de sa famille. Il n'a plus aucun lien avec qui que ce soit. Donc je me disais, il 
faut absolument préserver ce lien. C’est pourquoi aussi au moment de l'hospitalisation j'ai appelé une 
première fois le SAMU... ça je ne vous l'ai pas raconté ça mais ça pourtant ça mérite d'être raconté ça. Parce 
que là c'était ubuesque là, UBUESQUE. Moi je n'aurais pas, je n’aurais pas imaginé ça. Parce que je me 
suis pointé, au bout d'un moment j'ai vu dans quel état il était, j'ai appelé le SAMU. Le SAMU m'a dit "ah 
non mon beau monsieur, nous on s'occupe pas de la psychiatrie.  Faut que vous appeliez SOS médecins". 
Donc j'appelle SOS médecins il me dit "ah non non non nous on peut pas se déplacer, ce n’est pas possible, 
on ne s'occupe pas de ça, il faut que vous voyez avec le SAMU.". Donc je rappelle le SAMU et là, ils ne 
voulaient toujours pas se déplacer. Qu’est ce qui s'est passé ? Ils m'ont dit après, que finalement ils m'ont 
rappelé et ils m'ont dit "en fait SOS médecins agit à partir de 10h du soir, bon ils agissent le soir". Alors 
moi je tirais ma journée avec mon fils qui... et donc je lui avais pas dit que j'appelais le SAMU hein, donc 
je restais avec lui en me disant mais quand va venir le SAMU ? Donc il a fallu rester jusqu'à 10h du soir et 
là je me suis embusqué à 9h pour vérifier qu'il ne se barrait pas. Et en fait il s'est barré! et donc j'ai rappelé 
le SAMU, je leur ai dit "c'est plus la peine de venir, il s'est barré!". Il revient un quart d'heure plus tard donc 
je rappelle le SAMU, non mais c'était ubuesque ! Et puis je sais pas à 23h30 ils étaient toujours pas là 
quoi... Et puis moi j'étais toujours à faire le planton dans la rue. Enfin bref le lendemain rebelote! On 
recommence et il fallait encore attendre 22h pour qu'ils viennent voilà parce qu'en fait le SAMU ne se 
déplace pas. Et puis fallait appeler la police ! Donc il fallait appeler la police pour que la police vienne et 
constate l'état… Enfin ça a été un truc dingue, ce qui fait qu'au final ça ne s'est pas fait quoi! La personne 
n'a pas été hospitalisée quoi ! Bon d'une certaine manière après finalement il s'est hospitalisé de lui-même. 
Et enfin je ne sais pas ce qu’il s’est passé à Lyon ni pourquoi ils lui ont mis le grappin dessus. Il devait 
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avoir un comportement complètement délirant. Mais c’est juste dingue quoi, c’est juste dingue. Je n’ai pas 
pu alors qu’il était dans une crise aiguë quoi et dangereuse ! Il s’est barré dans la forêt, il aurait pu se pendre 
à un arbre hein ! D’ailleurs apparemment il a fait une tentative de pendaison dans un état de terreur où il 
échappait, il voulait échapper donc... je veux dire c’est super grave quoi ! et il n’y a pas eu moyen de faire 
venir quelqu’un quoi. Voila donc c’était une situation, voilà à vivre c’était pas facile quoi. Bon après quand 
il a disparu on a attendu qu’il réémerge c’était ça. Moi j’ai fait une déclaration : police... adulte disparu..etc. 
Auparavant quand même moi j’avais été voir un psychiatre, j’avais fait une consultation où je lui avais dit 
« qu’est-ce que je fais ? mon fils est dans cet état-là, je fais quoi ? ». Voilà donc il m’avait conseillé donc 
d’une façon absolument glacée et dénuée de toute empathie des procédures. Il m’avait indiqué des 
procédures, voilà… Appeler l’hôpital, l’emmener à l’hôpital, voilà il m’avait raconté sans vouloir du tout 
m’aider autrement c’était… Là aussi du point de vue de la prise en charge psychiatrique, assez 
catastrophique, je trouve, catastrophique, je pèse mes mots. Et en fait la personne qui a eu le plus 
d’empathie dans cette histoire c’est un inspecteur de police qui au moment de la disparition m’a posé une 
batterie de questions. Il est resté un quart d’heure au téléphone en me demandant comment, comment il 
vivait chez lui, est ce qu’il avait le syndrome de Stockholm, est ce qu’il avait du lien familial... un véritable, 
un questionnaire vraiment attentif à la personne quoi. Et je me suis dit mais c’est dingue ! J’ai un autre fils 
qui relève de la psychiatrie, j’ai rencontré pas mal de psychologues et psychiatres désormais maintenant. 
Et je veux dire l’humanité elle est dans la police quoi ! Çà ça m’a, ça m’a séché quand même.. Voilà donc… 
Oui oui il y a matière à dire. 

C1 : Du coup après tout ce long parcours avant et pendant l'hospitalisation donc on vous a parlé du 
diagnostic ? 

 

P1 : Bon.. La semaine dernière.  En réalité il y a eu un moment où il y a eu des vacances, le docteur [nom 
de médecin] à un moment d'un entretien… On a volé 5 minutes en marge d'un entretien, je lui ai dit “mais 
qu'est-ce qu'il a? qu'est-ce que c'est?” Et c’est là qu'elle a répondu “une maladie psychotique”. Bon j'en ai 
pas su davantage, elle est partie en vacances.  Et là il y a eu un entretien avec mon fils et le docteur... qui 
est associé au docteur [nom de médecin], dont j’ai oublié le nom, qui est un jeune homme et qui a là aussi, 
a évoqué le fait que .. en s’adressant à mon fils, parce qu’il y a eu une espèce de réunion avec l'équipe, et  
il a dit mais quand on a une psychose on en guérit pas comme ça, etc .. Et mon fils a évidemment dit 
“arrêtez, je n'ai pas de psychose”. Bon voilà. Et c'est là que j'ai compris que, que dans ces paroles indirectes, 
que bon ça confirmait le diagnostic de maladie psychotique mais il n’y avait pas autre chose. Alors là, le 
docteur [nom de médecin] la semaine dernière donc a évoqué une schizophrénie. Voilà. Bon après c'est des 
mots pour moi, je ne sais pas ce qu'est la schizophrénie fondamentalement. Et je ne me suis pas penché sur 
la définition de cette maladie pour l'instant. J'en ai parlé avec des proches qui ont des enfants ou des 
relations qui semblent relever de cette maladie aussi. Voilà j'en suis là. Et je dois rencontrer donc un groupe 
visiblement qui doit un peu m’évoquer la nature de cette maladie, comment on peut réagir, où est-ce qu'on 
peut trouver de l'aide, etc. 

C1 : D’accord, et vous n’avez pas plus de connaissances que ça sur.. 

P1: Sur la schizophrénie? Non. Enfin bon j'ai une connaissance descriptive de syndromes, de symptômes 
et puis les symptômes je les vois désormais. J'ai eu la description d'autres cas de schizophrénie par des 
amis.  Voila. Voilà je connais peut-être une ou deux personnes qui sont soignées, qui présentent 
apparemment une schizophrénie assez apaisée. Bon. Voilà, je n'ai pas pour l'instant lu sur la schizophrénie. 
Je suis assez réticent sur cette espèce d'autoformation. J’attends plutôt qu’on m'instruise à vrai dire. 

C1 : D’accord. Et du coup comment vous vous avez vécu l’annonce donc la semaine dernière ? 
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P1 : Oh, je dois dire que là ça fait 3 mois qu’il est à l’hôpital donc je veux dire l’annonce, c’est juste mettre 
un mot sur ce quelque chose qui … qui est un désordre mental absolument manifeste. On appelle les 
schizophrénies, on aurait donné un autre nom plus savant, ça change pas grand-chose hein. Ce que j’ai 
simplement compris moi, c’est pas le mot qui m’a véritablement inquiété ou instruit. En réalité ce qui m’a 
instruit c’est d’entendre un certain découragement chez les soignants. 

C1 : D’accord. 

P1 : Voilà donc ce que je comprends c’est qu’ils sont démunis. Il a pas la réponse qu’ils attendaient. Il est 
très fermé. Il est fermé au... non pas au traitement puisqu’il prend les médicaments mais il est fermé à la 
relation, à la confiance, et il tourne en rond dans son, dans son délire paranoïaque qu’il ne remet pas plus 
en cause aujourd’hui que le 1er juillet. Et donc je les ai sentis démunis. Et j’ai senti que aussi... j’ai compris 
aussi qu’on vivait avec cette maladie et qu’on en guérissait pas vraiment. Et j’ai compris qu’il y avait un 
avenir assez...voilà, qui était un avenir où il y aurait l’hôpital, voilà, je l’ai entendu... qu’il y aura… j’ai 
entendu cette idée de première hospitalisation donc… Ce qui signifie très clairement qu’il y aura une 
seconde et une suivante. Donc j’ai compris ça mais indirectement. 

C1: D’accord. Qu’est ce qui vous a fait percevoir ce côté de découragement ? 

P1: C’est l’expression des personnes. Très clairement. Le Dr [nom de médecin] elle me posait des questions 
un petit peu pour savoir . J’ai senti qu’ils avaient essayé plusieurs molécules et qu’ils étaient décontenancés 
par la fermeture de mon fils. Et moi la fermeture de mon fils je la connais depuis son espèce de délire 
autarcique parce qu’il y a ça aussi. Et à la fin, le Dr [nom de médecin], elle a évoqué ça. Elle a évoqué que 
c’était une schizophrénie mais compliquée  par un délire obsessionnel et par un enfermement autistique. 
Tout ça je les ai mis ces mots, déjà. Sauf que là je les entendais. Et elle disait que c’était compliqué et que 
c’était très très bloqué. Donc ça je l’ai entendu. Et puis, et puis à la fin  elle a dit qu’est ce qu’il va faire ? 
soit il va se désespérer, soit il va se barrer. Et en fait… voila. Et donc.. Il n’y a pas beaucoup de chance 
d’espérance pour l’instant. Voila donc… Voila ce que j’ai compris. Après les médicaments peuvent faire 
baisser le délire mais ils ne changeront pas... je vois bien que mon fils est absolument prisonnier d’un 
système mental qui tourne en rond et dont il ne peut pas sortir. Pour en sortir, on aurait pu penser que la 
crise le ferait sortir peut-être. Mais là, à peine remis d’aplomb par les médicaments, il a été remis d’aplomb. 
Il a remis en place son système dont il ne sortira pas. 

C1 : Et vous disiez qu’on vous avait proposé des formations, en tout cas des groupes ? 

P1 : Oui j’ai 3 rencontres avec... qu’est ce que c’est que ce truc, ça a un nom grec, non je sais pas, Ulysse, 
non ? Calypso ? Calpypso, non c’est pas ça. C’est quoi ? 

C1 : Ce n’est pas PROFAMILLE ? 

P1 : Ah non c’est une formation, j’ai reçu le mail ce matin, enfin c’est la confirmation de la date que j’ai 
reçue ce matin, entretien famille est ce que c’est ça ? Non ça c’est vous. C’était qui qui m’a appelé... ? enfin 
bref, il y a 3 séances : BREF ! Sessions BREF ! Çà vous dit quelque chose ? Ce n’est pas l’émission de 
canal + hein. Faut venir au CHAI. Alors je pense que c’est ici le CHAI. Voilà, apparemment c’est une 
association pour les familles de patients, non ? Donc il y aura un bénévole qui assistera de l’union pour les 
familles. 

C1 : Un membre de l’UNAFAM ? 

P1 : Voilà de l’UNAFAM c’est ça. 
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C1 : D’accord. Et donc par rapport à cette approche qui vous semblait décourageante, qu’est- ce que vous 
avez ressenti à ce moment-là ? 

P1 : C’est difficile à dire... Ben du découragement forcément et puis de grandes interrogations sur qu’est-
ce qu’il va devenir ? C’est, parce que, là il a des projets complètement absurdes. Tout ce qu’il construit 
dans sa tête.. est , n’est, ne conduit à rien en fait. Ce sont des mystifications, c’est… C’est tout à fait 
lunatique. Ça n’a pas de pied dans un avenir concret, dans une vie concrète. Donc je m’inquiète qu’il, parce 
qu’il a un peu d’argent, il a l’héritage de sa mère. Puis il doit vendre sa maison. Enfin bref il y a plein de 
trucs matériels compliqués. Là s’il a accès à son argent, il peut se barrer à l’étranger, il veut se barrer à 
Tahiti. Pour l’instant ils l’ont resserré dans l’hospitalisation mais… Bon. Son avenir est très très incertain. 
On nage complètement. 

 

C1 : Et est-ce que finalement le fait qu’il y ait eu cette annonce diagnostique et puis cet accès aux soins, 
finalement, est ce que vous vous êtes senti moins seul aussi ? 

P1 : Bon je suis moins seul depuis le premier juillet. Mais au demeurant il me sollicitait très peu. C’est 
quelqu’un qui vivait en autarcie encore une fois. Une sorte de système autistique. Voila. Bon alors ce qui 
est un peu compliqué mais ça c’est pas votre enquête, c’est que moi j’ai un autre enfant, un autre garçon 
qui présente un profil assez similaire..... Et qui est jeune encore, il est beaucoup plus jeune. Donc je vous 
fais évidemment l’impact sur la famille, c’est ça ! C’est je me dis qu’est ce qui va se passer pour l’autre, 
est ce que l’autre on peut encore le sauver ? Comment faire... ? Voilà. Donc moi c’est le questionnement 
qui a le plus d’acuité pour l’instant, c’est surtout ça. 

C1 : Ça vous fait voir les choses un peu différemment par rapport à votre second fils ? 

P1 : Oui… oui, oui et puis ça me fait voir les choses d’une façon très inquiétante parce que je comprends 
bien qu’en fait à un moment donné on passe... peut-être pas systématiquement mais … Mais sans doute 
d’une façon assez classique d’un trait de désordre psychologique, d’une crise psychologique à la maladie. 
Mon fils je pense que quand il avait 16 ans peut être qu’il était, qu’il était comme disait le Dr [nom de 
médecin].. schizoïde. Un trait de caractère un peu marqué mais il a basculé. Et là mon fils il est quand 
même dans une situation, l’autre, très très inquiétante. Donc je me demande évidemment comment ... 
Comment le faire prendre en charge pour qu’il évite une évolution aussi funeste. Et puis voilà. Pour 
[prénom] je sens bien... [prénom] il m’a échappé, comme... je ne sais pas si vous en parler beaucoup. Mais 
en fait une personne qui est dans la maladie mentale elle s’écarte de vous, quoi. Elle est, à un moment 
donné elle devient étrangère. Moi je ne reconnais pas du tout l’enfant que j’ai... avec qui ça se passait plutôt 
bien et qui était un enfant assez gai et assez heureux finalement. Je ne le reconnais pas. Je ne sais pas qui 
est la personne qui est là, qui en plus, plus  d’affection, donc qui est très distant et… Voilà donc, je, il y a 
une distance qui s’installe et puis je vois que c’est mal parti. Donc il m’a rejeté en plus là. Parce qu’à un 
moment donné une personne paranoïaque si vous lui dites que tout ce qui… si vous n’adhérez pas à son 
discours et je veux dire... moi il m’a envoyé comme un larbin mettre les verrous, couper l’eau, mettre 
l’électricité, faire des choses enfin qui étaient dans son délire quoi. Donc au bout d’un moment évidemment 
j’ai dit « non ça je ne vais pas le faire, je n’ai pas que ça à faire ». Et puis là il s’est fâché et il m’a congédié 
voilà, dans le mois d’août. Donc j’étais un peu... j’ai pris acte du truc quoi, de toute façon il n’y avait pas 
moyen d’aller contre. Puis il est revenu à la charge enfin il est revenu... apparemment dans des sentiments 
plus... pas des sentiments mais dans une relation plus... Moins hostile. Mais à un moment donné il a voulu 
se débarrasser de moi : je suis guéri, on me donne des permissions, je réintègre ma vie. Ça y est maintenant 
tu peux te barrer, tu as fait ton boulot... Voilà, c’était un peu ça quoi. Tout ça ne favorise pas la sérénité. 
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C1 : Et du coup l’impact du diagnostic quand vous dites sur le plan familial c’est surtout par rapport à votre 
autre fils... 

P1 : Oui c’est ça mais après pour le reste il n’a jamais voulu connaître ses frères et sœurs vraiment. Donc 
il les connaît pour ainsi dire pas. Il y a eu un peu de prise de contact... il y avait sa sœur peut-être... mais en 
fait dès le début il a dit qu’il n’avait pas envie de la voir quand la question lui a été posée. Voilà donc en 
fait je suis le seul visiteur, voilà accrédité. 

Donc l’effet familial… je veux dire évidemment vous êtes pas très serein de toute façon quand vous vivez 
un truc comme ça. Sur la période de harcèlement surtout ... Avant l’hospitalisation je recevais des SMS 
d’une misanthropie absolue et qui peignaient, qui montraient une personnalité en train de sombrer dans la 
maladie et dans la maladie et dans le délétère on va dire. Donc évidemment là vous êtes pas super bien et 
super patient à la maison. Ça influe sur l’humeur évidemment de cette manière-là, indirecte mais c’est pas 
forcement... Mais si ça a eu lieu évidemment. Voilà et après... moi je suis le seul interlocuteur donc... on 
ne peut pas dire qu’ils l’ont pas vraiment connu. Ils sont navrés d’entendre ce qui se passe. Ils compatissent, 
il y a une certaine empathie. Ma fille est venue… alors il y a eu un truc dingue. Parce que voilà on a eu un 
entretien avec le Dr [nom de médecin] un peu initial, la première fois que je l’ai rencontrée. Donc elle 
prend le temps de bien recevoir les gens. Et puis il y eu un débat et puis apparemment dans ce débat mon 
fils a dit qu’il ne voulait voir personne. Mais moi j’ai pas entendu ça, j’ai entendu que... moi je l’ai pas 
entendu en fait. Puis il faudrait qu’il y ait un récapitulatif enfin faudrait dire : ben voilà vous voulez appeler 
votre fils... a eu si il y a des suggestions à faire. Ben il faut que vous appeliez sur le point phone. Et ben 
vous voyez ben vous avez pas d’adresse mail pour laisser un message et donc vous pouvez pas... voila... 
vous avez qu’à appeler et puis il peut pas vous appeler, non il peut pas vous appeler. Tout ça c’est des 
règles de fonctionnement, je veux dire, ce serait par écrit ce ne serait pas plus mal quoi. Et puis voilà... à 
l’apex non plus je ne savais pas non plus où est-ce qu’il allait atterrir et puis même maintenant, il faudrait 
se poser la question de l’avenir : peut-il être logé dans une structure spécialisée ? Voilà, moi je serais 
demandeur quand même d’infos là-dessus. Et donc en fait j’ai fait venir ma fille pour qu’elle vienne le voir 
pendant que j’étais en voyage à un moment donné. Puis... voilà, elle est venue, elle a traversé toute la ville 
avec une jambe cassée, elle s’est fait véhiculer par quelqu’un et puis en fait elle a pas été reçue parce que 
il avait pas donné d’accréditation. Et donc...voilà c’est… Moi j’avais pas entendu ce truc là qu’il voulait 
recevoir personne d’autre que moi. Mais tout ça ce serait mis par écrit quand même ce serait plus simple 
parce que on entend beaucoup de choses. C’est quand même troublant et très inhabituel, je veux dire… si 
c’est pas synthétisé quelque part. Qui appeler ? Où appeler ? Va-t-il sortir ? Comment peut-il sortir... ? 
Même l’incertitude du temps d’hospitalisation... Tout cela serait mis par écrit... On pourrait avoir des 
communications là-dessus quoi. 

C1 : Et est-ce que le fait qu’il y ait eu une annonce diagnostique la semaine dernière, est ce que ça vous a 
amené un peu des réponses à ces questions ou pas tellement ? 

P1 :  Oh, ben non.. non non. Pas de réponse. non. 

C1 : D’accord. 

P1 : Non mais du point de vue de l’arrivée à l’hôpital c’est vrai que j’ai été absolument laissé à moi-même. 
Ça c’est très clair. Il a fallu que j’appelle je sais pas…. 5 ou  6 fois ou 4 ou 5 fois pour avoir un rendez-
vous quoi. 

C1 : Et si on revient un peu sur l’annonce diagnostique, vous en termes d’annonce, est ce que vous auriez 
des suggestions pour améliorer ça ? 
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P1 : Ben fondamentalement la suggestion ce serait : voilà votre fils à une… ben a un moment donné faut 
arrêter avec le dogme de recevoir la famille qu’avec le patient quand même. Si la famille est impliquée je 
comprends qu’au début on se méfie un peu du rôle que joue la famille parce que j’imagine qu’en psychiatrie 
très souvent il y a des sortes de noyaux pathologiques familiaux. Donc qu’ils se méfient OK. Mais au bout 
d’un moment, je veux dire si... Il faut qu’il y ait des entretiens avec les gens qui.. On ne peut pas laisser les 
gens qui sont en relation avec le patient sans formation j’ai envie de dire, sans formation. Qu’est-ce qu’il 
faut qu’il dise ? Comment il faut se comporter ? Il va vous rejeter. Ils devaient le prévoir ça. Qu’est-ce que 
vous allez faire ? Quel comportement avec les différentes sollicitations...Qu’est-ce qu’une paranoïa.. Je ne 
sais pas moi.. Comment il voit le monde ? lui comment il voit le monde... Je n’ai aucune idée sur les 
médicaments qu’il prend ! Quels effets sont escomptés ? Et puis j’ai été très très frappé aussi, aussi, je ne 
comprends pas la part du psychologique et du psychiatrique en réalité. C’est-à-dire que j’ai été très surpris 
qu’on me demande pas de comprendre son cas, comment il en est arrivé là. Je veux dire les SMS moi je 
me suis...à un moment donné quand j’ai consulté le psychiatre, j’ai acheté un logiciel et j’ai sorti tous les 
SMS qu’il m’avait écrit, je les ai imprimés, je les ai triés. J’ai surligné les trucs qui me paraissaient 
particulièrement corsés. Mais je veux dire je vais chez le psychiatre, il n’y a même pas jeté un œil quoi, 
même pas jeté un œil ! Et alors je lui en ai lu 2 – 3 passages, il m’a dit « ah ! oui je vois donc d’accord ». 
Mais enfin bon c’est voilà… Et ici personne ne m’a demandé ces trucs-là. Quand j’ai proposé... Ça 
n’intéressait absolument personne. Et je trouve qu’il n’y a peut-être pas eu assez d’attention au déraillement 
de mon fils à un moment donné. Comment il en est arrivé là… Il me semble qu’il y a très peu d’attention 
au parcours du naufrage psychologique de la personne. Et alors je sais pas pourquoi ça ne fait pas partie 
visiblement... Bon après on m’a posé 2-3 questions mais finalement c’est vraiment très marginal... sur son 
mode de fonctionnement, tout ça. Voilà j’ai l’impression que... moi je sais pas ce qui se passe. Il a, je crois, 
une consultation psychologique à sa disposition mais comme il se sent pas malade, il ne va pas la voir. 
Donc… Donc qui s’occupe de ça ? Ben je crois personne. Donc si on attend que son état s’améliore de 
l’administration d’antipsychotique ben j’y crois pas du tout. Soyons francs. 

C1 : Et en termes, pour l’annonce est-ce que vous vous pensez que ça vous aurait aidé si c’était arrivé un 
peu plus tôt dans le parcours de soins ? Si ça avait été fait différemment ? 

P1 : Ben oui c’est l’annonce du diagnostic au sens large, c’est-à-dire l’annonce de qu’est-ce que c’est que 
cette maladie. Oui bien sûr, bien sûr, oui, oui. Ça aurait été très intéressant de le connaître plus tôt. Mais 
en même temps, mon rôle aurait-il été changé ? Oui peut être. Ça aide aussi à désamorcer les agressions du 
patient, qui, qui est parfois impitoyable. Donc il faut le savoir. Considérer qu’il est malade, que sa vision 
est altérée. 

C1 : Est-ce que ça ça a changé du coup, de mettre un mot sur ce qu’il se passe pour lui ? 

P1 : Non, en réalité c’est à la pratique de la relation que je vois ce qu’il faut dire, ce qu’il ne faut pas dire… 
Mais même, fallait-il amener les frères et sœurs ou pas ? A un moment donné moi je suis venu avec mon 
gamin de 14 ans. Enfin je veux dire, si je suis à Grenoble et que je passe par l’hôpital, j’y allais tous les 2 
jours. A un moment donné je suis venu avec le gamin. Et fallait-il que je vienne avec le gamin ou pas ? J’ai 
même pas compris pourquoi il sortait à la cafétéria ? Pourquoi il était enfermé ? Tout ça était confus et 
décousu... Bon donc comme j’ai pas ma langue dans la poche à un moment donné j’ai un peu questionné 
quoi... mais enfin spontanément personne ne m’a spontanément expliqué tout ça, tout cet aspect-là. De 
qu’est-ce que c’est que ce statut d’assignation à soins ? Voilà je pense qu’ils sont tellement dedans les 
médecins qu’ils ne se rendent pas compte que on est complètement ignorant. A un moment donné il est 
dans une situation de privation de liberté. Pourquoi est-il dans une situation de privation de liberté ? 
Personne ne l’a dit, me l’a dit clairement et sans que j’ai à le questionner quoi. Voila. Donc je pense qu’il 
y a de la part de la communauté médicale.. bon ils sont très gentils hein, les uns, les autres et notamment 
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les infirmiers sont très très dispos et le Dr [nom de médecin] qui a pris une heure et demi ou deux heures 
de son temps la semaine dernière, c’est remarquable. Mais voilà donc.. Je pense qu’ils sont tellement dedans 
qu’ils ne prennent pas forcement la mesure de, de notre candeur. 

C1 : C’est important ce que vous dites parce que c’est : au-delà du diagnostic, c’est toutes les informations 
qui vont autour qui vous auraient intéressé. 

P1 : Oui oui oui.. Dois-je amener le frère ou pas amener le frère ? Dois-je dire.. dois-je jouer son jeu et aller 
lui changer son verrou ou pas ? Et puis qu’est-ce que je fais avec les…les…ses…ses initiatives.. parce qu’il 
a toujours des initiatives. Quand il était en permission il peut continuer à agir de façon tordu hein et.. qu’est 
ce que je fais moi euh.. je m’y oppose, je signale ? Quelle est la politique de l’information ? Un jour je 
reviens, on va au bar manger ensemble et puis il regarde les voisins, à la table voisine et il me dit « le mec 
là il m’a photographié et en fait il va foutre ma photo sur internet. C’est un mec qui en fait est de mèche 
avec les loubards de banlieue ... » . Et en fait il est rentré dans une angoisse pas possible pendant 3 ou 4 
jours parce qu’il avait identifié que les gens de la table à coté l’avaient espionné, avaient pris la photo et 
l’avaient.. immédiatement il avait construit qu’ils l’avaient mis sur internet, que la bande des ennemis 
l’avait reconnu et savait désormais ... il était dans un état d’angoisse pas possible. Moi je l’ai dit en revenant. 
Mais du coup ça a du faire la boucle et revenir que... et furieux contre moi. Donc qu’est ce qu’on fait avec 
tout çà ? Qu’est ce qu’il faut dire, pas dire ? il y a quand même un mode d’emploi de gens qui sont aussi 
déraillés, quoi. Donc qu’est ce qu’on..voila. 

C1 : Et pour vous ce serait à quel moment le moment le plus propice pour vous donner ce «mode 
d’emploi» ? 

P1 : Ben là je pense qu’il m’est proposé par cette formation, 3 fois 3 heures. Mais là ça fait 3 mois que je 
suis là dedans en fait. Mais c’est sûr que c’est vraiment plus tôt. Il faudrait bien plus tôt dans la mesure où 
je suis impliqué dans le suivi de mon fils et où je, je, je suis le référent plus ou moins. Il aurait fallu faire 
ça  mais dès le début non ? Il me semble : voilà ce qu’il risque de se passer, voilà sur quoi on planche 
comme hypothèse, voilà ce que la thérapeutique peut apporter, voilà ce qu’il risque de se passer… Je sais 
pas moi et voilà votre rôle, comment vous devez vous comporter, ce qu’il risque d’arriver dans la relation. 
Oui il y aurait besoin de quelques heures. Bon c’est très bien que je les suive maintenant ces heures de 
rencontres parce qu’effectivement il y a un après et on est pas sortie de l’auberge en fait. On n’est vraiment 
pas sortie de l’auberge. Mais c’est vrai que la phase de rentrée dans l’univers de la psychiatrie aurait mérité 
d’être accompagnée. Bon après je pense que les familles sont demandeuses à des titres divers peut-être 
hein. Mais je pense que oui.. faut mettre des mots sur le comportement du patient, sur la façon dont on peut 
être touché et atteint par le fait qu’un proche déraille. Sur l’absence de… sur le fait que la personnalité est 
atteinte aussi et que la personne peut devenir hostile et sortir du champ sentimental classique. Donc tout ça 
je veux dire c’est pas rien quoi. Et c’est vrai que laisser les familles toutes seules avec ça c’est raide hein 
quand même. Voila. 

C1 : Et bien merci. Est-ce que vous avez une dernière remarque ? 

P1 : Et bien écoutez non, je crois que je vous ai dit l’essentiel. Un autre truc oui, un autre truc. Bon mon 
fils il était marteau, il a déraillé en partie par l’internet. Ça c’est très très très clair qu’il y a un truc là-
dedans. Et l’autre c’est pareil d’ailleurs. Même déraillement, même … on sait pas si c’est l’œuf qui a fait 
la poule ou la poule qui a fait l’œuf. Mais ce qui est sûr c’est que ces jeunes fuient la réalité et la quittent 
pas à moitié en allant dans ce monde-là. Voila. Et donc moi quand mon fils était parti dans la forêt, il avait 
balancé tout, tout dans la forêt. Il avait jeté toutes ses affaires pour échapper aux ennemis enfin bon c’était 
une crise totale. Mais.. Çà aussi, mon fils il a une intelligence diabolique et toute son intelligence fonctionne 
avec des perceptions qui pourraient être normales, on est blousé en fait, on est bluffé. Tout ça aussi faudrait 
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en parler. Donc son intelligence tourne normalement mais en fait déraille au service d’une vision totalement 
altérée. Mais ça on le voit que quand ça déraille quoi. Là, dans l’entretien avec le Dr [nom de médecin], il 
y a eu un moment où ça a déraillé mais tout le reste finalement ça tenait debout. C’était un mec qui disait 
« mais moi laissez-moi sortir, moi je vais bien ». Et puis après à un moment donné il a commencé à dérailler 
et à raconter des absurdités et là on a vu que ça n’allait pas du tout. Mais voilà. Et donc moi j’ai été dans la 
forêt, j’ai été récupérer l’ordinateur parce qu’il m’a dit c’est dans ce buisson, derrière les tennis, 100 mètres 
plus loin. En pleine nuit dans la forêt il avait foutu son ordinateur dans les buissons mais je l’ai retrouvé 4 
jours plus tard. Mais qu’est-ce que j’en ai fait ? Qui m’a dit qu’il fallait lui donner ou pas ? Personne. 
Fallait-il lui donner ? J’aurais pu arriver à l’hôpital avec l’ordinateur : tiens je t’ai retrouvé ton ordinateur. 
Bon je l’ai pas fait parce que j’ai senti que c’était pas pertinent mais je veux dire.. Qui l’a dit ? Qui l’a dit 
qu’il fallait un téléphone ? « Qu’est-ce que vous pensez du fait qu’il ait un téléphone ou pas ? ». Mais bon 
personne l’a dit quoi. Donc vraiment on était laissé complètement je trouve. 

C1 : C’est le manque d’accompagnement… 

P1 : Ah ! ba oui oui oui.. Voila donc c’est la dernière remarque, c’est quand même assez symptomatique 
de cette situation, un peu d’abandon. Voila. 

Ben ça vous fait 1 heure d’entretien à exploiter, ça fait beaucoup, hein. 

C1 : C’était très intéressant ce que vous avez pu dire. 

P1 : Non mais je leur en veux pas, parce que fondamentalement il y a un système à améliorer. Je leur en 
veux pas parce que visiblement ils se décarcassent les uns et les autres. Ils sont assez disponibles et 
gentils mais le système n’est pas au point 

C1 : Et vous en avez parlé avec eux ? 

P1 : Non parce que j’ai quand même pas énormément d’entretiens avec eux et je me  focalise sur mon fils 
et gérer son cas. Parce qu’il y a aussi des problèmes sociaux là aussi, d’absence, de pertes, d’absence de 
revenus.. donc on a déclenché.. Ouais! heureusement l’assistante sociale était dispo donc moi je voulais 
faire une curatelle renforcée mais moi je ne savais pas que la demande de curatelle pouvait être demandée 
par l’hôpital. Parce que moi j’étais pas du tout a l’aise avec ce truc-là. Parce que moi je me disais si je 
demande la curatelle, la relation est finie. Donc je savais pas. Donc heureusement c’est elle qui l’a posée. 
Donc ça aussi c’est une information, ce serait vachement important de l’apporter. Voila c’est des trucs 
cruciaux ça quand même de.. du point du rôle des familles. Voilà vous savez tout ! 

C1 : Et bien merci pour votre temps. 
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Entretien numéro 2 

M2 : Initialement comment vous aviez perçu les premiers signes de la maladie chez votre fils ? 

P2 : C’est suite à un déménagement. On a déménagé, il avait 17 – 18 ans donc il a changé de... un 
déménagement de Grenoble à Grenoble. Et… Tout à coup il s’est mis à être assez solitaire, assez triste, 
assez pessimiste. Lui qui était tout le contraire. Et un peu à négativiser, en fait, le nouveau quartier, le 
nouveau logement, le nouveau lycée, bon. Il a commencé…. bon ça a toujours été un enfant qui dormait 
assez mal donc là il a commencé à avoir des insomnies assez importantes, compliquées par des jeux vidéo 
je suppose, des petits débuts d’addiction je supposais. Et puis des comportements bizarres, des phrases 
assez bizarres, un manque de logique assez évident. Donc il s’est bagarré pour avoir un bac scientifique 
qu’il a eu. Il s’est bagarré pour aller dans un BTS audiovisuel où il a été pris, ce qui n’était pas facile du 
tout car peu de places. Donc moi je l’aidais, je l’aidais mais je voyais qu’il y avait quand même des 
choses… Un comportement assez hypocondriaque quoi. Toujours penser qu’il avait mal quelque part, à 
chercher des maladies sur internet, faire de l’auto-diagnostic comme ça. Et puis à se plaindre 
d’hallucinations auditives. Il entendait des voix un peu comme la télé, comme la radio, pas dans sa tête 
mais il entendait des voix extérieures. Et puis à s’accuser de choses, quand il y avait des faits divers il 
s’accusait... par exemple sur Grenoble il me demandait des précisions, si j’étais au courant... parce que je 
travaille dans l’information. Donc il me disait qu’est ce qu’il y a eu, qu’est ce qu’il s’est passé... Je disais 
« tiens il y a quelqu’un qui s’est fait poignardé » et il se... il était tout à coup terrorisé et il me demandait 
des précisions, comme pour mieux s’accuser, qu’il était sûr que c’était lui, qu’il en avait fait le rêve. Ou 
qu’il avait violé quelqu’un. Et puis des nuits où il était en mode un peu black-out quoi. Il rentrait en ayant 
perdu toutes ses affaires, pas de souvenir de ce qu’il en avait fait. Et pas forcément avec des prises de 
drogue ou d’alcool quoi. Ça j’ai vérifié, il ne sentait pas l’alcool, il n’avait pas vomi, il n’avait pas.... La 
drogue on en avait parlé un petit peu, il ne supportait pas. Donc je voyais bien qu’il y avait quelque chose 
qui allait, qui était…Bon parallèlement j’ai commencé à l’emmener chez une psychiatre, le Dr [nom de 
psychiatre]. Bon qui a un peu tourné autour du pot, surtout devant moi. Qui l’a pris en main, qui lui a donné 
de l’amisulpride, de l’amusul, bon je ne sais plus comment on dit. Bon il l’a vu un petit peu. Moi je n’ai 
pas eu de piste. Si le sujet c’est le diagnostic, j’ai pas eu de piste, il m’a dit « bon ça arrive, les jeunes ils 
déraillent un petit peu. C’est les hormones, c’est tout ça on va voir ». Et en même temps il avait une volonté 
d’aller mieux, de s’accrocher, de s’en sortir. Il a commencé à faire ses études d’audiovisuel et là par contre 
il a quitté la maison, il est allé habiter dans un petit studio que je lui avais pris en face du lycée. Et là dès 
le début il s’est mis en retrait. Une paranoïa totale vis-à-vis des autres, des profs, des cours et… Il s’est mis 
en échec dans cette formation pourtant qui lui plaisait. Il s’est mis en échec. Il a finalement... Donc moi je 
lui ai obtenu des stages puisque c’est ma partie. Je l’ai poussé tant que j’ai pu et puis je voyais bien que… 
il était la moquerie un peu des profs et des autres parce qu’il n’arrivait pas à associer 3 idées pour faire 2 
actions, à enclencher ce qu’on lui demandait de faire quoi. Donc… des débuts de souffrance, de questions, 
des débuts aussi pour moi de… n’ayant pas de diagnostic aussi...d’énervement, de... Bon moi je m’occupe 
de mes fils depuis 12 ans tout seul parce que leur mère est morte donc … Voilà au bout d’un moment ça 
fait beaucoup quoi et…De l’agacement et puis de la crainte parce que je commençais à profiler, à voir que 
se profilait une maladie psychiatrique. 
 

M2 : Parce que vous sur le début des symptômes, comment vous expliquiez au départ ces comportements 
qu’il avait ? Au départ puis après, comment vous expliquiez son comportement ? 

P2 : Ben au début… Au début il était tellement… Il avait mal au bras, il avait un cancer du bras. Je lui ai 
dit, il complique les choses. Après il y a la maladie et il y a la personnalité des gens. C’est quelqu’un qui a 
toujours un peu, qui cherche toujours les…la petite bête, les choses qui ne vont pas. Il est très 
perfectionniste, il est... Et c’est vrai qu’il a un peu comme on dit, qu’il a tendance à se prendre la tête tout 
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le temps quoi. Et moi je pensais qu’il exagérait un petit peu et qu’il en rajoutait un petit peu. Un petit peu 
aussi pour m’ennuyer, je l’ai ressenti comme ça, à faire un peu le schizophrène, à faire un petit peu 
l’hypocondriaque. A jouer un petit peu... A se conforter sur internet qu’il avait ci, qu’il avait ça… Donc un 
jour il était Asperger, un autre jour psychotique, un autre jour il était euh… Bon puis tout ça dans un 
contexte, « mais j’ai plein de copains comme ça qui vont pas bien ». Bon c’est vrai qu’il y a énormément 
de jeunes qui vont pas bien, qui sont mal dans leur peau, qui ne savent pas où ils vont donc … J’expliquais 
pas. Et puis quand j’essayais d’expliquer médicalement j’avais un peu un... pas un mur mais le… moi je 
voyais que le Dr [nom de psychiatre] elle tournait autour du pot en disant « bon on va attendre, on va voir ». 
Donc je me disais aussi c’est peut-être une mauvaise passe. C’est vrai que sa mère est morte aussi, il a vécu 
des choses très dures quand sa mère est morte. Puisqu’elle est morte aussi d’une maladie psychiatrique qui  
ne m’a jamais vraiment non plus été diagnostiquée clairement donc il y avait...J’avais envie de me dire ça 
va aller mieux et puis j’expliquais que... il était malheureux, il était pas bien dans sa peau quoi. Après une 
dépression… comme on en voit pas mal chez des jeunes hommes qui sont un peu perdus. Donc voilà moi 
j’essayais... faute de mieux de me dire… c’est ça ou alors il y a quelques chose effectivement d’assez grave 
qui est en train, qui est en train de se mettre en place. Puis vous savez dans ces cas-là il y a toujours la 
famille qui dit « mais ça va aller, il va se trouver un boulot, il va se trouver une copine. Ça va pas mais 
c’est normal après ce qu’il a vécu ». Mais moi je voyais bien qu’il y avait un truc qui n’allait pas quand 
même quoi. Il me semblait. Puis j’ai commencé moi à me renseigner, à lire 2-3 trucs, aller sur internet mais 
sur des sites assez fiables. Et donc j’ai commencé à voir que... quand on parlait de schizophrénie, on faisait, 
c’était un peu le portrait de mon fils quoi voilà donc… Après l’expliquer... Votre question c’était 
comment... 

M2 : Oui initialement au tout début des symptômes comment vous l’expliquiez ? Mais c’est ce que vous 
me disiez, au départ vous pensiez que c’était peut-être un petit peu pas fait exprès, mais un petit peu qu’il 
exagérait les choses et puis finalement vous avez compris que c’était plus que ça… 

P2 : Oui, oui mais j’ai mis du temps et puis aussi à l’accepter parce que c’est... 

M2 : Parce que du coup le diagnostic vous l’avez fait un peu seul.. 

P2 : Oui, oui, oui. Alors il y a son médecin traitant, on a le même, qui un jour il a eu une réaction très 
bizarre par rapport à la maladie de [prénom]. J’ai appris plus tard que son frère était dans le même cas. 
Donc ce médecin il a un peu perdu les pédales par rapport à ça. Il m’a lâché un jour le mot de « schizo ». 
Il était un peu énervé bon... Je lui ai dit « mais qu’est-ce que tu me dis là ? ». Il me dit « oui enfin schizo 
ou autre chose. ». Donc petit à petit il y a un diagnostic un peu évident qui a commencé à se profiler. Mais 
tout à coup je me suis dit mais comment on va savoir ? Comment savoir puisque je voyais bien qu’[prénom] 
s’enfonçait. 

M2 : A l’époque il n’était pas pris en charge au niveau médical ? 

P2 : Alors, ce médecin traitant continuait, de lui prescrire l’amisulpride, là. Je sais qu’avec le Dr [nom de 
psychiatre], après passé 20 ans, 21 ans, il voulait faire un peu son parcours de santé. J’avais un peu de mal 
à le suivre, et à… Et puis ce qu’il me disait n’était pas vraiment cohérent quoi. C’est des gens qui vous 
disent ce qu’ils faisaient, ce qu’ils… ils font le contraire de ce qu’ils disent… Donc [prénom] il est comme 
ça quoi. Une espèce d’incohérence. Et moi je lui demandais, mais va voir un psychiatre. Je lui ai dit une 
fois « je veux un diagnostic . Arrête de me dire toutes les semaines que tu as ça, que tu as ça parce que.. ». 
Tout ce qu’il voyait il se l’appropriait et je vous l’ai dit il était un cocktail tout à coup, persuadé d’être un 
cocktail de toutes les maladies psychiatriques et même de tous les cancers du monde quoi. Au bout d’un 
moment et là ça...c’est dans l’hiver où les choses se sont vraiment envenimées entre nous parce que moi.. 
c’est très dur de vivre avec quelqu’un comme ça et sa mère est morte dans des circonstances psychologiques 
et psychiatriques et psychologiques assez abominables et moi j’avais pas envie de revivre ça. Et je lui ai 
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dit « je veux un diagnostic. Va voir quelqu’un ». Donc il me disait qu’il allait voir, qu’il allait plus voir 
que... je lui ai dit « mais c’est un psychiatre ? ».  Il m’a dit «  je ne sais pas, non c’est une psychologue, 
enfin je sais pas.. ». Voilà, la plupart de ses phrases se terminaient par je sais pas. Donc moi du coup je ne 
savais pas non plus. Donc il allait un peu en errance comme ça. En errance. Il avait commencé m’a-t-il dit 
donc à consulter une psychiatre de façon régulière et apparemment elle aurait arrêté, elle serait en arrêt 
maladie mais il n’avait pas le nom de sa remplaçante donc il a tout laissé un peu en plan. Et là est arrivé le 
confinement et la crise du Covid. Et là le confinement il a vraiment commencé à dérailler quoi, voilà. Tout 
en disant que ça allait, à me masquer que ce n’allait pas et à me dire qu’il allait prendre un appartement et 
moi je lui dis « écoute effectivement pour toi comme pour moi ce serait le moment et on tente le coup ». 
Parce que moi j’en pouvais plus aussi, le confinement avec lui ça a été l’enfer. Donc il s’est trouvé un petit 
appartement malgré le confinement, on l’a déménagé pas loin, sur Grenoble aussi. Et puis là je crois qu’il 
s’est, qu’il a vraiment vécu une expérience de solitude et de paranoïa assez dure, qu’il a un peu tempérée, 
quoi. Et il m’a dit « je me plais vraiment pas dans cet appartement ». Donc je lui dis « écoute on va pas 
mégoter, tu reviens à la maison et tu t’en trouves un autre. » Il m’a dit « ah ! oui ». Sentant qu’il avait de 
l’aide il m’a dit « J’en prends un autre ». OK. Donc il a cherché un appartement, il l’a trouvé, il a fait tout 
son dossier. En se mettant une pression énorme. Dès qu’il y a eu des choses concrètes et administratives à 
faire il s’est mis une pression énorme. Je l’ai aidé. On a redémenagé. Donc ça c’était fin…début juillet. 
Bon alors il y avait des gens qui me disaient « [prénom] ça ne va pas ». Je disais oui, mais enfin bon, moi 
je le sais que ça va pas. Et une certaine personne qui me disait « non mais il va vraiment pas bien ». Je dis 
« écoute je sais pas, moi je». « Faut qu’il consulte ». Je lui dis « oui mais je ne peux pas le prendre et 
l’emmener consulter ». Et puis quand bien même je le fais, je l’emmenais aussi voir des neurologues, etc.... 
j’avais aucun retour, j’avais pas de résultats donc.. il a été à la cellule qui fait du monitoring pendant le 
sommeil. Il a eu un scanner pour voir s’il y avait une tumeur, etc.... et moi je ne savais jamais les résultats 
parce que j’étais pas... il était majeur. Donc s’impliquer dans le parcours de soins d’une personne comme 
ça c’est difficile parce que lui il est majeur et vous vous êtes mis à l’écart. Et que, j’ai un peu l’impression 
que dans ce genre de pathologie les parents font un peu partie du problème quoi donc du coup... 

M2 : Vous vous êtes senti mis à l’écart ? 

P2 : Oui, oui oui oui alors oui clairement bon... j’étais sur la touche donc je comprenais mais en même 
temps avancer et puis renseigner les autres parce que tout le monde me disait mais…les gens qui le 
prenaient en week-end, de la famille, ils me disaient « mais il ne va pas bien, tu fais rien ? ». Je disais « si 
je fais ce que je peux quoi voilà.. ». Donc on en était en juillet et donc là certaines personnes tiraient 
vraiment la sonnette d’alarme et moi je le trouvais pas bien mais en même temps il délirait, il commençait 
à délirer sur le Covid, il désinfectait tout, tout le temps, il avait super peur pour moi, enfin bon… Bon là-
dessus moi je suis parti en vacances et puis … de mi juillet à début août. Et puis c’est début août qu’il a, 
qu’il a fait… Vous êtes au courant du... ? 

M2 : Non… 

P2 : Ah vous n’êtes pas au courant, d’accord. Donc début août il s’est jeté contre une voiture. Donc ses 
grands-parents l’avaient pris en week-end, les parents de sa mère. Et elle, elle m’alerte, moi j’étais au fin 
fond de la Bretagne. Elle me dit « {prénom] est complètement à la masse ». C’était ses mots « il dit 
n’importe quoi, il est parti sur la route là, et on ne sait pas où il est ». Et en fait dans la nuit c’est l’hôpital 
qui a appelé son frère, [prénom], qui m’a appelé moi. Et à 2 heures du matin j’ai su qu’il était à l’hôpital, 
qu’il s’était jeté… on ne peut pas dire sous une voiture mais contre une voiture quoi... Voilà. En voulant se 
perdre dans la montagne... Il a des espèces de fantasmes de passer des week-ends en autonomie en 
montagne et puis tout à coup il s’est fait apparemment une trouille sur les ours, sur enfin bon… Enfin bref 
donc il s’est retrouvé à l’hôpital avec un traumatisme crânien, des côtes cassées... enfin rien de bien.. Ça 
aurait pu être.. On est passé à côté du pire quoi, voilà. Donc il a passé 4 jours en chirurgie thoracique où 
finalement ils n’ont pas opéré le pneumothorax. Et puis le 7 août il est arrivé ici, donc ça fait bientôt 2 mois 
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et je le prends tous les week-ends . Et puis au bout de 15 jours – 3 semaines, donc il y a eu la première 
entrevue avec le Dr [nom de psychiatre] qui m’a parlé de schizophrénie affective. Ce qu’il m’a confirmé 
la semaine dernière quand je l’ai revu, voilà. 

M2 : Et du coup c’est un diagnostic que vous, vous aviez déjà en tête, que vous aviez fait auparavant ? 

P2 : Oui. Dans ces cas-là, on, le diagnostic, on n’est pas médecin mais on voit bien que… à force... Et puis 
ça m’a été confirmé par d’autres gens qui aussi se sont renseignés. Finalement quand on en parle on se rend 
compte que c’est une maladie assez courante. Enfin tout le monde la connaît donc tout le monde y est allé 
un petit peu de son expérience et m’a dit « écoute faut que tu t’attendes à ce qu’un jour on te dise ça ». La 
fille du copain de… Voilà c’est un peu son parcours donc du coup moi petit à petit je me suis laissé gagner. 
Et puis par mes lectures et puis par mes déductions, et puis donc je m’y attendais un petit peu. 

M2 : Et comment vous l’avez vécu le fait que ce soit un médecin qui vous l’annonce et que les mots soient 
posés concrètement à ce moment-là ? 

P2 : C’est plutôt bien parce que… c’est fiable enfin voilà, c’est tangible. Que ce soit un psychiatre comme 
le Dr [nom de psychiatre] qui me le dise… voilà il me la dit de façon très simple. Le fait que ce soit un 
médecin qui me le dise, je ne sais pas. Moi je l’ai vécu à la fois comme un coup de massue et à la fois 
comme un soulagement. Parce que quand on sait ce qu’on a, on sait ce qu’on n’a pas. Et puis maintenant 
le diagnostic est posé et [prénom] il sait pourquoi il est là et il va arrêter de faire des efforts pour paraître 
mieux qu’il est avec... avec plein de gens. Après que ce soit spécifiquement un médecin qui me le dise… 

M2 : Enfin que les mots soient posés concrètement, qu’il y ait un vrai diagnostic qui soit posé... 

P2 : C’est plutôt bien quoi. Enfin faut pas tourner…ça fait trop longtemps que je sentais qu’on tournait 
autour du pot sans nommer la chose quoi donc au bout d’un moment il faut, il faut que les choses soient 
dites et c’est bien. Je dirais presque enfin quoi ! 

M2 : Du coup personnellement qu’est-ce que ça a changé cette annonce diagnostique ? 

P2 : Personnellement… Moi j’ai changé d’attitude, enfin je change d’attitude vis-à-vis de lui quoi. Je le 
vois vraiment maintenant comme quelqu’un de malade, surtout qu’avec les traitements... l’accident l’a 
changé aussi physiquement, il était très choqué, même s’il n’y a pas eu de séquelles très graves, il était très 
choqué donc… Ce qui a changé c’est que maintenant je sais où je vais et j’ai pris les bonnes décisions aussi 
par rapport à.… au futur. Là j’ai acheté un grand appartement où je m’attendais à le récupérer, juste à côté 
de chez lui et ça m’a conforté dans cette idée. Et puis… et puis des décisions de m’écarter de gens qui 
avaient, par rapport à ça, une attitude malsaine vis-à-vis de moi. Notamment ce médecin. Donc il y a eu un 
clash et il veut plus me voir, il ne veut plus voir [prénom] non plus donc ça, c’est fait. Parce que c’était 
quelque chose d’assez négatif finalement. Mon ex-compagne du coup parce que ça fait depuis un mois il y 
a eu un clash aussi parce qu’elle... elle n’arrêtait pas de m’accuser, de me culpabiliser que je n’en faisais 
pas assez, que je ne faisais pas ce qu’il fallait. Donc là-dessus aussi… voilà j’ai décidé de mettre de l’ordre 
aussi dans ma vie parce que par rapport à ce qui nous attend... là il sort tout à l’heure et… je sais que ça ne 
va pas être facile et moi si je veux tenir le coup je suis obligé, je ne peux plus m’entourer de gens toxiques. 
Voila. Donc j’ai fait du tri, donc j’ai pris des décisions. Et puis maintenant je le vois, lui avec plus 
d’indulgence. 

M2 : Et est-ce que vous comprenez mieux du coup ses comportements ? Et vous arrivez mieux à expliquer 
en fait, ses propos, ses comportements ? 

P2 : Ah ! oui, oui bien sûr. 

M2 : Ça prend un autre sens en fait ? 
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P2 : Ça prend un autre sens et puis surtout ça ça… je l’ai toujours un peu compris voilà, mais… ça 
m’énervait, voilà. Il  avait quelque chose qui franchement m’énervait. De me dire…. Enfin, j’ai un grand 
ami à moi qui est dans une profonde, profonde dépression et qui ne veut pas se soigner, qui veut pas… et 
il m’agace aussi quoi, des gens…ces gens qui ne veulent pas se soigner alors que…ils auraient très mal à 
la jambe, ils iraient se soigner voilà. Et ça c’est quelque chose…. Quelque chose qui m’agace profondément 
mais j’ai maintenant compris que c’est comme ça, qu’ils ne peuvent pas faire autrement. Que 
malheureusement ils ont soif, on leur tend un verre d’eau ils ne boivent pas quoi. Bon. Mais donc du coup 
j’ai compris ça et puis de toute façon je suis bien obligé de l’admettre et puis maintenant de vivre avec ça 
et de m’occuper de lui et de voir à peu près comment… parce que d’après ce que j’ai compris ce n’est pas 
la forme la plus grave de la maladie qu’il a… et puis il a quand même de la ressource, il est curieux, il est 
optimiste donc… 

M2 : Et lors de l’annonce du diagnostic votre fils était présent ? 

P2 : Oui 

M2 : Et du coup est ce que ça a pu changer des choses entre vous dans la relation ? 

P2 : Oui parce que maintenant, on parle de sa maladie. Je lui dis « écoute avec ta maladie.. », voilà 
maintenant on peut dire, on peut dire les choses. Parce que lui il pense que dans 3 semaines ça va aller. Lui 
il avait interrompu sa formation au BAFA, il veut la reprendre, il voulait s’occuper d’enfants. Je lui dis 
« écoute [prénom], dans ta position je ne suis pas sûre qu’on t’autorise à le faire ». Et ce n’est pas 
souhaitable : il ne supporte pas le bruit, il ne supporte pas les bruits des enfants. Là encore quand il s’agit 
de sortir faire les courses, il a beaucoup de mal à se retrouver parmi les gens. Donc moi je le recadre 
directement et simplement. Je lui dis « écoute vu ta maladie, tout ce qui est, permis de conduire et puis 
t’occuper des enfants, oubli pour l’instant. Et puis tes idées de voyages et de tour du monde en stop et tout, 
non. C’est non. » Donc là je retrouve un rôle de père qu’il accepte aussi. Voila. Je retrouve, ce n’est pas 
une autorité c’est simplement, comment dire une aide. Je lui dis « non. Ça c’est non ! ». Voilà et à un 
moment il voulait partir camper en montagne avec un mec qui a jamais fait de montagne non plus, je lui 
dit non « tu ne pars pas en montagne tout seul avec quelqu’un que je connais pas ». Voilà il se fait des films 
un petit  week-end en montagne, de camping, de bivouac et tout. Je lui dis « non, non. Faut être très 
expérimenté quand on le fait ». Et là il me dit « ah ! oui, oui c’est vrai tu as raison ». Donc on est revenu 
à… il y avait jamais eu vraiment de conflit…mais parce qu’il n’est pas vraiment comme ça, mais voilà, ça 
a recadré un peu les choses et maintenant quand je lui dis quelque chose il m’écoute et  il me croit. Et moi 
aussi. Inversement quand il me dit des choses…la semaine dernière il pensait qu’il était suivi par des gens 
masqués en noir donc dans la rue. On s’est arrêté, on a attendu. Je lui ai dit « tu vois il n’y a personne ». Il 
a dit « Oui, oui c’est vrai. J’ai vu des gens masqués en noir ». Je lui ai dit « tu sais en ce moment tout le 
monde est masqué donc tu as vu peut être une personne masquée en noir » « ah ! oui c’est ça ». « Mais ils 
te suivaient pas. Ils allaient dans la même direction donc c’est pas pour autant qu’il faut.. » « ah! oui, oui 
d’accord ». Il est quand même voilà.. ça a quand même facilité les choses, voilà. 

M2 : Et la compréhension de cette maladie, de ses symptômes, parce qu’on a l’impression que vous 
comprenez bien justement. Pour vous c’est plus venu de vos lectures et de ce que vous avez pu apprendre 
personnellement ou c’est plus de ce qui a été discuté au niveau médical ? 

P2 : Je crois que c’est un peu les deux, c’est un peu les deux parce que le Dr [nom de psychiatre] je l’ai vu 
que deux…, je l’ai vu deux fois donc je l’ai pas vu énormément. Je crois que c’est aussi les efforts, j’ai 
vraiment fait des efforts. Oui des lectures et puis des efforts de compréhension.  Mais c’est vrai que le peu 
de fois où j’ai vu le Dr [nom de psychiatre] il a une façon simple et très limpide de dire les choses quoi. Ce 
qui n’est pas le cas des psychiatres que j’ai vu jusqu’à présent dans le parcours de sa mère et dans le sien. 
Je trouve que c’est une… Enfin il y en a beaucoup qui ne sont absolument pas clairs du tout quoi. Même 
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dans leur façon d’être, de parler et ça n’aide pas quoi. Et du coup… enfin moi je veux pas… Celui qui l’a 
vu au CHU, je ne comprenais rien de ce qu’il disait. 

M2 : C’est important qu’on en parle parce que c’est justement l’idée de cette thèse. C’est de comprendre 
comment on peut améliorer les choses. Parce que du coup en terme d’annonce diagnostique vous, quelles 
auraient été vos attentes ou quelles seraient vos suggestions un peu pour améliorer ça ? 

P2 : L’annonce en elle-même, je trouve que comme ça s’est passé ici et tout, c’est pas là-dessus que ça 
porte. C’est-à-dire que moi il m’a fallu presque 5 ans et un passage à l’acte pour que ce soit, pour que les 
choses soient dites quoi. Et là il pourrait être tétraplégique ou au cimetière. J’ai vraiment eu l’impression 
de ramer… Alors l’annonce en elle-même, ce n’est pas tellement l’annonce. L’annonce je m’y attendais, il 
y avait eu un phénomène grave. Il est quand même au CHAI quoi, il est pas aux urgences comme ça parce 
qu’il est tombé à vélo donc… Moi mon regret c’est de me dire oui il faut attendre qu’il se soit fait mal pour 
que… et qu’on ait frôlé le drame pour que tout à coup il soit pris en compte, voilà enfin. Mais en même 
temps ça aurait peut-être pu, peut être venir de lui mais j’ai essayé de l’inciter à, je lui ai dit voilà…je me 
souviens très bien de cette phrase, je lui dit : « je veux un diagnostic !». Mais il avait peut-être peur de ça 
aussi lui. Il avait peut-être peur. 

M2 : Parce que vous à l’époque vous perceviez que d’avoir un diagnostic ça changerait les choses ? 

P2 : Ah ! oui, oui oui oui. Moi ça changerait ma… moi ma… mon comportement et puis lui aussi, je pensais 
que là du coup après, qu’il allait… se dire qu’il était malade et non pas… Oui je pense qu’un diagnostic 
plus tôt et puis une prise en charge préventive plus tôt aurait évité des crises de nerfs, des nuits blanches… 
et une mise en danger et beaucoup d’incompréhension dans la famille aussi. Parce que moi j’ai la famille 
au sens large sur le dos sans arrêt qui depuis 2 mois m’appelle tout le temps : comment ça va ? Qu’est ce 
qu’il y a ? Et puis des gens qui sont dans le déni, qui ne veulent pas croire...pas ça chez nous. 

M2 : Parce que suite à l’annonce diagnostic vous en avez parlé à vos proches, à la famille ? 

P2 : Alors pas tous parce que [prénom] m’a dit qu’il voulait le faire de lui-même. Je lui ai dit « est ce que 
tu veux que je renseigne ? ». Alors il m’a dit. Bon je sais qu’il y a certaines personnes il n’était pas contre. 
Je sais que du coup lui il a commencé à le dire aussi. Donc par regroupement… voilà. Puis ça dépend à 
qui, quoi voilà. 

M2 : Et du coup quelles ont été les réactions de la famille ? 

P2 : Ma mère a fondu en larme évidemment. Mais ça c’est tout le temps et puis elle n’y croit pas. Enfin 
bon bref c’est des gens de 84 ans qui prennent ça sur le coin de la figure. Les autres personnes ne sont pas 
surprises. Là on a passé un week-end avec mon neveu et sa jeune femme, ils sont médecins tous les 2. Ils 
m’ont dit « on n’est pas surpris », voilà. Ils sont sur Montpellier, on ne se voit pas souvent mais ils m’ont 
dit « nous on avait compris un petit peu ». Et puis les gens en parlaient entre eux donc… A part les très 
anciens qui prennent ça avec une trouille terrible et les larmes etc.... Les autres avaient un peu compris et 
s’étaient passés le mot. Donc moi j’ai renseigné à demi puis par rapport aux amis, aux voisins, enfin aux 
proches je veux dire dans un cercle plus large, [prénom] m’a dit je préfère que t’en parles pas. Je lui dis 
«écoute j’en parle pas quoi », voilà. Donc je le laisse un petit peu… Et puis j’attendais une confirmation 
aussi parce que voilà après… donc la semaine dernière ça m’a été confirmé par le Dr [nom de psychiatre] 
et puis ensuite... Moi j’ai relu des choses, j’ai recreusé un petit peu et puis j’ai vu qu’effectivement, 
visiblement on est face à ça quoi, voilà. 

M2 : Du coup finalement cette première crise ça aura permis le diagnostic mais aussi l’accès aux soins, à 
des soins concrets ? 
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P2 : Oui, oui, ah ! oui, oui. Bien visiblement il faut une première crise comme ça. Je crois que l’entrée dans 
la maladie c’est une crise aiguë avec une mise en danger éventuelle. D’après ce que j’ai compris, c’est ça 
quoi donc… Heureusement que ça s’est bien fini physiquement quoi voilà, parce que... Il s’est quand même 
pris une voiture quoi donc … 

M2 : Est-ce que vous auriez d’autre chose à nous dire sur le sujet ? D’autres remarques ? 

P2 : Non, je vous ai parlé, je vous ai juste dit que ça avait du temps et puis que c’était une démarche un 
petit peu longue et difficile à… Ça c’est ce que j’avais envie de dire et puis de toute façon je m’attendais à 
ce que vous me posiez quelques questions. Après non maintenant la suite… Je vais le chercher là 
maintenant la suite va pas être… je redoute un peu mais voilà c’est comme ça. Non je n’ai rien d’autre à 
dire. 

M2 : Donc là il retourne chez vous c’est ça ? 

P2 : Voilà donc un peu chez lui, il habite à 300m, un peu chez moi. Le Dr [nom de psychiatre] m’a dit « oui 
c’est pas mal qu’il ait son chez lui, qu’il continue à vous voir quand il veut manger, quand il veut dormir, 
il vient et voilà». Voila donc il sera un peu entre 2 maisons et je trouve que c’est pas mal aussi. Voila, puis 
moi j’ai aussi mon coin à moi parce que là ça fait beaucoup. 

M2 : Et est ce qu’on vous a proposé des choses comme les aides aux aidants, les groupes d’informations ? 

P2 : Ça va se mettre en place un petit peu là avec l’entrée dans le [service]. Moi j’étais tellement sonné, en 
plus j’ai du gérer un déménagement. Là, je je, ça m’a sonné quand même donc… j’avais pas envie d’en 
parler. 

Par rapport au parcours de sa mère, moi je suis étonné qu’il n’y ait pas eu un suivi plus aigu vous voyez, 
un dépistage plus aigu. J’en ai parlé au Dr [nom de psychiatre] qui est partie dans un délire, excusez moi 
du terme, psychanalytique sur les parents de sa mère.. Je me suis dit mais qu’est ce qu’elle raconte là. Je 
suis en train de lui dire que sa mère s’est suicidée quoi… Je me disais « mais au secours », bon elle est 
psychiatre, d’accord. Par rapport à un passé comme ça, je suis étonné qu’il n’y ait pas eu un.. Vous voyez 
un réveil qui ait dit hola !  il  y a peut-être un terrain ou une urgence, le père, il est seul… voilà, je suis un 
peu, je suis assez étonné quand même. 

M2 : Oui parce que vous vous aviez bien vu les choses et quand vous vous êtes tourné du coté des soins 
vous n’avez pas eu de réponse.. 

P2 : Non quand tout d’un coup vous avez votre fils qui essuie les murs en disant j’ai tué quelqu’un et 
j’essuie le sang et la police arrive… ce n’est pas tous les jours mais si ça vous arrive 2 fois dans votre 
vie…c’était pas tous les jours, alors après bon, il avait picolé ? mais enfin non, moi j’ai pris une bonne 
cuite dans ma vie, je n’ai jamais nettoyé des murs en pensant qu’il y avait la police qui allait arriver. Et 
puis ces copains, j’avais vérifié auprès de ses copains, il fumait pas, il picolait pas. Donc effectivement si 
ce n’est pas le chichon ni l’alcool… Voila. Donc comme c’était une fois de temps en temps je me rassurais 
en me disant « bon ça va aller mieux ». Et puis du côté médical, une espèce d’inertie, de non-dit. Même sur 
la clinique du sommeil, je n’ai pas eu de réponse. Je prenais les rendez-vous, je l’emmenais, j’attendais. 
Pas de, pas de diagnostic, on avançait un peu dans le brouillard. Voilà écoutez je vous laisse je vais aller le 
chercher. 

M2 : Et bien merci beaucoup pour votre disponibilité. 

P2 : Je vous en prie. 
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Entretien numéro 3  

 Chercheur 1 : Alors du coup pour commencer comment vous avez perçu les premiers signes de la maladie, 
du coup, de la schizophrénie ? 

Participant  3 : Comment j’ai perçu, c'est-à-dire ? 

C1 : Quels sont les premiers signes que vous, vous avez vus et qui vous ont fait vous poser des questions ? 

P3 : Alors … je parle de la dernière hospitalisation ?  Oui quand on a fait le diagnostic. Il était persuadé 
qu’une petite fille, une voisine, avait disparu et qu’il fallait donc aller à la police pour sauver cette petite 
fille. Je ne suis pas arrivée à le rassurer en lui disant que les parents s’en occupaient. Donc il fallait à tout 
prix aller à la police pour ça. Je l’ai amené. Le policier est sorti me voir, très interrogateur parce qu’il ne 
comprenait pas, je pense que ce que [prénom] disait était incompréhensible. Comme on avait un rendez-
vous le lendemain chez le psychiatre, j’ai expliqué au gendarme qu’il y avait un problème psychiatrique et 
que le lendemain on avait rendez-vous. Plus tard, toujours persuadé que cette petite voisine avait disparu, 
il se mettait en colère après moi parce que j'étais indifférente à ce drame (totalement imaginaire). Après ça, 
ça a été assez long, on va dire que ceux sont les premiers signes. 

C1 : Là, vous parlez juste avant la deuxième hospitalisation, c'est ça ? 

P3 : Oui mais bon il s'est passé beaucoup de choses aussi avant la deuxième hospitalisation. 

C1 :Et avant, le tout début? 

P3 : Au tout début il était suivi à la Maison des adolescents et c'est lui qui m’a dit qu’il n’allait pas bien et 
qu’il  voulait aller… qu'il fallait qu'il aille voir le docteur qu'il voyait à l'époque. Il était vraiment très très 
angoissé, mal, donc je l'ai accompagné à la Maison des adolescents. Il en est sorti en me disant « la 
secrétaire m'a dit d'aller à l'hôpital aux urgences ». Je l’ai amené aux Urgences. Et là il y est resté, c’était à 
sa demande ; mais aux urgences on m’a demandé de signer une demande de soins sans consentement ; 
Arnaud voulait partir. Quelques jours plus tard, j’ai vu la psychiatre de la Maison des adolescents. Elle m'a 
dit  qu'elle était très inquiète et qu’elle avait travaillé pour qu'il aille de lui-même aux urgences, afin qu'il 
soit pris en charge en psychiatrie adulte, puisque elle, à son niveau, elle ne pouvait rien faire. Donc là, ça a 
été la première hospitalisation où j'ai pas trop… Enfin j'ai vu venir quand même parce qu’il était très très 
angoissé. Il m’a expliqué, plus tard, quand il était à l’hôpital : il me disait « ...j'ai fait quelque chose, j'ai 
fait quelque chose, c'est de ma faute...mais c’est vrai maman, mais c’est vrai » ; j’ai fini par comprendre 
qu’il avait vu une pub d’antivirus, sur internet, qui disait qu’on allait nous voler, on allait nous espionner, 
nous voler notre identité, notre argent etc... c’est pour ça qu’il avait dit à la psychiatre des Urgences que je 
n'étais pas moi parce qu’on avait volé mon identité. 

Pour lui, aller à l'hôpital, ça allait bien se passer ; et puis, ça a été terrible. Il l’a très mal vécu, il a été très 
angoissé. 

Voilà, ça c’était la première hospitalisation où on n’a pas posé le diagnostic de schizophrénie. Je ne sais 
même pas si le mot a été dit, mais bon moi, j'ai un peu compris quand même que là, ça partait en délire. 
Mais vu qu’un diagnostique d’autisme avait déjà été posé, je me suis dit, peut-être que c'est une crise 
d'angoisse liée à l‘autisme. On lui a quand même prescrit de l’Abilify, maintenant je sais que c'est ce qu'on 
donne aux schizophrènes. Bien qu’il ne l’ait pas pris longtemps, il y a quand même eu un mieux. 
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Et puis il y a eu des problèmes familiaux enfin des… bref, l’été il y a eu des choses difficiles pour lui, des 
situations stressantes, des angoisses. En septembre 2019, j'ai senti que ça n’allait plus, que ça repartait en 
délire ; ça a été progressif. Il y a eu l’histoire de la petite voisine soit disant disparue, des bruits qu’il 
entendait, j’ai découvert une cachette dans une maison à côté où il avait fait une sorte d’autel avec les 
médicaments qu’il ne prenaient pas, des trucs de fou, quoi. J’étais allée voir le médecin généraliste du 
village, pour avoir de l'aide. Et elle m’a dit qu’il fallait qu’il prenne les médicaments prescrits, ce qu’il ne 
faisait pas. Il m’avait demandé d'enlever l'obligation de soins. 

M1 : D'accord. 

P3 : Parce que pour lui, lors de la première hospitalisation, il avait été enfermé alors qu’il n’avait rien fait 
de mal. Il ne comprenait pas pourquoi. Pour lui l'hôpital, ça a été quelque chose d’insupportable : il était 
en prison , avec des fous… Il m'a dit aussi, que dans l'hôpital,  on enfermait les gens à la cave. 

Un peu après sa sortie de la première hospitalisation, Arnaud me harcelait pour que j’enlève l’obligation 
de soins. Voyant qu’il ne prenait pas les médicaments et que de toutes manières une fois par mois au CMP, 
il ne se passait rien ; après en avoir parlé au psychiatre du CMP, j’ai passé un contrat avec (prénom) « OK, 
j’enlève l’obligation de soins, mais tu vas voir un psychiatre en ville, en libéral » . Par une association 
j'avais réussi à trouver un psychiatre qui acceptait de le suivre, c’est un psychiatre qui, apparemment, 
connaît bien l'autisme. Donc effectivement, il y est allé régulièrement et là où je me suis trompée c'est que 
je n’ai pas donné de délai de dates. Donc, au bout d'un moment, il a dit « je n’y vais plus, j'ai rempli mon 
contrat, je n’y vais plus ». Les délires ont commencé, la petite fille et puis enfin il y a eu d'autres trucs… 
Ah ! oui ! il fallait tout enfermer, il fallait absolument qu'on ferme à clé parce qu'on allait nous voler. Un 
soir, il a avalé du bain de bouche, il était persuadé qu’il allait mourir, il entendait son cœur « exploser». Il 
fallait qu'il aille à l'hôpital parce qu'il allait mourir à cause de son cœur. Là, ça a été terrible. En appelant 
le 15, Arnaud ne se faisait pas comprendre, je finissais par pouvoir parler au médecin en expliquant, qu’il 
y avait un problème psy - très difficile car [prénom] était à côté -. Il y a eu plusieurs appels comme ça. Et 
puis un jour il y a carrément  une personne du 15 qui m'a dit qu'ils n’intervenaient que « si mon fils était 
sur la table avec un couteau à la main en train de menacer quelqu’un », pour le moment ils ne se déplaçaient 
pas. OK… Un soir, je l’ai mené aux urgences à La Mure. Ils m’ont écoutée, ils ont compris que c'était psy, 
ils m'ont dit qu'ils n’y pouvaient rien. Ils m’ont donné un médicament à lui donner, mais j'ai dit « jamais il 
ne le prendra » ; effectivement il ne l’a pas pris. Je ne sais pas comment je ne me suis pas plantée sur la 
route, c'était en pleine nuit, en plein hiver. Donc il y a d'abord eu cette tentative-là. Deuxième tentative,  je 
l'ai mené aux urgences à Grenoble, il a compris au dernier moment où on était et il n’a pas voulu y aller. 
Je lui ai dit : « écoute moi j’y vais, je vais voir » ; le psychiatre des urgences, sympa, est sorti dehors le 
voir, mais n’a pas réussi à le convaincre. Plus tard, il y a eu un autre appel au 15 ; des ambulanciers sont 
venus, ils l’ont amené à l'hôpital, donc, uniquement pour le cœur, pour cet empoisonnement parce qu'il 
était persuadé d’être empoisonné. Quelques heures après, le matin, l'hôpital me téléphone pour me dire « 
Il ne veut pas rester, on ne le garde pas ». Donc voilà, je suis allée le chercher. Enfin j'ai réussi à voir le 
psychiatre qui avait commencé à le suivre en ville, il m'a dit « Venez avec lui, même s'il n'est pas d'accord 
». Donc ça a été très compliqué, mais on a pu y aller ensemble. Le psychiatre m'a fait une lettre, ce qui fait 
que la deuxième fois où les ambulanciers sont venus, j'ai pu donner cette lettre et à l’hôpital, ils l'ont gardé. 
Mais il a fallu que je re-signe le truc sans consentement. Voilà comment j'ai su qu'il y avait un problème 
mais  j'ai su en septembre et l'hospitalisation n'a pu se faire qu'en décembre. 

C1 : D'accord.  

P3 : Voilà. 
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C1 : Et vous du coup tous ces changements qui se passaient… Vous les mettiez, vous les expliquiez de 
quelle façon ?  

P3 : Je vous dirais qu'on est dans un état où on .. je dirais... on est dans un état second. On ne réfléchit pas 
trop, on n’analyse pas les choses. Je ne dormais plus, je m’allongeais habillée au cas où on pourrait l'amener 
en urgence. Donc ça a été une période où c'est plutôt un appel au secours, on n'est pas à réfléchir, on ne sait 
pas, on est perdu. C’est comme si la maison brûle, on appelle les pompiers, s'ils ne peuvent pas venir, on 
cherche les seaux, on appelle les voisins enfin voilà,  on ne réfléchit pas là. 

C1 : D’accord.  

P3 : Une fois qu’il est à l'hôpital, là, on peut se poser. Mais c'est quand même… c'est… comme après un 
tremblement de terre… un état de choc, je ne sais pas comment dire. Là, c'était la deuxième hospitalisation. 
La deuxième fois on ne réagit pas pareil que la première. On connaît un peu les lieux, comment ça 
fonctionne. Mais ça reste.. ça reste traumatisant. Et ce diagnostic de schizophrénie… voilà je… je vais 
essayer de le dire simplement... Je crois que je n’y crois pas vraiment. Déjà j'ai fait tout un travail pour 
accepter l'autisme. Et depuis le départ, je me demande si c'est lié à son autisme ou autre chose ; tout ça, 
c'est une histoire de mots, de vocabulaire. Mais par contre d’une certaine façon, je suis contente qu’il ait 
ce diagnostic ; je vais vous expliquer pourquoi. Parce que là, on s'occupe de lui. Quand je suis arrivée à 
Grenoble, il était adolescent, j'ai demandé, j'espérais qu'il ait accès au C3R  expert autiste. On a une lettre 
comme quoi il était sur liste d'attente. Pas d'atelier d'habilité sociale à la Maison des Adolescents, donc 
rien, en fait. Donc, par rapport à son autisme, toutes les portes étaient fermées ; et finalement, là, il est 
identifié schizophrène et on s'occupe de lui. Donc si on doit s'occuper de lui en tant que schizophrène, moi 
je m'en fous que ce soit en tant qu’autiste, schizophrène où n'importe quoi du moment qu'on s’occupe de 
lui. On met le nom qu'on veut, je m'en fous. Je sais qu'il est fou voilà... Ce qui compte, c'est qu’on  prenne 
soin de lui. 

Je peux vous parler de ce que j'ai déjà vécu par rapport à l'autisme : on bascule dans un autre monde, une 
autre dimension. Et on est perdu. Ce qui est terrible, on va dire dans la schizophrénie, c’est qu’on a à faire 
à une autre personne. C'est vrai que ça, avec l’autisme, je ne l'avais pas vécu, avec la schizo… avec ces 
délires là, ce n’est plus la même personne, c'est très traumatisant, c'est un choc. On a déjà à vivre ça, 
personnellement, intimement. Après il y a les autres... si je dis : « Mon fils est à l’hôpital, il s'est cassé une 
jambe. », c'est facile. Comment on dit aux autres « Il est à l'hôpital psychiatrique parce qu'il est fou » ? 
C'est très dur ce positionnement par rapport aux autres. C'est l'hôpital des fous. En plus la schizophrénie, 
tout ce qu'il y a derrière, ça fait peur. Aux infos, dans certains films on entend : « c'est le fou qui l'a tué 
parce qu'il était schizophrène ». Les fous c’est dangereux. Et puis c’est la faute des parents. Et avec les 
proches c’est aussi difficile.  

M1 : Vous votre positionnement il a changé par rapport aux autres après l'annonce du diagnostic?  

P3 : Oui, moi j'ai fait un tri énorme dans ma vie.  

M1 : D’accord. 

P3 : Dans la vie, il y a un tri énorme. Il y a des gens qui sont ouverts à ça et puis des gens qui ne le sont 
pas. Donc il y a des gens qu'on ne fréquente plus et puis… 

M1 : Depuis le second diagnostic du coup ? 
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P3 : Il y a eu déjà un tri au premier et puis au deuxième. Pour mon frère, si mon fils a des problèmes, c'est 
de ma faute parce que je l’éduque mal ; « je ne fais rien pour lui et la seule chose que je sais faire c'est de 
l'amener chez les psychiatres ». Il y a une chose que j’avais déjà compris avec l’autisme : certaines 
personnes pensent que si on ne va pas voir un docteur c'est qu’on n’est pas malade ; si on ne va pas voir un 
psychiatre c'est qu'on n’est pas fou ; donc il ne faut surtout pas aller voir un psychiatre ! Si on fait partie 
des gens  qui vont voir les psychiatres, on est rejeté. Mais je trouve que c'est pire que rejeté parce que 
c’est... Comment dire ? Ce que j'ai ressenti, c'est qu'il y a des gens pour qui on n'existe pas, ils ne veulent 
pas qu'on existe, je ne sais pas comment dire. Depuis les difficultés liées à l’autisme, donc ça fait 15 ans, 
je réfléchis à tout ça. Il y a des gens qui nous rejettent. OK. Mais aussi, il y a des gens pour qui ça n'existe 
pas ; et ça c’est terrible.  

M1 : La maladie pour eux n'existe pas ?  

P3 : Ce qu'on vit n'existe pas en fait. Oui la maladie n'existe pas, et aussi cette souffrance qu'on peut avoir, 
ce traumatisme, ça n'existe pas. En fait, ils sont dans le déni je crois. Et du coup ils ne nous aident pas, nous 
mêmes, à ne pas être dans le déni. Parce que c’est vrai que, le déni, ce n’est pas le bon choix pour se 
défendre de ça.  

C1 : C'était ça pour vous au début, il y avait le déni ?                                                                                                         

P3 : Moi non, parce que, c'est très compliqué… moi-même j'étais dans une démarche de psychothérapie, 
depuis l'adolescence. Je suis dans une famille assez compliquée. Et d'ailleurs avec du recul, maintenant que 
je m'intéresse à toutes ces choses-là... il y en a qui parlent de génétique… je me demande si dans la famille 
il n'y en avait pas déjà des schizophrènes ou des autistes ou des je sais pas quoi, enfin des gens qui avaient 
des troubles psychiatriques. Je pense qu'on en avait dans la famille, avec toutes les conséquences que ça 
peut avoir... donc, j’étais dans une problématique personnelle pour chercher à comprendre certaines choses. 

C1 : D’accord.  

P3 : Mais tout ça n'a pas été identifié,  je crois que c'est le déni. D'ailleurs avec mon frère, je pense qu'il y 
a un gros problème, justement il n'accepte pas. Et aussi, le père de [prénom], je pense maintenant qu'il a 
des troubles psychiatriques. Mais à l'époque pour moi c'étaient des problèmes de couple qu'on n'arrivait 
pas à résoudre ; mais je sentais bien qu'il y avait un truc qui n’allait pas. A un moment donné je me suis dit 
qu’il faudrait qu’il aille se faire aider. Et puis quand j'ai compris qu’il était dans le déni et que ça 
n’évoluerait jamais, je me suis échappée. Donc voilà, moi-même j'étais dans une démarche.. donc je pense 
que moi si, je l’ai accepté. Mais je dirais quand même, que c'est en parallèle : on accepte, et on n’accepte 
pas, c'est pas facile  

C1 : Et alors l’annonce en elle-même, vous vous rappelez dans quelles circonstances ça a été fait?  

P3 : C’était à l'hôpital et je crois que c'est moi qui ai posé la question. Le médecin m’a dit oui. ça fait un 
moment que je me renseigne  par moi-même depuis qu [prénom] est diagnostiqué autiste. Quand il était 
tout petit… il avait des angoisses… il voyait des choses avec des signes,  qui n’existaient pas. A l’époque 
j'avais pensé à la schizophrénie, et j’avais demandé à un médecin qui m’avait répondu : «  mais non, la 
schizophrénie avant qu'on pose ce genre de diagnostic, ça se fait pas comme ça. » Et puis j’ai eu l’occasion 
de rencontrer un jeune autiste et schizophrène, donc je sais que ça existe. Voilà, mais j'ai pas envie d'y 
croire. La première fois, quand on me l'a dit,  je me souviens très bien, j'ai posé la question « et comment 
on vit quand on est autiste  et  schizophrène ? » Ce n’est pas cool. Je trouve qu'il y a quelque chose de 
terrible dans cette annonce. Je trouve que c'est inhumain de laisser les gens comme ça, on devrait être 
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accompagné. Moi ce qui m'a beaucoup aidée, peut-être sauvée, je ne sais pas, c'est que j'ai rencontré 
l’UNAFAM. Vous connaissez l'UNAFAM ? 

C1 : Oui.  

P3 : Voilà, donc ça m'a énormément aidé de rencontrer des gens qui étaient comme moi dans un autre 
monde. On est plus tout seul dans ce monde-là. Au début je n'avais pas ça. 

C1 : Vous dites que c'est inhumain de laisser les gens comme ça…  

P3 : Oui..  avec cette annonce là.. .  

C1 : Qu'est-ce que vous ressentez vous à ce moment-là quand on vous l'a annoncé?  

P3 : C'est ce que je vous ai dit, c’est comme une catastrophe, un état de choc, je sais pas si c'est comme ça 
que ça s’appelle. C'est un truc qui nous tombe dessus, même si on s’y attend,  c'est énorme ! Et je trouve 
que... voilà, c'est énorme ! Je pense aussi, que ça dépend du contexte : si on est entouré, si on peut en parler. 
Moi j'ai vécu ça tout seule, ça n’aide pas. Ou avec des gens qui me culpabilisaient. Et d'ailleurs j'ai appris, 
je ne savais pas, que la schizophrénie, il y a un temps, tout comme pour l’autisme, on accusait les mères. 
Officiellement dans les bouquins médicaux, ça ne se dit plus, mais dans la culture générale on est toujours 
là-dedans. Donc voilà, moi j'étais plutôt seule et entourée de gens qui me culpabilisaient, donc je trouve 
que c'est inhumain ! Je suis suivie personnellement par un psychiatre depuis très longtemps, depuis que 
[prénom] est scolarisé et que c'est l'enfer. J'ai eu un arrêt maladie pendant 5 ans. Je ne pouvais plus 
travailler. J'ai eu un accident grave où j'aurais pu être handicapée ou pire, une chute importante avec 
traumatisme crânien. Avec ma psychothérapie, je me suis rendue compte que c'était une forme de suicide, 
j'étais à bout, je me suis laissée tomber. Je parle de ça pour dire que ça peut aller très loin. Donc, je trouve 
que c'est inhumain de laisser les gens vivre ça tout seul. De par ma culture, je vais facilement chercher de 
l’ aide auprès de psychiatre, psy etc... Mais il y a plein de gens qui ne font pas cette démarche. Voilà donc 
je trouve que c'est assez inhumain, on ne devrait pas laisser les gens comme ça. C'est terrible à vivre, pour 
soi-même,  avec le proche et avec l’entourage, l'entourage proche, l'entourage lointain. La relation aux 
autres, au monde est complètement différente. Et on se sent tout seul. Même en étant épaulé, je pense que 
ça reste quelque chose de terrible. Donc voilà, je trouve qu'il devrait y avoir un accompagnement. Je trouve 
qu'on devrait s'occuper de la famille, on ne soigne pas que le  patient, c'est toute la famille qui est impactée 
par tout ça, qui est responsable, qui est dans le jeu. Enfin je veux dire que c'est pas une personne seule, on 
ne peut pas faire impasse sur l’entourage, qui est concerné de près par la maladie.  

C1 : Oui bien sûr.  

P3 : En fait on ne s'en occupe pas. On ne l’inclut pas. Depuis Calypso, apparemment ils essayent de faire 
autrement, d'incorporer un peu plus la famille. Il y a une chose qui m’a été très difficile : quand la personne 
est adulte, on ne parle à la famille que si le patient est d’accord ou en sa présence. Je l’ai très mal vécu. 
Moi il y a plein de choses que je ne pouvais pas dire devant lui, je n’y ’arrivais pas ! Alors que j'avais plein 
de choses à dire. Avec  l'infirmier du [service], je sens qu'il y a un échange, il m’écoute. Pas avec le 
médecin, bon j'espère qu’il fait remonter au médecin. Je pense que c'est quand même essentiel d’écouter le 
proche, parce que quand le malade sort de l’hôpital, ce n’est pas fini. C'est pas rien de récupérer un 
schizophrène, enfin quelqu'un qui sort d'une crise, de le récupérer à la maison, c'est pas rien ! Et là et bien 
débrouillez-vous ! La première fois c'était comme ça. C'est pour ça aussi que j'ai  enlevé l'obligation de 
soins : il n'y a personne qui m'aide de toute manière, autant que je me débrouille seule. Bref enfin voilà. Je 
trouve qu'on devrait donner plus de place à la famille parce que ça impacte la famille et la famille impacte 
le patient. Mais, quand même, on ne peut pas soigner un patient de la même façon s'il vit seul avec une 
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mère dépressive ou s'il est entouré d'une famille solide, aimante etc..il faut qu’on en tienne compte. Mais 
pour ça, il faut nous donner la parole, il faut qu'on puisse le dire. L'environnement de la personne malade 
qui va retourner à la maison, je trouve que ça serait quand même important qu’on s’y intéresse. J'ai pas eu 
l'impression qu’on s’y intéressait…Sauf depuis peu, depuis qu'il y a [service], c'est l'espoir, un infirmier 
vient à la maison, on verra.  

C1 : D’accord, et vous du coup ça serait quoi, quels auraient été vos besoins à l'époque?  Donc un 
accompagnement, mais de quel type?  

P3 : D'écoute.  

C1 : De l'écoute? 

P3 : De l'écoute et puis du conseil. On ne sait pas se positionner,  quel est notre rôle, qu'est-ce qu'on fait ? 
Après la première hospitalisation, c'était moi qui était censée donner les médicaments, mais c'est terrible 
ça. Bon ça le médecin l’a entendu, maintenant tous les jours un infirmier vient donner le traitement à la 
maison. Et du coup, la relation avec mon fils est nettement meilleure, parce que je ne fais plus partie des 
empoisonneurs. 

C1 : D’accord. 

P3 : On a besoin de savoir quelle est notre place. Moi j'aimerais garder une place de mère et ne pas être 
thérapeute. Après la première hospitalisation, j'ai l'impression que j'ai tout fait : auxiliaire de vie, thérapeute, 
infirmière, taxi… mère, on ne sait plus ce qu'on fait ! Il faudrait identifier le rôle de chacun : que fait le 
médecin, que fait l'infirmier, que fait le patient, que fait la mère, que fait le père ? On est perdu. Je caricature, 
mais ça me fait penser à l'idée du feu : est-ce que j'ouvre le robinet ? Est-ce que je prends le tuyau ? Est-ce 
que je prends le seau ? Je ne sais pas quoi faire au mieux. 

 C1 : Qu’on ré-explique un peu mieux les rôles, et faire un peu de guidance… 

P3 : De guidance, mais… que ce soit coopératif… trouver ensemble, en fonction des compétences de 
chacun, des capacités de chacun, trouver qui fait quoi ! Pour moi c'est hyper important, même au sein de la 
famille, par exemple chez nous ça a été compliqué. Il faudrait aussi des temps de parole individuels pour 
que chacun puisse vider son sac, mais qu'il soit écouté parce que je l'ai fait mais j'ai pas eu l'impression 
d'être écoutée. 

C1 : D’accord. 

P3 : ça demande du temps l'écoute, l’écoute interactive. Pas : « vous faites ci, vous faites ça », parce que si 
on n'est pas prêt, si on est pas capable, ça ne fera qu’alimenter la culpabilité. C'est énorme la culpabilité, 
ça aussi ça se travaille. 

C1 : D'accord, du coup en terme d'annonce en soi, la façon dont ça s'est passé il y a des choses qui pourraient 
être améliorées, dans la consultation même ? 

P3 : Oui, il faudrait proposer. On annonce et on propose, quelque chose pour expliquer, pour 
accompagner… Une image : on donne un coup mais on donne aussi une crème apaisante [rire]. 

C1 : D'accord. 
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P3 : Il faut sentir qu'on peut avoir un appui si on est complètement perdu. Est-ce à cause du peu de moyens 
du service public, qu’on ne propose rien. Par l’UNAFAM,  j'ai été au courant d'un service qui s'appelle « 
AVEC ».  A la première séance, j’ai compris que j'arrivais trop tard, qu’il s’agissait de prévention, moi 
j'avais déjà fait ma dépression, mon accident. Il faudrait proposer ce genre de services de suite. On ne peut 
pas donner un diagnostic comme ça, sans rien proposer. Il faut pouvoir le vivre. 

C1 : Merci pour votre partage. Est-ce que vous avez une dernière remarque sur le sujet ? 

P3 : Je ne crois pas. 

C1 : D'accord. 
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Entretien Numéro 4 

M2 : Donc c’est votre fils qui est suivi en psychiatrie c’est ça ? 

P4 : C’est ça. Le petit dernier, oui. 

M2 : Donc au départ comment vous aviez perçu les premiers signes de la maladie chez votre fils ? 

P4 : Alors on n’a pas perçu des signes de maladie. Si vous voulez il a commencé adolescent à aller pas 
bien, il a fait des grosses conneries : cambriolages et puis beaucoup de cannabis et des accès de violence 
qu’on ne comprenait pas. Attendez, il y a le train qui passe [pause, bruit de train]. Donc du coup nous au 
départ on a mis ça sur le coup sur une adolescence très difficile en fin de compte. Et quand il a été arrêté 
pour des cambriolages, il a eu un bilan psychologique, il a eu un suivi aussi et on nous a dit que bon ça 
allait quoi, donc... Mais moi dans mon cœur je sentais qu’il y avait quelque chose qui n’allait pas, mais bon 
le médecin a dit que ça allait, donc ça allait. Et du coup après, une fois qu’il a eu 17, 18 ans, en fait les 
choses n’ont fait que s’empirer. On pensait qu’en grandissant ça allait aller mieux parce qu’il allait grandir 
quoi. Et puis en fin de compte non. Les accès de violence devenaient de plus en plus fréquents, il fumait 
de plus en plus et on voyait qu’il y avait quelque chose qui n’allait pas. Jusqu’au jour où il a frappé son 
père et là, j’ai pris la décision la plus dure de ma vie, ça a été d’appeler les secours quoi. Je pense que ça a 
été la plus dure mais ça a été la plus dure mais je pense que ça a été la meilleure aussi. 

M2 : Oui, d’accord.  

P4 : Et voilà. Et à ce moment-là et bien il y a eu l’internement à [nom de la ville de l’hôpital] et c’est là que 
les choses ont démarré, quoi, sur les soins. 

M2 : D’accord. Donc vous vraiment sur les premières choses que vous aviez perçues c’était surtout de la 
violence. Et il y avait des choses dans son comportement... ? 

P4 : Ah oui totalement. Il disait des choses mais complètement, complètement aberrantes quoi ! Que, qu’on 
lui parlait, qu’il entendait dans sa tête et il faisait des trucs sur la télé, qu’on lui disait des messages. Et puis 
il fumait, fumait, fumait. Bon il avait réussi son permis du premier coup. On lui a acheté une voiture, elle 
a fait deux jours, la voiture.  

M2 : D’accord. 

P4 : En fait si vous voulez toutes ces années on croyait qu’il était…con quoi ! c’est pas possible. C’était un 
jeune con quoi ! Mais à l’heure d’aujourd’hui on s’aperçoit que voilà quoi… On lui fait tous ses papiers. 
On prend les choses mais alors complètement différemment maintenant. C’est totalement différent. 

M2 : Et donc sur les débuts vous disiez qu’une fois il avait eu des problèmes judiciaires, qu’un bilan avait 
été fait et rien n’avait été retrouvé ? 

P4 : Oui.. oui 

M2 : Est-ce que vous vous aviez cherché à ce qu’il consulte à ce moment-là ou avant la vraie première 
crise ? Est-ce que vous aviez tenté de l’emmener aux soins ? 

P4 : Il voulait pas. 

M2 : D’accord. 

P4 : Il ne voulait pas parce que … pour lui c’est nous qui n'allions pas bien, qu’on le comprenait pas, qu’on 
ne comprenait pas ce qu’il disait. Vous savez c’est difficile. Avec mon mari, on a fini par avoir peur de lui 
à la fin. On en était arrivés à nous enfermer dans la chambre parce qu’on avait peur qu’il arrive quelque 
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chose pendant la nuit quoi ! [Rire]. J’en rigole maintenant mais c’est grave. 

M2 : Et à ce moment-là vous aviez perçu que c’était plus qu’une adolescence difficile ? 

P4 : Ah oui, oui oui. J’ai dit là non il y a quelque chose qui va vraiment pas quoi. Et là et bien avec le 
traitement c’est le jour et la nuit quoi. Il est adorable, il est gentil, il demande beaucoup d’amour. Ce 
traitement marche super bien. Donc voilà. 

M2 : Donc vous disiez qu’il y a eu une espèce de première crise où il a frappé son père, que vous avez dû 
appeler les secours ? 

P4 : Oui ça a été une, ça a été la cause. Sinon des crises, des coups de poing dans les murs, des meubles 
cassés, des voilà… Ca on en a eu droit pendant des années. 

M2 : D’accord. 

P4 : Et c’est quand il a frappé son papa que là on s’est dit « non on ne peut plus… il faut faire quelque 
chose quoi ».  

M2 : D’accord. Et donc comment s’est passé l’accès aux soins ? 

P4 : Et bien là donc j’ai appelé la police. Ils sont venus constater. Il y a un médecin qui est venu, qui a 
constaté. Et il a été amené d’abord à l’hôpital de [nom de la ville de l’hôpital] et après il a été dirigé à [nom 
de la ville de l’hôpital]. Et à [nom de la ville de l’hôpital] il est resté un peu plus de 3 mois. 

M2 : D’accord. Donc ça a été vraiment le premier contact avec le soin ? 

P4 : Voilà c’est ça. 

M2 : D’accord. Et donc vous quelle place vous avez eue dans cet accès aux soins ? C’est vous qui avez 
déclenché un petit peu les choses ? 

P4 : Bin oui parce que c’est moi qui ai dit oui pour qu’il soit à [nom de la ville de l’hôpital] quoi. Mais bon 
je pense que c’était une bonne chose à faire aussi parce que à l’heure d’aujourd’hui ça ne serait peut-être 
pas comme ça si je ne l’avais pas fait. Donc il a eu les soins qu’il fallait et c’est bien, c’est bien. 

M2 : Et du coup à quel moment on a commencé à aborder la question du diagnostic pour votre fils ? 

P4 : Et bien déjà avec le médecin qui le suivait, donc il nous a demandés à moi-même et à mon mari nos 
antécédents par rapport, familiaux, par rapport aux parents. Donc comme là il y a avait déjà pas mal à dire 
[rire]. Donc du coup mais le vrai mot… parce qu’il disait que c’était trop tôt encore pour mettre un mot, un 
diagnostic, que c’était trop tôt. Donc … quand il été à [nom de la ville de l’hôpital] on n’a pas eu de 
diagnostic franc et honnête en disant c’est ça, voilà. C’est quand il a commencé à être suivi au CMP par 
[nom du médecin]. Et c’est là que quand on a eu un petit bilan à trois que le mot schizophrène est sorti. 

M2 : D’accord. Donc c’était lors d’un entretien en... 

P4 : Un bilan quoi. 

M2 : En votre présence et en la présence de votre fils ? 

P4 : Voilà et son papa. Enfin tous les trois quoi. Pour voir un petit peu comment ça se passait. Voilà. 

M2 : Et du coup vous vous souvenez un petit peu de cet entretien… ? 

P4 : Et bien pas trop quoi. En fait je pense que c’est venu dessus parce qu’on avait fait une demande d’AAH 
pour [nom du patient]. Et bien il est reconnu handicapé donc [rire] c’est qu’il y a quelque chose quand 
même. Voilà. Donc ça a été quand même... On s’en doutait parce qu’on avait fait des recherches sur les 
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symptômes… Une fois qu’il était hospitalisé on a eu quand même des pistes à suivre pour savoir exactement 
ce qu’il avait. Et c’était difficile. C’est très difficile pour les parents d’accepter qu’on a un enfant qui ne va 
pas bien. Ça n’a pas été simple donc il a fallu une adaptation d’abord et une acceptation. 

M2 : Oui bien sûr. Et cette période d’adaptation et d’acceptation pour vous elle s’est faite à quel moment ? 

P4 : Elle s’est faite… à partir du moment où on a fait justement cette demande pour handicapé et que [nom 
du médecin] m’a dit qu’il était schizophrène quoi. Donc du coup à partir de ce moment-là moi je me suis 
mise à pleurer tous les jours tous les jours. J’arrivais plus à m’arrêter. Donc je suis allée voir le médecin de 
famille et puis il m’a dit que je faisais un stress… vous savez comme les militaires là, post-traumatique. 

M2 : Un état de stress post traumatique, oui. 

P4 : Voilà elle m’a dit que je faisais ça. Donc du coup en fait j’ai pu mettre des mots sur ce qui m’arrivait 
et je me suis dit « bon le passé il est ce qu’il est. Maintenant tu as un enfant handicapé, tu te relèves, il a 
besoin de toi et puis ça va. Ça va, ouais ». 

M2 : D’accord. Et quand vous parliez d’épisode de stress post traumatique, c’est suite à l’annonce du 
diagnostic ? 

P4 : Non. En fait je pense que c’est ce qu’on a vécu les 10 années auparavant [rire] d’accumulation. 

M2 : D’accord. 

P4 : En fait ça a été une bénédiction la révélation. 

M2 : D’accord. La révélation du diagnostic ? 

P4 : Du diagnostic parce qu’on a vraiment pu mettre des mots sur son comportement et l’aider au mieux 
quoi. A mieux le comprendre, voilà…. Non ça a été vraiment très bénéfique, cette, ce diagnostic. Non, non 
bien au contraire. 

M2 : D’accord, d’accord. Et votre mari comment il a réagi lui de son côté ? 

P4 : [Soupir] Et bien on en parlait tous les deux et puis on s’est dit « on a un enfant handicapé, et bien on 
a un enfant handicapé. On va faire avec et on va faire de notre mieux ». Voilà. 

M2 : Et avec votre fils vous avez pu en discuter suite à cet entretien familial de la question du diagnostic ? 

P4 : Alors pas tout de suite. En fait ça s’est passé il n’y a pas très longtemps parce qu’il y a quelques mois 
il a eu des douleurs d’estomac très fortes. Je l’ai amené plusieurs fois chez le médecin traitant qui m’a dit 
de l’envoyer à l’hôpital à [nom de la ville de l’hôpital]. On est revenus chez le médecin traitant et du coup 
on a terminé à l’hôpital au CHU de [nom de la ville de l’hôpital]. Et là c’était au moment du Covid et puis 
ils ne voulaient pas me faire rentrer. C’est là que j’ai dit « mon fils est schizophrène il faut que je puisse 
l’accompagner, sinon ça n’ira pas, il ne tiendra pas. ». Et du coup-là [prénom du fils] a entendu. Et en fait 
quand on est rentrés à la maison il m’a dit « je suis schizophrène alors ? » bin je lui dis « oui mais tu sais 
c’est pas si grave, ça ne t’empêchera pas de vivre, ça ira tu verras. » Voila. Et ça a été comme ça. 

M2 : D’accord. Lui c’est un diagnostic qu’il a accepté ? 

P4 : Oui je pense oui. Oui oui. Et puis on le sent qu’il est apaisé maintenant. En fait c’est comme s’il n’avait 
plus à combattre à l’intérieur. C’est…ça va. Honnêtement ça va. Ouai. 

M2 : On en a déjà un peu parlé mais du coup sur le plan personnel quel a été pour vous l’impact de cette 
annonce diagnostique ?  

P4 : Sur le plan personnel, quel plan ? le plan émotionnel, le plan… 
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M2 : Un peu tous.. 

P4 : Un peu tout. Bin disons que là c’est vrai qu’avec mon mari, depuis qu’il est rentré de l’hôpital, on a 
jamais pris un week-end tous les deux. Je l’emmène partout avec moi. On le laisse pas seul quoi. Parce que, 
en fait, nous on a besoin d’une guérison aussi parce qu’avant ça nous arrivait de partir de nous échapper un 
petit week-end et puis quand on rentrait on pouvait être sûrs qu’il y avait quelque chose qui était fracassé 
quoi. On rentrait à chaque fois c’était… c’était pas bon. Donc du coup…mais il n’y a pas tellement 
longtemps. Il y a, à peu près un mois de ça j’ai dit à mon mari… J’avais besoin de passer… On n’a pas pris 
de vacances. J’ai dit « j’ai besoin de passer une journée à la mer ». Et puis [nom du patient] m’a dit qu'il 
ne voulait pas venir. J’ai dit « ouai mais moi je fais comment pour te laisser ? » Et là il m’a dit « maman il 
faut que tu me refasses confiance. » 

M2 : D’accord. 

P4 : Et je lui dis « ok [nom du patient]. Ok on part une journée. On part le matin et on rentre en fin d’après-
midi ». Et ça s’est bien passé. 

M2 : D’accord. 

P4 : Voilà et ça s’est bien passé. Et il m’a dit « tu m’aurais dit que tu voulais partir 2 ou 3 jours je t’aurais 
dit maman non je peux pas. Mais là il m’a dit une journée, il m’a dit allez y profitez ». Et on est rentrés tout 
allait bien. Il avait pris ses médicaments. Je lui avais tout préparé sur la table. Enfin, ça s’est bien passé. 

M2 : Et du coup qu’est ce qui a changé parce qu’avant vous disiez que vous le laissiez seul, que depuis que 
vous avez ce diagnostic  là ce n’est plus le cas, vous ne l’aviez plus laissé seul. Qu’est-ce que ça avait 
changé dans le regard que vous portiez sur son comportement ? 

P4 : Bin disons qu’avant on ne le comprenait pas son comportement. Donc quand on se prenait un week-
end c’était plus une fuite qu’autre chose. C’était pour qu’on puisse respirer un peu hein. Alors que là et 
bien on l’emmène partout avec nous et puis voilà quoi. On est bien. Et puis il n’y a plus de violence, donc. 
Et puis en plus il demande beaucoup, beaucoup, d’amour. Il demande beaucoup les bras… Je vois le soir 
quand on regarde un peu la télé avec lui, il met sa tête sur le coussin et il vient près de nous. Il a besoin de 
beaucoup d’amour là et ça a l’air d’aller comme ça.  

M2 : D’accord. Et du coup sur le plan familial cette fois-ci, est ce que vous avez perçu des changements 
suite à l’annonce du diagnostic ?  

P4 : Point de vue familial… entre son père, moi et lui ? 

M2 : Oui alors après je ne sais pas s’il a des frères et sœurs aussi ? 

P4 : Oui non mais on ne voit plus. Ils ne viennent plus à la maison. Ni le frère ni la sœur. Parce qu’ils ont 
peur et il s’était passé trop de choses… Le pardon n’est pas encore là, dans leur cœur donc il faut leur 
laisser le temps qu’ils ont besoin. Et puis voilà. 

M2 : D’accord. Ça fait plusieurs années que c’est comme ça ? 

P4 : Oui, oui oui. Donc… 

M2 : Ils la comprennent eux la maladie de leur frère ? 

P4 : Ma fille m’a dit qu’elle a seulement commencé à l’accepter, il y a quelques mois-là. Que ça a été très 
dur pour elle d’accepter que son frère était handicapé quoi. 

M2 : D’accord. 



 

165 
 

P4 : Voilà. Mais bon chacun prend le temps qu’il a besoin et puis c’est tout. Voilà.  

M2 : Oui bien sûr. Et du coup dans les relations que vous avez avec votre fils vous disiez que ça a changé 
quand même les choses donc ? 

P4 : Bin disons que là, moi je le prends dans les bras avec amour, je…l’amour d’une maman hein… J’ai 
plus peur. Avant honnêtement j’avais peur.  

M2 : Ouais. Ce qui fait que vous n’avez plus peur c’est que justement il y a eu une prise en charge, un 
traitement qui l’a apaisé ou c’est que vous comprenez mieux ce qui se passe pour lui ? 

P4 : Euh bin je crois que c’est tout un ensemble. Déjà je comprends mieux ce qui se passe pour lui mais il 
n’a plus ses accès de violence depuis qu’il est sous traitement. Il est gentil. Si lui il va choper une mouche 
il ne va pas la tuer, il va la mettre dehors quoi. Voilà. C’est un être très, très, gentil. Ce traitement marche 
très bien. Ça va, et puis je sais que si j’ai un soucis, il a fait une petite crise il y a quelques mois de ça et 
bien j’ai tout de suite appelé le CMP et [nom du docteur] a changé un petit peu le traitement et puis hop les 
choses sont revenues dans l’ordre. J’ai du soutien. Si vous voulez avec mon mari, on ne se sent plus seuls. 
Maintenant il y a … il fait une crise ou il y a quelque chose, j’appelle le CMP et je sais que j’aurai du 
soutien derrière, de l’écoute. Voilà, c’est très bien. 

M2 : Hum, d’accord. Vous, en tant que famille, quelle place vous avez sentie avoir dans la prise en charge 
de votre fils ? 

P4 : Et bien je ne me suis pas senti exclu hein. C’est la maman et…. Parce que [nom du patient]… ils ont 
dû me laisser une très grande place parce que [nom du patient] est quelqu’un qui ne parle pas, pratiquement 
pas. Donc… j’ai l’infirmière du CMP, elle a fini par abandonner de l’appeler lui, elle m’appelle moi pour 
avoir des nouvelles quoi. 

M2 : D’accord. 

P4 : Parce que je lui dis, je lui parle, je lui dis ce qu’il se passe. Parce qu’avec [nom du patient] c’est tout 
va bien, ok, et voilà [rire]. Voilà. 

M2 : D’accord. Et du coup en termes d’annonce du diagnostic aux proches est ce que vous vous auriez des 
suggestions pour améliorer le moment de l’annonce, le contexte de l’annonce… ? 

P4 : Je ne pense pas que ça ait une très grande importance, je pense que c’est chacun est différent et va le 
réceptionner à sa manière quoi. L’annonce elle se fait quand elle doit se faire Madame et puis c’est tout. 
Voilà. 

M2 : D’accord. Et en termes d’informations que vous avez reçues à ce moment-là ?  

P4 : Bin oui hein. On m’avait même proposé un groupe de soutien, pour parler si ça n’allait pas. Mais bon 
là-dessus derrière vous savez, il y a eu le Covid donc il y a tout qui a été bouclé donc voilà. Mais bon si 
j’ai reçu des informations, que je pouvais être aidéee psychologiquement si je le voulais, avec son père tout 
ça, mais en fin de compte ça va maintenant quoi. Voilà. 

M2 : Ce que j’entends c’est aussi que vous vous êtes sentie soutenue et vous n’étiez plus seule face à la 
maladie de votre fils. 

P4 : Voilà c’est ça. En fait c’était vraiment… Je vous dis je n’ai plus peur non plus parce que je sais que s' 
il refait une petite crise ou quelque chose et bien j’appelle le CMP et ils vont faire quelque chose pour lui 
changer son traitement ou… Voilà. Quelque chose sera faite. Donc je trouve cela très bien. C’est le passé. 

M2 : D’accord. Est-ce qu’il y a d’autres choses qui vous tiennent à cœur de nous dire sur ce sujet-là ? 
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P4 : Bin vraiment… vous savez je ne vais pas pleurer sur mon sort, c’est le passé hein. [Rire]. Ça a été 
vécu, ça a été vécu hein et puis c’est tout. Pour moi ce qui est important là c’est le ici et maintenant et qu’on 
a pu changer les choses et améliorer sa vie à lui. Et la nôtre ! Donc c’est ça que je regarde. 

M2 : Oui, vous, vous avez vraiment perçu le changement avant la prise en charge et après en fait ? 

P4 : Oui ! ah oui oui oui complètement ! Ça a été le jour et la nuit hein ! Ah oui oui oui à partir du moment 
où il a été sous traitement ça a été beaucoup mieux hein. Ah oui. Non, non, ces médicaments fonctionnent 
bien donc merci quoi, c’est bien ! 

M2 : D’accord, ok. Est-ce que vous auriez une dernière remarque ? 

P4 : Je ne sais pas quoi vous dire là honnêtement. 

M2 : Non mais vous n’êtes pas obligée d’en avoir. 

P4 : Et bien merci à toutes les personnes qui se sont occupées de mon fils, merci à [nom de médecin] qui 
le suit. Merci à [nom de l’infirmière] du CMP qui m’écoute. Voilà. Voilà. Merci à toutes ces personnes.  

M2 : D’accord. Merci.  
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Entretien numéro 5 

Participant 5 : Donc moi je me présente [nom prénom], je suis le papa de [prénom] donc qui a eu quelques 
soucis et qui a pu faire trois séjours au [nom du centre hospitalier spécialisé]. Je ne vous cache pas que 
cette démarche est difficile. Je l’ai acceptée uniquement parce que c’est un cadre professionnel en fait. 
Vous êtes dans un cas bien spécifique de thèse. Donc moi, je participe, je pense que c’est positif de 
participer à ce genre de chose. Après dans un autre contexte je ne l’aurais pas fait.  

Chercheur 2 : D’accord. 

P5 : Et je le fais parce que ça reste dans un cadre scolaire. Donc je pense que ça peut être intéressant 
d’échanger. Quand je vous dis que pour moi c’est difficile, oui, c’est pas simple. Le fait qu’on ait déjà 
échangé de façon informelle ça m’a fait un petit peu replonger dans des choses que j’essayais de mettre de 
côté. Mais bon c’est pas grave. J’espère que je pourrai répondre au mieux malgré tout, après essayer de 
dépassionner tout ça et puis… 

C2 : Du coup on va commencer. Donc au niveau du parcours, déjà au début de la maladie de votre fils puis 
surtout des premiers signes, comment vous vous aviez perçu les premiers signes de la maladie chez votre 
fils ? 

P5 : Alors la première fois on n’a rien perçu. Je vais dire « on » parce que moi je suis divorcé donc du coup 
avec sa mère qui habite également sur Grenoble. Donc en fait on a rien vu. Alors il y avait surement eu des 
signes avant-coureurs parce qu’apparemment les choses ne se mettent pas comme ça en place du jour au 
lendemain. Mais sincèrement nous n’avons jamais été alertés. D’autant mes enfants ont toujours été suivis, 
surtout [prénom] qui avait eu un suivi psychologique pendant plusieurs années. Donc il avait été suivi 
pendant toute son adolescence au CMP parce qu’il vivait mal la situation de divorce en fait. Donc sur les 
3, sur la triplette c’est celui qui était, je vais dire qui était, le plus fragile, c’est celui qui a le plus mal vécu. 
Donc du coup il avait un suivi et par rapport à ça il n’y a jamais eu de signe, de remontées d’informations 
du CMP en me disant « bin tiens on a pu voir des signes particuliers » qui nous auraient dirigés vers une, 
comment dire vers une maladie de ce type en fait. 

C2 : D’accord. 

P5 : Voilà. Donc après du coup, nous on a été confrontés brutalement à la situation quoi. Dans le 
cadre…quand c’est arrivé la première fois donc il habitait chez sa mère. Donc c’est elle qui avait prévenu 
le médecin et qui avait… le médecin avait jugé bon d’hospitaliser [prénom]. Compte tenu 
effectivement…Parce que là il était pour le fait en crise et effectivement son état nécessitait une 
hospitalisation donc… Du logement au CHU et du CHU donc à [nom de du centre Hospitalier spécialisé] 
donc je ne sais pas si… [nom de pavillon] c’est ça ? 

C2 : Oui c’est ça. 

P5 : Alors… donc oui le premier contact si vous voulez avec la structure ça a été [nom de pavillon]. 

C2 : D’accord. Et avant du coup cette première crise, hormis le suivi au CMP mais comme vous disiez qui 
n’avait rien fait remonter de particulier, vous vous n’aviez pas perçu de chose particulière chez votre fils. 

P5 : non, non, je crois pas.. 

C2 : D’accord. Et que s’est-il passé pendant cette première crise ? 

P5 : Eu.. c’est-à-dire ? 

C2 : qu’est-ce que… la crise pour vous c’était quoi ? 



 

168 
 

P5 : alors moi je ne l’ai pas vue cette mais par rapport aux dires de sa mère. Donc en fait [prénom] était 
agité. Il est pas, je veux dire, il n’est pas violent dans ces cas-là, sur les trois épisodes en fait il n’y a jamais 
eu de violence. Mais il se trouve, on va dire… on dit « haut perché là », c’est une expression. Donc 
effectivement c’est….il y va quoi… il a toujours un petit peu des phénomènes hallucinatoires. Il  est un 
petit peu en dehors de la réalité quoi. Il tient des propos qui ne sont pas cohérentset qui ne collent pas avec 
les règles de la société. 

C2 : D’accord. Et ça, ça n’avait jamais été le cas avant cette première crise ? 

P5 : Non. Après si vous voulez donc là avant donc [prénom] avait été scolarisé. J’essaie de faire un bout 
d’organigramme pour me resituer dans le temps un petit peu.. Lui il avait fini en [date]. Donc après 
l’épisode c’était [date] donc pendant cette phase là comme il avait échoué à son BTS, il était sur Lyon. 
Alors du coup-là beaucoup de choses se sont mises en place pendant les 2 années qu’il a passées à Lyon 
en fait. Donc c’est clair par des fréquentations, donc je pense que c’est son premier contact avec la drogue 
en fait. Donc avec les stupéfiants, les choses comme ça, de l’alcool. Où là il s’est trouvé dans un contexte 
complètement libre en fait. Et ça je pense que ça a facilité la progression… s’il y avait quelque chose sous-
jacente… je pense que l’association… alors quand je dis stupéfiants c’est le…Comment c’est, c’est le… 

C2 : Cannabis ? 

P5 : Cannabis ouais, voilà ! Mélangé avec de l’alcool dans un cadre peut être festif hein. Sur le fond 
[prénom] je ne peux pas dire qu’il se drogue mais je sais que par exemple… Alors là il a peut-être arrêté. 
Je dis peut-être parce que bon moi il n’est plus avec moi ni avec sa mère. Donc je dis peut-être mais je 
pense que dans un cadre festif, peut-être qu’il peut consommer. Alors après le troisième épisode peut être 
plus mais dans tous les cas ça reste peut-être un petit peu en fond. 

C2 : Et suite à la première crise il a été hospitalisé à [nom de pavillon]. Comment s’est passée cette première 
hospitalisation ? quelles informations vous ont été données ? Quelle place vous avez eue ? 

P5 : Alors la nuance elle est là, en fait. C’est le premier contact qui est extrêmement violent en fait parce 
que je veux dire vous voyez bien, sans avoir mis les mots dessus, que votre fils il a des problèmes parce 
qu’il atterri à [nom de pavillon]. Donc là pour nous, c’est, c’est, sincèrement, moi je veux dire après le ciel 
il nous tombe sur la tête quoi. Je veux dire on pense… En fait, on ne sait pas c’est un milieu qu’on fuit, 
tout ce qui tourne autour de la psychiatrie, c’est un milieu dont on ne veut surtout pas entendre parler quoi. 
J’hésite pas à le dire, hein, je suis désolé. Mais sincèrement, je veux dire, c’est ce que je dis, moi 
actuellement, les gens qui sont autour de moi, je veux dire on prend conscience de ce qu’il peut se passer 
lorsqu’on passe les murs du centre hospitalier. Bon voilà parce qu’on est obligé en fait, soit parce qu’on va 
voir des gens qui nous sont proches, soit parce qu’on a un patient donc...voilà. Donc là pour moi, déjà 
passer les portes du centre, c’est déjà d’une certaine violence. Après quand on voit la population qui se 
trouve là-bas… c’est quelque chose qui me marque profondément en fait et qui est pour moi extrêmement 
violent c’est-à-dire que je ne m’attendais pas, je ne m’attendais pas à voir une population aussi jeune. Donc 
ça pour moi c’est dramatique. Ça je le vis très, très, mal même encore maintenant si vous voulez. De savoir 
que notre société en fait génère des problèmes pour des jeunes alors qu’ils ont l’avenir devant eux. Alors 
on sait que pour certains ils vont s’en sortir. Pour [prénom] je sais que ça dépend que de lui, il s’en sortira. 
Mais on voit tout de suite qu’avec des jeunes de moins de 30 ans il y en a qui ne s’en sortiront jamais quoi, 
avec un brassage de population donc on voit bien comment ça peut se passer là-bas et ça c’est profondément 
triste et ça m’affecte profondément quoi. Je m’attendais à voir des gens beaucoup plus âgés quoi auquel 
cas on peut se dire « écoutez, oui ils sont vieux, ils sont malades, bin c’est comme ça ». Là c’est pas le cas 
quoi, voilà. Donc là c’est aussi violent comme constatation quoi.  

Après donc le contact avec les internes de [nom de pavillon] s’est relativement bien passé. Voilà quoi. Et 
puis après on a été informés plus précisément quand il est parti en service quoi. [Nom de service] c’était 
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qu’un passage pour le stabiliser, pour mettre en place quelque chose. Après la prise en service avec un 
psychiatre s’est faite en service en fait. Mais bon voilà, c’est quelque chose qui est pour moi très violente 
quoi. 

C2 : Et du coup une fois qu’il a été pris en charge en service des informations vous ont été données sur son 
état de santé ?  

P5 : Oui alors c’était assez mitigé comme information parce que le diagnostic il n’est pas posé tout de suite 
en fait. On parle de schizophrénie mais en fait, comme j’ai pu comprendre mais j’ai peut-être mal compris 
hein. Moi ce que j’ai compris en fait c’est que on pouvait pas trancher sur une fois. Voilà. 

C5 : C’est ça, c’est l’évolution du trouble qui… 

P5 : et les récidives en fait. Plus les récidives, ce que j’ai pu comprendre c’est que plus les récidives plus 
on pouvait tendre plus précisément vers la pose d’un diagnostic. Moi je l’ai pris comme ça. Bon, après de 
toute façon quelle que soit l’importance pour moi il a un traitement à vie et donc que ce soit posé ou pas 
dans tous les cas… Donc ça pour nous c’est aussi violent, puis on est les parents, il faut admettre que votre 
enfant à 26 ans il… enfin là il avait moins en [année], il avait 22 ans… Donc on sait déjà que… Donc pour 
nous c’est difficile mais on le vit pas. Mais pour lui je vous prie de croire que c’est compliqué. Alors ça 
voilà. On reviendra plus tard sur la discussion mais pour lui c’est extrêmement compliqué. 

C5 : Oui tout à fait. Et du coup une fois cette première hospitalisation faite… Alors déjà vous quelle place 
vous avez sentie avoir dans cette première hospitalisation, dans ce premier accès aux soins en tant que 
famille ? 

P5 : Alors… C’est un peu compliqué parce que du coup lorsqu’on a un enfant qui est majeur, on ne peut 
plus discuter comme ça, je veux dire… Les échanges… c’est normal je veux dire, on a un enfant qui est 
adulte, adulte majeur donc l’info elle est un peu plus compliquée quoi. Puisqu’il y a beaucoup de chose qui 
doivent passer par… il doit être informé également quoi. Donc oui on ne peut plus dialoguer comme 
lorsqu’on à un enfant en disant « bin tiens tu vas m’attendre dans la salle d’attente » et puis on échange 
plus précisément. Après ça c’est une composante mais bon malgré tout, dans le temps l’info on l’a eue. 
Puisque [prénom]séjournait là-bas, avec les différents interlocuteurs on a pu avoir toutes les infos qu’on 
voulait quoi. Les sorties accompagnées, les choses qui allaient être mises en place. Après il n’y a pas, c’est 
pas, il n’y a pas de tabou. Mois ça je pense que de toute façon c’est une chose qui a beaucoup évolué dans 
le milieu hospitalier, quelles ques soient les spécialités : le dialogue est beaucoup plus ouvert. Enfin pour 
avoir côtoyé pas mal ce milieu… autre que la psychiatrie mais bon on voit bien que les médecins sont 
beaucoup plus enclins à expliquer les choses précisément plutôt que de rester sur des choses non dites. 
Donc voilà. L’information on l’a quoi. Après… moi j’ai jamais fait appel aux structures d’accompagnement 
pour nous aider, pour… C’est peut-être un tort mais en fait… Globalement si vous voulez la situation de 
[prénom] pour moi peut-être ou pouvait être, comment dire, réglée s’il est dans l’acceptation. Je veux dire 
mon gosse, la situation elle est pas perdue quoi. Donc pour nous ça nous donne un espoir et moi je m’attache 
à ça. C’est pour ça que je ne vais pas forcément chercher du soutien avec d’autres familles, d’autres 
structures qui pourraient me prendre en charge ou sur lesquelles je pourrais parler comme ça. Alors encore 
une fois c’est peut-être un tort mais bon moi je, pour l’instant je l’analyse comme ça quoi.  

C2 : Vous sentez que vous n’en avez pas le besoin actuellement ? 

P5 : Pas forcément le besoin mais j’ai peut-être d’autres moyens de…lutter. Après... c’est peut-être un tort. 
Mais à ce compte-là, il faudrait peut-être que je consulte moi aussi quoi. Je pense... Après je ne voudrais 
pas trop m’éloigner de votre travail. 

C2 : oui j’allais y revenir justement. Du coup, alors nous on s’intéresse à l’annonce. A quel moment le 
diagnostic vous a été donné pour votre fils ? 
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P5 : Et bien je dirais à son départ en fait, lorsqu’il a quitté le... Lorsqu’il était suffisamment stabilisé… 
Lorsqu’on avait trouvé en fait la bonne formule pour son traitement, donc là il y a les visites de sorties où 
effectivement là on était tous présents. Il y avait sa mère, il y avait [prénom] et la psychiatre en fait et c’est 
là où l’on a pu avoir des infos, une projection sur l’avenir en fait. 

C2 : D’accord. Et donc là on vous a donné un diagnostic à ce moment-là ? 

P5 : alors c’est là où on nous a dit qu’effectivement elle, elle était incapable de dire voilà. Elle dit « moi en 
tant que psychiatre, je ne m’avancerais bien à dire [prénom] est schizophrène. L’histoire nous le dira ». Et 
c’est là où on a appris que… et effectivement je comprends ce… Enfin j’ai lu que c’était déjà tellement 
difficile de poser un traitement adapté, c’est après vous faites du cas par cas quoi. Donc j’ai vu que c’était 
tellement difficile de mettre un traitement là-dessus, que je comprenais aisément le fait qu’on me dise « bin 
je ne peux pas me prononcer, il y a des signes, il y a des pistes mais qui seront à confirmer, ce que l’histoire 
fera quoi ». Voilà. Mais après si vous voulez moi ce que j’ai apprécié c’est que cette dame était très ouverte 
quoi. Donc ça, c’était important pour nous qu’on puisse poser toutes les questions qu’on voulait quoi. 

C2 : Et donc par la suite, au cours de son parcours la question diagnostic a été à nouveau abordée dans les 
années qui ont suivis ? 

P5 : Dans les années puisqu’il a rechuté après il a rechuté... en [année]. Il me semble en [mois] de mémoire, 
je n’ai pas les dates précisément. Mais en fait, après, les fois d’après il y avait des événements déclencheurs. 
Donc c’était, c’était, c’était… Enfin j’ai compris aussi que dans cette pathologie il y avait des éléments 
déclencheurs quoi. Là il y eu, je pense l’association de plusieurs facteurs en fait donc voilà quoi. Donc du 
coup c’était un deuxième passage qui là, a été plus important, là il y a eu plus de mal à poser un traitement 
adapté pour [prénom] donc il est resté plus de 2 mois, 2 mois et demi. Donc…là et bien oui, forcément, il 
y a une rechute de nouveau donc on se dit. Et puis la jusqu’à [ date], oui bon oui ça fait 3 fois, là je pense 
que [prénom] aussi c’est intéressant pour lui parce qu’il peut mettre, il peut dire « oui bon.. ». J’espère que 
ça va dans le sens de l’acceptation du traitement. 

C2 : Vous sentez qu’il accepte un petit peu mieux ce qui se passe pour lui ? 

P5 : Oui parce que c’est la troisième fois donc il se dit « bin oui je suis peut-être schizophrène quoi ».  

C2 : Et ça, ça lui a été redit à lui ce diagnostic ? 

P5 : Alors là du coup moi j’ai… alors là la troisième fois on a assisté à rien quoi. Là je n’ai vu aucun 
professionnel quoi. Là c’était…moi je suis simplement allé le voir en tant que père quoi pour des visites. 
Mais je n’ai rencontré aucun professionnel. 

C2 : D’accord. 

P5 : Alors je ne sais pas… c’est aussi…Enfin je ne sais pas, on a pas été convoqués en ce sens quoi.  

C2 : Vous auriez peut-être aimé qu’il y ait un rendez-vous comme il y avait eu la première fois. 

P5 : Pas spécialement. Pas spécialement parce que là j’en voulait à mon fils donc… j’étais un petit peu 
dans la démarche « et bien démerde toi » quoi. Excusez-moi l’expression. Là je lui en ai vraiment voulu 
parce que pour la troisième fois ça ne dépend que de lui. C’est-à-dire que là c’est lui qui a fait le psychiatre, 
il a changé ses dosages, il a, il a… Donc là il n’y a plus de drogue, il n’y a plus d’alcool. C’est lui qui n’est 
pas dans l’acceptation et qui modifie son traitement. Donc comme il est calé au mini de tout ce qu’on peut 
lui donner, donc il décroche quand il modifie. Alors que tout allait bien quoi. Il avait des projets donc… 
Bon là il est reparti, il n’est pas resté longtemps, il, est resté 3 semaines là. Donc…non mais là je n’ai pas 
eu de contact par contre. 

C2 : Et du coup si je comprends bien il y a eu une deuxième hospitalisation avant celle-ci et à ce moment-
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là.. 

P5 : Oui là par contre là oui. Oui la de nouveau là, par contre il y avait un schéma tout à fait normal comme 
la première fois où effectivement là on s’est retrouvés devant un professionnel pour… voilà pour parler de 
la maladie et surtout pour parler de la suite. Qu’est-ce que [prénom] devenait... Parce que moi ce qui est 
intéressant aussi c’est ce qu’on propose aussi après quoi. 

C2 : Oui tout à fait. C’est l’idée de s’intéresser au diagnostic c’est qu’on sait que ça fait déboucher sur des 
choses et c’est ça qui engendre en fait la prise en charge souvent. 

P5 : Donc ça c’est important. C’est important de savoir que l’on est pas tout seul. Après je vous dis la 
troisième fois je pense qu’on a du peut être poser la question a [prénom] mais il a peut-être dit « non je me 
débrouille » ou « j’assume mes conneries et je fais en sorte que… ». Parce que c’est toujours pareil, enfin 
moi ce qui est bizarre... Enfin je ne sais pas si on peut dire ça mais comme [prénom] est majeur soit mais 
par exemple quand il y a un problème on est forcément appelé. En [mois], là, j’étais chez moi mais j’étais 
en vacances. On vous appelle et on vous dit « votre fils ça ne va pas, venez le chercher ». Donc oui 
forcément donc… « venez le chercher il tient des propos incohérents, ça ne va pas... » Voilà donc bon. On 
est impliqué de fait. Après on est ses parents quand même, ce n’est pas parce que j’ai un ressenti que… ça 
reste mon fils quoi. Mais...donc c’est peut-être pour ça qu’on a pas été convoqués non plus. [Prénom] a 
peut-être dit « écoutez non je vais me débrouiller ou... ». Voilà c’est peut-être possible. 

C2 : D’accord. Donc si je comprends bien en fait c’est vrai que c’est plusieurs crises successives qui ont 
mené en fait au diagnostic de schizophrénie, que vous vous avez intégré petit à petit ? 

P5 : Oui tout à fait. Voilà bien sûr. Moi j’ai…De toute façon on est obligé. Je veux dire… même si… je 
pense qu’une fois qu’on est confronté à ça, je pense que je serai inquiet pour la vie. Sincèrement parce 
que...Ce sont quand même des maladies à part. On sait que… Surtout qu’on peut différencier ça en fait de 
maladie qui peuvent être aussi graves voire peut être même plus. Je veux dire… moi dans ma vie j’ai été 
confronté au cancer, j’ai eu de la chimio, mais bon je m’en suis sorti, j’en parle plus. Alors que c’était une 
blessure vachement importante quoi. Là mon fils, je sais que même s’il va respecter son traitement, même 
s’il va vivre comme tout le monde et bien j’aurai toujours en tête quelque chose qui va me dire mais « est 
ce que demain il ne va pas y avoir un évènement qui fait qu’il va décrocher, qu’on va repartir dans la galère 
quoi ». C’est des choses, moi je pense qu’à chaque fois qu’on est confrontés aux maladies psychiatriques… 
en tant que parents je pense qu’on est marqués à vie quoi. Et je ne pense pas que j’aurais de cesse… enfin 
je penserai toujours à ça. A un décrochage… Après c’est faire confiance mais bon... 

C2 : Du coup ça fait le lien avec une autres de nos questions. Sur le plan personnel, quel impact ça a eu en 
fait ce diagnostic-là chez votre fils ?  

P5 : Chez mon fils ? 

C2 : oui, pour vous en fait. 

P5 : Bin moi je trouve qu’il prend ça avec beaucoup de légèreté. Donc quelque part pourquoi pas, c’est 
mieux pour lui. Il le prend surement avec plus de légèreté que moi. On s’est bien exprimés à ce sujet lors 
de la troisième fois à l’automne. On lui a bien fait comprendre que chez nous il y avait surement bien plus 
de souffrance que chez lui. Parce qu’avec le temps il prend ça avec beaucoup de légèreté. Je veux dire... 
Quelque chose qui nous a révoltés en fait c’est que pour lui par exemple à son troisième passage c’est une 
expérience pour lui, qui lui permet une marche. Et il a une marche de plus qui… mais c’est peut-être vrai 
pour lui, qui l’amène à la compréhension ou à l’acceptation. Mais comme on essaie de lui faire comprendre, 
c’est que lui c’est peut-être une expérience et une marche vers quelque chose, pour nous ça nous remet 
systématiquement la tête dans les problèmes. Et de la souffrance parce qu’on est impactés à fond quoi. On 
ne peut pas...ce n’est pas le genre de chose avec lesquelles on peut prendre de la légèreté. On vous dit « bon 



 

172 
 

bin tiens j’ai une angine » oui bon bin c’est bon ça va se soigner. Là il y a une rechute on se dit comment 
il va en sortir et combien de temps il va rester et comment il va ressortir surtout et comment il va reprendre 
sa vie dans le civil. Voilà donc… Lui il le prend avec beaucoup de légèreté. Avec philosophie quelque part 
mais c’est sa propre philosophie. Quelque part je le comprends, même si… je peux comprendre un peu sa 
démarche intellectuelle. Lui il a pris de la hauteur par rapport à tout ça donc peut-être que ça va sur 
une meilleur gestion pour lui.  

C2 : D’accord, et.. 

P5 : mais pas sûr que ce soit la dernière marche.  

C2 : Et du coup sur le plan de vos relations avec lui, est ce que ça a changé des choses ? 

P5 : Avec [prénom] ça a toujours été tendu. [Prénom] c’est un caractère fort, c’est un peu un électron libre. 
Moi j’ai des triplés donc…j’ai 3 garçons. On a fait une éducation à la carte : il y a 3 tempéraments différents, 
3 caractères. C’est celui qui m’a posé le plus de problèmes sur son éducation parce qu’il a un tempéraments 
fort donc moi forcément en face je voulais aussi mettre quelque chose parce que je veux dire après...surtout 
qu’on était en garde alternée donc moi, on les avait une semaine chacun donc… Faut pas se faire déborder 
donc... C’est-à-dire que moi en face de lui j’ai eu aussi un caractère fort donc forcément avec lui ça a 
coincé. Mais je veux dire ça n’empêche pas qu’on s’adore même si on a du ressenti même si on a des 
choses. Je veux dire on a l’habitude de s’être toujours opposés. On a absolument pas la même façon de 
penser sur tout. Donc après voilà. 

C2 : Et du coup vous disiez donc que vous avez 2 autres enfants. Sur le plan familial de manière plus 
générale, est ce que le diagnostic de votre fils a changé des choses dans les relations intrafamiliales ? 

P5 : alors je pense que ses frères sont beaucoup plus proches de lui. Donc dans la triplette en fait ils sont...ils 
mènent chacun leur vie en fait professionnelle. Donc ils ne sont pas dans la même région. J’en ai un à 
l’étranger, un qui est dans une autre région de France mais ils sont proches de leur frère. Mais je pense que 
ces liens ont été renforcés encore plus par rapport à une fratrie, le fait que [prénom] soit en souffrance a 
rapproché, a recentré le tissu fraternel. Ça j’en suis persuadé. Ça c’est quelque chose que je ressens. 

C2 : Quelle est la raison qui selon vous a fait que ça les a rapprochés comme cela ? 

P5 : Parce qu’ils sont en empathie avec leur frère. Ils sont vraiment…. Alors qu’ils vivaient plus ou moins… 
Ils n’ont pas forcément les mêmes copains, les mêmes… mais malgré tout cet état de fait les a rapprochés 
quoi. Je veux dire… ce ne sont pas des vrais. Ça c’est important aussi. Ils sont issus de fécondation in vitro 
donc je veux dire, c’est important parce qu’ils ont vraiment 3 personnalités différentes mais malgré tout ils 
pourraient être complètement indépendants je veux dire. Je fais la différenciation parce que vous savez 
dans les naissances comme ça il peut y avoir des choses en fonction des gémellités des choses comme ça 
qui sont vachement fortes. Alors qu’eux pourraient être complètement séparés. Ils n’ont jamais vécu de la 
souffrance d’être séparés, de choses comme ça parce qu’ils ont chacun leur caractère et leur tempérament. 
Mais cet état de fait, je sais que du coup ils sont beaucoup plus en contact. Par les moyens que l’on a 
actuellement parce qu’ils ne sont pas dans la même région. Par contre pour moi, lui ça l’a beaucoup 
déstabilisé de perdre la proximité de ses frères. Ça, ça a été un des facteurs à chaque dérapage. Le premier 
il y en a un qui est parti travailler à l’étranger et là en [année] en fait [prénom] a changé de région pour des 
raisons professionnelles. Et donc lui c’est vrai qu’il se retrouve quelque part seul, physiquement. Il ne peut 
pas prendre le tram pour les voir. Il peut voir son père et sa mère mais ce n’est pas pareil, ses frères. Voilà 
ça c’est vachement… quelque part je dis c’est bien, c’est beau. Que malgré tout il y a une maladie mais ça 
resserre les liens autour de cette fratrie, je suis content quoi. Voilà.  

C2 : D’accord, ok. Sur le moment de l’annonce du diagnostic, enfin quand on vous a parlé de schizophrénie 
et que vous avez compris que ça pouvait être cela, comment vous l’avez vécu vous personnellement ? 
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P5 : Ben très mal, très mal. J’en n'ai pas dormi. Si vous voulez…. Après je me dis heureusement que j’ai 
mon boulot aussi qui m’accapare 8h par jour, donc c’était un peu le cas mais bon je passais des nuits 
blanches donc j’étais extrêmement fatigué et puis… Quelque part on se dit « mais pourquoi ? ». Alors du 
coté de ma femme, ça on en avait parlé avec les professionnels, il y a un terrain psychologique, je veux dire 
il y a des… Et donc ça, ça on l’a évoqué le sujet très rapidement, dès la première fois en fait. Donc c’est 
quelque chose effectivement qui n’est pas…il faut en parler quoi. Enfin bon c’est comme ça… Donc il y a 
plusieurs personnes, ce n’est pas forcément de la schizophrénie mais il y a plusieurs personnes qui ont des 
problèmes psychiatriques et qui ont fait des stages en hôpital psychiatrique quoi, voilà. Alors pour revenir 
à votre question, oui ben très mal. 

C2 : Et à distance de l’annonce ? 

P5 : Ben moi j’ai un peu passé… Après si vous voulez j’ai un petit passé ce stade-là quoi. On se dit mais 
pourquoi nous ? Ça après très rapidement on… après c’est… l’inquiétude majeure est sur l’avenir de mon 
fils. Après on dit « ok il y a ça. ». Qu’est ce qu’il devient ? Est-ce que son état lui permet de vivre 
normalement en société ou est ce qu’il va être dans des structures aménagées 100% pour des gens comme 
ça. Voilà, moi mon inquiétude elle est là. Là pour l’instant on a une voie. On sait très bien qu’il peut vivre 
tout seul, autonome, parfaitement, à une seule condition. Moi quelque part c’est positif. Après je crains les 
rechutes mais je sais qu’il n’y a aucune raison qu’il se retrouve dans les structures adaptées 100% où il ne 
pourra pas être acteur de la société. Voilà. Donc ça c’est rassurant pour nous quelque part. Alors moi après 
mon tempérament, il joue aussi parce que ce n’est pas que je suis défaitiste mais j’ai toujours tendance un 
peu à voir l’histoire du verre à moitié plein à moitié vide. Donc je ne suis pas forcément toujours très positif 
mais bon il faut rester optimiste par rapport à ça. Donc à partir du moment où vous abandonnez l’histoire 
de « qu’est-ce qui vous arrive » et « pourquoi nous ? » et « Pourquoi lui ? » et machin… Bon ben qu’est-
ce qu’il devient ? C’est la principale inquiétude. 

C2 : Et donc lors de la deuxième hospitalisation c’est là qu’on vous a vraiment parlé du diagnostic ? 

P5 : Oui c’est ça. Ben ça se précise plus, c’était une deuxième fois où là c’était plus compliqué. Ils ont eu 
plus de mal à le faire revenir si vous voulez, à ce qu’il sorte de son état pour reprendre conscience en fait. 
Donc un peu plus long. Plus difficile à adapter, à trouver vraiment le bon dosage, la bonne posologie qui 
lui permette d’être stable et d’être autonome à l’extérieur. Ça c’était plus compliqué. Deux mois et demi 
c’est long. Voilà, donc là… De tout façon maintenant avec [prénom] on parle de schizophrénie, on parle, 
on emploie le terme. Voilà donc… les choses se murissent pour tout le monde quoi. 

C2 : Et du coup en termes d’annonce du diagnostic aux proches, est ce que vous vous avez des suggestions, 
des choses que vous auriez attendues qui puissent se faire différemment ? 

P5 : non, non parce que je ne vois pas comment. J’ai pensé à cette question depuis qu’on en a discuté et je 
savais que c’était une question qui allait arriver. Et sincèrement on veut tellement occulter ce milieu. En 
fait, je pense que c’est ça la base ! La base c’est que les gens ne veulent pas entendre parler de psychiatrie. 
Donc dans la mesure où on ne veut pas en entendre parler, on ne peut se préparer, à quoique ce soit. Et 
comment, comment annoncer ça… Alors le seul moyen ça serait de définir les signes avant-coureurs. Là 
par exemple le CMP m’aurait dit « là on a des doutes sur quelque chose, il y a des comportements qui font 
que... ». C’est-à-dire, pour moi une détermination de certains signes bien en amont.  Ça je vous dis ça 
comme ça, c’est ce que je ressens. De façon qu’on soit un peu plus préparé. Mais après l’annonce brutale 
comment faire ? Sincèrement comment faire ? Je veux dire, les structures physiques, c’est le centre 
hospitalier. Ces gens-là ils sont en dehors, ils ne sont pas au CHU, ils sont à [nom du centre hospitalier 
spécialisé]. Donc… mais déjà dans la région quand vous dite « [nom du centre hospitalier spécialisé] », 
sincèrement je veux dire… Déjà rien que le nom c’est violent… on peut pas… Moi sincèrement, non pour 
moi je ne vois vraiment pas comment hormis une… détecter ça bien plus tôt. Mais ça je ne sais pas. Est-ce 



 

174 
 

qu’il y a des méthodes, est ce qu’il y a… moi j’ai été un petit peu surpris dans la mesure du parcours de 
[prénom] où il avait été vu pendant des années en CMP. Mais suivi régulier je veux dire. C’était son espèce 
de parole. En plus, bon on ne savait absolument pas ce qu’il s’y passait. Son espace de parole. Donc je suis 
tombé un petit peu de haut par rapport à ça aussi parce que quand on nous a dit qu’effectivement il y avait 
des signes, il y a des signes qui se mettent en place dans l’adolescence et qui ont échappé en fait à tout le 
monde. Alors que mes gamins, médicalement parlant ils ont été hyper suivis parce que c’est des triplés, 
parce qu’ils ont été, comment dire en néonatalité, ils étaient fragiles. Donc ils ont eu un suivi médical 
vachement important de plein de spécialistes pour que tout aille bien pour eux. Et donc, ça on est passé à 
travers. Donc ça moi je dirais c’est comment ne pas passer à travers. Voilà, ça se serait pour moi vital de 
façon à ce qu’on soit au moins alerté. Voilà c’est tout. Après je ne vois pas comment faire autrement. 

C2 : c’est d’être préparé un peu à l’avance en fait. 

P5 : Ben oui parce que si vous avez des signes avant-coureurs je veux dire ben voilà on quoi. 
Psychologiquement on peut se préparer. Sincèrement je ne vois que ça. 

C2 : D’accord. On arrive un peu sur la fin de l’entretien, est ce que vous vous auriez d’autres remarques ou 
d’autres choses à nous dire concernant ce sujet-là ? 

P5 : Par rapport à quoi ? par rapport à l’exercice de votre métier ? Par rapport à … ? Moi je pense que vous 
avez beaucoup de courage [rire]. 

C2 : Alors c’était plus centré sur l’annonce du diagnostic et le diagnostic mais voilà toute remarque est 
bonne à prendre. 

P5 : j’entends bien mais moi sincèrement… non… Je ne vois pas comment faire autrement et après je pense 
que tout ce qu’il y a en place fait pour être au mieux, sincèrement. Pour faire en sorte que le milieu soit 
moins violent. Déjà par rapport aux bâtiments. Je veux dire les bâtiments…ils refont tout là-bas. Donc déjà 
le fait de se présenter dans des bâtiments qui sont plus humains, qui montrent un caractère plus humain, 
ben déjà c’est plus facile de passer la porte. Après l’encadrement est exceptionnel, à tout niveau. Que ce 
soit pour vous médecins, pour les cadres infirmiers, du plus haut au plus bas. Enfin c’est vraiment…je veux 
dire heureusement que... Enfin les gens sont là pour vous aider, on sent que tout est créé pour aider les 
patients et les parents également quoi donc… après non. Suggérer quoique ce soit ce serait un petit peu 
prétentieux. Enfin bon moi je n’ai pas d’autre réflexion là-dessus. Moi je serais tenté de vous dire « plus 
jamais voir ça », mais bon se serait… je pense que… [prénom] je suis pas sûr qu’il ait atteint toutes les 
marches donc je me dis qu’il y aura d’autres événements mais bon je ne sais pas. Après de toute façon, il 
n’y a pas beaucoup de solutions. Moi pour moi si vous voulez le… donc ce que je vous disais c’est avant : 
la détection des signes, et après : l’accompagnement. Alors l’accompagnement… alors là je pense 
que…alors peut-être plus les réflexions sur la sortie. Je veux dire on s’est posés la question en fait : si dans 
les situations je veux dire les jeunes n’ont pas de famille, n’ont pas de…les gens qui refusent tout…je pense 
qu’il peut y avoir des parents qui sont dans le refus complet en disant mais je ne veux même pas en entendre 
parler. Ces jeunes ils deviennent quoi ? Parce que moi sincèrement, sincèrement la deuxième fois où ça 
avait été vachement compliqué, sa mère ne voulait plus le prendre avec elle parce qu’elle avait eu le 
traumatisme de le faire hospitaliser. Donc ça, ça avait été un traumatisme encore que je ne l’ai pas vécu 
moi. Là je l’ai vécu à l’automne, où c’est moi qui l’ai fait rentrer à l’hosto mais là c’était je pense plus 
violent donc... Nous on nous a dit lors de l’entretien « bon voilà de [prénom] va sortir, il a un traitement. 
Qui le prend en charge ? ». Si sa mère dit « ben moi je ne peux pas le prendre chez moi », si j’avais dit 
« ben avec [prénom] c’est compliqué », si je ne le prends pas chez moi qu’est-ce qu’il devient je veux dire. 
Ça je pense qu’il y a des choses… je ne sais pas. 

C2 : Vous trouvez qu’on s’est beaucoup appuyés sur vous en fait pour la suite. 
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P5 : oui et là sincèrement de l’été [année] jusqu’à, bon plus d’un an, donc moi je l’ai pris chez moi au fond 
du trou pour essayer de le remonter jusqu’à ce qu’il puisse dire « ben je vais partir de chez toi parce que je 
me sens bien ». Et ben là par contre, ça a été vachement difficile pour moi. Parce que là j’étais tout seul. 
Quand moi je partais le matin bosser à 7h, donc votre fils ne s’est pas levé. Vous rentrez à midi, il est en 
pyjama. Vous revenez à 5h, il est en pyjama, il est assis au même endroit, il n’a pas bougé. Je veux dire ça, 
ça dure pendant des mois et des mois. Là je veux dire c’est compliqué parce que moi je ne suis pas médecin, 
je ne suis pas psychiatre, je suis que le père, on est dans l’empathie et c’est hyper difficile. Et donc là je me 
dis, là peut être qu’il y a quelque chose à faire. Pour que si vous voulez le passage soit moins brutal entre 
l’hôpital et la famille. Moi j’étais d’accord pour le prendre parce que c’était mon rôle de père mais je ne 
pensais pas que ça allait être aussi dur pour moi.  

C2 : Être plus accompagné en fait ? 

P5 : Oui, ouais, et peut être une structure qui permette une intégration à la maison parce que c’est pareil, le 
retour il faut se réintégrer à la vie civile. Et ça a été extrêmement difficile de lui faire prendre conscience 
qu’il fallait qu’il se bouge et là j’aurais eu besoin de l’accompagnement moi d’une structure encadrante 
pour aider [prénom] à réagir et à remettre un pas dans la vie. Donc on s’y est tous mis : ses frères, moi, sa 
mère. Donc déjà il était protégé. Au moins ça, il avait...il était chez son père. Il était nourri, logé, blanchi. 
Moi je ne voulais qu’il n’ait aucune inquiétude par rapport à ça. Qu’il soit polarisé 100% sur son 
redémarrage. Mais j’aurais aimé être aidé en fait. Vous voyez ? Peut-être après qu’avant. Avant, ça va. 
Avant, si on n’est pas diagnostiqué avant, on prend ça dans la figure mais c’est comme ça. Voilà, point 
barre. C’est comme si on vous annonçait un cancer, un machin... Bon ben voilà vous le prenez dans la 
figure, on vit avec. Mais après le redémarrage, et c’est peut-être là où il faudrait peut-être une structure 
intermédiaire d’accompagnement des famille, plus qu’un espace de parole par rapport à toutes les assos où 
il peuvent se présenter, se rencontrer... Là peut être plus une structure de transition, pour refaire un pas 
dans la famille, pour refaire un pas dans la vie. 

C2 : Qui vous aiderait en fait à comprendre un petit peu ce qui se passe pour votre fils, à mieux 
l’accompagner... 

P5 : comprendre et aider, aider la personne à remettre un pied à l’étrier. Donc peut-être je ne sais pas par 
des rencontres, par des convocations, par des… Ca ça… moi j’ai eu le sentiment d’être livré à moi-même. 
Voilà. 

C2 : c’est intéressant ce que vous dites, effectivement. C’est vrai que nous on ne se rend pas forcément 
compte en fait. Nous on est à l’intérieur... 

P5 : Mais vous, vous vous agissez sur… En plus ça ne serait pas votre boulot, ce que j’ai dénoncé ce ne 
serait pas votre boulot. Vous vous êtes médecins. Vous c’est l’accompagnement pendant l’hospitalisation, 
la pose du diagnostic, le traitement à adapter. Ça c’est votre travail, mais je ne m’adressais pas à vous là. 

C2 : non mais c’est penser quelque chose de manière globale en fait, c’est penser le soin de manière à… 

P5 : oui mais c’est plus votre rôle. Vous êtes plus du tout dans cette structure. Après c’est de 
l’accompagnement. Je veux dire moi tout ce qui a été fait pour [prénom], la prise en charge, le traitement, 
l’expression du diagnostic...c’est parfait. Vous êtes 100% dans votre rôle de médecin, je veux dire. Le 
dialogue est ouvert. Je veux dire moi j’ai connu l’époque, moi j’ai 60 ans, j’ai connu les spécialistes qui ne 
parlent pas, qui vous prennent de haut, qui… Voilà donc ça c’est fini ça. Maintenant les jeunes médecins 
comme vous savent ouvrir un espace de parole même si vous êtes un grand professeur, même si vous êtes 
un grand médecin, vous savez donner la parole. Donc ça, c’est réglé. Mais là, sur cet aspect-là 
d’accompagnement : après, là c’est [sifflement], c’est un peu chaud. 

C2 : D’accord. 
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P5 : Et moi je n’avais pas besoin de parler avec les familles, les machins de ce que vous avez vécu… j’ai 
vécu ça. Ça, à la limite je m’en fous. Après c’est du concret d’accompagnement, je ne sais pas… des 
convocations régulières, toutes les semaines, tous les 2 jours, tous les 3 jours. Des appels : « [Prénom] tu 
en es où ? Qu’est-ce que tu as fait aujourd’hui ? ». Parce que nous on le fait ça. Moi je l’ai fait tous les 
jours. Mais on est dans l’empathie, on est dans le père. C’est comme un enfant, il comprendra des fois 
beaucoup plus les choses d’une tierce personne que de son père ou de sa mère. Ça bon voilà, c’est une idée 
mais… Moi je l’ai ressenti et… Voilà. 

C2 : D’accord. Je suis désolée je reviens un peu sur l’annonce, vous disiez que vous aviez très mal vécu 
l’annonce et que vous n’aviez pas dormi pendant plusieurs nuits. 

P5 : Oui effectivement. Ah ben ce n’est pas plusieurs nuits, c’est des mois.  

C2 : Pendant plusieurs mois ? 

P5 : Bien sûr ! De toute façon je veux dire après… moi c’est mon tempérament c’est-à-dire dès qu’il y a 
un problème… j’ai déjà des problèmes pour dormir si vous voulez. Je prends rien hein. J’ai des problèmes 
de sommeil et donc dès qu’il y a un problème X ça va se porter sur le sommeil. Donc… Alors sommeil, 
migraine… Je suis migraineux donc oui c’est pas... Je veux dire moi j’ai des traitements pour la migraine 
mais dès qu’on me perturbe le sommeil, pour moi c’est des galères. Donc après voilà c’est comme ça. Mais 
il y a d’autres gens qui verraient les choses différemment. Moi ça va se porter là-dessus : les migraines, le 
mal de dos… parce que comme on dit on en a plein le dos, voilà c’est comme ça. Mais je ne pense pas 
qu’humainement parlant une personne puisse dire ça m’affecte pas et je n’ai pas quelque chose qui 
physiquement… qui se traduit par une annonce d’une telle… Je pense que l’on vit mieux tout autre chose, 
tout autre maladie que ça ! Que ces maladies-là ! Je veux dire, à un moment donné j’avais 23 ans on m’a 
annoncé un cancer. Putain, j’ai 23 ans je démarre dans la vie. On te dit « tu as un cancer ». Ben on prend 
un coup de pelle mais on lutte. Mais là, je pense que c’est le tabou des maladies psychiatriques. On ne veut 
pas. Dans la société on ne veut pas entendre parler de ça. 

C1 : c’est ça que vous avez le plus mal vécu, c’est le fait que ce soit une maladie psychiatrique qui soit 
pas acceptée dans la société ? 

P5 : C’est pas simple quoi ! Parce que on sait qu’il n’y a pas de solutions derrières. Enfin c’est pas ça. Il y 
a des solutions mais on va être confrontés à ça toute sa vie. Je veux dire et c’est ça, c’est dur, c’est dur à 
digérer. C’est dur pour nous mais ce n’est pas nous qui le vivons c’est [prénom], c’est pour ça qu’il dérape. 
Parce que tant qu’il n’aura pas fait toutes ses marches, tant qu’il n’aura pas accepté… et encore là ça va 
mieux parce qu’ils lui proposent un traitement par injection mensuelle. Donc là sincèrement je pense que 
c’est une bonne nouvelle pour lui. Mais... enfin vous êtes dans le milieu mais...moi je vois bien quand j’en 
discute avec des tierces personnes, on voit bien que ça dérange. Le simple fait d’en parler ça dérange. Donc 
voilà. Donc forcément pour les parents qui sont confrontés à ça c’est…ça a forcément de l’impact... 

Alors je sais que par exemple… je peux pas parler pour sa mère mais je sais que mon ex-femme à un suivi 
psychologique enfin depuis des années. Et je pense que ça doit être un sujet récurrent… Parce qu’en plus 
elle c’est la mère, c’est elle qui a donné la vie à ses enfants, elle les a portés. Donc après ça je pense que 
pour elle aussi il faut… ben voilà quoi. J’en avait 3 dans mon ventre, j’en ai 2 pour qui ça se passe très bien 
et il y en a un qui est en souffrance quoi. Et je pense qu’elle a un suivi, ça doit être un de ses sujets quoi. 

C1 : Vous vous aviez des questions comme ça sur pourquoi c’est arrivé à votre fils ? 

P5 : Ben c’est les premières questions qu’on se dit quoi. Je veux dire après c’est comme ça quoi. Après je 
pense que c’est un chemin normal. C’est une réflexion qui est normale… C’est toujours pareil, c’est 
pourquoi nous ? C’est complètement injuste quoi ! mais bon après je me dis que j’ai quand même eu la 
chance d’avoir 3 enfants, ça s’est bien passé, c’était une grossesse compliquée. Je veux dire ne plus c’est 
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des fécondations donc… On les a voulus ces gosses quoi ! On a galéré des années pour avoir des enfants, 
on les a, bon ben voilà quoi ! Je veux dire, ils sont, ils sont venus… Bon ben [prénom] a ce problème mais 
ça aurait pu être bien pire ! Simplement pendant la grossesse par des maladies de la petite enfance, donc 
ils ont passé ces caps là. [Prénom], il a ce problème mais on s’en sortira. Il s’en sortira aussi. Mais… voilà. 
Donc cette étape de dire pourquoi, pourquoi nous ?  Je pense qu’on la passe très rapidement quoi. Ça nous 
a pas occupés… je veux dire on a passé le vécu de la première fois, on a été bien accompagnés à chaque 
fois. Ça c’est quand même…au moins dans le milieu hospitaliser, chaque fois qu’on avait des questions, il 
y avait quelqu’un en face, que ce soient les médecins, les infirmières, les gens autour… Parce qu’il y a la 
psy, il y a des gens qui ont accompagné [prénom] sur des démarches administratives sur… simplement 
expliquer la société. Parce que [prénom] il était en dehors de la société. A ce moment-là, il était plus 
marginal que dans la société. Donc il a compris en HP ce que nous on essayait de lui faire comprendre sur 
le fonctionnement de la société. Donc il y a quand même du sacré boulot qui est fait en HP. Par 
l’accompagnement de tous ces gens donc c’est quand même vachement positif quoi ! Quand je dis 
accompagnement de la société c’est : pourquoi je paie des impôts, pourquoi je me lève le matin et pourquoi 
il faut aller travailler, pourquoi… attention on en était là, c’est…[prénom] était en phase de marginalisation 
donc ça l’a remis quand même dans la société donc pour la question de votre collègue, donc ce cap se passe 
très vite.  

N’hésitez pas si vous avez d’autres questions. Je ne veux pas vous saouler mais si.. je suis désolé j’ai peut-
être parlé trop, je ne sais pas. 

C2 : non non c’est parfait. De toute façon ce qui est intéressant c’est ce que vous avez à nous dire donc 
c’est vraiment à ça qu’on s’intéresse. Nous on a une petite trame pour guider les choses... 

P5 : Je ne voudrais pas que vous ayez perçu ça comme une démarche psychologique, je ne voulais pas 
m’épancher sur ma vie mais je voulais quand même vous donner des informations donc si vous voulez 
revenir sur certains aspects moi ça ne me gêne pas, dans ce cadre qui accompagne vos études je suis tout à 
fait preneur. On peut refaire une démarche comme ça dans quelques temps, sincèrement. 

C2 : D’accord. Bon merci beaucoup en tout cas. On arrive du coup à la fin de l’entretien. 
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Entretien numéro 6 et 7 

Chercheur 1 : Alors vous comment vous avez perçu les premiers signes de la maladie ? 

Participant 6 (mère) : Ca fait des années qu’on sent que [prénom].. 

Participant 7 (beau-père): ..va pas bien 

P6 : va pas bien ! qu’elle part dans un monde bizarre. Et c’était à la suite des naissances. Après chaque 
naissance elle avait fait… bon la toute première on n'avait pas compris que ça pouvait… que c’était 
vraiment une dépression mais elle était pas bien. La deuxième elle a vraiment chuté. Et la troisième dès 
lors qu’elle a été enceinte, elle a été complètement différente. Elle a arrêté de… enfin elle s’est éloignée de 
la famille. Toutes les personnes qu’elle aimait, ses amis, ses frères et sœurs, elle les a chassés de sa vie. Et 
puis elle s’est enfermée dans un espèce de mutisme. 

P7 : Et puis elle avait aussi des craintes et des phobies. Par exemple, il ne fallait pas que les enfants soient 
en photo sur les téléphones. Grande peur du monde extérieur quoi. 

C1 : D’accord. 

P6 : Voilà donc nous on a vu ça. Et puis c’est à la relecture des évènements qu’on a pu nous… nous 
vraiment on a daté ça de la première naissance. Donc il y a 10 ans. 

C1 : D’accord. Et à l’époque du coup comment vous expliquiez ces changements ? 

P6 : on la trouvait très angoissée mais on se disait « ben c’est son premier bébé, c’est normal, elle est 
inquiète ». Nous on a mis ça plutôt sur… oui c’est ça des angoisses maternelles. On a pas compris que 
c’était plus grave quoi. 

P7 : Enfin elle était angoissée et en même temps elle était pas mal fermée par rapport aux autres quoi. 

C1 : D’accord. 

P6 : c’est les 2 dernières années où vraiment ça la conduite dans le mur et dans ses pensées délirantes. Là 
on la perdait quoi. Elle avait arrêté de communiquer quoi. Enfin elle avait des périodes où elle ne 
communiquait plus du tout. On savait qu’elle était mal mais elle refusait d’ouvrir son téléphone. Elle 
refusait tout contact quoi. Donc nous on avait des nouvelles uniquement par son compagnon. Et puis après 
c’était plus compliqué parce qu’ils étaient en séparation.  

C1 : D’accord. Et du coup quelle a été votre place dans l’accès aux soins ? Est-ce que vous vous êtes tournés 
vers des personnes ou c’est plutôt son compagnon qui… 

P6 : Dans un premier temps ça a été son compagnon qui était notre lien pour connaitre… enfin pour savoir 
ce qui se passait. Et à partir du moment où elle a fait sa bouffée délirante… parce que tant qu’elle a pas fait 
sa bouffée délirante ils étaient tous les deux enfermés dans un espèce de… 

P7 : Enfin on avait l’impression que lui il rentrait pas mal dans son jeu. C’est-à-dire qu’elle ne voulait voir 
personne, avoir de contact avec personne et ben il faisait pareil quoi. 

P6 : C’est a partir du moment où elle a fait sa bouffée délirante où là on a effectivement… Ben son 
compagnon est venu s’installer à la maison avec les enfants pour les aider. 
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P7 : Ben d’abord au moment de la bouffée délirant il a eu quand même une trouille pas possible. Et puis 
nous du coup il nous a appelés et on est montés. 

P6 : parce que nous on est la famille la plus proche. La famille du compagnon est à [ville], nous on est à 
[ville], eux habitant dans [nom de montagne] on était quand même les plus proches géographiquement 
parlant. 

C1 : D’accord. Et donc vous vous êtes rendus sur place pour… 

P6 : Mon mari s’est rendu sur place. Moi j’étais absente auprès d’une autre fille qui avait besoin de moi… 

P7 : Mais surtout, surtout on a convaincu son compagnon qu’il fallait faire quelque chose, appeler les 
urgences, appeler le SAMU, que ça ne pouvait pas rester comme ça. Parce qu’elle, elle était dans le refus 
et donc lui ne savait pas quoi faire et nous on lui a dit « il faut absolument maintenant que tu appelles le 
médecin, les urgences, le SAMU. Il faut qu’elle se fasse soigner ».  

C1 : D’accord. Et du coup elle a été hospitalisée à ce moment-là... 

P6 : Elle a été hospitalisée donc sous contrainte à ce moment-là une première fois. Elle est restée 6 semaines 
donc elle n’acceptait que mes visites à l’hôpital et un petit peu celles de son compagnon. Donc on se relayait 
l’un et l’autre auprès d’elle quand on pouvait aller la voir. C’est à ce moment-là que nous, enfin que moi 
j’ai rencontré le Dr [nom].  

C1 : Et vous à ce moment-là dans l’accès aux soins vous vous sentiez comment ? C’était facile pour vous ? 
Difficile ? 

P7 : Ben disons qu’il y avait une facilité… enfin il y avait un mieux dans le fait que on se disait que 
maintenant elle était prise en charge quoi. Et que son mal être on allait essayer de lui apporter des solutions. 
Et donc c’était mieux qu’avant où on avait l’impression qu’elle allait dans le mur mais elle ne voulait rien 
écouter, voir personne, prendre aucun médicament et on était complètement désemparés. Après une fois 
qu’elle a été prise en charge on s’est dit « bon ben il va y avoir des actions ».  

P6 : Oui on a été vraiment, un sentiment de soulagement. Enfin pour moi. On s’est sentis complètement 
soulagés parce qu’on voyait bien qu’on était complètement impuissants. On voyait bien que ça n’allait pas 
mais on se savait pas comment faire quoi. Tandis que là... 

P7 : Parce qu’elle refusait tout traitement, elle refusait d’aller voir des médecins… Elle était dans le refus. 

P6 : Dans le déni complet et elle pensait qu’elle y arriverait toute seule. 

C1 : Et donc la première hospitalisation, c’est à ce moment-là qu’on vous a parlé d’un diagnostic ou ça a 
été plus tard ? 

P6 : Alors très rapidement le Dr [nom] m’a parlé de schizophrénie. Et quand [prénom] est sortie de l’hôpital 
au bout de 6 semaines, je lui ai reposé la question, je lui ai dit on en est où ? Elle m’a dit « je ne veux pas 
donner de diagnostic de schizophrénie, on en est loin. Pour l’instant on ne peut rien vous dire. » Donc on 
n' a pas vraiment eu de diagnostic à ce moment-là. On nous a dit ben « c’est une bouffée délirante, ça arrive. 
Il faut attendre de voir avec le temps comment on peut affiner le diagnostic ». 

C1 : Donc en fait on vous a parlé une première fois que c’était peut-être ça mais qu’il fallait plus de temps 
pour … 
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P6 : Et que il fallait pas… que c’était trop tôt en une seule hospitalisation et qu’en plus de ça ils ne la 
connaissaient pas d’avant. Ils nous ont expliqué qu’ils ne voulaient pas donc mettre de diagnostic définitif 
de cette acabit-là. Donc on est partis sur une idée en fait que c’était une espèce de fatigue nerveuse, la 
dépression… Enfin il n’y a pas eu de vraiment de choses de dites. 

C1 : Et vous ça vous convenait comme ça ou c’était difficile à vivre ? 

P6 : On était perplexes. On disait bon ben on va faire confiance. Nous on ne connait rien dans ce domaine-
là. Donc on fait confiance au médecin à qui on s’adresse. Après c’est vrai qu’elle avait l’air d’être bien 
suivie, et qu’au début elle suivait vraiment précisément le protocole qu’on lui avait imposé. Donc on s’était 
dit ben pourquoi pas. Et puis à la deuxième hospitalisation, Le Dr [nom] m’a simplement dit « ben c’est 
une psychose ». Alors j’ai essayé de lui dire « ben écoutez moi psychose ça ne me dit rien. Allez plus loin. 
Est-ce qu’on peut parler de schizophrénie, de paranoïa... ». Il m’a dit « non, on ne mettra pas de nom, c’est 
une psychose ». Point barre. Donc ça s’est arrêté là. J’ai essayé de rappeler à plusieurs reprises parce que 
moi je voulais qu’on se fasse aider par une association locale de [nom de ville] et pas sur [nom de ville] 
parce que c’est quand même plus simple et j’avais besoin de connaitre un peu le diagnostic précis pour 
pouvoir me faire... qu’on puisse se faire aider pour une maladie bien précise. Pour l’accompagnement 
d’une… Et j’ai jamais pu avoir la réponse. Oui parce que les médecins m’ont dit que ce n’était pas à eux 
de me le dire. 

C1 : D’accord. Parce que votre fille ne voulait pas spécialement en parler avec vous ? 

P6 : Alors est ce que c’est ma fille qui a bloqué, je ne sais pas... 

C1 : Et quand le médecin vous a annoncé le trouble psychotique, c’était à quel moment ? Enfin c’était à 
quelle circonstance ? 

P6 : C’était au moment où elle sortait de l’hôpital après sa deuxième hospitalisation. Et il avait ma fille 
avec lui dans le cabinet. Il m’a dit « écoutez donc j’ai bien expliqué à votre fille ce qu’elle a, elle sait ce 
qu’elle a ». Et voilà psychose et puis c’est tout. Puis moi j’avoue que j’étais très gênée de lui dire devant 
elle... Enfin devant elle puisqu’on était à 3 au téléphone, « Est-ce que c’est… est ce que c’est plus ? ». Donc 
j’ai rien dit sur le moment et c’est après que j’ai rappelé le Dr [nom] en lui disant « mais expliquez-moi, 
moi je ne comprends rien ». Et il m’a dit ça ne sert à rien de mettre un nom sur une psychose, ça ne vous 
avancera à rien. » 

C1 : D’accord. Et vous comment vous avez vécu cette façon de communiquer ? 

P6 : Ben j’ai trouvé que c’était nul. D’autant qu’à plusieurs reprises avant sa bouffée délirante, j’avais 
appelé plusieurs fois le CMP parce que je sentais qu’elle partait, qu’elle était en train de replonger et ils 
m’ont bien écoutée mais ils m’ont dit que je n’avais rien à faire, que fallait simplement respecter la décision 
de ma fille si c’était de s’isoler, il fallait la laisser s’isoler. Et on l’a retrouvée inanimée dans la rue. Elle 
avait pris sa voiture, on l’a retrouvée par terre dans la rue. Donc moi je trouve que c’est très violent. 

C1 : C’était très violent pour vous de vous laisser comme ça. 

P6 : Oh ben oui, ben oui moi j’avais qu’une envie c’était de monter la voir et de l’aider puis d’essayer de 
parler avec elle, de l’ouvrir. Et on m’a dit non vous restez là où vous êtes. Ses enfants sont venus se mettre 
à la maison. Parce qu’en fait ils étaient dans une période où ils gardaient les enfants chacun 8 jours : 8 
jours/8 jours, puisqu’ils étaient en période de séparation. Et ça tombait sur sa semaine et donc avec son 
compagnon on a pris la décision que c’était nous qui allions garder les enfants pendant sa semaine à elle, 
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pour la soulager et qu’elle ne les garderait pas parce qu’elle les mettait en danger. Et donc moi j’avais dit 
par contre si les enfants sont gardés à la maison par mon mari et leur papa, ben moi je monte et je m’occupe 
de ma fille. Le CMP m’a dit non, il faut respecter sa… Si elle ne veut pas vous voir, respectez sa volonté, 
ce serait la trahir. Et du coup 2 jours après elle a pris sa voiture pour acheter du pain et on l’a retrouvée 
inanimée dans la rue. Donc elle aurait pu provoquer un accident et puis… tout aurait pu arriver.   

Donc moi, c’est sûr que le CMP à chaque fois qu’on a appelé ils nous ont écoutés mais il a fallu insister 
parfois pour qu’ils nous écoutent. Alors effectivement [prénom] elle est majeure, elle fait ce qu’elle veut. 
Mais quand même nous on est l’équipe des accompagnants. Donc je ne vous parle pas de son compagnon 
qui au départ était vraiment son compagnon et qui à travers les semaines et devenu donc son ex. Lui il n’a 
rien eu le droit de savoir alors que lui était quand même partie prenante pour la garde des enfants et qu’il 
partageait la même maison. Ils avaient séparé la maison en 2 pour que chacun soit d’un côté ou de l’autre. 
Et lui n’avait absolument pas le droit d’avoir aucune information parce que c’était le… et le désir de ma 
fille et la situation qui faisait ça. Les 3 enfants qui se retrouvaient parfois en danger. 

C1 : Et du coup c’étaient quels sentiments pour vous à ce moment-là ? 

P6 : Ben de violence et d’incompréhension... et d’impuissance. Et puis en même temps on se disait « ben 
s’ils savent ce qu’ils font, si c’est ça la démarche, on s’y plie ». Mais nous on trouvé ça pas raisonnable, 
enfin pour nous… oui c’était pas raisonnable. C’était pas cohérent. Mais maintenant [prénom] donc elle a 
fait une troisième hospitalisation, où là elle est allée d’elle-même. Manifestement elle avait des voix et elle 
entendait des personnes qui lui parlaient donc pour nous c’est clair qu’on s’est fait notre petite idée. Mais 
là, elle est donc définitivement séparée de son compagnon et elle vit chez nous avec ses enfants quand c’est 
la semaine de ses enfants et la semaine suivante ils vont chez leur papa. Et ça se passe très bien et elle, elle 
est vraiment bien ! 

P7 : On l’a retrouve comme avant ses grossesses. Enfin, elle reprend sa vie en main, elle prend des 
décisions, elle s’occupe de ses enfants. Elle est active quoi ! 

P6 : Oui. Et elle est dans la réalité. 

C1 : D’accord. Et la troisième hospitalisation, vous avez eu une place dans les soins ou vous avez étiez à 
l’écart aussi ? 

P6 : Non là c’est elle qui m’a demandé de venir la voir et c’était juste 8 jours. Donc j’y suis allée une fois 
et puis là on a mis en place… Parce que c’était fin aout et ils étaient en train de déménager donc on a mis 
ensemble en place la suite de leur vie où elle est venue s’installer à la maison. On a inscrit les enfants à 
côté de chez nous à l’école, avec son accord. Et donc là on a retrouvé quand même, enfin on partage les 
choses bien quoi ! Et puis je pense qu’elle est un peu rassurée d’être là. En tout cas ses enfants le sont. 

P7 : Enfin nous on l’a pas du tout forcée à venir à la maison hein. Si vous voulez nous on joue la carte des 
enfants en disant « il faut que les enfants soient dans une situation stable et… » et donc c’est elle  qui a dit 
« ben moi je veux bien venir m’installer à la maison ». Ça a été de son propre gré. 

C1 : D’accord. Et vous Mr sur le plan du vécu du diagnostic, ça a été la même chose que Mme ? 

P7 : Alors pour moi la situation est un peu différente car [prénom] n’est pas ma fille. [prénom] est la fille 
du premier mari de [prénom de sa femme], qui est décédé. Donc nous avons des relations de beau-père à 
belle fille. Parfois ça a été un peu conflictuel mais bon pas trop. Et moi j’avais pas un regard extérieur mais 
elle ne voulait parler et faire les choses qu’avec sa maman. Ses frères et sœurs étaient rejetés, moi j’étais 
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ben pareil. Et donc moi j’avais un regard plutôt extérieur mais je suis de l’avis [prénom de sa femme] c’est-
à-dire qu’on a senti la situation se dégrader à partir du moment où elle a eu ses trois grossesses. Mais même 
moi je dirais qu’avant, il me semblait que de façon latente, les problèmes existaient déjà un peu quoi. Cette 
méfiance vis-à-vis du monde extérieur, ce refus de plein de situation. Il me semblait que ça existait avant. 
Et donc moi j’étais comme [prénom de sa femme], on était complètement désemparés parce qu’elle ne le 
reconnaissait pas, parce qu’elle ne voulait pas se soigner. Donc à partir du moment où elle a eu ses bouffées 
délirantes et où elle a été prise en charge par le milieu hospitalier, pour nous ça a été une forme de 
soulagement parce qu’on s’est dit qu’on allait faire quelque chose pour elle quoi ! 

C1 : Du coup l’annonce diagnostic même si elle a été un peu rapide, est ce que ça a eu un impact pour vous 
sur le plan personnel ou sur le plan familial ? 

P7 : Non, non ça n’a pas eu de changement pour moi parce que si vous voulez, vous savez comment c’est 
maintenant. Il y a internet, quand on va se balader sur internet on peut voir plein de choses, des choses 
justes, des choses fausses, il y a beaucoup de vulgarisation. Et nous avec [prénom de sa femme] on se disait 
bien que ce dont elle souffrait c’était quelque chose de la nature d’une psychose. Bon alors effectivement 
après ça, est ce qu’il faut mettre un nom dessus plus précis, moi j’en sais rien, je… Mais par contre c’était 
de nature d’une psychose donc non moi ça ne m’a pas surpris. 

P6 : C’était devenu tellement délirant que… tout le monde a été soulagé finalement de savoir ce que c’était. 

P7 : Parce que à partir du moment où on met un nom sur son mal être, enfin une nature, et bien on va 
pouvoir l’aider. 

C1 : D’accord donc c’était plutôt de l’ordre du soulagement pour vous ? 

P7 : oui oui. 

P6 : complètement parce que c’était tellement fou que… et puis on était tellement impuissants face à tout 
ça. Voilà on était contents… Enfin contents, non, on ne peut pas dire ça parce que c’est un tel 
bouleversement pour elle. Mais voilà on était soulagés, en se disant ça y est, elle est prise en main.  

C1 : Et est-ce que de mettre un mot sur ce qui se passait pour elle ça a eu un impact pour vous sur le plan 
personnel ? 

P7 : Ben pour moi ça a eu un impact sur le plan personnel du fait que ça faisait 1 an que ça nous prend 
beaucoup de temps quoi. On vit beaucoup avec, avant on vivait plus dans l’angoisse parce qu’elle était loin 
et on ne savait pas trop ce qui se passait. Maintenant on est moins dans l’angoisse surtout qu’on a 
l’impression qu’elle va mieux mais ça nous occupe quand même beaucoup de temps [rire].  

P6 : C’est vrai qu’elle est devenue un peu.. On a 9 enfants à 2 et elle est devenue un peu l’enfant unique de 
la famille. Je veux dire, toutes les attentions de tout le monde se tournent vers elle. 

C1 : Vous parlez de vous ou de l’ensemble de la famille ? 

P6 : Ben de nous et d’un certain nombre, pas tous les frères et sœurs mais un certain nombre de frères et 
sœurs. Après nous en tant que parents on a été très clairs avec les enfants en leur disant que chacun faisait 
sa vie, qu’ils pouvaient se faire du souci pour leur sœur mais qu’eux ils avaient leur vie à vivre et que ce 
n’était pas… Chacun devait rester à sa place quoi. 

C1 : Et est-ce que vous avez noté des changements dans la relation après qu’on vous ai annoncé ce qu’il se 
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passait pour elle ? Enfin dans vos relations est ce que ça a changé quelque chose ? 

P6 : Non ben… 

P7 : Bin c’est-à-dire que d’une certaine façon si, parce que on considérait qu’elle était malade et donc même 
si son comportement parfois ne nous plaisait pas ou nous heurtait ou nous chagrinait, il y avait des 
circonstances atténuantes, il fallait en tenir compte. 

P6 : Mais sinon, là maintenant on se retrouve. Je dirais que pour l’instant il y a encore un peu de distance 
parce que moi en tout cas je n’ose pas trop m’immiscer dans sa vie et je ne veux pas la brider, la prendre… 
Je veux la laisser maitresse de sa vie donc je ne veux pas trop m’en mêler. Donc je suis là mais j’essaie 
autant que faire se peut d’être discrète et de la laisser gérer ses affaires quoi. Alors qu’avant j’étais beaucoup 
plus présente dans la mesure où j’essayais de lui dire en permanence dire qu’il fallait qu’elle se soigne. De 
lui dire qu’elle n’allait pas bien, qu’elle pense à elle. Alors que ça maintenant je tiens plus du tout ce 
discours, c’est plus... 

C1 : D’accord. C’est plus le fait qu’elle aille mieux ce changement de comportement que le fait de mettre 
un mot sur ce qui se passe ? 

P6 : Oui tout à fait. Oui et puis de la savoir soignée et de savoir que d’autres spécialistes et professionnels 
s’occupent d’elle, que ça ne repose pas sur nos épaules parce que pendant des années on se disait « mais 
puisqu’elle ne veut rien entendre, rien savoir », ça reposait sur nous quoi. 

C1 : D’accord, donc là vous vous sentez quand même accompagnés ? 

P6 : Essayer de protéger ses enfants, essayer de la protéger elle, essayer de …. C’est dur ! 

C1 : Oui j’imagine. Et en termes d’annonce diagnostic faite aux proches, est ce que vous auriez des 
suggestions ? 

P6 : Ben oui moi j’aurais aimé avoir un discours clair ! Est-ce qu’effectivement ce discours il est considéré 
comme clair ben peut être mais pour moi non quoi. On m’a dit ben de téléphoner à [nom hôpital], à la 
maison des usagers, de téléphoner à la maison des usagers pour avoir de l’aide. J’ai dit mais je vais 
téléphoner et je vais dire quoi ?    Enfin, je suis la maman de quelqu’un qui est suivi en psychiatrie mais 
c’est tout, c’est tout ce que je peux dire. 

C1 : D’accord, donc vous ça vous a manqué que ça ne soit pas plus clair. 

P7 : Oui ! 

P6 : Oui, complètement ! 

P7 : On en aurait pas forcément tiré beaucoup de conséquences mais ça nous a manqué parce que à la limite 
si vous voulez quand on vous dit « elle a une psychose mais on ne peut pas vous dire laquelle », on peut 
tout imaginer quoi ! Ou alors on peut se dire aussi ben ils ne sont pas capables de l’identifier donc à partir 
du moment où ils ne sont pas capables de l’identifier, ils ne sont pas capables de bien la soigner quoi. Et 
donc ça met plutôt un coté angoissant que à la limite s’ils nous avaient dit « ben voilà elle a tel type de 
psychose et on va la traiter ».  

C1 : D’accord, c’est toutes les questions qu’il y a derrière le fait que ce soit incertain. 
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P6 : Oui. 

C1 : Et à part plus de précision sur le diagnostic, est ce que vous auriez attendu d’autres informations ? 

P7 : Ben moi en ce qui me concerne, j’ai trouvé un peu énervant c’est le fait qu’on avait l’impression que 
les personnes qui s’occupaient d’elle et qui la soignaient, ils nous considéraient un peu comme en dehors 
et que en fait on nous a trop souvent balancé le fait que c’est médical, on peut pas vous dire, c’est sa volonté, 
faut la respecter, etc… Ça nous a un peu perturbés. Voilà. 

C1 : Et vous auriez eu besoin de quoi comme information par exemple ? 

P6 : Ben qu’on nous dise exactement ce que c’était, c’est tout.  

C1 : D’accord. Surtout ça. 

P6 : Voilà ! 

C1 : Et en terme de prise en charge, d’accompagnement pour les familles, est ce que vous auriez des 
suggestions ou des choses qui vous ont manqué ? 

P6 : Ben il n’y a rien ! il n’y a rien. Bon après faut reconnaitre que la deuxième hospitalisation à eu lieu 
pendant le confinement donc c’était compliqué. La toute première, Mme [nom du docteur] nous a beaucoup 
reçus. Donc effectivement j’ai bien été informée mais comme elle ne voulait pas aller plus loin dans son 
diagnostic on n' a pas su plus. Mais… Bon moi je veux bien téléphoner à la maison des usagers mais voilà 
je ne sais pas quoi dire. On vous donne bien des petites feuilles hein, quand on va à [nom de l’hôpital], on 
vous donne des feuilles en disant que c’est très important d’aller voir ces sites de rencontres et de paroles 
pour les accompagnants. Mais on ne sait pas pourquoi on y va. 

C1 : D’accord. Pour vous l’annonce claire c’est vraiment le pilier de la suite ? 

P6 : Ah ben oui. Nous dans notre cas oui. C’est peut-être pas le cas de tout le monde mais dans notre cas 
oui. 

C1 : Est-ce que vous avez des remarques à ajouter ? 

P6 : Ben non là je pense qu’on vous a bien dit ce qu’on avait à dire. 

C1 : Du coup vous en avez parlé un peu avec votre fille de vous ce que vous auriez souhaité ? 

P6 : Non pas encore. 

P7 : On est à sa disposition mais on préfèrerait que ce soit elle qui ait envie de nous en parler quoi. 

C1 : D’accord. Et bien je pense que c’est bon. Merci beaucoup pour votre participation. 

P6 : Ben je vous en prie, je vous remercie de nous avoir écoutés.  

  



 

185 
 

Entretien numéro 8 

Participant 8 : Alors je dirais à ne pas aller bien en [année]. En fait il a eu un parcours scolaire un peu 
chahuté avant. Il a passé son bac ras les pâquerettes et il a eu du mal au niveau de la mise en route des 
études parce qu’il a commencé un DUT de mesures physiques ici, puis ça ne lui a pas plu donc il n’a fait 
que 6 mois et après il est rentré dans un DUT informatique qu’il a eu en [date]. Et en fait moi je mets la 
chronologie là parce qu’entre le passage du BTS, enfin du DUT, en [date] et [date], il y a eu une phase.. 
moi à l’époque je disais qu’il était dépressif. Une phase de creux vraiment où il n’allait pas bien et cetera, 
où il se cherchait, où il ne savait pas trop ce qu’il allait faire après et cetera et d’ailleurs il a beaucoup 
discuté avec un ami de mon père enfin bref, qui l’a beaucoup soutenu plus que nous, parce que nous on 
s'interrogeait un peu, et puis vous savez que la vie de famille bon j'ai d'autres enfants et cetera, bon enfin 
bref, et le travail. Donc on voyait bien qu'il n'allait pas très bien. Mais du coup il est parti à l'étranger 
pendant 3 mois. Voilà, il a fait un petit peu son tour du monde et cetera, il est revenu en septembre. Et en 
septembre,  il s'est engagé dans des études complémentaires à [lieu], alors je ne sais pas si vous en avez 
déjà entendu parler? 

C1 : Non 

P8 : Bon c'est une école de code qui a été mise en place par [nom], ça ne vous dis rien ? Bon c'est une école 
de codeur, quoi, de de… Lui, il a mis ça en place pour des gens qui n'ont pas fait un parcours classique ou 
qui ont des compétences et qui n'ont pas été valorisés parce que, parce que, le moule dans le scolaire, il 
faut vraiment entrer dans le moule sinon c'est compliqué, donc pour un certain nombre d'enfants, de 
pathologies autres, mais voilà.  Et donc lui il s'est embraillé là-dedans, c'était la première année donc il a 
commencé ça. Ça allait mieux parce qu’il s'est engagé dans quelque chose, il est parti à [ville] parce que 
c'était à [ville] et cetera. Donc la première phase de creux, elle a dû avoir lieu là, à cette période-là. Donc 
moi, je m'étais dit bon il a une phase un peu dépressive, il se cherche un peu et cetera voilà. Donc il a 
démarré 42 et puis après je sais plus, puisque il y a tellement de choses. Après je crois que c'est l’été [date], 
oh je sais plus, je sais qu'il y a eu, alors je ne sais plus ça doit être [année] ou  [année]. Alors je rentre un 
peu dans sa vie personnelle mais il a eu un problème affectif, il était amoureux d'une fille qui est venue ici 
parce qu'elle était espagnole mais ça s'est mal terminé. Je m'en souviens parce que je l'ai accompagné sur 
le campus, on a tourné pendant une heure pour trouver son logement, il voulait lui donner un cadeau d'adieu. 
Il n’arrivait pas à sortir de la voiture, à dire, je lui donne pas, je lui donne. Il était déjà dans le truc je fais, 
je ne fais pas, je fais,  je ne fais pas.  Voilà, ça m'a pas particulièrement interpellée mais je me suis dit 
vraiment il est complètement perdu là. Voilà donc il y a eu ça, donc je pense que ça a quand même été 
l'événement déclencheur, un des événements déclencheurs.  Oui ça devait être en [année].  Et puis après il 
y a eu un été, donc avec des phases comme ça de je ne vais pas bien,  mais bon il a toujours été très 
compliqué quand il était petit, je l’appelais Jean qui Rit Jean qui pleure.  Voilà il était ingérable. À l'époque 
je me disais, c'est un enfant à haut potentiel et cetera. D'ailleurs il a été bilanté et il y avait des éléments qui 
allaient dans ce sens-là,  donc il avait eu un suivi d'un an au CMP quand il était petit. 

C1 : D’accord. 

P8 : Voilà en sixième, avant l’entrée en 6eme. Voilà et puis en fait au collège il a toujours été le vilain petit 
canard, parce qu'il bougeait tout le temps, il était tout le temps agité sur le plan moteur et cetera enfin bon 
les profs le reléguaient un peu. Bon enfin bref le collège c'est compliqué pour les enfants de toute façon, 
donc voilà. Donc [année] à peu près et puis après il y a eu un été où il s'est passé un événement violent,  alors 
ça a été le premier événement : il a passé son bras à travers une fenêtre. Mais c'était à Paris, on n’était pas 
là. C'était.. il y avait eu quelque chose avec ma sœur,  je ne sais pas un truc qui l'a fait sur-réagir et il a mis 
le bras à travers la fenêtre. Il a cassé la fenêtre, une grosse fenêtre. Heureusement il n’a eu que quelques 
égratignures mais c'était vraiment le premier événement très violent. Donc à l’époque, moi je me disais.. je 
suis passée par tous les diagnostics. Pour ça que les parcours, c’est pour ça que je fais tout l'historique, c'est 
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un peu long mais, au début donc il était enfant précoce et cetera, donc après je me suis dit il est asperger. 
Mais alors à l'époque je suis allée rencontrer le docteur [nom de psychiatre] pour lui expliquer un peu 
comment réagissait mon fils et cetera, comment il était, que effectivement la communication avec lui c'est 
pas facile, il s'exprime très peu et cetera.  Il a toujours eu des nuits un peu compliquées, voilà. Quand il 
était petit il avait les étiquettes qui le grattaient tout le temps, enfin il y avait toujours quelque chose qui 
n'allait pas. Bon voilà, bon je me suis confiée sur ce diagnostic-là. Voilà, après je suis passée par borderline, 
parce qu’effectivement il avait des crises de colère, un peu de, de, enfin je ne sais plus à l'époque j'avais 
regardé, enfin il y avait un certain nombre de choses qui était cochées. Et puis il y a eu, parce qu’attendez, 
la première hospitalisation c'était en [année]. Donc il y a eu l'année précédente qui a été un enfer,  où là 
pour le coup il y avait beaucoup de choses, il prenait des bains pour se calmer, donc je pense… il parlait 
tout seul. Donc je commençais à me dire « mais est ce qu’il entend des voix », donc plusieurs fois d'ailleurs 
je lui dis « mais [prénom] »je lui ai posé la question. Il m'a dit « non, non, non,  pas du tout et cetera,  j'ai 
bien le droit de parler, je me parle à moi-même » et cetera.  Et donc il prenait des bains pendant des heures 
et parlait pendant des heures, mais parfois il s'emportait, bon voilà des choses quand même un peu 
bizarres. Et puis il y a eu une très grosse crise à un Noël. Alors, il a été hospitalisé en [année]  la première 
fois donc ça devait être en décembre précédent. Une nuit alors, comme  beaucoup à cet âge-là il sortait 
régulièrement, et quand il boit, il boit beaucoup, et très vite, voilà. Et donc un soir il est rentré.  Nous on a 
une maison à trois étages, le niveau avec le salon, les chambres des enfants sont en haut, et nous on est en 
bas. Mais une nuit, on était endormis et d'un coup on entend un barouf pas possible. Donc on est montés 
dans sa chambre, il avait arraché l'applique du mur. 

C1 :  D'accord. 

P8 : Pour vous dire comment ça se passe et comment c’est la psychiatrie ! Donc nous on s’est dit alors, il 
y avait plein de choses avant qui, quand même nous alertaient et faisaient qu'on était inquiets mais qu'on 
ne savait pas quoi faire.  On ne savait pas comment prendre les choses parce qu'ils refusait déjà à l'époque 
d'aller voir un médecin.  Et je me souviens qu'à l'époque je trouvais qu'il était plutôt dépressif et cetera. 
J'avais téléphoné au médecin traitant j'avais dit « voilà vous allez recevoir Julien mais je préfère vous 
donner quelques infos avant et tout ça parce que à un moment quand même il m'inquiète ». Et à l'époque 
le médecin il avait juste dit que.. c'était un médecin qui était un petit peu homéopathe, il avait dit « bon 
c'est une première visite tout ça on va essayer de faire qu'il dorme un peu mieux et cetera ». Et par la suite 
[prénom] m'a accusé quasiment de l'avoir envoyé chez le médecin, de l’avoir empoisonné avec 
l'homéopathie et cetera. Donc voyez après il est rentré dans un déni,  et des choses voilà, complètement 
différentes. Et donc cette nuit-là qui était d'une violence extrême, j'ai dit bon ça y est moi maintenant on y 
est, il faut faire quelque chose. Donc j'ai appelé SOS médecins,  j'ai expliqué. J'ai expliqué qu'il n'allait pas 
bien,  enfin tout ce qu'il y avait qui était observé depuis, voilà qui était quand même inquiétant. Et ils ont 
fait venir un médecin généraliste. Mais c'est là où je trouve que dans le parcours, il y a des choses à faire 
côté médecin généraliste, ou en tout cas de ceux qui sont à SOS médecins qui interviennent sur des 
situations comme ça. Le gars il l'a pris comme un gamin qui rentrait chez ses parents, qui avait trop bu et 
qu'il faisait n'importe quoi. Donc il a dû interroger [prénom] lui poser des questions et cetera puis il a jugé 
que ce n'était absolument pas délirant et qu'il n'y avait pas de choses à faire de plus donc on est restés 
comme ça. Alors que peut-être à l'époque, il aurait fallu dire mais quand même c'est une violence extrême 
dans ce qui s'est passé. Et puis moi je n'en étais pas encore à dire je vais appeler et le faire hospitaliser 
d'office, ça c'est venu après. Là on était en amont quand même mais c'était d'une violence,  parce que quand 
même pour se mettre dans cet état-là, cet ener... arracher une applique du mur quand même ! Bon enfin 
bref, voilà donc ça,  ça a quand même été un événement marquant,  donc ça devait être en décembre,  et 
puis donc après le mois d'après ça a été de pire en pire, et donc, il a dû avoir des... oui à l'époque il partait 
tout seul en montagne, enfin il avait des comportements un peu autistiques. C'est pour ça que tout ça c'est 
un peu mélangé quand même, enfin il partait tout seul en montagne passer 3 jours. Alors moi je me disais 
bêtement « ben s'il arrive encore à faire des choses par lui-même, c'est qu'il ne va pas si mal que ça,  enfin 
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il peut quand même faire des choses, il peut quand même y arriver ». Et puis l'été ça s'est très mal passé en 
vacances. Voilà ah oui, il n'a pas vu partir avec nous. On part toujours ensemble une semaine à 5, et là il 
n'a pas voulu prendre le bateau avec nous, on va toujours  en [lieu], il n'a pas voulu prendre le bateau, il a 
dit « non, non moi je ne pars pas et cetera ». Donc on s’est dit, on ne peut pas le forcer à monter dans la 
voiture, et puis en fait le lendemain il a changé d'avis. Et il a voulu, enfin ça a été tout un périple pour qu'il 
vienne il a pris le bateau, le train machin bon enfin bref il est arrivé en [lieu]. Mais là c'était.. on ne pouvait 
plus poser une seule question, dès qu'on lui posait une question c'était intrusif, c'était.. il était persécuté 
quoi et donc voilà. Et donc en revenant en août il y a dû y avoir encore des choses mais je ne me souviens 
plus bien parce que ça fait presque 3 ans. Mais un jour il est parti se promener et il est revenu avec une 
corde, qu'il a posée sur le.. qu'il a posée sur le bureau. Et comme il avait déjà eu peut-être une ou deux fois 
des réactions, en disant je vais me jeter par-dessus le balcon ou des trucs comme ça quand on s'approchait 
trop près de lui, pendant les moments de crise, là je me suis dit « non ce n'est plus possible on ne peut pas 
le laisser comme ça ». Et comme j'étais  [emploi] à [lieux], bon j'ai perdu du temps, j'aurais mieux fait de 
taper à la bonne porte tout de suite on aurait évité quelques mois difficiles. Mais bon j'avais été,  il y avait 
un médecin auquel je m'étais pas mal, voilà on avait pas mal changé,  donc voilà je m'étais tournée vers 
elle, je lui avais fait un mail, elle ne m'avait jamais répondu.  Et là je me suis dit là ce n'est pas possible, je 
vais utiliser un peu quand même, comme j'étais [emploi] voilà bon et j'ai envoyé un mail au, alors 
maintenant je vais avoir oublié son nom mais à l'époque au médecin de [service]. 

C1 : [nom de medecin] ? 

P8 : Oui voilà je lui dis voilà j'ai des problèmes avec mon fils, est-ce que vous pourriez me recevoir il m'a 
reçue. Je lui ai décrit le truc mais en un quart d'heure, il m'a dit « non, non mais là ça ne va pas du tout. Il 
faut l'hospitaliser ». Et il m'a donné la conduite à tenir et le lendemain on l'a fait hospitaliser d'office. Mais 
avec les gendarmes et tout parce que comme il y avait des risques de.. on ne savait pas nous si il pouvait 
être violent, il n'avait jamais été violent avec nous,  il était violent avec lui-même oui parce que il s'est 
passé une fois la main à travers la fenêtre, et cet été-là aussi pour ça, ça me revient. Cet été-là donc il était 
une semaine tout seul à la maison avec ma fille, qui a fait beaucoup de bruit qui a invité beaucoup de monde 
et cetera et ça je pense que quand il est fatigué ça voilà ça le fait déraper. Et donc il avait à nouveau cassé 
une fenêtre. Voilà. Là il s'était blessé un peu plus profondément mais pas grave, il avait eu des points de 
suture mais à chaque fois heureusement il n'y a rien eu de... mais deuxième épisode quand même où il 
cassait une fenêtre quoi donc des actes violents. Donc du coup hospitalisation d'office avec les gendarmes 
et tout,  je vous assure ça pour le coup c'est très, très traumatisant. Et la démarche aussi voilà. 

C1 : La démarche de...? 

P8 : Bah de faire oui,  voilà.  Donc voilà il a été hospitalisé une première fois à [nom d’hôpital] et puis il 
est sorti. Donc ça c'était en [année], donc à l’époque c'était déjà le docteur [nom de médecin], oui c'était 
déjà le docteur [nom de médecin],  il n'y avait pas encore [service].  Donc il est sorti, il a été hospitalisé en 
août, il est sorti en novembre, sous quétiapine. 

C1 : Et là on ne vous avait pas parlé du diagnostic? 

P8 : Et là le diagnostic ben c'est en première épisode donc… c'était pas vraiment marqué schizophrénie en 
tant que tel dans le compte-rendu, c'était un autre terme, bref il aurait fallu que je le relise mais non ce 
n'était pas, ce n'était pas trouble schizo-affectif. Non c'était je ne sais plus,  voilà mais ce n'était pas marqué 
noir sur blanc. C'était effectivement voilà, avec un fond anxieux très important, un fond dépressif aussi et 
quand même des aspects voilà probablement délirants mais pas de délire, ce n'est pas délirant au sens 
exprimer,  c'est plutôt les croyances les interprétations les choses comme ça quoi.  

C1 : Ce n'était pas ce que vous remarquiez? 
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P8 :  C'était plutôt.. non comment on dit des symptômes négatifs. Voilà parce qu'il sortait plus, enfin il 
arrive à faire des choses tout seul comme je vous ai dit mais il ne sortait plus de sa chambre,  il restait 
prostré  même si de temps en temps il arrivait à faire ça. Il ne communiquait plus,  toutes les phrases elle 
se terminaient par  bref,  il n'arrivait plus à aligner des phrases,  quand il faisait des SMS à chaque fois les 
SMS c'était.. non mais c'est marrant parce que c'est des choses qu'on a, enfin, qu'on ne lit pas forcément,  un 
style un peu télégraphié vous savez,  il met un mot,  puis après il met une barre, c'est classique ça? 

C1 : Non… 

P8 : Bon,  il met un mot, il met un slash et puis il met autre chose à côté, et parfois les deux choses sont à 
l'opposé. Parce qu'en fait,  mais ça, ça fait partie aussi de [prénom], parce que en permanence il me dit des 
choses et puis leur contraire,  très contradictoire. Donc voilà il y avait ce voilà,  qu'est-ce qu'il y avait bon 
il y avait un trouble de la pensée quoi,  il n'arrivait plus à penser quoi.  Enfin bref il est hospitalisé,  il est 
sorti sous quétiapine, il a été suivi en CMP. Et ben le problème après je pense que c'est un peu le suivi en 
CMP. Parce qu'en fait le suivi en CMP,  bon il est tombé sur un médecin qui était très, très gentil et 
cetera,  mais qui, qui entendait ce que disait [prenom],  mais, mais c'est là où je trouve que là ça devrait 
faire un peu partie des choses qui sont mises en place,  c'est que jamais il n'a  demandé à nous rencontrer 
ou savoir comment cela se passait dans la famille. Alors que je suppose que c’est classique,  que ce qu'il 
dit en consultation comme pour un certain nombre de psy,  puis, puis la réalité,  moi je le vois au niveau 
du travail,  quand c'est…. bon ce n'est pas la réalité,  ce n'est pas ce qui se passe. Enfin voilà,  et donc ben 
lui devez dire à chaque fois,  oui, oui ça va bien je prends bien mon traitement,  et cetera.  Et puis comme 
de toute façon il est dans le déni depuis toujours et qu'il y est toujours,  il finit par ne plus prendre son 
traitement et cetera. Donc après ça a été…. oui parce qu'en fait il était sous contrainte,  donc le médecin a 
levé la contrainte en juillet donc presque un an après.  Et puis dans l'été ça a commencé à... déjà il prenait 
beaucoup moins son traitement, déjà depuis le mois de juin. Mais bon il ne l'avait pas dit et puis après ça a 
été à nouveau de pire en pire quoi. Jusqu'à donc l'été, donc [année] après on passe en [année]  et là on a fait 
ré-hospitaliser. La ça a commencé vraiment à, à nouveau pas aller bien du tout en [année],  et on l'a fait re-
hospitaliser une deuxième fois,  même formalité,  en avril enfin, je ne sais plus pendant le confinement 
quoi.  

C1 : D'accord donc là [année]? 

P8 : Oui [année]  donc deuxième hospitalisation. Donc c'est vrai que c'est un coup de massue pour tout le 
monde. Bon moi je me doutais bien qu'il y avait quelque chose donc pour ça moi.. c'est moi qui suis 
interrogée,  mais je peux plus dire je pense que ça a été un coup de massue pour mon mari qui n'est pas du 
tout dans le médical, voilà,  pour la famille d'une manière générale.  Parce que j'ai une fille qui a 20 ans qui 
heureusement l'année qui a suivi tout ça, elle est partie en Erasmus,  parce que pour elle ce n'était plus 
vivable à la maison. Et on ne peut pas demander à une fille de 20 ans de dire, mais faut comprendre,  il est 
malade, il faut comprendre ceci, il faut comprendre cela. A des moment elle le comprenait et a des moments 
non.  

C1 : Donc c'est un impact…. 

P8 : Donc c'est un impact énorme sur la famille ça c'est sûr.  

C1 : Et ce qui a eu le plus d'impact c'est les symptômes ou l'annonce du diagnostic? 

P8 : C'est les  symptômes,  parce que c'était quand même très violent, la deuxième fois quand il a passé le 
pied,  non la main à nouveau,  il avait tapé avec le pied en fait.  Ma fille était la donc elle a vécu tout ça,  et 
cetera. C'est elle qui l'a emmené à l'hôpital pour qu'il se fasse suturer et cetera donc il y a eu du sang,  enfin 
voilà c'était…. et puis les symptômes quand il est très réactif, c'est arrivé que elle,  elle se lève et elle lui 
crie dessus, lui encore pire. Et puis il l'a traitée de racaille et cetera. Enfin bon des choses violentes quand 
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même. Le diagnostic après elle je sais pas si c'est un impact tant que ça, pour elle qu'il soit ça ou autre 
chose, elle ne voit pas forcément l'impact que ça peut avoir. Puis, puis elle l'avait dit, il avait par moments 
à table, il avait des comportements, alors c'est aussi parce que le terme schizo,  il est peut-être un peu 
galvaudé dans le langage,  enfin dans le langage courant,  mais elle avait dit “ non mais il est schizo ce n'est 
pas possible !”. 

C1 : D'accord donc elle, elle l'avait…. 

P8 : Alors que moi c'était le dernier truc, le truc que j'avais mis le plus loin quoi. Ce n'est pas à ça que je 
pensais en premier.  

C1 : Et du coup quand on vous en a parlé c'était à quel moment? 

P8 : A la première hospitalisation,  voilà on notait bien que, que quand même que ça risquait... je ne sais 
pas si on pose toujours le diagnostic dès la première  hospitalisation, peut-être ça dépend des tableaux je 
n'en sais rien.  

C1 : oui ça dépend des tableaux. 

P8 : Oui c'est ça, ça dépend des tableaux. Donc, donc non pour moi c'était,  c'était clair que c'était ça,  mon 
mari l'a accepté aussi en tant que tel.  Voilà mais après c'est l'impact que cela a au quotidien. Moi comme 
je suis [emploi] je sais bien l'impact que ça a après au niveau du travail,  et cetera. Voilà c'est l'épée de 
Damoclès au-dessus de la tête quand même en permanence… 

C1 : Que ce diagnostic là il soit… 

P8 : Oui je n'arrive pas à me dire que tout ira mieux, qu'il aura une vie... voilà pour le moment en tout cas 
on n'en prend pas le chemin  du tout. 

C1 : Et vous pensez que c'est votre travail qui fait que vous avez cette vision là des choses? 

P8 : Ben oui parce que je sais que le handicap psychique, que ce soit après,  schizophrène c'est peut-être 
encore un peu plus compliqué parce que ils ont quand même des comportements…  non pas 
forcément,  parce que les bipolaires au boulot c'est extrêmement compliqué aussi,  enfin il y a des tas de 
périodes. Voilà ça génère des conflits,  ils sont persécutés ou sensitifs,  donc en permanence ça génère, 
voilà le travail en équipe c'est compliqué,  non non les bipolaires c'est très compliqué aussi.  Mais voilà je 
me suis toujours posé la question est-ce que schizophrène ou bipolaire qu'est-ce qui était… c'est 
complètement idiot comme réflexion,  mais qu'est-ce qui était le moins pire entre guillemets,  parce qu'on 
le voit quand même comme ça quoi. L’annonce d'une maladie, peut être d'une manière générale quand c'est 
une maladie chronique, mais la psy c'est tellement lourd aussi que… 

C1 : Vous sentez que c'est lourd sur quel plan? 

P8 : Là en tout cas dans la gestion quotidienne. 

C1 : Ça vous demande beaucoup de temps? 

P8 :  Ben ça demande du temps,  ça demande de la patience,  ça demande de se dire que c'est lui en 
permanence, de se dire mais c'est lui qui va pas bien,  donc moi je n'ai pas le droit de lui dire que pour nous 
c'est difficile aussi,  voyez que on fait des efforts, mais que lui de temps en temps... Si une fois ça m'est 
arrivée de lui dire « bon écoute [prénom] maintenant ça suffit, nous on souffre aussi,  évidemment que c'est 
toi au premier chef,  mais tu ne peux pas,  tu ne peux pas tout faire quand même », voilà essayer de, de... 
Voilà mais en permanence on essaie de, de... Puis on sait pas ce qu'il faut faire, pas faire,  si on fait bien,  si 
on ne fait pas bien.  Là en ce moment, il est à nouveau,  il est en plein échappement au traitement,  alors je 
ne sais pas comment c'est possible,  mais là maintenant il est sous Olanzapine depuis qu'il est sorti. Et là il 
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est... et pourtant là je crois qu'il le prend régulièrement,  parce que en plus c'est ça moi je le surveille,  par 
derrière s'il le prend s'il le prend pas.  Donc j'ai ce rôle aussi de surveillance,  qui ne me plaît pas trop,  mais 
voilà,  on a laissé faire la première fois,  on laissait faire,  on aurait dû intervenir beaucoup plus tôt auprès 
du médecin en CMP.  Et l'alerte et cetera, quand on l'a fait c'était déjà trop tard. 

 Donc oui oui oui oui,  ça demande des efforts en permanence,  de... oui je vous dis moi je ne sais 
plus,  pourtant il vient me parler,  il me dit des choses, donc à ce moment-là je l'écoute,  j'essaie de le 
rassurer,  j'essaie de voir. Et donc il y a des moments il en a besoin,  donc quand il vient spontanément ça 
va.  Mais quand on lui pose trop de questions,  tout de suite il se sent intrusé,  tout de suite c'est « mais 
pourquoi tu me poses cette question »,  c'est : on ne lui a pas envoyé le SMS au bon moment, on n'a pas 
posé la question au bon moment, il ne fallait pas faire cela à ce moment-là.  Voyez mais des choses tout à 
fait bêtes,  l'autre jour,  c'est une des dernières choses ces jours-ci,  j'avais posé un tas de linge dans l'escalier 
pour le monter après,  et comme... Oui parce qu’en plus il se fait mal en permanence.  Donc l'été dernier, 
donc quand il était tout seul, pas à la maison,  nous on n’était pas là on était en vacances, comme il sort 
beaucoup et qu'il a des conduites à risque.. alors là c'était peut-être accidentel,  mais il a marché sur un 
tesson de bouteille,  ou sur un morceau de verre,  mais il s'est fait une section complète d’un tendon du 
pouce, du pied.  Donc on est revenus il a fallu s'occuper de ça, il a été opéré et cetera,  avec un plâtre 
pendant 45 jours. Voilà,  et une semaine après ça,  avant d'être opéré, il est sorti un samedi soir, et ses 
copains,  parce que comme il boit beaucoup et cetera  et qu'il, il a une voiture,  donc la voiture on essaie 
de, de lui dire tu ne vas pas en dehors d'un périmètre, mais on n'est pas toujours là pour contrôler, et là on 
n'était pas là. Donc, il a pris la voiture, et ses copains qui pour une fois ont réagi,  ont dit « non, non  tu ne 
pars pas,  tu n'es pas en état de conduire ta voiture » et cetera. Ils ont voulu le retenir,  puis il s'est débattu 
il est tombé,  il s'est fait une fracture au niveau de la main. Donc il s’est retrouvé avec un plâtre du même 
coté au bras et à la jambe,  voilà ça,  ça c'est [prénom]. Et là cette année et on revient de vacances il avait 
sauté d’un muret,  et il s'était fait mal au genou. Donc évidemment,  il a 28 ans mais il ne va pas aux 
urgences,  il attend que papa maman soient là. Pas très gentil ce que je dis mais voilà,  parce que il y a 
quand même un côté d’immaturité ou je ne sais pas comment appeler ça mais enfin bref. Et donc les 
vacances, ma semaine s'est bien passée ah oui,  là pour le coup il était bien, il était détendu,  et cetera.  Mais 
il avait le genou énorme, et en fait du coup,  et en fait il avait déjà une fragilité au niveau du genou,  il avait 
un ménisque complètement broyé,  et les ligaments croisés.  Donc là on s'est fait opérer,  le 2 
novembre.  Donc il est avec les béquilles. Donc il monte avec ses béquilles,  et du coup je me suis penchée 
pour déplacer,  en me disant ça va le gêner,  il risque de tomber, et rien que ça,  ça l'a énervé quoi. Il m'a 
dit « mais ne fais pas ce genre de chose-là,  ça me tue ». Vous voyez des comportements qui par moment 
sont trop « je m'occupe de toi »,  voilà.  Parce qu'il revendique son autonomie,  il revendique de pouvoir se 
débrouiller tout seul,  mais en fait il ne peut pas quoi, donc ça ressort par moment, voilà. Et là le fait d'être 
immobilisé, plus le confinement et cetera,  donc là ça le… 

C1 :  D'accord 

P8 : Donc je ne sais pas,  pour moi c'est plus… non c'est peut-être.. ce n'est peut-être pas plus l'annonce du 
diagnostic… alors si, si, si,  parce qu'une fois que le nom est posé quand même.  

C1 : Oui,  qu'est-ce que vous avez ressenti quand on vous l’a annoncé à vous la première fois? 

P8 : Ben je crois que non ce n'est pas le fait que l’on l’ai annoncé, que l’on ait dit...que ça a été annoncé. 
C'était le fait qu'il était tellement réduit,  il était tellement mal et réduit à rien,  que ce n'était tant le 
diagnostic que l'état dans lequel il était quoi. 

C1 : D'accord, le mot il a plus en impact sur la projection dans l'avenir? 

 P8 : Oui, oui, oui,  et les impacts ce que cela va avoir sur sa vie,  sur sa vie personnelle, sur sa vie 
professionnelle,  sur… 
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C1 : Mais sur le moment ce n'était pas ça du coup? C'était plutôt de le voir comme ça?  

P8 : Ouais, ouais c'était plutôt.. puis le voir à l'hôpital, en plus ! Pour moi ça a été compliqué parce que j'y 
avais travaillé, donc.  Voilà. 

C1 : Oui cela ne va pas être simple. 

P8 : Oui et puis vous vous êtes interne en psychiatrie,  donc vous avez choisi,  et puis c'est vos... vous savez 
ce que c'est. Mais moi bon quand j'étais [emploi], j'allais dans les services pour faire des réunions d'équipe 
pour voir des gens et cetera,  voilà, mais je ne voyais pas tant que ça les patients, quoi.  Et du coup ben c'est 
pas pareil,  quand vous les voyez, c'est vrai que c'est... d'être inactif,  de déambuler,  de ne rien faire,  et 
puis [prénom],  vous le voyez comme ça... enfin je veux dire,  il y a des psy on le voit, ils ont la posture,  ils 
ont le pas qui traîne,  tout ça, enfin. Mais lui en tout cas,  comme ça cela ne se voit pas quoi ! Donc c'est 
vrai que,  en tout cas,  enfin voilà,  les services,  là c'est compliqué,  je pense pour certains,  pas tous, mais 
en tout cas pour lui de se retrouver dans ce milieu-là  qui est en milieu  de soins qui l'a sécurisé et 
cetera. Parce que la première hospitalisation, même la deuxième,  comme il est en insécurité,  pourquoi je 
ne sais pas,  enfin bref il est insécurisé,  et qu'il est très, très, très anxieux,  il se sentait quand même en 
sécurité,  donc le fait d'être hospitalisé,  voilà.  Mais c'est le fait de voir les autres patients comme ça, puis 
d'être inoccupé,  de... Encore, en psychiatrie,  on dit, « oui mais ils ont besoin d'être inoccupés pour… » 
mais ça, ça fait bizarre quand même.  

C1 : Oui c'est dur à vivre pour vous? 

P8 : Oui. 

C1 : L'organisation des soins à l'hôpital? 

P8 : Ben c'est quand même un peu pauvre quoi. 

C1 : Oui le but de cette étude c'est vraiment de comprendre ce que les gens vivent. 

P8 :  Rien que les lits… les lits, ça, ça ne dépend pas de l'étude, mon fils il est grand il fait 1m87,  qu'est-
ce que vous voulez qu'ils dorment dans ces lit,  vous savez il y a des barrières au bout de chaque côté,  c'est 
pas fait pour des grands. Après je pense qu'il y a aussi des personnes qui sont obèses,  rien que ça c'est, 
c'est…. on leur demande de se reposer,  d'être bien et cetera. Donc ils sont toute la journée ou une grande 
partie dans leur chambre, et ils ont des lits rikiki dans lesquels ils ne peuvent pas se retourner et ils sont 
bien obligés de dormir en chien de fusil.  Enfin ça c'est un truc vraiment,  je ne m'en étais jamais rendue 
compte avant, je n'étais pas penchée là-dessus du tout, c'est tout bête, mais.. 

C1 : Du coup ce diagnostic est-ce que ça a changé pour vous des choses,  sur le plan personnel, dans votre 
famille? 

P8 : Ben disons que, c'est un peu triste de le dire parce que,  je suis [emploi], ça fait aussi partie de mon 
boulot d'essayer de faire accepter le handicap et de travailler pour l'accompagnement des gens et cetera,  ce 
que je fais, au quotidien. Mais quand il s'agit du votre,  j'ai du mal à dire qu'il est schizophrène,  voyez. 

C1 : D’accord 

P8 : Le nom de la maladie,  je me dis tout de suite les gens ils vont penser que ceci, que cela.. 

C1 : Du coup vous n’en parlez pas? Ou vous choisissez les gens à qui vous le dites? 

P8 : Ah si, si tous mes amis, enfin les amis ils le savent,  on n'a pas… voilà. C'est sur le plan des parents, 
de la famille,  voilà,  plus  proche. Voilà moi mes parents je n'ai jamais été leur dire qu’il était.. je ne crois 
pas que je leur ai dit qu'il était schizophrène, que j'ai utilisé le terme. 
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C1 : Parce que vous vous avez du mal à l'accepter ou vous avez peur de ce que les autres ils peuvent vous 
renvoyer? 

P8 : Je pense que j'ai plus peur de ce que les autres peuvent penser. Et penser pour lui.  

C1 : Et vous en terme de pistes de réflexion,  concernant l'annonce plus spécifiquement,  ou 
l'accompagnement de famille?  

P8 : Bah l'accompagnement des familles il passe par expliquer ce que c'est, ce que cela veut dire,  enfin 
voilà. Moi j'ai fait après, j'ai fait la formation AVEC, que j'ai fait je ne sais plus quand je l'ai fait ce n'était 
pas en [année],  on a refait le point [année],  donc, je ne sais plus si c'était sur [année],  ah oui parce qu'il a 
été hospitalisé en [année],  oui c'était forcément en [année],  donc j'ai fait ça. Je ne sais plus ça avait peut-
être commencé en janvier, jusqu’au printemps,  parce qu'il y a pas mal de séance,  donc. Et même, c'est des 
infirmières, donc elles ne l'expliquent pas non plus comme l’expliquerait des médecins. Mais à la limite 
peut-être que c'est mieux,  moi c'est parce que je suis [emploi] donc forcément, je me sens toujours un peu 
en décalage,  mais par rapport aux autres personnes qui étaient là. Mais c'est bien d'expliquer en tout cas 
que certains symptômes, ou certains comportements… par exemple moi [prénom], on ne pouvait pas le 
toucher, voyez,  il y a eu des moments mais je me disais « c'est moi il m'a en horreur, c'est moi qui suis…. » 
de toute façon les mères,  c'est toujours de leur faute, c'est toujours la faute de la mère, on se culpabilise et 
cetera,  de ne pas avoir bien fait ça, de, voilà. [prénom] quand il était petit, il était extrêmement 
compliqué  donc c'est vrai que,  que je n'ai pas été une mère parfaite quand il était petit, parce que je vous 
dis il était ingérable. Mais pour tout le monde,  même sa grand-mère qui le gardait souvent le disait aussi. 
Enfin vraiment,  ça a été extrêmement compliqué,  et pourquoi je disais ça? Oui parce que plusieurs fois 
effectivement je me suis dit,  j'ai voulu le toucher,  moi je suis assez voilà, toucher, et donc plusieurs fois 
je l'ai à peine touché qu'il a fait comme ça, comme si je le brûlais quoi,  mais je vous assure ça c'est horrible 
pour le coup. Et donc après effectivement ça fait partie des choses qu'elles ont dites, elles ont dit « oui ils 
ont une hypersensibilité,  voilà et donc ils peuvent avoir ce type de réaction ».  Et c'est pareil quand il est 
sorti de l'hôpital,  lui qui pourtant conduit, en plus il conduit vite, il n'a jamais eu peur en voiture. Les 
premières sorties de l'hôpital je le sentais, en plus j'étais devant, je sentais qu'il avait peur de la voiture de 
devant quoi. Voyez plein de choses comme ça et on imagine... voyez c'est des choses toutes bêtes,  mais 
que l’on vit au quotidien et concrètement avec le malade. Donc d'avoir un petit peu ouais,  alors sans avoir 
autant de séance et cetera,  mais d’accompagner les familles pour leur expliquer  le vécu au quotidien avec 
un schizophrène enfin voilà ce que cela peut entraîner comme symptômes et que donc effectivement que 
c'est la maladie qui engage ça et cetera quoi. 

C1 : Vous, vous avez eu ces séances là quelques mois après la sortie de l'hospitalisation? 

P8 : Oui je crois que ça a commencé en janvier, ce n’était pas très loin derrière je ne sais plus. 

C1 : Au niveau de la temporalité vous auriez aimé avoir ça plus tôt? 

P8 :  Oh non pas forcément il ne faut pas que ce soit 1 ans plus tard parce que oui on est déjà tellement 
plongé dedans ! Mais après en terme de délai oui ça c'est compliqué de dire dans quel délai il faudrait que 
ça se mette en place. Mais ça permet quand même de comprendre des choses quoi.  

C1 :  Ça, c'est quelque chose qui a été bénéfique pour vous? 

P8 :  Ca a surtout été bénéfique, parce que évidemment moi il y a pas mal de choses que je connaissais, peut-
être les autres un peu moins,  mais en fait on était tous à des parcours  différents, c'est ça, on en était pas 
forcément au moment de l'annonce. Il y avait des gens qui avaient des enfants qui étaient schizophrènes 
depuis 15 ans, quoi. Dans le groupe je crois que nous étions deux, deux à avoir une annonce assez récente, 
donc forcément il y a forcément un décalage.  Pour ça que je dis puisque voilà on en est au début et à 
l'annonce,  d’avoir peut-être des groupes.  Alors je sais qu'il y a,  je ne sais pas comment ils appellent ça, 
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des groupes de parole à l'hôpital de jour et cetera. 

C1 : Des groupes pour les familles? 

P8 : Oui voilà on dit que ça existe et cetera,  mais il faudrait peut-être que ce soit plus formel en tout cas 
au début. 

C1 : Que l'on sollicite plus les familles? 

P8 :  Ah oui c'est pas « tiens il y a ça,  vous pouvez y aller et cetera ». C'est vraiment du coup,  de proposer 
voilà pour expliquer un petit peu de quoi il s'agit, parce qu’en fait de mémoire, le problème c'est que moi 
j'ai la mémoire qui défaille. Quand on a été reçus on était avec mon mari on était tous ensemble avec le 
médecin et cetera donc il délivre un certain nombre de choses qui parlent de diagnostic et cetera,  mais 
voilà c'est tout quoi. 

C1 : Il n'y a pas eu d'autres choses derrière? 

P8 : Non,  donc c'est dans ce sens-là ou ça serait bien qu’il y ait ça. 

C1 : Peut-être une autre consultation aussi… 

P8 : Non mais je trouve ça bien le partage avec les autres aussi parce que du coup,  du coup ça permet un 
petit peu à chacun d'exprimer,  en tout cas moi AVEC c'est comme ça que  j'avais,  après AVEC,  bon il 
essaie de mettre en place le module et d'arriver à faire que vous en tant qu’aidant, il faut modifier les 
schémas et cetera. Moi j'y arrive très peu quoi,  c'est très compliqué je trouve à mettre en place.  Donc je 
n'ai pas bien réussi à m'en saisir en tout cas ça c'est sûr et certain,  mais ça m'a apporté dans le sens où c'est 
arrivé à un moment effectivement c'est très important d'en parler et cetera donc du coup ça servait de groupe 
de parole en fait. Puisque chacun disait un petit peu depuis la dernière séance qui s'était passée, et cetera, 
au début il y a un tour de table où chacun explique un petit peu son parcours.  Donc à l'époque je me disais 
que finalement, ben [prénom] c’était un des moins lourds par rapport à d'autres quoi, mais bon. Donc voilà 
ça je pense que ça pourrait, ça pourrait aider les familles quoi. Parce que après quand ils parlent des 
programmes pro famille enfin voilà,  il ne faut avoir que ça à faire c'est très très lourd, il ne faut pas travailler 
quasiment pour faire ça,  enfin je ne sais pas comment prendre les gens qui font ça. 

C1 : Oui ça demande de l'organisation… Oui, c'est quatre heures les semaines en plus des exercices à la 
maison. 

P8 : oui non c'est bon et puis ça dure longtemps. C'est très long. 

C1 : Et là vous pensez que vous aurez besoin d'autre chose? 

P8 : Non, non, non, non, non,  parce que,  après c'est peut-être  d'avoir,  mais c'est une démarche 
particulière,  d'avoir peut-être un soutien psychologique,  à certains moments,  mais ça, ça m'appartient,  si 
je veux le faire je le fais. Non et puis ça fait avoir un impact je vois que,  je n'ose pas imaginer des femmes 
seules ou des pères seuls avec ça, là nous on tient parce qu'on est deux,  quand il y en a un qui va moins 
bien l'autre il prend un peu le relais et cetera,  ça ne fait pas éclater le couple, des choses comme ça. Voyez 
ces impacts là aussi  forcément ils existent. Donc ouais. 

C1 : Je crois qu'on a fait un petit peu le tour. Est-ce que vous aviez d'autres choses une dernière remarque? 

P8 : Non,  non je crois qu'on a fait à peu près le tour je ne sais plus. 

C1 : Merci pour votre temps.  
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Entretien numéro 9 et 10 

 

C1 : Alors est-ce que vous pourriez me raconter la journée où on vous a annoncé le diagnostic de 
schizophrénie de votre fils ?  

P9 (père) : Donc pour nous, ça s’est fait en trois temps. Notre fils d’abord, il était parti de la maison depuis 
6 ans, donc les contacts étaient très limités, mais il y en avait. Mais c’est le dernier contact, le coup de 
téléphone qu’il m’a passé début septembre de cette année, où manifestement, j’ai senti qu’il y avait du 
délire dans ces propos. Alors je vais être honnête parce qu’on ne peut pas raconter toute l’histoire, ça c’était 
un premier indice pour nous, où on a découvert que ce qu’on, enfin on se doutait qu’il y avait des troubles 
mais on ne savait pas de quelle nature, du fait de son départ et de je dirais son éloignement. Deuxième 
temps, on a rencontré un psychiatre indépendant, enfin, et à qui on a expliqué ce que notre fils nous avait 
confié, et c’est lui qui a commencé à parler de schizophrénie. Donc là, c’est la première fois que moi 
j’entendais, mais on avait des soupçons, mais pour lui on sentait que c’était imminent, d’après ce qu’on lui 
avait expliqué. Mais bien entendu il n’avait pas vu notre fils [prénom]. Donc c’est pas quelqu’un qu’il 
connaissait, c’est quelqu’un avec qui on a pu prendre rendez-vous pour expliquer notre situation. Et puis 
le troisième c’est la rencontre après l’hospitalisation sous contrainte, parce que notre fils, c’est nous qui 
avons amené notre fils aux urgences. Des urgences il est allé à l’hôpital psychiatrique de [nom de ville], 
près de [nom de ville] et là, c’est là qu’il, bon donc on a pu rencontrer le médecin psychiatre, parce qu’il y 
a eu plusieurs étapes mais après que ce soit stabilisé dans l’hôpital, il a eu un médecin référent et c’est ce 
médecin qui nous a confirmé, mais ce que nous savions : le diagnostic.  

C1 : D’accord, et l’entretien où le médecin vous en a parlé c’était à votre demande ou c’était le médecin 
qui a amené le diagnostic ? 

P10 (mère) : Ça c’était à notre demande, c’était un médecin de notre région que nous ne connaissions pas, 
mais je crois qu’après le coup de téléphone de notre fils qui était assez grandiose pour nous, on ne lui avait 
pas parlé depuis plusieurs années. Là il appelait, il n’y a avait que du délire au bout du fil, on était tellement 
désemparés que, nous avons voulu rencontrer un psychiatre, enfin prendre un rendez-vous pour expliquer 
ce qui nous arrivait, essayer de comprendre, même si on avait en grande partie compris mais on avait besoin 
qu’un… 

P9 : Diagnostic.. 

P10 : Qu’un soignant puisse nous guider dans ce qu’il nous arrivait, enfin en ce qui me concerne, une 
grande partie de l’annonce il a été là pour moi. On n’a pas eu besoin de lui, enfin on a raconté mais il nous 
dit que de toute façon très rapidement il avait compris ce qui arrivait à notre fils et bon il a parlé, oui de 
schizophrénie, que c’était la maladie la plus grave de la psychiatrie, enfin bon je crois que ce jour-là, ça a 
été…mais  je ne lui en veux pas, il a été quelque part, les choses étaient clairement.. ça a été comme un 
électro-choc je sais qu’il m’a dit.. parce qu’on lui avait raconté que depuis 6 ans on était beaucoup à 
l’écoute, on voulait toujours soigner le lien avec notre fils pour ne pas le perdre, et je suis…ce qu’il m’a 
dit dans la porte avant de me quitter, il m’a dit « ne l’emballez pas dans du coton, il faut y aller, il faut 
foncer maintenant ». Et il avait compris que la situation était grave parce que notre fils parlait de sa fin de 
vie, et pour moi ça a été : là maintenant il faut qu’on arrête de le laisser partir dans n’importe quel sens, on 
a compris que c’était fini, qu’il y avait une maladie là derrière. Enfin pour moi l’annonce essentielle, elle a 
été là, plus que à l’hôpital de [nom de ville] parce que d’ailleurs la première consultation avec le psychiatre, 
je crois que le nom n’a pas forcement été prononcé, c’est voilà, c’est…Donc ce n’est pas vraiment une 
journée, c’est…. 



 

195 
 

P 9 : C’est trois étapes. 

P 10 : C’est ce psychiatre et surtout ce coup de téléphone qui a duré une heure et demie de délire de notre 
fils, et je crois qu’après là, on est… 

P 9 : On a compris. 

P 10 : On était mal, mais on a compris je crois qu’on avait déjà compris depuis 6 ans qu’il nous échappait, 
qu’on ne comprenait pas ce qu’il se passait donc on n’était pas fâchés. On avait compris qu’il y avait 
quelque chose de cet ordre-là mais je dirais stupidement, parce que je trouve que maintenant avec la 
relecture je me demande pourquoi on n’a pas compris plus tôt, mais bon c’est facile quand on a un peu… 

P9 : Il reste des questions qui vont venir. 

P 10 : Oui  

C1 : Oui effectivement on parlera un peu après des conséquences que ce diagnostic a pu avoir, mais du 
coup, quand on vous l’a annoncé vous avez ressenti quoi vous ? 

P 10 : Je ne sais pas, je pense que nos ressentis sont différents… 

P 9 : Dis et puis moi je dirai… 

P 10 : Pour moi c’est, c’est comme une bombe, enfin je ne sais pas un tsunami de détresse, je…de la peur 
aussi, un monde inconnu parce que c’est effectivement un monde duquel on était très, très éloigné. Pas 
dans notre entourage, dans nos amis, dans nos proches, on n’avait jamais trop été en lien avec ce monde-
là, donc effectivement beaucoup d’inquiétude, de peur, enfin bon des choses négatives qui envahissent ça 
c’est sûr.  

P 9 : Moi mes sentiments étaient très partagés, à la fois une certaine, on ne va pas dire joie ce serait trop, 
trop compliqué à exprimer, mais de retrouver un contact avec notre fils. Donc créer du lien, je crois que 
c’est quand même ça que je retiens en premier en fait. Et puis deuxième sentiment que je pourrais qualifier 
dans les sentiments positifs, on recréait du lien et en même temps j’avais une certaine confiance parce que 
voilà, parce que c’est toujours comme ça qu’on voit nos enfants et notre fils avec des capacités, peut être, 
de notre fils à faire face. Et après il y a le côté quand même compliqué et puis angoissant de la situation 
d’une maladie dont on ne guérit pas et puis d’une volonté de sa part de mettre fin à ses jours donc j’étais 
balancé entre ces deux façons positives et l’autre extrêmement morbide. Donc voilà… 

P 10 : Et c’est vrai que c’est mon mari qui a reçu le coup de téléphone et qui a été pendant une heure et 
demie avec lui au téléphone, ça fait 6 ans et demi qu’il était parti, et en 6 an et demi on l’a vu une fois grâce 
à nos recherches personnelles à nous, on l’a vu une fois. Et on ne l’a jamais eu en 6 ans et demi un seule 
fois au téléphone. 

P 9 : Il refusait de nous voir. 

P 10 : Donc ce n’était que des échanges de textos et de mails, donc c’est sûr que quand mon mari a vu sur 
son téléphone [prénom] qui appelle et après bon, ça a duré bon, une heure et demi, je pense que 
effectivement c’était en même temps extraordinaire, notre fils nous a appelé quoi. Mais bon là derrière, il 
y avait effectivement une grande nouvelle  dire « on a eu [prénom] au téléphone » et après « oui mais , 
mais ce qu’il disait était complètement délirant quoi ». 
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C1 : D’accord. Et après les premiers jours passés l’annonce, est ce que les ressentis ont été les mêmes ou 
est-ce que ça a été modifié pour vous ?  

P 10 : En ce qui me concerne, ça a été plusieurs semaines pour moi, je ne sais pas, alors ça correspondait à 
mes premiers jours de retraite exactement mes premiers jours de retraite. Premiers jours de retraite on 
cherche ses marques aussi, on est un petit peu entre guillemets, retiré, le matin il faut créer son emploi du 
temps, sa journée, et là j’étais complètement, enfin je n’avais de goût à rien, je n’avais surtout pas envie de 
sortir. Je savais que les gens que j’allais rencontrer allaient me poser la question « alors la retraite, ça se 
passe bien, tu es contente ? » et j’étais incapable de m’imaginer faire semblant. Et je ne voulais pas non 
plus dans un premier temps, je trouvais que c’était quelque chose qui nous appartenait, qui appartenait à 
notre fils, non pas que le sujet soit tabou, mais on ne peut pas parler comme ça de ça sur un bout de trottoir. 
Donc du coup, j’étais mal quand même, je trouve que c’est assez récent, que j’apprivoise et que j’apprends 
à vivre avec la situation. Mais très rapidement, dès le lendemain je me suis tout de suite mise à chercher 
des contacts de soignants. Il me fallait, il fallait que je puisse dire ma souffrance et que je puisse entendre 
des conseils, enfin voilà il fallait que je trouve un petit peu comment avancer et curieusement j’ai retrouvé 
sur mon bureau…donc c’est dire que cette annonce n’était qu’une demie-annonce, parce que j’ai retrouvé 
sur mon bureau une petite carte de visite que j’avais, je ne sais pas depuis combien de temps, un an, un an 
ou plus, mais pas beaucoup plus, qui était une petite carte de l’UNAFAM. Donc un jour je ne sais pourquoi 
et où je ne sais, je ne sais pas, j’ai vu cette petite carte et je l’ai prise pour une publicité en me disant ça 
peut me servir pour [prénom]. Donc voilà, donc je me suis tournée vers l’UNAFAM, j’ai cherché, 
l’UNAFAM d’ici, l’UNAFAM de Grenoble, j’ai une personne qui m’a appelée avec laquelle j’ai pu 
discuter,. Et ça c’est comme ça aussi que j’ai eu besoin de chercher un rendez-vous chez un psychiatre 
parce que j’avais, j’avais besoin particulièrement du monde médical, moi j’avais besoin et je dois dire. 
Alors je ne sais pas si ça fait partie de la question ou si c’est pour après, mais j’ai eu un accueil chaleureux 
partout où j’ai frappé à la porte. Et ça, c’était, c’était réconfortant, franchement, je n’avais pas envie, je 
crois que dès le moment que je sentais qu’une personne aurait pu ne pas être disponible à mon écoute, je 
me serais immédiatement fermée. Enfin j’étais écorchée vive, c’est tout, je me sentais comme ça.  

C1 : D’accord. 

P9 : Donc oui, moi dès le début j’ai senti que c’était quand même un combat qu’il fallait mener un peu sur 
plusieurs fronts. Donc ce champ médical effectivement, [nom de son épouse] l’a bien résumé et puis s’y 
est employée pour aller dans ce sens, donc c’est aussi un peu un tempérament personnel puis j’ai surtout 
dit à [prénom] qu’on allait se battre ensemble. Que c’est quelque chose qu’il faut qu’on fasse ensemble 
depuis le début, donc c’est dans cet esprit là où je me suis lancé, avec bien sur l’aide de toutes les 
compétences qu’il faut s’entourer pour comprendre évidemment ce qu’il faut faire ou ne pas faire, comment 
le combattre, ça demande bien sur d’être affûté. Donc tout ça c’est ce que l’on est en train d’acquérir. On 
va se lancer dans un programme de connaissance de la maladie avec l’UNAFAM. 

P10 : Non… 

P9 : Non PROFAMILLE, PROFAMILLE. C’est venu d’une certaine manière dans ces recherches que nous 
avons faites. Voilà donc, on est dans un esprit de dire mais « certes c’est une maladie compliquée mais il y 
a des marges de manœuvre », donc c’est à nous, ces marges de manœuvre si elles existent, il faut y aller. 

P 10 : Bon moi il y a quand même toujours eu l’inquiétude de pousser, j’ai pris cette image quand j’en ai 
parlé un petit peu autour de moi dans la famille, voilà il y a une porte que l'on n’a jamais regardée et qui 
ne nous concernait pas et qui ne nous intéressait pas particulièrement parfois on n'est pas concernés mais 
on va être curieux. Et on n’a jamais été curieux du monde de la psychiatrie, on a parfois entendu, voilà 
mais c’est tout. Et la porte, elle est là, il faut y aller, faut oser prendre la poignée, l’ouvrir, la pousser, et 
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commencer à rentrer sur la pointe des pieds parce que c'est un monde quand on ne le connaît pas qui est 
inquiétant. Et voilà quoi, et petit à petit, je pense que maintenant on est rentrés tout doucement dans ce 
monde. Mais c'est grâce aussi à l'accueil, vraiment, soit les médecins, infirmières psychiatriques avec 
lesquels j'ai été toujours en lien, qui ont été grandement, grandement à l'écoute et ça, c'est comme ça que 
la porte on la pousse. Je crois que c'est important l'accueil qu'on reçoit on est complètement désemparés et 
sinon on va se raidir, et il va rien se passer de bon. Et tout ça c'est quand même pour le bien de notre fils. 
Donc si nous on arrive à être bien, entre guillemets, à peu près bien, on va pouvoir l'accompagner d'autant 
mieux, quoi. 

C1 : D’accord. Est-ce que vous percevez des conséquences, on en a déjà un peu parlé, des conséquences 
pour vous de cette annonce, conséquences où ça a été compliqué et après sur le plan personnel, est-ce qu'il 
y a d'autres choses dont on n’a pas parlé ? 

P 10 : Il faut du temps et donc c'est une chance que je sois en retraite, parce que même si ça n'a pas que des 
avantages quand on est à la maison on tourne plus en boucle dans ses préoccupations. Si on va travailler, 
on peut un petit peu élargir son horizon et quitter toutes ces pensées. Mais d’avoir le temps ça permet.. on 
a écouté pas mal de podcast, on essaye de trouver des informations pour élargir.. devenir curieux pour 
comprendre. Et puis je ne sais pas, pour le moment on n'a pas encore commencé le programme 
PROFAMILLE mais je me dis que ça va peut-être permettre des rencontres, forcément qu’il va y avoir un 
enrichissement. Pour le moment on le sent pas vraiment encore, on en est encore au balbutiement de notre 
démarche. Je sais pas si toi tu vois d'autres…. 

P9 : Non, moi, dans ce temps d'annonce effectivement c’est un temps où il est bon d'avoir un peu de 
pédagogie de premier niveau pour comprendre parce que les médecins n’ont pas le temps de faire des mini 
cours et pour qu'on puisse décrypter un peu mieux ce qui quand même sort de la médecine habituelle. On 
a l'impression qu’on est dans quelque chose qui est immatériel, qui ne touche pas du consistant. Donc déjà 
rien qu’appréhender cet aspect inconsistant nous fait presque penser qu'il y a un peu de subjectivité dans la 
connaissance et l'approche du patient, enfin dans notre cas de [prénom]. Et ça, c’est important de le lier un 
peu, à une première approche des informations un peu basiques sur… Alors c’est, on voit à l'hôpital, on a 
vu des brochures qui sont faites pour déjà avoir un premier niveau de connaissance, mais elle est restée… 

P10 : Elle est vraiment sommaire… 

P9 : Sommaire, mais à mon avis, on vient d'écouter là par exemple un psychiatre Philippe Nuss de Paris,  
une intervention sur la maladie : ça dure 1 heure de temps mais la manière dont il le fait c'est assez 
extraordinaire parce que l’on finit par avoir un paysage assez étendu sur la question et rapidement, des 
enjeux et des limites, bien sûr que ça représente. Alors ça ne nous apprend pas à nous quelle attitude avoir, 
mais pour la première annonce ou dans ces temps premiers d’apprivoiser une maladie complexe, c'est pas 
mal. 

P 10 : Il y a aussi quelque chose qu'on n’a pas abordé c'est aussi un grand bouleversement par rapport à la 
famille, c'est sûr que ça c’est.. Alors ça fait plus de 6 ans qu'on vit ça avec son frère et ses deux sœurs et 
qu'on chemine ensemble. Mais là cela a été, quand même une déflagration familiale, et c'est sûr que tout le 
temps où l'on a été à la recherche de notre fils. Après son coup de téléphone je me trompe souvent d'ailleurs, 
je dis à mon mari je ne sais pas pourquoi c'est cela qui me vient en tête, nous on est descendus à sa recherche, 
on ne savait pas, il n'était plus sur [ville], mais on ne savait pas exactement dans quel secteur autour de 
[ville] il était. Et je dis toujours à mon mari on est descendus pour l'arrêter. C'est incroyable que je pense 
ça mais c’est parce qu’effectivement pour moi notre démarche c'était, il faut qu'on l'amène à l'hôpital et 
voilà, donc je ne sais sait pas, c'était comme l'arrestation de notre fils. Et tout ça, ça été vécu d'une manière 
très forte au niveau de la famille parce que les enfants, ils ne voulaient surtout pas que l'on rate notre 
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démarche, parce que si on ratait l'hospitalisation, ça repartait encore de plus belle et la confiance qu'il nous 
avait un petit peu mise, enfin bon bref donc tout ça, ça a créé quand même un tourbillon d'émotions 
familial… 

P 9 : L'annonce s’est faite dans un contexte quand même d’une certaine  « violence » pour lui, [prénom] et 
pour nous de l'obliger à être hospitalisé donc sous contrainte. Donc ça c’est un aspect important de la 
situation parce que tout ça se mêle en même temps que la connaissance de la maladie. Elle se met dans une 
contrainte, d'ailleurs j'ai appris récemment que les personnes qui sont hospitalisées sous contrainte 
statistiquement et comptablement font partie des statistiques des personnes internées dans les 
prisons, détenus, et sont comptabilisées dans les détenus des prisons. Donc c'est, bon voilà, c’est pour vous 
dire quand même que pour, et lui il l'a ressenti comme ça, enfin [prénom], lui le premier jour quand on l'a 
laissé, il était complètement effondré d'être interné. 

P10 : Et pour nous toute la violence que ça renvoie… 

P9 : Et pour nous la culpabilité « Je vous ai fait confiance », en fait on avait trahi sa confiance. 

Donc il faut comprendre que notre contexte de connaissance de la maladie s’est fait dans ce contexte 
également très violent de l'obliger à être sous contrainte interné. 

C1 : D'accord. Parce que le médecin que vous aviez rencontré à votre initiative, il ne vous avait pas 
expliqué…Est-ce que vous aviez eu plus d'informations que ça sur la maladie ?  

P 10 : Le médecin d’[nom de ville] ? sur la schizophrénie nous en a parlé, c'est la maladie la plus grave de 
la psychiatrie. Je crois que c'est sûr que c'est des trucs, c'est bête de retenir juste ça depuis je l'ai relu ailleurs, 
de toute façon il a pas inventé. C'est peut-être plus nous qui avons parlé, lui il nous a vraiment expliqué 
qu'il y avait urgence à intervenir. Et que voilà. Je crois que c’est peut-être lui le premier qui a commencé à 
nous dire que ce serait long, enfin, mais là on avait rien compris. De toute façon qu'est-ce que ça voulait 
dire être long. Je commence à comprendre et je pense que quand on en sera plus avancé je dirai encore 
qu’aujourd'hui, là en ce moment j'avais pas tout compris, enfin je crois que c'est compliqué. 

P 9 : Mais ça on le sait aussi maintenant.  

P10 : Que quoi ? Que l’on ne comprend pas tout ? [rire]Oui ça c’est sûr, c’est quand même compliqué, 
c’est une situation… 

P9 : Donc oui c’est un changement quand même important. Donc voilà ça c'est quand même un contexte 
pas facile mais il fallait que nous quelque part, entre guillemets, on sauve notre fils d’une situation où lui-
même seul ne pouvait plus seul la gérer. Parce que pendant 6 ans on lui a fait confiance et c'était sa volonté, 
d'être seul et de gérer seul mais malheureusement voilà, donc. Et on s'est bien rendu compte, qu’on a fait 
fausse piste, nous parce qu’on l’a laissé quand même quelque part, c'est une maladie évolutive. Donc 
d'après, bien sûr ce que l'on en sait, donc c'est une maladie qui pendant 6 ans n'a fait que progresser.  

P10 : Et bien s’installer.  

P9 : Et du coup, on a posé parfois la question et le médecin n'a pas répondu clairement sur le sujet, à savoir : 
est-ce que si l’intervention médicale était venue 6 ans plus tôt, est-ce que l’on a  plus de chances? Bon à 
priori oui, manifestement d'après les informations que l’on a, mais voilà. Bon peu importe, de toute façon 
on ne va pas refaire l'histoire mais ça signifie quand même que quelque part c'est important qu’on se rende 
compte que le corps médical et ça on le sait, en général, les généralistes soient formés et informés. Parce 
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que quand il y a, c'est une maladie quand même dont on peut repérer assez facilement les symptômes. Enfin 
on peut avoir des soupçons du moins, et ça… 

P10 : Et là-dessus, c'est dommage on n'a pas été guidés. Quand on en a parlé un peu, au cours de ses 6 
dernières années on a cherché un peu d'aide, à essayer de comprendre ce qui nous arrivait, personne nous 
a guidés vers cette éventualité et… 

P9 : Donc on avait compris qu'il y avait une dépression, nous, de notre fils. Voilà donc on était sur le mode 
de plutôt ce type-là, donc qu’il essayait de gérer par lui-même et de se reconstituer. Mais de là à ce que ce 
soit une maladie plus profonde et qui a endommagé sérieusement une part de son cerveau, ben cela on ne 
pouvait pas le savoir, ça. 

C1 : C'est un peu ce que vous disiez tout à l'heure, c’est que l'annonce a un peu changé la façon dont vous 
voyez les choses, enfin le parcours de votre fils ? 

P 9 : Oui c’est ça. 

P 10 : C'est-à-dire que maintenant si je rencontrais des amis et de la famille qui aient dans leurs proches 
quelqu’un qui, enfin on ne sait pas ce qu'il a, s’il s'est coupé de tout le monde il veut plus nous voir, il veut 
plus se montrer, enfin, je ne sais pas, je ne dirais pas d'emblée, mais j'écouterais et puis si le temps passe et 
que j’entends, peut-être je serais peut-être un peu plus avisée, je n'en sais rien. Enfin j'espère, je trouve 
qu'on a pas eu la chance d'être bien guidés dans nos errances. Mais bon c'est comme ça. 

P 9 : Oui parce qu'il a rencontré à de nombreuses occasions le médecin, notre fils. Çà aurait été aussi, parce 
que nous c’est une chose, mais que des personnes formées à cette situation auraient pu repérer chez lui, 
quand même quelque chose qui n'était pas.... Qui nécessitait une investigation.  

P10 : C’est difficile, on sait que c’est difficile. 

P9 : On sait que beaucoup de médecins généralistes n’ont aucune connaissance, même élémentaire du sujet. 
Bon, c'est dommage. 

C1 : C'est sûr que c'est dommage. Je reviens un peu sur, est-ce que pour vous l'annonce a eu des 
conséquences au niveau des relations avec votre fils ? Ou un impact ? 

P9 : Il y a eu plusieurs temps. Un temps d'écoute. Donc créer du lien. Donc après l'annonce de 
l'hospitalisation, il y a une dégradation dans la relation avec lui qui est forte. Mais Dieu merci il ne l’a pas 
coupée, il était fâché, pas content mais on a aussi cette chance que lui, la maladie ne se traduit pas par 
une violence. Et donc il garde avec nous une relation correcte et non violente, comme avec toutes 
personnes. La seule violence que l'on craint c'était la violence pour lui-même qui est la seule perspective, 
qu'il a encore peut-être aujourd'hui. Mais c'est vrai qu'il y a eu un deuxième temps, il est sorti là de l'hôpital 
et je pense que ce lien de confiance est en train de se retisser, se recréer, mais ce sera long. 

P 10 : Je sais pas si c'est l'annonce qui a changé quelque chose, c'est le fait qu'il nous ait appelés. Nous on 
voit ça comme un appel au secours. Lui, il a appelé parce qu'il voulait vérifier si on avait bien un contrôle 
sur sa vie. Bon voilà il était dans ses délires et il fallait qu'il vérifie parce que nous on faisait partie du 
complot. Au-delà de cela, on a toujours ressenti quand même cet appel comme un appel au secours parce 
que, même à chaque fois qu’on lui répondait, on essayait de lui expliquer que non, ça on ne savait pas. Ça 
l'agaçait, ça le fâchait. Il ne coupait quand même pas avec nous. Et en fait, depuis ce temps-là, qu'il a été 
hospitalisé, on retisse du lien ça c'est sûr que ça change. Après on a mis du temps à prononcer le nom de la 
maladie. Enfin je ne sais pas..c’est un peu tabou. 
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P 9 : On en parle quand même de sa maladie mais le mot est venu une fois je pense, mais c'est tout. Je crois 
que ce qui est important, c'est effectivement bon il suit son traitement et les consignes. Là de ce côté-là, il 
est docile et puis il commence à envisager une psy, psychologue, donc c'est, il y a des niveaux d’évolution 
qui sont plutôt encourageants. 

P 10 :Oui mais il garde toujours une distance par rapport à la maladie, par rapport au fait que ce qu'il ressent 
serait dû à une maladie. Lui il est partagé. Il y a une partie des symptômes qui pour lui sont extérieurs à lui 
et donc ça il en est sûr et certain, c’est extérieur à lui et donc ça n'a rien à voir avec une maladie. Et puis 
peut-être une petite part, mais nous on en parle sans en parler et … 

P 9 : On attend d’en savoir un peu plus, comment le traiter et gérer cette situation pour pouvoir en parler. 
Mais je crois que c'est pas notre rôle, d'après ce que l'on a compris. D'abord parce que l'on n'est pas 
compétents et deuxièmement parce que nous c'est créer du lien social, qui est la partie la plus… 

P 10 : Du lien familial. 

P 9 : Du lien affectif, où on voit que dans cette maladie, c’est un déficit assez important de l’aspect affectif. 
Mais effectivement pour lui les médicaments, bon d’abord parce qu’il s’est renseigné aussi et il a lu 
certainement un certain nombre d'informations sur le sujet. Il sait qu'on ne guérit pas, que c'est une maladie 
évolutive et que voilà les médicaments pour lui ne font pas l'effet que l'on pourrait attendre. Ça c’est lui 
qui le dit. 

P10 : C'était il y a 15 jours trois semaines, il faut voir, mais forcément que l'annonce, tout est changé dans 
la relation que l'on a avec notre fils depuis que, depuis ses délires, depuis son coup de téléphone, depuis 
qu'on l'a revu physiquement et tout cela ça change. Et puis, oui on passe du temps avec lui, on se promène, 
on partage des repas, donc c’est la relation, de quasi rien, recommence à reprendre forme. 

P 9 : Le défi c’est de lui redonner le goût à vivre, le grand défi quoi, maintenant qui est devant nous. 

C1 : D’accord. Et en termes de réflexion est-ce que vous auriez des suggestions par rapport à l'annonce, 
par rapport à l'accompagnement des proches, en termes d'informations ? 

P 10 : Moi déjà je dirais ce que j'ai dit tout à l'heure, être à l'écoute et de toute façon c’est, ou bien j'ai eu 
beaucoup de chance ou bien c'est quelque chose qui est un peu un fil conducteur chez les aidants et les 
soignants dans ce domaine. Enfin savoir écouter la souffrance de ceux qui entrent dans cette annonce, dans 
cette maladie. Une fois j'ai eu au bout du fil une personne qui était un cadre administratif de la santé soit, 
mais, et donc très rapidement elle m'a dit « écoutez Madame, là je n'ai pas le temps », et alors là pour moi 
cela a été très rapide. Pour moi quand on m'a dit cela j'ai tout de suite dit « excusez-moi » et là, d'abord 
j'avais plus du tout envie de parler quand j'avais compris que la personne n'était pas du tout réceptive. Je 
comprends bien elle était dans son travail, dans son emploi du temps. Et après, moi, je me suis effondrée. 
Une fois que j'ai raccroché, j'ai pleuré, mais j'avais un besoin qu'on m'écoute [pleure]  et donc ça c'est pour 
moi essentiel, quand on rentre dans ces moments si douloureux alors c'est, sur le temps de chacun n'est pas 
extensible. Donc je comprends bien que si nous, on est à genoux, on est par terre, ils ne sont pas là pour 
nous tenir la main. Mais voilà quand même de tout ce que j'ai vécu, ça s'est bien passé de A jusqu'à Z, à 
part cette fois où la personne m’a rapidement évincée. Donc ça pour moi c'est essentiel, l'accueil et l'écoute. 
Après toi je sais pas ? 

P 9 : Oui évidemment, c'est l'essentiel mais on sait bien que le temps des personnes est très limité, le nombre 
est très élevé, des personnes malades, donc c'est vrai que c'est pas simple. Donc ça c'est une problématique 
évidemment qui est liée à des questions budgétaires et des moyens à mettre. Donc vigilance par rapport à 
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ça. Moi je serais plus partant, toujours ce que j’ai déjà évoqué tout à l'heure, je me répète, mais avoir ces 
petites émissions de, pendant 1h qui présente la maladie, là où on en est. Voilà. 

P10 : Oui peut-être proposer aux personnes, nous on nous a proposé le programme PRO FAMILLE, c’est 
un gros programme, et on va voir, et on ne connaît pas bien sûr le contenu. 

P 9 : Non mais sur la première annonce...... 

P10 : Donner des liens de documents à écouter, des choses qui soient scientifiques mais vulgarisées parce 
que l’on ne peut pas, nous, rentrer dans des choses trop techniques. Mais pour les personnes qui sont 
demandeuses, voilà, nous on a cherché un peu  ce qu'on pouvait trouver comme podcast, France Culture, 
il y avait souvent des… 

P9 : Il y avait pas mal d’émissions, sur YouTube… 

P 10 : Et donc il faut pouvoir peut-être... 

P 9 : Mais peut-être que les qualités de ces émissions sont peut-être très variables et ce serait important que 
les médecins nous en recommandent peut-être un plus que d'autres. J'imagine qu'il doit y avoir des qualités 
de différentes natures. 

P 10 : Après nous, c’est notre demande, on ressent ce besoin. Peut être que d’autres personnes n’auront 
peut-être pas du tout envie de se noyer là-dedans, auront envie de prendre de la distance et pas en manger 
tous les jours, enfin je ne sais pas. 

P 9 : Nous avons besoin d'un accompagnement personnel pour cette période de, dépressive donc là, après 
c'est la réponse, selon la psychologie de chacun. 

Dans notre cas à nous on a la chance d'être réunis déjà en couple, de le vivre assez facilement, donc je 
pense aussi, au niveau du couple je crois que c’est aussi important d’être vigilant, que ce ne soit pas source 
de division, comme ça peut être le risque. Or un programme comme PROFAMILLE qui vise justement à 
éviter que les couples se déchirent, c'est bien, mais c’est pas opérationnel  dans les premiers temps, ça 
risque d’être préjudiciable pour l'avenir. Parce que 14 séances de 3h de temps il peut y avoir des dégâts 
bien avant. Je crois que là, il y a une vigilance de repérer peut-être chez ceux qui font la première annonce, 
comment le couple fonctionne déjà, comment ça fonctionne dans les personnes qui sont proches en 
première ligne dans la relation avec le patient. 

P 10 : Oui parce qu’il doit y avoir toutes sortes de situations... 

P 9 : … De situations… Nous maintenant… dans, nous, ce qu’on connaît nous aujourd’hui, nous on 
imagine… 

P 10 : … Nous, je pense que notre cas est peut-être particulier, c’est que notre fils ne vit pas chez nous.... 

P 9 : … Oui, j’allais vous en parler oui… 

P 10 : … Depuis 7 ans il a quitté le domicile. On ne vit pas avec un jeune schizophrène à la maison. 

P 9 : Il est pas chez nous. Il y a ça. Donc c'est déjà une situation qui a du positif et du négatif et puis il est 
surtout… Il y a… Ben on a 5h de route pour aller le voir donc il y a un éloignement géographique assez 
important, relativement important, c’est-à-dire on ne peut pas, comme ça, d’un claquement, bon je descends 
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je vais voir. S’il y a urgence bon je pars mais ça demande une organisation. Là on va y aller ce week-end. 
On y va avec un rythme toutes les trois semaines à peu près pour l'instant. Ça veut dire que lui… il a une 
certaine autonomie. Et puis pour nous… sans cela… Il faut qu'on apprenne à le gérer. Il y avait cette 
difficulté et en même temps cette chance. C'est peut-être aussi un moyen que lui se prenne en charge 
personnellement, que si on était là pour l'assister cela ne serait pas bon. 

P 10 : Je pense que ça doit être lourd de vivre sous le même toit qu'une personne comme cela. Je ne sais 
pas.....Vivre ensemble, enfin je ne sais pas. 

P 9 : Pour revenir à la première annonce qui est votre axe principal, je crois que c'est, voilà repérer comment 
ça va être vécu par le milieu de proximité et peut-être conseiller assez rapidement des solutions , des 
moyens  de pouvoir pour que selon la .... Alors c’est sûr que, c'est pas facile parce que les psychiatres ne 
sont pas forcément psychologues, ils ont même une sensibilité et une connaissance mais qui ne sont pas 
forcément ajustées par rapport aux solutions pour que les parents gèrent au mieux. Et qu’ils ne tombent pas 
dans des.. soit effondrements personnels ce qui serait préjudiciable pour le patient, préjudiciable pour eux-
mêmes et donc là il y a parfois, des fois une accumulation de problèmes qui s'ajoutent aux difficultés 
fondamentales. 

P 10 : Et pour revenir sur l’annonce, moi j'ai trouvé aussi que, je ne sais pas quand on a un cancer, une 
tumeur quelque chose, on va se retrouver derrière le bureau du médecin et il va nous dire noir sur blanc 
voilà, voilà, quoi voilà c’est à quel stade et voilà on va faire ça. Pour notre fils, il y a eu une annonce diffuse, 
c’est-à-dire pas palpable, cet appel qui nous a fait et déjà avant son appel on sentait qu'il y avait des choses 
qui n'allaient pas. Bon ensuite il y a eu ce psychiatre qui a effectivement, qui a conforté ce que l'on pensait 
mais ensuite quand on était à Saint-Égrève, une fois qu'il a été dans l'unité où il a été suivi toujours par le 
même médecin et même infirmière et que l’on a eu un rendez-vous, ce n’est pas une annonce, cela n'a pas 
été une annonce « bon voilà votre fils il est schizophrène il a ça, ça, ça, ça ». Mais enfin maintenant je le 
comprends, quelque part je m'attendais un petit peu à ce que l'on prononce le mot et qu'on nous dise des 
choses clairement posées et cela n'a pas été comme ça. Parce que déjà le mot, il a peut-être été prononcé 
mais pas de suite. Et puis comme l'a expliqué le Docteur il existe des schizophrénies donc cela ne sert à 
rien de dire voilà il est schizophrène. Ça veut tout dire et rien dire, donc du coup pour moi, c’était encore 
une fois j'ai compris qu'on n’était pas dans du carré comme quand on a un cancer ou quelque chose, là on 
ne sait pas trop où on va en fait. Et donc, la première annonce c'était de cet ordre-là, quelque chose de flou, 
non pas que le médecin soit flou, c’est que lui le médecin pour le moment elle n'avait pas commencé 
l'évaluation, l'observation. Donc ça restait quelque chose de très sommaire et ça il faut apprendre, je trouve, 
on aurait envie de choses où l'on avance, où c'est clair, bon voilà «  dans tant de temps il va se passer ça », 
c'est pas du tout ça ! On est pas habitué, c'est déroutant quoi, c’est le monde de la psychiatrie certainement 
qui est comme ça. Il n'est pas palpable de la même façon que l'autre monde médical en tout cas c'est comme 
ça que je le ressens. 

C1 : D'accord quelque chose de plus clair, c'est quelque chose qui vous aurait été bénéfique ? 

 

P 10 : Oui mais c'est pas un reproche, je pense, après coup je me suis dit, oui tu aurais voulu des choses 
carrées, mais ce domaine-là n'est pas carré, on ne peut pas faire rentrer dans un diagnostic de la même façon 
quoi. Ça a aussi était une découverte pour moi. 

P9 : Et je pense que même à l'heure actuelle je pense que le psychiatre n’a pu situer où est [prénom], dans 
quel certain graphique, enfin place, mais elle-même  est encore en attente de découvrir et de prononcer un 
diagnostic encore plus précis pour, il lui faut encore du temps. Enfin nous supposons. 
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C1 : Peut-être que si l'on ne fait pas quelque chose de très clair, peut-être informer les gens que c'est pas 
très clair et où on en est ? 

P 9 : Faut le dire en tout cas. Il faut expliquer que… 

P 10 : Expliquer que l'on n'est pas dans un domaine médical où on peut dire on est dans quelle phase. Voilà 
vous avez telle possibilité, je sais pas c’est … 

P 9 : Parce que il y a effectivement, on avait bien compris qu'il y a, il y a beaucoup de cas différents, même 
par exemple l'effet des médicaments il y en a pour qui l’effet des médicaments va être très rapide peut-être 
c'est pas aussi long que ça, mais pour d'autres ça va prendre des mois des mois et peut-être parfois pas avec 
l’efficacité que l’on pourrait attendre mais bon. Je ne vois pas d'autre chose.  

P 10 : Vous n'avez plus de questions ?  

C1 : Est-ce que vous avez une dernière remarque ?  

P 9 : Non je vois pas, on a tout expliqué, si on se concentre sur la question de l'annonce je crois que l'on a 
bien exprimé ce que l'on a vécu. Et est-ce qu'avec la relecture que l'on en fait maintenant qui, qu'est-ce, qui 
aurait été mieux gérer ? Bon en fait pour nous cela était bien géré, on est plutôt positif sur ce qui a été vécu 
indépendamment du contexte. Il y a des améliorations nécessairement. Bon après il y va aussi de la 
personnalité des psychiatres [sifflement] j'imagine que là c'est pareil c'est comme la schizophrénie. 

P 10 : Non mais nous aussi, bon toujours garder en tête que les gens qu’on a en face de soi, qu'on reçoit, 
qui viennent d’avoir une annonce sont extrêmement fragilisés, ils sont perdus, on est.. Enfin moi c'est ma 
nature je suis extrêmement sensible c'est lourd, il faut rester costaud. Donc je pense que ça ne veut pas dire 
qu'il faut être totalement enfin je n'en sais rien emballer les gens de douceur c’est pas forcement ça, mais 
c’est juste parce que tout le monde n'a pas besoin de ça, c’est juste essayer de les rejoindre dans leur 
souffrance, dans leur douleur, en fonction de ce qu'ils sont. 

Donc ça, c’est compliqué car on ne se connaît pas lorsque le médecin reçoit des patients il ne connaît pas 
la personnalité le caractère, mais je pense, il faut vraiment. 

P 9 : Je ne sais pas si les études de psychiatrie donnent des éléments pour apprendre à faire cette annonce 
dans les études ?  

C1 : On a des cours théoriques, et après on apprend aussi par la pratique durant les 4 ans d’internat.  

P 10 : Mais le jour de l’annonce à Saint Egrève, quand même, nous on avait prévu tout un panel de questions 
et on se demandait combien de temps on allait avoir, est ce que …Parce que l’on sait très bien que les 
médecins.  

P 9 : On avait préparé.  

P 10 : Les médecins ils ont un emploi du temps serré, et donc on n’avait qu’une peur, c’est que on soit 
coincés entre deux rendez-vous et que l’on ne puisse pas poser toutes nos questions. Mais ce jour-là je ne 
sais pas, entre le temps où la psychiatre a reçu notre fils tout seul, après, non d’abord elle nous a reçus et 
après notre fils nous a rejoints je crois, je ne sais plus, enfin il y avait deux temps, je ne saurais plus dire, 
mais c’était au moins une heure et demie voir plus. C’est-à-dire, que moi j’ai sincèrement eu l’impression 
que le temps n’était pas compté. Enfin qu’on avait notre temps, et c’est chouette, vraiment, et le lendemain 
on a pu rediscuter avec l’infirmière psychiatrique, presque encore une heure. Moi ça je ne m’y attendais 
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pas, je m’attendais à une petite demi-heure coincée entre deux rendez-vous, ça c’était de la douceur pour 
moi parce qu’on a pu, on ne se sentait pas bousculés, pris entre deux cas. C’était nous et voilà, donc je ne 
dis pas que ce serait tout le temps comme ça, mais ce temps, cette première consultation et oui le temps n’a 
pas été ménagé, et moi vraiment j’en été consciente et j’en été très heureuse et j’ai reçu ça comme un 
cadeau.  

C1 : Merci beaucoup pour votre temps. 

P9 : Bonne fin d’étude.  
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Entretien numéro 11 

Participant 11 : Par rapport à l’annonce, comme je vous l’ai dit, moi je pourrais dire il y a eu une 
annonce en 2 temps, à 10 ans d’intervalle. Donc de laquelle on parle, de celle d’il y a 10 ans ou de celle 
qui a eu lieu tout récemment avec le Dr [nom du médecin] ? 

Chercheur 2 : Et bien je pense qu’on peut parler un peu des deux... 

P11 : Des deux oui. Elles sont un peu différentes, le contexte était un peu différent. Mais il s’agissait quand 
même d’une annonce même si les médecins qu’on a rencontrés gardaient un peu une réserve sur le 
diagnostic vraiment. C’est une réserve du coup dans laquelle on s’engouffre facilement parce que du coup 
on se dit que c’est peut-être pas tout à fait ça ou pas vraiment ça. Parce qu’ils n’étaient pas complètement 
déterminés, cash, sur le diagnostic.  

C2 : Et bien justement est ce que vous pourriez me raconter un peu ce moment de cette première annonce ? 

P11 : La première fois en 2010, alors en fait on sentait… ça s’est fait à l’issue d’une hospitalisation sous 
contrainte de notre fils. Et ça avait été quelque chose déjà d’extrêmement délicat et douloureux et difficile 
pour nous à acter. On l’avait actée sur le conseil d’un psychiatre. Alors c’était un psychiatre que mon… 
Moi j’avais un accompagnement déjà depuis quelques années par une psychiatre parce que j’étais en 
situation douloureuse de séparation, divorce, d’une part et parce que aussi elle m’accompagnait sur le 
terrain de mon fils dans le sens où je me posais beaucoup de questions sur l’état psychique de [prénom] et 
de ce fait, c’était avec elle que j’échangeais là-dessus. Et d’ailleurs c’est toujours elle qui continue à 
m’accompagner, je continue à aller la voir, ce psychiatre, que mon fils ne connait pas d’ailleurs. C’est pour 
moi, c’est un accompagnement pour moi. Et donc c’est elle qui m’avait conseillée un psychiatre qui avait 
l’habitude de la schizophrénie ou qui avait l’habitude des jeunes qui souffraient de troubles dans ce 
domaine-là on va dire. Et pour elle ça pouvait être une schizophrénie mais elle disait aussi « on ne peut pas 
poser un diagnostic comme ça, il faut qu’il y ait plus de recul, il faut qu’il y ait au moins eu plusieurs 
hospitalisations. ». 

C2 : Quand vous dites pour elle, c’était votre psychiatre ? 

P11 : Mon psychiatre. Ensuite le psychiatre c’est [nom du médecin] à qui on a réussi à lui emmener 
[prénom] mais on a eu beaucoup de difficultés à convaincre [prénom] de consulter ce psychiatre. Donc en 
libéral. Et [prénom] était vraiment pas du tout volontaire à rencontrer un psychiatre. Voilà il disait qu’il 
s’en sortait tout seul, qu’il n’en avait pas besoin et qu’il allait bien, qu’on se faisait des idées. Et a un 
moment donné on sentait que [prénom] allait moins bien et qu’il allait nous échapper en quelque sorte parce 
qu’il voulait rendre son appartement, il voulait partir sac à dos… Loin de nous ! Puisque nous étions les 
mauvais parents, surtout des parents qui divorcent, qui étaient en train de divorcer, enfin bon on était 
vraiment… Donc voilà, donc il voulait partir loin, sur les routes... ça nous faisait très peur de le voir 
s’éloigner parce qu’en plus on le sentait mal. Voilà moi j’avais beaucoup de doute, je me disais « c’est 
peut-être une schizophrénie ou quelque chose qui y ressemble ou un état délirant, lequel ? on savait pas... ». 
Bon j’avais quand même des doutes moi parce que en tant que [profession] j’ai quand même des notions 
qui me permettaient de penser qu’il avait une maladie psychique ou une fragilité psychique ou...voilà. Mais 
son père était pas dans la même sensibilité que moi. Bon pour lui il était en souffrance à cause du divorce, 
il était en souffrance parce qu’il n’arrivait pas à terminer ses études. Il était en souffrance pour X raisons 
donc c’était voilà, c’était un manque de confiance en lui, enfin il trouvait des tas de formules pour qualifier 
l’état de [prénom] et c’était délicat pour mon ex. A l’époque, il ne ressentait pas les troubles psychiques de 
[prénom] comme moi donc déjà il y avait un décalage dans notre perception des choses. A chaque fois je 
disais « non mais là il délire », il disait « mais non il… ». Enfin il ne vivait pas comme un délire des choses 
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que moi je trouvais délirantes. Et quand même il a commencé à s’inquiéter quand [prénom] entendait des 
bruits à travers les murs, c’étaient ses voisins, puis que du coup il ne pouvait plus habiter dans son 
appartement parce que ses voisins le dérangeaient trop, le chien du voisin, les voisin, la nuit… Et là, mon 
ex se posait quand même des questions et il a quand même cheminé parce qu’au final… Comment ça s’est 
passé avec [nom du psychiatre traitant] ... ? [Prénom] est allé le voir… On est allés le voir ensemble, avec 
[prénom], on était tous les trois, donc ensemble avec [prénom]. Après il nous a dit « je vais revoir [prénom] 
une ou deux fois tout seul ». Et puis ben j’ai dû appeler j’imagine ou lui m’a appelé… Enfin toujours est-
t-il que lui a conseillé l’hospitalisation de [prénom]. Mais [prénom] était dans le refus d’hospitalisation. Il 
voulait... Ah non c’est pas ça ! Il y avait un début de suivi et comme [prénom] allait partir un jour, j’ai pris 
peur et j’ai appelé le psychiatre, j’ai dit « écoutez il va s’en aller, on ne sait pas ce qui va se passer, on est 
vraiment inquiets. » Ben il dit « faut pas le laisser partir, il faut le faire hospitaliser ». Et donc on l’a 
rencontré et il nous a expliqué qu’il fallait qu’on vienne ensemble avec lui et que là à ce moment-là il allait 
lui signifier qu’il devait être hospitalisé. Et donc il a conseillé que ce soit mon mari à l’époque, mon ex, 
qui signe plutôt que moi qui suis [profession], pour ne pas qu’il y ai d’ambiguïté sur le fait que j’ai utilisé 
ma compétence pour… C’était un peu pour protéger la décision, il n’a pas voulu… Donc c’est 
effectivement...  
Donc ça s’est un peu mal passé cette hospitalisation parce que [prénom] ne voulait pas y aller. Il a fait 
intervenir la police, il a dit « bin je vais appeler la police », ou c’est nous, il nous a dit d’appeler la police 
enfin voilà. Du coup [prénom] qui refusait d’y aller, qu’on empêchait de partir, il voulait partir avec son 
vélo, on le retenait, on savait que la police allait arriver. Enfin c’est un truc dramatique à vivre en tant que 
parent ! Et puis les policiers ils ont été quand même chouettes dans leur manière autoritaire de dire à 
[prénom] « écoutez là il faut qu’on vous emmène, le médecin a signé un papier faut qu’on vous emmène à 
l’hôpital donc il faut venir ». Il ont usé de son autorité, ils n‘ont pas eu besoin de le menotter. [Prénom] est 
rentré quand même assez docilement dans le camion des policiers. C’est les policiers qui l’ont emmené à 
l’hôpital.    

C2 : D’accord. Et c’est du coup lors de cette première hospitalisation qu’on vous a fait l’annonce, c’est ça ? 

P11 : Oui, oui, oui. Bon l’hospitalisation le début s’est mal passée parce que [prénom] s’est enfuit, on a eu 
très peur qu’il se soit suicidé. Il nous a raconté après qu’il avait des idées de suicide. Il est monté à la 
bastille pour se jeter de la falaise. Il y a des gens qui l’ont repéré, qui ont appelé la police... Enfin donc il y 
a eu à peu près 15 heures où on ne savait pas où il était. Il s’était sauvé de l’hôpital. Enfin ça a été très, très 
dur à vivre. Et tout de suite moi et mon ex on a craint que [prénom] fasse un acte suicidaire et de fait, 
[prénom] nous a confirmé qu’il y avait pensé. S’il était monté à la bastille c’était pour cela. Enfin toujours 
est-t-il que la police l’a encore retrouvé, parce que là du coup il a été cherché directement. Et qu’il a été 
ramené à l’hôpital et ça a débouché sur un séjour à [nom de l’hôpital] qui n’a duré il me semble que 15 
jours, ça a été très court, voire une semaine. Ça a été très court parce que [prénom] voulait pas rester à 
l’hôpital. Je pense qu’ils ont voulu jouer la confiance avec lui mais ça n’a pas… Ce qui n’a pas fonctionné 
c’est que [prénom] est sorti et puis il a accepté d’avoir un début de suivi avec [nom du psychiatre traitant], 
sous traitement. C’est parce que au bout de 15 jours ils l’ont trouvé bien quoi, bien équilibré par le 
traitement donc il est vite sorti et il avait donc proposé un suivi en libéral. Et là donc c’est à sa sortie qu’on 
a eu avec mon ex un entretien avec le médecin du service où [prénom] était hospitalisé et qui nous a dit, 
qui nous a parlés de trouble schizophrénique. Il a pas dit la schizophrénie. Ou de trouble de la sphère, je 
sais plus comment… 

C2 : C’était pas un diagnostic clair pour vous... 

P11 : C’était pas clair et en plus elle disait qu’il y avait un manque de recul, qu’on ne posait pas ce 
diagnostic au bout d’une seule hospitalisation, que ça pouvait être une bouffée délirante et que c’était avec 
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le recul qu’on pouvait confirmer le diagnostic. 

C2 : Et votre fils était présent lors de cet entretien ? 

P11 : Oui ! Il était présent, on était tous les trois, oui, oui. 

C2 : D’accord, c’était l’entretien de fin d’hospitalisation en fait avant la suite ? 

P11 : Oui. 

C2 : Et on vous avait donnés des informations un petit peu sur les pronostics ou sur d’autre chose à ce 
moment-là ? 

P11 : Ah non, ah non, non, non. Non… Moi après les personnes ressources qui m’ont accompagnés c’était 
ma psychiatre et puis le psychiatre de [prénom] qui est quand même resté… Parce que [prénom] il est allé 
le voir pendant quelques mois, il a pris le traitement pendant quelques mois. Je crois que ça a duré 4 mois, 
je dirais 4 mois. Et ensuite nous on trouvait que [prénom] allait moins bien et j’ai appelé [nom du psychiatre 
traitant], il m’a dit « mais il ne vient plus ». Et on a convenu tous les 2 qu’on arrêtait le traitement parce 
qu’il se plaignait d’effets secondaires. Et donc pour ne pas le perdre, pour ne pas couper la relation, j’ai 
préféré accepter avec lui qu’il ne prenne pas son traitement mais qu’il vienne me voir dès que ça n’allait 
pas. Et puis en fait [prénom] il a échappé complétement à ce moment là parce qu’il n’est jamais retourné 
voir [nom du psychiatre traitant]. [Nom du psychiatre traitant] a accepté quand même une ou deux fois que 
je retourne le voir une fois par an, deux fois, parce que je voulais débriefer de ce que je vivais avec 
[prénom] parce qu’on est restés pratiquement a peu prêt en lien avec [prénom]. Bon [prénom] il a … alors 
la chronologie je ne la connais plus mais il est parti plusieurs fois de [nom de ville]. Il est allé vivre à [nom 
de ville] à une époque, pour s’occuper parce qu’il ne trouvait pas de travail et j’ai su parce qu’il nous a 
racontés, qu’il ramassait les déchets dans les rues pour s’occuper. Il a vécu a [nom de ville], il a vécu à 
[nom de ville] à une époque aussi. 

C2 : Donc vous vous alliez voir régulièrement le Dr [Nom du psychiatre traitant] pour… 

P11 : Alors je suis allée le voir une fois par an pour dire voilà où en est [prénom du fils]. « Ah, il dit, c’est 
intéressant, il a quand même des ressources, il s’en sort pas mal ». Parce que [prénom] il a eu des périodes 
d’errance mais des périodes où il a travaillé aussi, où il a trouvé du travail, où il avait un appartement… 
Parfois il nous demandait de l’argent quand il était en difficulté. C’est arrivé que moi ou son père on remette 
de l’argent sur son compte parce qu’il était en difficulté. Puis après hop, il trouvait un travail, il nous 
remboursait tout le temps. Il avait vraiment toujours à cœur que tout l’argent qu’on lui donnait de nous le 
rembourser. Parce qu’il sait vivre avec rien. Je veux dire, il a toujours vécu depuis 10 ans dans le dénuement 
le plus total, rien pratiquement quoi ! Avec peu de choses. Et à chaque fois qu’il travaillait, il économisait 
et il nous remboursait ce qu’on lui avait envoyé pour le dépanner. Il s’est même acheté une voiture, il a eu 
une voiture à un moment donné pour se déplacer, maintenant il ne l’a plus. Et d’ailleurs cette voiture, ça a 
été pour lui un refuge puisqu’il a vécu quelques mois d’hiver dans sa voiture à [nom de ville]. Je savais 
qu’il était à [nom de ville] mais on ne savait pas toujours où. Mais des fois, j’avais des nouvelles. Mais 
quand il a pas tenu à une époque moi j’avais un petit appartement en résidence secondaire à [nom de 
village]. Et de temps en temps il y a vécu parce qu’il ne savait pas où aller. Il me dit « maman est ce que je 
peux y aller ». Donc il a vécu comme ça et cherché du travail, d’ailleurs il a trouvé du travail. [Prénom] il 
a toujours essayé de travailler. 

C2 : Il avait des ressources, il s’en sortait... 
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P11 : Oui parce que à l’époque bon il vivait dans cet appartement à [nom de village], il a travaillé à 
l’Intermarché de [nom de village], en caisse. Bon il a pas tenu longtemps mais voilà ! Et tout ça sans être 
traité, c’est... voilà…il avait quand même quelques … A chaque fois bon c’est vrai que le fait qu’il ne soit 
pas délirant au point d’être hospitalisé, qu’il n’y ait pas trop de dérapage on va dire dans son parcours de 
vie, ça me donnait l’espoir. Je me disais toujours « mais c’est une schizophrénie, peut-être, mais une forme 
légère... ». 

C2 : Oui... Parce que vous vous aviez vécu comment cette première annonce en fait ? 

P11 : Moi j’y pensais depuis tellement d’années avant déjà. J’y pensais, parce qu’au début quand [prénom] 
n’allait pas très bien dans ses premières années, vers 16-17 ans, ça ne roulait pas quand même, c’était 
difficile, il y avait beaucoup d’absentéisme scolaire. Malgré tout, il arrivait, il a eu son bac mais en étant 
quand même assez absent. Et j’ai réussi en discutant avec lui à repérer qu’il y avait quand même un 
problème de phobie scolaire. Et à ce moment-là on lui a proposé de se faire aider. Et il a été accompagné 
par un psychologue à un moment donné, un psychiatre. Mais on ne parlait pas de schizophrénie à ce 
moment-là, on parlait de phobie scolaire, phobie sociale, phobie scolaire... Donc accompagné pour ça. Mais 
ça c’était dans les années lycée déjà. 

C2 : Vous en fait vous aviez quand même repéré un peu de symptômes... 

P11 : Ah oui, des choses qui n’allaient pas. Oui, oui, un peu parano, un peu phobique... 

C2 : Donc ça n’a pas été une surprise cette première annonce... 

P11 : Surprise…. [Soupir] Ben c’est un coup sur la tête quand même ! 

C2 : Oui quand même, même si vous vous y attendiez, c’est quand même... 

P11 : Oui ! Moi surtout ce que j’espérais, ce que j’attendais depuis des années c’est que [prénom] rentre 
dans un dispositif de soin. A la limite le diagnostic... Après il y a tellement de formes de schizophrénie... 
Le diagnostic ce n’était pas important pour moi. C’était le soin, la prise en charge. Et ben on n' a pas pu. 
Ça a trainé tout ce temps-là. 

C2 : Ça ne s’est pas fait pendant 10 ans du coup ? 

P11 : Voilà oui. 

C2 : Parce que du coup vous parliez du Dr [nom], ça c’était sa deuxième hospitalisation ? 

P11 : Voilà. Ah non il y en a eu une entre temps, plus récente, qui doit dater de 2-3 ans. A un moment 
donné, il vivait ici dans ce quartier et puis à un moment donné, il a appelé son frère, il a dit écoute ça ne va 
pas, enfin je ne me rappelle plus ce que c’était le délire à ce moment-là... Son frère lui a dit non mais tu ne 
peux pas rester comme ça, faut que tu te fasses hospitaliser. Son frère était pas là. Il lui dit « écoute appelle 
maman, et puis elle t’emmène ». Puis [prénom] docilement, il devait pas aller bien à ce moment là parce 
que il est pas toujours docile. Mais là il m’a appelée et il m’a dit « maman tu m’emmènes aux urgences ». 
Donc je l’ai emmené aux urgences. Ça c’est il y a 2-3 ans. Le médecin a proposé de ne pas le garder parce 
que [prénom] acceptait d’avoir un suivi au CMP. Mais il a dû venir une ou deux fois et il n’arrivait pas à 
voir le médecin, c’était une infirmière, une psychologue, puis ça n’a pas accroché puis ça s’est terminé là 
son suivi. Il a dû prendre le traitement pendant 1 mois et puis c’était fini, l’histoire était terminée. Et là oui, 
ce médecin au téléphone que j’ai eu au moment de la sortie de [prénom], elle m’a dit « voilà je le laisse 
sortir. Compte tenu qu’il veut partir, qu’il insiste pour sortir, je n’ai pas d’élément qui justifie., il n’est pas 
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dangereux pour lui ni pour les autres, qui justifie que je le contraigne à l’hospitalisation donc je le laisse 
sortir ». Donc il est sorti. Mais il a pas suivi son traitement et il a arrêté son suivi CMP. Voilà donc il y a 
eu effectivement quelques jours aux urgences, je ne sais pas si on peut appeler ça une hospitalisation, il a 
eu quelques jours aux urgences.  

Et là oui, moi je ne sais pas à quel moment j’ai dit oui c’est une schizophrénie mais ça faisait voilà… Il y 
avait quand même. Oui moi je le disais. Mais quand j’en parlais avec lui, j’évitais de dire ce mot-là. Je 
trouve que c’est tellement un diagnostic stigmatisant pour… et pour lui et pour les autres. Moi mes amis, 
dans tout mon entourage, j’évitais d’utiliser le mot schizophrénie pour parler de la maladie, de la 
schizophrénie en ce qui concerne [prénom], je parlais de fragilité psychique ou de trouble psychique ou 
de... voilà. Mais je parlais de schizophrénie par contre avec une amie qui est [profession], qui est d’ailleurs 
la marraine de [prénom]. Donc avec elle, je parlais de schizophrénie. On parlait de schizophrénie avec ma 
psychiatre. 

C2 : c’est-à-dire que le regard des autres autour, vous sentiez que si vous employez ce terme ça pouvait 
être trop compliqué. 

P11 : Oui, ça pouvait être compliqué, oui, oui. Mais d’ailleurs à une époque j’en parlais plus que 
maintenant, j’employais plus… j’ai pu, avec des personnes de mon entourage, parler de ce diagnostic pour 
[prénom] mais maintenant je suis plus réservée sur l’utilisation de ce terme-là, de la schizophrénie à cause 
de ce que ça renvoie pour le grand public. Ce n’est pas à n’importe qui que je vais parler de schizophrénie. 

C2 : Et ça vous en avez plus conscience maintenant qu’avant ? 

P11 : de ? 

C2 : Vous disiez qu’avant vous l’employez plus, maintenant un peu moins... 

P11 : Ben chaque fois que je l’ai utilisé, que j’ai osé l’utiliser, je culpabilisais après. Je culpabilisais du 
regard que les autres pouvaient poser sur [prénom] de ce fait. Je culpabilisais oui. Je me disais « mais je 
n’ai pas le droit de le présenter comme ça au monde quoi, aux gens, à mes amis, à mon entourage ». A 
cause de la représentation que les gens ont de la maladie. Tout ce qu’il y a de la violence, de la dangerosité, 
de … Et je ne pouvais pas supporter que ces personnes aient ce regard là sur [prénom]. Mais je l’utilisais 
quand même. Par exemple dans la famille de mon compagnon, on a essayé plusieurs fois que [prénom] 
vienne à des fêtes, à chaque fois on l’invitait à Noel, à des anniversaires ou des choses comme ça. Et il est 
venu et à chaque fois ça s’est plutôt pas bien passé. Il est parti en claquant la porte ou en balançant une 
injure à mon compagnon ou à la fille de mon compagnon. Bon il se trouve que mon compagnon a une fille 
qui est psychologue donc avec elle j’ai beaucoup parlé. Donc avec elle on parle de la schizophrénie quand 
on parle de [prénom]. Mais à chaque fois je disais par exemple, alors c’est ma manière de toujours présenter 
la maladie de [prénom] : « oui mais c’est surement une forme légère parce que quand même il est 
suffisamment adapté pour s’en sortir sans traitement ». Voilà je disais toujours, voilà il a pas de traitement 
malheureusement il veut pas, ça serait extraordinaire qu’il accepte le traitement parce qu’il pourrait avoir 
une vie tout à fait normale. Maintenant il a une vie quand même, voilà il s’est marginalisé, il s’est isolé 
énormément. J’espère que ça va changer maintenant, je n’en sais rien. Je sais pas parce que je ne sais pas 
s’il va continuer à adhérer au traitement.  

C2 : Parce que du coup il y a eu une troisième hospitalisation ? 

P11 : Voilà, la dernière hospitalisation qui est toute récente. En fait [prénom] est allé plus mal pendant le 
confinement, au premier confinement il n’était pas si mal que ça. Ce retrait de la vie sociale finalement ça 
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lui convenait un peu. Mais il a pas pu en sortir en fait. En fait il en sortait pas. Je voyais qu’il ne sortait plus 
de chez lui, voilà qu’il n’y arrivait pas. Et je m’inquiétais pour lui vraiment déjà. Je m’inquiétais pour lui, 
de plus en plus. Et ça a été vraiment un grand soulagement quand il nous a dit qu’il voulait se faire 
hospitaliser. 

C2 : C’était à sa demande ? 

P11 : Oui. Et là j’espère que c’est la bonne quoi. Je sais pas, on sait pas. Là on a toujours des liens avec lui 
mais c’est très difficile et délicat de trouver la bonne distance. Je lui demande pas par exemple « est ce que 
tu prends bien tes médicaments ? » J’ai jamais posé cette question-là. Mais par contre, je biaise un peu pour 
savoir… Dimanche il me disait comme il regrettait… On a passé un moment sympa, on est allés à [nom de 
village] ensemble. J’ai prétexté que mon compagnon ne voulait pas m’accompagner. Ce qui n’était pas 
vraiment ça, mais qu’il fallait que j’aille voir si tout allait bien dans la résidence secondaire. Je lui dis « tu 
veux pas m’accompagner ? » ben il a été ravi de m’accompagner. Il me dit « maman ça me fait un bien 
d’être là, c’est très chouette cet appartement et voilà ça me fait beaucoup de bien ». Parce qu’ici c’était le 
brouillard et là-haut il y avait grand soleil. Et j’ai profité de ce moment là où il a exprimé des regrets sur 
tout son parcours en me disant « mais je me suis coupé de tout, je regrette, je vous ai fait du mal, je vous 
ai fait tellement de mal ». C’est vrai qu’il nous en a balancé des… Voilà beaucoup dans ses propos, 
beaucoup d’agressivité, des jugements très négatifs, il nous en a dit beaucoup. Et là, il a cette prise de 
conscience en ce moment qui est, voilà j’ai l’impression qu’il a envie de rattraper le temps, qu’il voudrait 
réparer. 

C2 : Et pour vous c’est suite à cette dernière hospitalisation ? 

P11 : Oui 

C2 : Et du coup c’est pendant cette hospitalisation qu’a eu lieu la seconde annonce. Est-ce que vous pouvez 
me raconter un peu comment s’est passée cette seconde annonce ? 

P11 : Ben j’ai trouvé que le Dr [nom] avait bien géré ça. Parce que… pourquoi... Elle a bien redit clairement 
« donc c’est bien une schizophrénie ». Oui c’était sans ambiguïté, c’était clair et net pour moi, pour 
[prénom] et pour son père.  

C2 : Vous étiez tous les 3 en entretien ? 

P11 : Oui on était tous les trois. Avec le Dr [nom] il devait y avoir une stagiaire. Il y avait deux autres 
personnes : une personne du service, elle m’avait avertie qu’il y aurait une personne du service, puis il y 
avait une autre personne qui ne s’est pas présentée, ça je trouvais que c’était dommage mais bon. Je sais 
pas, j’ai imaginé que c’était peut-être une stagiaire. Et son [animal] qui était là aussi ! Ça mettait beaucoup 
de … dans l’atmosphère, ça a permis de voilà parler un peu du [animal]... Enfin voilà. Et non et puis elle 
est sympathique et [prénom] a eu un bon accrochage avec elle. En plus moi j’ai énormément apprécié 
qu’elle se montre disponible. Je lui ai posé la question « est ce qu’on peut vous téléphoner si on a un souci ? 
pendant l’hospitalisation ou après ». Voilà elle n’a jamais dit non. Donc ça, ça a été fortement… Je n’ai 
pas abusé de sa proposition mais c’est extrêmement rassurant de savoir qu’on peut rappeler. Ben puis elle 
a insisté sur ce qu’elle mettait en place pour la sortie. Voilà elle a présenté les accompagnements qu’il y 
aurait pour [prénom].  

Alors je ne sais pas comment l’a vécu son père. Son père aussi espérait beaucoup de l’hospitalisation. Tous 
les deux ça a été une joie immense. Ça peut paraitre surprenant de dire « ben on est super contents que 
[prénom] se fasse hospitaliser en psychiatrie » ce n’est pas évident mais non on était super contents quoi 
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de cette démarche, de ce cap. Qu’il y ait une prise en charge, que [prénom] accepte, passe ce cap. Ça n’a 
pas été simple, il a fait plein d’allers-retours pendant son hospitalisation. Il s’est sauvé une fois puis il est 
revenu. Enfin bon j’ai été soulagé, je m’étais imaginé... Enfin j’ai eu très peur qu’on ne le reprenne pas. 
Parce que on sort de l’hôpital, d’un service, on ne reprend pas forcément... Là à chaque fois, je crois qu’il 
a fait 2 fois la comédie. C’est-à-dire qu’il se sentait si mal qu’il partait mais dès qu’il était à l’extérieur il 
était si mal qu’il y retournait. Il a fait ça deux fois. Mais nous on savait ses allers-retours, on était au courant 
et du coup on a eu beaucoup d’anxiété. Là pour moi, ça a été une période sur le plan émotionnel qui est 
extrêmement bouleversante et on bascule de la peur à la joie... Enfin tout ça, c’est très dur. Pour mon ex 
aussi c’est très dur, de vivre cette période-là. Parce que c’est tout cet espoir qu’on a depuis 15 ans que 
[prénom] rentre dans un dispositif de soins. Et pour la première fois-là, on avait l’impression que, voilà 
c’était lui qui a voulu, tout pouvait être en place pour que ça puisse se faire et qu’enfin il ait une vie... Parce 
que c’est une vie de souffrance. Lui sa vie c’était un combat permanent contre ses idées. Alors il a trouvé 
des ressources tout seul, il faisait de la méditation, ça lui faisait du bien. Voilà, il a trouvé ça et moi je pense 
qu’effectivement ça l’a aidé à tenir le coup quoi toutes ces années, il faisait ça depuis plusieurs années. 
Mais sa vie, c’était en rupture totale sur le plan familial, enfin on gardait des liens mais on ne peut pas dire, 
ce n’était jamais serein, c’était toujours... Fallait faire attention à ce qu’on disait. Fallait s’attendre à s’en 
prendre plein la figure à tout moment. Et avec ses frères c’était ça aussi. Ses frères aussi sont encore en 
souffrance, enfin l’ont été toutes ces années et le sont encore. Parce que là je vois quand on a parlé 
d’hospitalisation de [prénom] à son frère ainé, il a dit « mais je me protège », il arrive pas à y croire 
complétement. Mais même nous on arrête pas de se dire pourvu que ça tienne et on se dit « mais c’est pas 
sûr, c’est pas sûr que ça tienne ». 

C2 : Et du coup quand il y a eu cette seconde annonce donc qui était plus claire, vous comment vous l’avez 
vécue personnellement ?  

P11 : heu… Ben je pensais qu’elle posait les jalons, pour moi la manière dont ça s’est déroulé, ça posait 
des jalons pour que le futur soit… mettre toutes les chances de notre côté pour l’adhésion de [prénom] au 
diagnostic, au traitement. Voilà, j’avais de l’espoir... ça ne pouvait pas mieux se passer. Enfin pour moi, ça 
se passait dans des circonstances qui étaient favorables pour l’avenir. 

C2 : Et du coup vous avez l’impression qu’effectivement cette annonce claire à participé à ce que la suite 
puisse se mettre en place correctement ? 

P11 : humm je ne sais pas… Je pense, je pense... J’essaie de voir la différence par rapport à la fois d’avant. 
La fois d’avant c’était pas assez bien posé ou alors c’est... Des fois je me dis « est ce que toi tu as bien 
entendu ? Est-ce que tu étais prête à l’entendre aussi ? ». Je me suis posée la question. Il me semble qu’elle 
a mis des réserves sur le diagnostic mais on veut tellement qu’il y en ait des réserves, c’est tellement un 
diagnostic lourd... Je pense qu’on peut faire une annonce à des parents, à une famille et bien la faire, sans 
pour autant que les choses soient entendues. 

C2 : Pour vous ça dépend déjà de comment… 

P11 : Oui, où on en est, donc notre cheminement déjà par rapport à la maladie, enfin à l’état psychique de 
notre fils. Comment nous on le… Je pense parce que c’est traumatisant, le diagnostic il est traumatisant. 
Mais il y a un élément quand même qui est très important je pense pour accepter le diagnostic, je l’ai vu 
dans une démarche que j’ai faite avec l’UNAFAM. Par exemple je me suis toujours retenue, alors pour 2 
raisons, mais quand même il y a une raison qui pesait lourd, d’aller vers l’UNAFAM, je me suis retenue 
parce que j’avais l’impression de trahir [prénom]. Bon il y a le fait que je sois [profession] aussi lors je me 
disais toujours « comment est-ce que je vais trouver ma place parmi d’autres familles ? » et encore je sais 
qu’il y a des [profession] qui sont concernées par…qui ont un enfant schizophrène, je sais qu’il y en a. 
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Mais je me demandais comment je pouvais trouver ma place dans un groupe de parole, par ma profession. 
Et puis l’autre c’était oui vraiment j’ai senti ça très fort et d’ailleurs je l’ai exprimé, j’ai fini par faire une 
démarche d’aller vers un groupe à l’UNAFAM. Le thème, j’ai fait un stage, ça a été plusieurs week-ends 
de suite. Le thème c’est « se préserver » dans l’accompagnement d’un proche qui a une maladie psychique. 
Donc je m’étais inscrite parce que je suivais... je ne suis jamais allée aux réunions de l’UNAFAM mais je 
leur avais demandé de m’envoyer régulièrement les renseignements, sur leurs réunions... Et ce thème m’a 
intéressée et c’était à un moment où je n’avais pas de nouvelles de [prénom], [prénom]était loin, il était 
parti au [pays]. Il est parti au [pays] ! Il a réussi à faire ça ! Voilà… quelques mois, on n’avait pas de 
nouvelles de lui. On n’avait pas eu de nouvelles avant, pas eu de nouvelles après, ça faisait une longue 
période où on n'avait pas de nouvelles de lui. Et peut-être que l’éloignement m’a permis de m’autoriser à 
faire quelque chose pour moi, à faire une démarche vis-à-vis d’un organisme officiel [rire]. Mais sinon… 
Mais je l’ai fait mais avec le sentiment de trahir, oui. 

C2 : Qu’est-ce qui fait que vous aviez ce sentiment-là ? 

P11 : Ben parce que moi j’avais intégré le diagnostic mais pas lui ! Parce qu’il n’était pas soigné, il 
n’acceptait pas. Donc je le trahissais. Et c’est vrai que les fois où j’ai pu échanger… Oui c’est ça quand je 
disais que j’avais de la culpabilité, mais c’est plutôt ça, la culpabilité de donner le diagnostic aux autres, de 
parler de [prénom] aux autres. Oui c’est ça en fait. C’est aussi par rapport à la culpabilité d’utiliser le mot 
schizophrénie. C’est pas juste par rapport à la stigmatisation que ça implique. C’est aussi parce que c’était 
mon diagnostic, ma démarche à moi mais pas la sienne dans la mesure où il n’acceptait pas le diagnostic 
parce qu’il refusait de faire traiter. Donc j’avais vraiment le sentiment de trahir [prénom]. Si j’étais allée 
aux réunions de l’UNAFAM. Maintenant je pourrais y aller, maintenant oui ! Maintenant que l’annonce a 
été faite, la manière dont ça a été fait, je pourrais y aller. 

C2 : D’accord, vous avez l’impression que ça a été plus clair pour tout le monde et que vous partiez tous 
sur les mêmes informations un peu ? 

P11 : Voilà. Alors qu’avant, alors je ne sais pas si c’est parce que ça n’a pas été clairement dit ou parce que 
je l’avais pas assez bien intégré ou parce que lui refusait. Je pense qu’il y a ça aussi, tant que le patient 
refuse, ça me bloquait dans une démarche vis-à-vis… Pas pour moi même parce que je l’ai toujours faite 
pour moi-même, me faire soutenir avec un psychologue ou une psychiatre, j’en ai eu besoin et je l’ai fait 
pour moi. Mais vis-à-vis des autres, vis-à-vis d’une association… être parent… Je n’assumais pas le fait 
de pouvoir dire je suis parent d’un schizophrène. Mais aussi parce que… oui c’est ça, j’avais l’impression 
de trahir [prénom].  

C2 : Et du coup cette deuxième annonce finalement dans ce que vous dites, a posé un peu les choses pour 
tout le monde. Est-ce que vous avez l’impression que ça a eu un impact dans vos relations avec lui, dans 
les relations familiales... ? 

P11 : Oui je pense quand même. Il me semble que… oui, oui. Il y a aussi le fait d’aller le voir là-bas en 
psychiatrie, je veux dire c’était admis pour lui, pour nous, il était là, on acceptait qu’il soit là. Voilà il avait 
donc une maladie psychiatrique. Il y a eu l’annonce mais aussi tout le contexte. Ça a duré suffisamment 
longtemps pour qu’on aille le visiter plusieurs fois. Il a eu des permissions, rentrer, sortir, on était au 
courant. Voilà ça pose les choses et peut-être que oui c’est rassurant pour l’avenir parce qu’elles sont posées 
pour nous 3 : son père, moi et lui, ses frères aussi, c’est posé comme ça. Mais j’ai quand même du mal a 
nommer encore, dans l’échange avec lui, nommer la maladie. De dire « ta schizophrénie ou « la 
schizophrénie ». Je l’ai fait de temps en temps mais la plupart du temps je vais parler de sa maladie 
psychique, de sa fragilité psychique avec lui. Parce que là je le trouve anxieux ou autre... Je vais pas lui 
dire ta schizophrénie, le suivi de ta schizophrénie. C’est pas comme la dépression quoi ! Je veux dire par 
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exemple on va dire ta dépression, mais dire ta schizophrénie c’est pas le même impact donc je vais être 
plus nuancée dans mes échanges avec lui. 

C2 : En tout cas vos relations semblent plus apaisées j’ai l’impression.  

P11 : Ah oui mais là c’est presque... J’allais dire du bonheur, oui, oui c’est du bonheur par rapport à ce 
qu’on a traversé. J’ai encore beaucoup d’anxiété sur la pérennité de son adhésion aux soins, beaucoup 
d’anxiété par rapport à ça. Mais oui là, ce qu’on vit… Mais je suis quand même inquiète, je ne le sens pas 
si bien que ça, il s’ennuie là, il veut travailler… Est-ce que c’est le moment ? Je lui dis pose bien la question 
au C3R, au CMP si c’est le moment, si c’est trop tôt. Mais lui il en peut plus, il s’ennuie énormément chez 
lui. Oui on a vraiment besoin de soutien aussi. Il s’est passée quelque chose où là j’ai été assez désemparée 
et ce jour-là j’ai voulu appeler le Dr [nom] mais le hasard a voulu qu’elle ne soit pas là donc je n’ai pas pu 
la voir. Mais j’ai eu la chance de pouvoir joindre tout de suite ma psychiatre donc ça m’a aidée, elle a été 
claire sur la réponse [rire]. [Prénom] je suis allée le voir le jour de son anniversaire, récemment, je suis 
allée le voir chez lui. Bon alors ça rentrait pas dans les clous des autorisations Covid mais j’ai dit oh là ça 
va, je vais le voir, lui apporter son cadeau et puis voilà. Et là je l’ai trouvé mal et il m’a dit « je n’arrive 
plus à vivre tout seul ici, c’est plus possible maman, faut que j’aille vivre où chez toi où chez papa mais je 
ne peux plus, je ne peux plus, c’est pas possible ». Alors j’ai discuté un peu de ses ressentis en lui disant 
« mais [prénom] ça te ressemble pas ce que tu nous dis là, tu as toujours voulu ton autonomie et là tout à 
coup, vivre chez papa maman je sais pas si tu te rends compte de ce que ça veut dire ». Il me dit « oui mais 
ça peut-être aussi à [nom de village] » parce que [nom de village] pour lui c’est un ancrage, c’est un petit 
appartement que j’ai acheté après mon divorce où il est allé plusieurs fois se réfugier mais je pense que 
pour lui ça représente un ancrage familial quand même parce que ça m’appartient. Et je lui dis « écoute ben 
on va voir, je lui dis écoute là tu es tellement pas bien, allez tu viens manger à la maison ». Il a dit oui donc 
on est partis ensemble en voiture on est allés manger chez moi. Et… en route j’ai échangé un peu avec lui 
sur ce que ça voulait dire « vivre chez papa maman ». Bon il se trouve que son père est en plein 
déménagement, c’était compliqué pour lui, là maintenant de l’héberger. Moi je vis chez mon compagnon, 
il a toujours été très agressif avec mon compagnon ça ne s’est pas toujours bien passé. Il a 37 ans [prénom], 
vivre avec papa maman ça veut dire quoi ça. Bon et puis [nom de village], je lui dis « moi je trouve que 
[nom de village] ce serait super pour aller passer un week-end, tous les week-ends que tu veux. Mais vivre 
là-bas, je lui dis tu t’éloignes du CMP, tu t’éloignes des lieux de soins, c’est pas pratique pour chercher du 
travail. Là tu veux te faire accompagner par cap emploi... ». Je ne trouvais pas que c’était une bonne idée. 
Et puis donc on n'en n'a pas parlé pendant le repas. Le repas s’est bien passé, on a passé un bon moment 
même avec mon compagnon ça s’est super bien passé. Il a changé hein. Il a tellement changé depuis qu’il 
est traité là que c’est du plaisir à chaque fois de voir comme il est attentif à nous, pas d’agressivité… Des 
regrets sur tout ce qui a pu se passer avant. Il débrief un peu sur ce qui s’est passé avant, ce qu’il a fait. 
Donc c’est positif. Mais déjà il allait mieux, le fait d’avoir mangé avec nous il allait mieux. Et là j’ai appelé 
mon ex. Alors [prénom]entre temps, il s’est rappelé il m’a dit « ha j’ai une consultation il faut que j’y 
aille ». Il avait oublié un rendez-vous qu’il avait en ville avec un psychiatre, un rendez-vous qu’il avait pris 
avant son hospitalisation et comme il est très réglo avec ses engagements, il est allé à son rendez-vous. Moi 
ça m’embête un peu, je me disais « oh là, là, ça va interférer avec son suivi, qu’est-ce que ça va faire ». Je 
me posais des questions. Mais en fait il m’en a parlé après et ça s’est super bien passé. Le vieux 
neuropsychiatre, parce qu’il avait accepté de se faire suivre par un neuropsychiatre parce qu’un psychiatre 
c’était difficile pour lui. Mais un neuropsychiatre ça avait beaucoup de sens. Parce qu’il a eu un accident 
avec un traumatisme crânien. A une époque il mettait ses troubles psychiques, enfin à chaque fois qu’on 
voulait l’emmener il mettait ça en lien avec l’accident. Et donc le neuropsychiatre ça avait du sens pour lui. 
Et donc il avait pris ce rendez-vous et il l’a honoré, il y est allé, ça s’est bien passé. Mais ce neuropsychiatre 
lui a dit « vous savez moi je vais bientôt partir à la retraite, c’est très bien que vous alliez au CMP ». Mais 
[prénom] m’a dit « mais écoute il a une expérience, presque il devine dans mes pensées et moi ça me fait 
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du bien, ça me rassure ». Je lui dis « ben écoute c’est parfait ». Il veut bien continuer à le voir donc c’est 
bien parce qu’apparemment ça ne va pas interférer, ça peut compléter, donc c’est bien. Donc il a vu ce 
Monsieur, ça l’a apaisé aussi. Et quand il est revenu il était bien apaisé. Et surtout moi entre temps, pendant 
qu’il était pas là, j’ai essayé d’avoir le Dr [nom] donc je l’ai pas eu. Et j’ai eu le Dr [nom], ma psychiatre 
qui m’a dit « non, non, non, non surtout pas chez vous, surtout pas chez vous !! ». Voilà donc elle m’a dit 
« non, vous avez toujours conservé avec votre fils une relative qualité de relation sur ces 15 années. Vous 
n’allez pas tout gâcher en vivant ensemble. Par contre s’il se sent trop mal faut qu’il redemande une 
hospitalisation ». Mais en fait il s’est plutôt apaisé et il n’y a pas eu besoin de... Puis surtout j’ai dit à 
[prénom]tu en parles bien à ton prochain rendez-vous CMP de ton vécu là, que tu sens. Alors moi ça fait 
mal aux tripes, pour une maman d’entendre ça. Il me dit « je sens un trou à l’intérieur de moi. J’ai besoin… 
qui va m’entrainer vers la mort ». C’est très douloureux ce qu’il ressent, ce qu’il ressentait. Je pense qu’il 
n’est pas loin de le ressentir encore. Il a des moments comme ça. Quand il m’a dit ça, je l’ai pris dans mes 
bras. Je pense qu’il avait besoin de ça. Il m’a dit « ça m’a fait beaucoup de bien de te voir, d’aller manger. 
Mais non, non je vais rentrer à mon appartement ». Lui-même avait cheminé et voilà il n’était plus dans 
cette demande. Mais pour dire que sur le moment, j’ai eu besoin qu’un professionnel me dise « non c’est 
pas un bon plan, c’est pas ça. Il faut adapter son traitement, il faut qu’il se refasse hospitaliser si ça ne va 
pas mais pas aller vivre chez papa maman ». Mais moi en tant que maman, et son père pareil, on se mettait 
en 4 pour… On voyait que ce dont il avait besoin c’était de nous. Là il a un besoin de famille qu’il n’a 
jamais vraiment exprimé. Mais la difficulté c’est de trouver la bonne distance. Il faut qu’on soit conseillés 
pour ne pas faire de connerie là je dirais. Parce que la connerie ça aurait été de le prendre là à la maison. 

C2 : Et du coup vous avez trouvé cet accompagnement là en fait ? 

P11 : Ben là on essaie d’être plus présents, on l’appelle... Mais c’est toujours délicat parce qu’il ne faut pas 
trop non plus. Garder la bonne distance, c’est toujours un questionnement. Moi je l’appellerais tous les 
jours si je m’écoutais. Mon cœur de mère c’est je suis inquiète pour lui. Il est anxieux, il est tout seul. Je 
m’inquiète et du coup je l’appellerais tous les jours parce que je suis inquiète moi aussi. Mais je me retiens. 
Je me dis non je vais attendre 2 jours, je l’appellerai dans 2 jours pour savoir comment ça va, voire 3 jours... 
Bon je sais qu’aujourd’hui son père lui ramène ses tubes de peintures et tout ça donc je sais qu’aujourd’hui 
il voit son père donc ça me tranquillise. Demain ou après-demain je l’appellerai. Ou je lui proposerai qu’il 
vienne manger ou voir ce qu’on peut faire, faire une course ou je ne sais pas. Faut dire que le contexte 
sanitaire est compliqué et on a du mal aussi. Même ça on se pose des questions, on se dit on le fait, on le 
fait pas ? Et lui s’en pose aussi. 

C2 : Et du coup vous disiez que d’avoir un accompagnement pour vous pendant les soins, ça, ça vous aide 
aussi, de savoir que vous pouvez faire appel... 

P11 : Ah oui, oui c’est hyper important moi je trouve. Là pour le coup, typiquement, de se faire dire par un 
professionnel de sante « non ne commettez pas cette erreur, elle m’a dit, je vois trop de familles qui sont 
dans une galère monstrueuse parce qu’ils vivent ensemble et ça génère des conflits, c’est source de 
conflits ». Donc elle nous dit faut pas rentrer là-dedans. Faut trouver la bonne distance. Je pense qu’elle a 
eu raison de nous conseiller ça. Intuitivement je n’étais pas tranquille. Je me disais « là oui est ce que c’est 
la bonne idée ». Et son père lui voulait, il me dit « oh mais moi le 18 ça y est j’ai déménagé, je le prends, 
j’ai une pièce, j’ai une chambre ». Je lui dis « écoute je ne sais pas je voudrais pas que ce soit contre-
productif, je ne suis pas sûre, je vais prendre conseil ». Voilà et puis après, je l’ai rappelé et il a très bien 
compris. Non mais pour dire que c’est l’exemple typique d’une situation où un conseil de professionnel ça 
aide. Bon puis moi tout au long du parcours de [prénom] j’ai énormément eu besoin d’aller débriefer 
régulièrement sur les conversations que j’ai eues avec lui, sur comment faire... Oui le nombre de fois avant 
qu’il soit hospitalisé la première fois où j’ai échangé avec ma psychiatre pour dire « est ce qu’on le laisse 
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comme ça, est ce que… ». Ce faisait des années que je m’interrogeais sur une hospitalisation sous 
contrainte, il y a 10 ans. Et après coup on peut se demander si ça s’est bien passé vu qu’après il est resté 10 
ans sans revenir vers le soin. Lui il décrit cette hospitalisation, et il décrivait. Ça serait peut-être intéressant 
qu’on en reparle avec lui s’il a toujours le même discours, parce que on était les pires parents de la terre, 
de ce qu’on avait osé faire. Nous on portait ça parce que [prénom] nous balançait à la figure souvent. Et je 
ne sais pas si on a bien fait à ce moment-là. Et d’ailleurs je lui disais, je lui dis « écoute [prénom] on a fait 
ce qu’on pensait être le mieux pour toi ». Je lui redisais ça à chaque fois. Je ne sais pas si on a bien fait, si 
on a mal fait mais en tout cas voilà, on a fait ce qu’on pensait le mieux pour toi. Voilà, voilà. Alors je ne 
sais pas si mon témoignage est très éclairant pour vous parce que je me dis voilà j’ai un profil peut être 
entre guillemet un peu particulier parce que je suis [profession]. 

C2 : Oui mais ce qui est intéressant c’est ce que chacun peut ramener un peu de son expérience. Du coup 
ben vous justement avec votre expérience, est ce que vous auriez des suggestions pour améliorer en termes 
d’annonce diagnostique ? 

P11 : Ben je ne sais pas si on pourrait pas imaginer par exemple justement que… Alors c’est vrai que c’est 
important de préserver le lien que le patient a avec le médecin ; elle a obtenu de [prénom] qu’il accepte 
qu’on soit présents d’ailleurs à l’entretien. Ça aussi ça faisait partie de… C’était quelque chose qui était 
important pour que l’entretien se passe bien et que la sortie se passe bien. Mais… Mais l’accompagnement 
peut être par un autre psychiatre, peut être par un autre professionnel, l’accompagnement de la famille, 
c’est important. Que ce soit proposé quoi ! Moi j’ai trouvé une personne ressource, je me suis débrouillée 
toute seule quoi voilà ! Je me suis faite accompagner.  

C2 : Par votre psychiatre ? 

P11 : Par ma psychiatre oui ! c’était la personne qui m’avait accompagnée parce que j’étais un peu 
déprimée au moment de ma séparation donc j’ai eu un traitement et voilà. Donc j’avais cette psychiatre qui 
m’accompagnait et puis c’est elle après qui m’a... Après je n’y allais plus pour moi, enfin si c’était pour 
moi mais c’était dans l’accompagnement de [prénom]. Et j’en ai eu besoin mais pendant 10 ans ! ça fait 10 
ans que je vais la voir. Et c’est précieux, ça m’a beaucoup aidée. Et je pense que bon, il y a certainement 
des personnes qui trouvent cette ressource d’eux-mêmes mais il y a surement aussi des familles qui ne l’ont 
pas. Et si c’est proposé, s’il y a un lieu où... enfin si c’est proposé systématiquement, je pense que ça peut 
être une ressource précieuse pour les familles.  

C2 : D’accord. 

P11 : Alors elle nous a donné au moment de notre entretien une documentation sur le BREF. Moi je n’ai 
pas donné suite. Mon ex ça m’étonnerait qu’il ait donné suite. Mais je trouve que c’est bien oui mais… je 
l’ai fait passer aussi à mes enfants, enfin surtout un fils qui est ici parce que je pense que pour eux aussi ça 
peut être salutaire. Mais ce n’est pas une démarche… Enfin après ce n’est pas parce qu’on a un lieu 
ressource ou une adresse ou une consultation, un lieu ou un nom qu’on va forcément y aller ! Alors est ce 
qu’il faudrait que…alors je réfléchis là en même temps. Je me dis est ce qu’il faudrait qu’il y ait une 
consultation proposée systématiquement, un nouveau rendez-vous proposé à tous les membres de la 
famille, séparément, peut être séparément. 

C2 : Séparément du proche du patient ? 

P11 : oui parce que je pense que c’est important de préserver. A moins que le patient soit d’accord... Enfin 
je ne sais pas, là j’avoue que je ne sais pas. 
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C2 : en fait ce serait un accompagnement plus personnalisé. 

P11 : Oui, oui, plus personnalisé. Mais qui peut démarrer, il peut y avoir une suite ou pas, mais au moins 
une consultation. Qu’elle soit proposée. Une consultation avec un médecin psychiatre qui connait quand 
même la situation du patient au moins quoi quand même. Soit c’est le même, soit c’est quelqu’un d’autre, 
je ne sais pas ce qui est le mieux. Mais aussi une consultation parce que on est en souffrance quoi. Chaque 
membre de la famille est en souffrance. Chaque membre de la famille est à soigner. On soigne le malade, 
le schizophrène qui a été hospitalisé. Mais je dirais que chaque membre de la famille est un malade aussi, 
est en souffrance. Donc pourquoi pas proposer une consultation. 

C2 : D’accord. 

P11 : Et peut être l’annoncer, l’annoncer le jour du diagnostic. Le jour de l’annonce du diagnostic au patient 
dire « bon voilà, nous avons dans le dispositif, le système maintenant, il y aura une consultation pour ton 
père, ta mère, tes frères. Parce que pour eux c’est difficile aussi ce que tu es en train de vivre donc nous on 
leur propose une consultation ». Ça pourrait avoir du sens. 

C2 : oui effectivement. 

P11 : Voilà ça va encore couter beaucoup à ma sécurité sociale. Mais c’est de la prévention parce que…. 
Oui. Moi là, suite à l’annonce, je suis émotionnellement tellement brassée que je me demande si je ne vais 
pas consulter. Je me dis j’ai besoin de quelque chose là. Bon je suis allée voir ma psychiatre une fois. Mais 
je la vois pas souvent, une fois par moi. Mais je me demandais si je n’avais pas besoin de … voilà qu’on 
s’occupe de moi un peu. Je me suis posée la question. Donc je ne sais pas ce que je ferai. Je suis assez, 
j’essaye d’être assez à l’écoute de mes ressentis et tout ça. Ça peut être un massage, je peux aller me faire 
faire un massage par exemple, prendre soin de moi voilà. Parce que je me sens oui… cet évènement est un 
traumatisme. C’est un traumatisme. Voilà, l’annonce diagnostic c’est un traumatisme !  

C2 : Même si vous vous y attendiez en fait. 

P11 : Même si je savais. Mais ce qui est un traumatisme c’est l’hospitalisation. L’anxiété qu’on vit 
maintenant de savoir s’il va adhérer à son traitement. Même si je savais oui, c’est un traumatisme. Oui 
parce que ce n’est pas que l’annonce du diagnostic. Quand je dis l’annonce du diagnostic, c’est 
l’hospitalisation qu’a vécue [prénom], c’est se balader dans des couloirs où l’on voit des gens assommés 
par leur traitement. Il n’y en a pas beaucoup qui ont une allure normale on va dire. C’est un monde ! donc 
ça c’est un traumatisme. Puis j’imagine alors moi je suis médecin, puis moi j’ai travaillé auprès de maladie 
de... Parce que moi je suis [profession]. Enfin je ne suis plus [profession] parce que je suis à la retraite mais 
je veux dire je suis habituée aux états délirants. Enfin habituée... Moi j’ai travaillé dans un accueil de jour 
pour patients Alzheimer mais pourtant c’est un traumatisme. Mon fils là dans ce service, c’est un 
traumatisme ! Et bon moi je trouve que ça mérite d’être accompagnés encore plus pour d’autres. Et mon 
ex qui était [profession], donc il n’a rien à voir avec le monde médical, voilà ça l’a secoué beaucoup, 
beaucoup. Ça l’a secoué cet épisode là qu’on vient de traverser pour [prénom] et puis on n’a pas fini, on 
ne sait pas. C’est plein d’interrogations. [Prénom] va-t-il continuer à prendre son traitement ? Là il me dit 
« je suis sonné ». Ça m’inquiète parce que s’il se sent trop sonné j’ai peur qu’il arrête. Bon là je me dis ce 
qui est positif c’’est que ça s’est bien passé. Donc je me dis que s’il arrête et qu’à nouveau il est mal, je 
pense qu’il aura plus facilement recours aux soins. Il retournera plus facilement vers ces personnes qui 
l’ont accompagné. Donc je me rassure avec ça. Je me dis que de toute façon ce qu’on vient de vivre c’est 
positif. 

C2 : D’accord. Très bien. Est-ce que vous avez une dernière remarque sur ce sujet ? 
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P11 : Ben que voilà je trouvais... pour moi de venir témoigner là de mon parcours c’est une démarche qui 
me fait du bien. Donc ça vient encore mettre un argument supplémentaire pour insister sur l’intérêt de 
l’accompagnement des proches après l’annonce du diagnostic, après une hospitalisation en psychiatre. 
Parce que ça fait du bien de pouvoir en parler, de raconter ce qu’on a vécu, ce qu’on a traversé. Un temps 
d’écoute, alors un psychiatre où je me dis que peut être le professionnel qui est peut-être le plus c’est peut-
être plutôt une psychologue d’ailleurs qui ait du temps pour écouter. Parce qu’il faut du temps pour écouter. 
Voilà donc… J’ai peut-être pas suffisamment réfléchi à ce que je pourrais éventuellement vous dire. Je me 
dis est ce que j’aurais d’autres propositions à faire mais c’est ce qui me vient là maintenant mais quelquefois 
on peut avoir. Je me dis que j’aurais peut-être pu avoir d’autre idées. J’ai plutôt toujours eu l’impression 
d’avoir rencontré des gens qui étaient toujours à la bonne place, à la bonne distance, dans le dispositif. Que 
ce soit la première, la deuxième ou la troisième hospitalisation. Des professionnels plutôt bienveillants, qui 
ont essayé de bien faire mais je pense que la deuxième fois… le problème c’est comment doivent réagir 
les professionnels quand la personne ne veut pas être hospitalisée. 

C2 : oui c’est toute la question 

P11 : Alors peut être que finalement c’est justement parce qu’on l'a pas contraint la première fois qu’il est 
retourné la troisième fois. On ne sait pas ! 

C2 : Oui on ne sait pas mais c’est aussi un parcours de cheminement pour le patient. 

P11 : Oui et puis tous les patients ne sont pas comme [prénom] aussi enfin je veux dire il y a tellement de 
variantes. Mais le confinement là pour le coup ça a peut-être sauvé [prénom]. Parce qu’à mon avis ça a été 
le facteur déclenchant de l’hospitalisation. Enfin la COVI a peut-être sauvé [prénom] là pour le coup. Oui 
c’est ce que je pense avec le recul. Et puis je voulais dire aussi par contre ce qui la desservi, alors c’est 
peut-être une chance ou pas je ne sais pas, c’est d’avoir une forme de la maladie qui n’est pas très... c’est 
pas une forme grave, très délirante. Du coup ça lui a permis de survivre pendant 10 ans sans traitement. Et 
en même temps de survivre et de s’abimer la santé. En même temps ça vient, comment dire… J’en ai parlé 
avec le Dr [nom], c’était une de mes interrogations. Est-ce que le fait qu’il soit resté tant d’années dans 
traitement, est ce que ça va être péjoratif pour son devenir, pour ses possibilités de récupérer, de fonctionner 
normalement ? Elle me dit que oui quoi, que pour elle il y a des lésions qui s’installent dans le temps quand 
les personnes ne sont pas traitées mais que l’on peut espérer que la plasticité cérébrale permette une bonne 
récupération. Mais finalement quand le forme est légère, ben ça fait des situations qui peuvent comme ça 
perdurer longtemps avant d’arriver aux soins quoi. Donc est ce qu’il vaut mieux avoir une forme grave et 
du coup [rire] rentrer dans le dispositif de soins ou une forme... Je ne sais pas quelle est la meilleure option. 

C2 : Et bien je vous remercie pour votre temps et votre témoignage.  
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Entretien numéro 12 

Chercheur 1 : Alors est ce que vous pouvez me raconter la journée où on vous a annoncé le diagnostic de 
schizophrénie de votre fils ? 

Participant 12 : Eu… ben j’étais au boulot et c’est [prénom] lui-même qui m’a appelé, donc mon fils qui 
était à [nom de l’hôpital] bien sûr. Il avait vu le Dr … J’ai mangé son nom 

C1 : le Dr [nom] ? 

P12 : Le Dr [nom] voilà ! Ça passait moyennement avec elle… enfin bon peu importe. Elle lui a annoncé 
comme ça froidement qu’il était schizophrène quoi. Et [prénom] il m’a appelé en pleurs bien évidemment 
et j’ai trouvé ça un peu.. même franchement… Violent ! Ou alors il aurait fallu que [prénom] soit 
accompagné quoi. En plus c’était au début de son hospitalisation, il était complètement à la rue. Et ça a été 
rapide dans son cas mais par contre j’ai trouvé ça un peu dur qu’il soit seul à ce moment-là quoi. Il n’y a 
pas vraiment eu de préparation en fait. Donc voilà c’est [prénom] lui-même qui m’a appelé, ce n’est pas le 
médecin. 

C1 : D’accord. Et à ce moment-là qu’est-ce que vous avez ressenti qu’est-ce que vous vous êtes dit ? 

P12 : Ben ressenti c’était ouais… Je ne m'attendais pas à ça. Enfin on voyait bien qu’il allait pas bien mais 
je ne pensais pas à cette maladie là parce qu’il avait été suivi par un psy il y a des années. Je n’avais jamais 
entendu le mot schizophrénie, jamais. Bon après s’il s’est planté c’est pas… c’est comme ça. Mmmm ce 
que j’ai ressenti ? Ouais ben du chagrin oui et après ben du coup je suis parti du travail et j’ai été le voir. 

C1 : Et comment ça s’est passé quand vous l’avez retrouvé ? 

P12 : Ben moyennement, enfin c’était pas le plus simple quoi. 

C1 : C’était pas le plus simple pour vous ou pour votre fils ? 

P12 : Ben pour tous les deux enfin pour tout le monde quoi. Mais enfin voilà l’annonce ça a été je trouve 
un peu trop… je pensais avoir… En fait moi dans mon esprit c’était… Bon il fait ce qu’il a à faire et puis 
un jour on a rendez-vous avec son médecin. Je pensais que là à ce moment-là on allait m’expliquer. Qu’on 
allait pas déjà lui dire à lui quoi. Alors est ce que c’est, entre guillemets, dans le protocole pour les patients, 
je ne sais pas. Si c’est comme ça qu’il faut faire ou si… je ne peux pas vous dire. 

C1 : Donc vous, vous auriez aimé être présent à ce moment-là. 

P12 : Ben j’aurais aimé le savoir avant lui en fait. Mais c’est moi perso. Après bon voilà, c’est fait. C’était 
pas simple [rire] mais ça va on a digéré. 

C1 : Et quand est-ce que on vous en a parlé vous, un médecin... 

P12 : De la schizophrénie ? Quand c’est qu’un médecin m’en a parlé à moi ? 

C1 : Quand on vous l’a annoncé à vous oui ? 

P12 : C’est [prénom] qui me l’a annoncé ! 

C1 : Il n’y a pas de médecin qui vous en ont parlé ? 

P12 : Avant non. 

C1 : Et après qu’il vous l’ai dit ? 
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P12 : Après oui. Ben après j’y allais tous les jours donc je voyais le Dr [nom]. Enfin tous les jours non, 
trois fois par semaine. Et puis après ça s’est enclenché comme ça. On va dire que l’abcès était crevé en fait 
quoi. Donc après on avait un nom sur cette maladie, enfin un nom sur ce qu’il avait quoi. Et après… dans 
ma tête ça a tellement été le chaos à ce moment-là donc je ne sais plus la chronologie de tout. Mais enfin 
je sais qu’à l’annonce ça s’est passé comme ça quoi. Après est-ce qu’ un médecin m’avait reçu, enfin son 
médecin, Dr [nom] ou… non. Je ne me souviens plus honnêtement mais sûrement elle a dû me prendre 
pour nous expliquer les choses.  

C1 : D’accord, mais ce n’est pas ce que vous retenez ? Vous, vous retenez que c’est votre fils qui vous a 
appelé pour vous le dire et.. 

P12 : Oui, oui oui complètement. Moi je retiens plus ça. 

C1 : D’accord. 

P12 : Je pense ou alors je me trompe je ne sais pas si avec le Dr [nom] qui était, enfin qui est extra, peut-
être elle aurait peut-être pris plus les formes. Ce médecin-là, elle n'avait peut-être pas les formes.. Ou alors 
est ce que c’est comme ça qu’il faut faire je ne sais pas. Mais moi ça accrochait moyennement avec ce 
médecin et [prénom] pareil et beaucoup d'autres patients pareil. Après bon ba voilà c’est fait maintenant 
on ne revient plus en arrière mais non mon ressenti c’est vraiment ça quoi. C’était…rude, voilà ! [rire] 

C1 : D’accord. Et vous disiez que vous ne vous y attendiez pas. 

P12 : Non. On s’en doutait fortement. A son psy avant de partir en vacances l’été donc en juillet, je lui ai 
posé la question carrément. Il était suivi depuis 3 ans ! Je lui dis carrément « est ce qu’il était 
schizophrène ? », après il m’a dit non. Donc après il y a eu cette prise en septembre, après les vacances, 
d’ailleurs les vacances se sont mal passées. Quand je l’ai emmené je m’en doutais quand même un petit 
peu mais ça pouvait être tellement d’autres choses que bon ben voilà, on a eu la réponse à notre question, 
c’était bien ça.  

C1 : Et vous disiez que vous l’aviez mal vécu. C’est quoi qui a été difficile à vivre pour vous ? 

P12 : Ben déjà d’entendre son fils qui pleure au téléphone, ça c’était pas super. Ben la maladie quoi, c’est 
comme si on vous annonçait que vous avez un cancer, c’est la même chose. Tout à coup ça s’écroule devant 
vous et bon ben maintenant c’est plus la même quoi.  Oui c’est l’annonce du diagnostic en fait quoi. Voilà 
c’est ça que j’ai mal vécu, quand on ne s'y attend pas en fait. Même si on avait un petit doute, c’était pas 
encore sur quoi. Et puis j’ai trouvé assez rapide le diagnostic quoi. C’est ça qui m’a vachement étonné en 
fait. Au tout début je me suis dit « non c’est pas possible il se trompe quoi. Le psy, il m’a dit comme ça et 
puis là c’est autrement. » C’était au bout de 10 jours je crois, une semaine- 10 jours. Là j’étais un peu 
perplexe et puis non, ben évidemment non mais ça a été un peu rapide. Après je pense qu’ils ont 
franchement l’habitude et ils voient tout de suite la pathologie quoi.  

C1 : Et quand vous disiez c’est l’annonce de la maladie, enfin c’est comme un cancer, enfin j’imagine que 
vous aviez des représentations de cette maladie à ce moment-là ? 

P12 : De la schizophrénie ? 

C1 : Oui. 

P12 : Des représentations ? 

C1 : Peut-être, je ne sais pas... 

P12 : Ben moi je connaissais un peu le cas car mon associé au travail, son fils est schizophrène aussi. Avant 
le mien, avant [prénom]. Donc j’ai suivi, il vient aussi ici. Je savais un peu, enfin j’ai suivi son histoire 



 

220 
 

quoi. Donc je connaissais un petit peu cette maladie. Tandis que maintenant je la vois de près, je vois ce 
qui pose problème à [prénom], enfin les soucis que ça peut engendrer, enfin plus que les soucis quoi. Mais 
après non… Non parce que c’est un mot qui n’est pas joli d’ailleurs j’en ai parlé au Dr [nom 2], plus ou 
moins ils essayaient… enfin lui, vous enfin je ne sais pas, c’est de changer ce terme parce que déjà dans 
les médias on l’entend souvent. C’est vrai, enfin c’est un mot qu’on entend assez régulièrement et c’est un 
mot qui fait peur en fait. Schizophrène égale violence. Moi je le ressens comme ça et je ne suis pas le seul. 
Déjà le mot n’est pas beau et c’est associé à… à un tueur, à un violeur, quelqu’un qui… qui voilà qui n’est 
pas tout là quoi.  

C1 : D’accord. C’était ça les représentations que vous aviez au moment où on vous l’a annoncé, ou c’était 
d’autre chose ? 

P12 : Non après quand on me l’a annoncé je n’ai pas… enfin je savais que c’était très grave quoi, voilà. 

C1 : C’était la gravité que vous entendiez. 

P12 : Voilà , c’est la gravité. Ouais c’était la gravité du truc quoi. Ce n'était pas une crise d’angoisse ou 
une bouffée délirante. Même si une bouffée délirante c’est grave quoi. C’est « là maintenant on y est » et 
c’est à vie quoi. 

C1 : D’accord. Et après ce moment-là, qu’est-ce qu’il s’est passé pour vous ? 

P12 : Ben.. pas grand-chose à part le chagrin qui après s’est un peu ralenti avec le temps en voyant [prénom] 
aller mieux. Bon après moi j’ai continué d’aller le voir pendant les 5 mois qu’il était là-bas. Mais après oui 
ça a changé les choses parce que… Après je ne me souviens plus trop, j’essaie de l’oublier [rire]. Mais… 
si on a un regard différent quoi. On sait que là on a signé à vie quoi. C’est ce côté là moi qui pourrait être 
perturbant, enfin plus que perturbant quoi, qui laisse une trace. Après je ne sais pas si je suis bien bien clair 
dans l’explication. On sait que c’est grave quoi ! Donc après on est plus pareil quoi. Et je ne serais plus 
pareil jusqu’à la fin de ma vie quoi. Et [prénom] non plus et toute la famille quoi. On sait que c’est grave. 

C1 : D’accord. Donc ça a changé ça, pour vous, d’avoir un fils qui a une maladie grave. 

P12 : Oui, oui oui complètement oui.  

C& : Et est-ce que vous avez perçu des impacts dans votre quotidien ? 

P12 : Ben oui oui [rire] oui oui. Ma femme est partie. Enfin c’était tout avant, aussi c’était compliqué 
l’histoire de [prénom]. Ça fait 5 ans que ça n’allait pas. Ça a fait beaucoup de mal à mon couple. Ben quand 
[prénom] est rentré de l’hôpital, elle est partie.  Voilà, une bonne période [rire]. Non, non, mais forcément 
ça fait… Et puis [prénom] est dépendant, je suis séparé de sa maman mais avec [prénom] c’est le premier 
mariage. Et je disais quoi du coup… Oui, il est drôlement dépendant de nous deux quoi ! Voilà maintenant 
il n’a plus d’amis, il n’a plus personne, le week-end il est avec nous. Mais je voudrais pas le voir avec moi, 
je voudrais le voir avec des copains, tout simplement. Là il a ce côté-là. Bon là il est dans un appartement, 
il est autonome mais il ne sort plus quoi, presque plus. J’exagère, il sort mais il ne va plus en ville, par 
exemple. Mais il aimerait avoir des copains et des copines, tout ça, il aimerait. Par contre, il a cette envie. 
Mais pour l’instant ça n’avance pas trop, trop quoi, de ce côté là… 

C1 : Et vous disiez que votre femme vous avez quitté à cause de cela ? 

P12 : A cause de ça… 

C1 : C’est des conséquences pour vous de… 

P12 : Pas que pour ça ! Mais c’est sûr que ça a joué je pense. Enfin ce n’est pas ce que je pense, c’est sûr 
quoi. Elle ne me l’a pas dit mais on ressent les choses. Voilà je vous dis avant avec [prénom] c’était des 
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soirées je rentrais à minuit /11 heures à parler avec lui pendant des heures et des heures. Au bout d’un 
moment… Enfin voilà quoi. Voilà avant c’était très compliqué, maintenant c’est bien plus calme pour tout 
le monde. Depuis qu’il a un traitement, c’est apaisé. Ah ouais. C’était des années de galère avant, 3-4 ans 
c’était long quoi. 

C1 : Et est-ce que l’annonce du diagnostic ça a changé les choses ? Vous parliez de la gravité mais est- ce 
qu’il y avait d’autres choses qui ont changé pour vous ? Dans la façon de voir les choses ou... 

P12 : Ben maintenant que je connais mieux la maladie, comment je vois à l’hôpital comment ils l’ont remis 
sur pied, ce qu’on m’a expliqué aussi hein parce que je vous dis les dix premiers jours il était là-bas. Après 
il y a eu, allez, 5 mois encore derrière où tout doucement on a créé des liens et puis ça passait bien avec Dr 
[nom2] quoi ! Et puis elle, elle m’a vachement bien expliqué et [prénom] m’expliquait et je voyais que ben 
ils galéraient à trouver un traitement mais les derniers mois ou un mois et demi avant je voyais qu’il 
recommençait à prendre des couleurs quoi. Mais on m’a expliqué. Mais quand on connaît pas la maladie, 
on ne s’y intéresse pas quoi ! Donc voilà quand on a un nom on s’y intéresse plus et on sait comment réagir, 
choses à faire, à ne pas faire, ce que [prénom] ne pourra jamais faire c’est sur et ce qu’il pourra faire quoi ! 
C’est juste une histoire d’information je pense. Après j’ai fait une fois une réunion en centre-ville, au 
centre… une réunion pour les parents des enfants.. 

C1 : Sur le groupe… avec le CMP, le groupe famille ? 

P12 : Oui le groupe de parole, je ne sais pas si c’est le CMP. Enfin voilà j’ai fait une fois un groupe de 
parole et c’était pas super quoi. Donc j’ai fait qu’une seule fois. Je devais y aller pour voir si… ça aurait 
pu être bien, les gens sont adorables mais le problème c’est qu’il y a beaucoup de personnes et ils ne sont 
pas tous schizophrènes quoi, ils ont plusieurs pathologies. 

C1 : Ça ne vous a pas convenu ? 

P12 : Pas plus que ça...  C’est un échange mais… et puis dans ces cas-là, tout le monde a énormément envie 
de parler quoi. Donc finalement sur 2 heures de rendez-vous, on parle très peu. Et puis c’est pas simple 
comme ça devant tout le monde de raconter sa vie et puis son histoire.  

C1 : D’accord. Et est-ce que vous trouvez que l’annonce de ce diagnostic a eu des conséquences dans la 
relation avec votre fils ? 

P12 : C’est pas vraiment l’annonce… Non pas l’annonce, non, non. C’est son stage à l’hôpital. C’est parce 
qu’on s’est rapproché, parce qu’on était proche mais c’est sur l’hospitalisation qu'on a beaucoup échangé, 
on a beaucoup... Mais après non ce n’est pas l’annonce qui a changé grand-chose quoi. 

C1 : Ça n’a rien changé pour vous... 

P12 : Non. Et on le dit jamais par contre…il ne parle jamais de la schiz… il ne dit jamais ce mot quoi, 
schizophrène. Mais je pense qu’ils doivent tous faire pareil. C’est un mot qui… Ouais il ne dit pas « je suis 
schizophrène quoi ». 

C1 : Et vous vous arrivez à le dire ? 

P12 : Mmmm pas trop ! Moi je dis qu’il fait de l’hyper anxiété. Non c’est vrai que c’est un mot tabou plus 
ou moins. Que ce soit dans la famille… enfin on le dit pas quoi.  

C1 : C’est quoi qui vous empêche de le dire ? 

P12 : Ben  quand, c’est en présence de [prénom] c’est pour ne pas lui rappeler qu’il est malade. Et il le sait 
bien sûr. Et puis ce mot n’est pas… C’est pas joli... Enfin c’est bête ! Et puis on en parle pas tous les jours. 
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Enfin si on en parle très souvent avec [prénom] quoi c’est son intérêt. Mais après bon c’est un mot qu’on 
ne dit pas trop, trop, quoi.  

C1 : D’accord. Et du coup la façon dont vous l’avez appris ce n’est pas forcément celle où vous allez 
pouvoir nous conseiller des pistes de réflexion mais est-ce que vous auriez des pistes de réflexion en terme 
d’annonce diagnostic, des pistes de réflexion pour améliorer les choses... 

P12 : Ben comme je disais tout à l’heure, un premier rendez-vous avec la famille, enfin les parents. Après 
d’être là quand ils annoncent à l’enfant qu’il est malade, je ne suis pas sûr, sûr, mais peut être que… Moi 
idéalement ça aurait été que j’aie rendez-vous, qu’on m’explique et que moi j’explique à [prénom] par 
exemple. Mais nous en tant que parents est-ce qu’on aura la bonne parole, puis ce n’est pas le moment qu’il 
fasse une crise aussi à ce moment-là. Mais j’aurais vu plutôt ce protocole-là quoi. Ou encadré, encadré par 
un médecin par exemple. Que je lui dise qu’il est malade mais qu’il y ait un médecin présent à ce moment-
là, moi j’aurais bien vu les choses comme ça. 

C1 : D’accord. Vous pensez que ça aurait été plus facile pour vous, pour votre fils... 

P12 : Ben pour moi ça aurait pas changé grand-chose parce que le diagnostic... Moi ce qui était dur c’est 
de l’entendre pleurer et qu’il était en panique. Après pour mon fils peut être, je pense que oui ça aurait 
peut-être été moins… Ouais le mot violent revient souvent mais c’est ça qui m’a gêné quoi. Après je sais 
pas si les parents qui annoncent à leur fils qu’il est malade comme ça. Peut-être qu’on a plus les mots ou je 
sais pas c’est peut-être plus réconfortant, on se sent en sécurité quoi. Voilà [rire].  

C1 : D’accord. Et en termes d’information ou de prise en charge des familles, est ce que vous auriez des 
idées ou des suggestions là-dessus ? Est-ce que vous vous auriez eu besoin d’un accompagnement après 
ça ? 

P12 : ouais je pense ouais. Ce soir j’ai mon premier rendez-vous chez le psy, tiens, c’est marrant on se 
rencontre ce soir [rire] ! J’en ai appelé plusieurs mais les autres ne m’ont jamais rappelé, enfin peu importe. 
Oui, oui, oui, les groupes de parole c’est pas… c’est bien c’est déjà ça mais non après… On peut dire qu’on 
est lâché dans la nature. Ouais c’est un peu ça. Ben je vois déjà [prénom] je vois qu’il est pas… il y a un 
suivi mais je suis drôlement étonné là-dessus, je pensais qu’après ces enfants-là étaient bien plus suivi que 
ça en fait. Il vient un petit peu ici, un peu au CMP mais le CMP ça dure une demi-heure, ils font son 
ordonnance et il s’en va. Ouais il y a un manque là-dessus. Après ça c’est dans un monde idéal, il faut des 
moyens et du personnel qui n’existent pas. Quant aux parents, être accompagnés oui. J’aurais bien aimé 
mais comment ? je ne sais pas… Peut-être de voir le Dr [nom] souvent, avec qui j’échangeais beaucoup… 
non mais c’est vrai. Mais elle je pense que ce n’est pas son rôle quoi. 

C1 : En tout cas vous c’est ce que vous auriez.. 

P12 : Oui pour parler de l’évolution de [prénom] 

C1 : … eu besoin : de rencontrer souvent le médecin qui s’occupe de votre fils ? 

P12 : Oui parce qu’au CMP son médecin je ne l’ai pas encore rencontré, ça fait un an là qu’il est sorti. Elle 
m’a appelé une seule fois pour un truc futile, c’est tout quoi. Je me dis ben si on se rencontrait, « [prénom] 
va comme ça… on va faire ci, on va faire ça ». Non. C’est lui qui m’explique quand il se souvient ce qu’il 
en est, quoi. Non il n’y a pas vraiment d’accompagnement auprès des familles, quoi. 

C1 : D’accord. Et vous ça vous manquait ? Ou c’est plutôt maintenant que ça vous manque ? 

P12 : Non surtout à l’époque. Oui là, entre guillemets, tout commence à rentrer dans l’ordre, c’est moins 
dur. Mais ouais à l’époque les six premiers mois ça aurait été pas mal. 

C1 : Du coup vous me disiez, vous ne savez pas trop de quel type vous auriez eu besoin ? 
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P12 : Non par contre... Ben si je vous dis à part des rendez-vous avec son médecin qui l’a suivi. Enfin moi 
je le vois comme ça après… Comme ça non je n’ai pas d’idée à vous donner. Ou par exemple le C3R ou il 
vient ici de temps en temps à une réunion. Parce que là ici c’est pareil, je ne sais pas qui s’occupe de lui, 
comment ça marche ici. Ça, ça aurait été pas mal par exemple : une réunion individuelle en disant « ben 
voilà on va faire ci on va faire ça, il se passe ci il se passe ça ». Juste informer mieux que ça quoi. Après je 
suis pas le seul au monde, je sais qu’il y a beaucoup de gens atteints de cette maladie. Ben voilà je ne suis 
pas le seul donc on va pas prendre que mon cas ! 

C1 : Non bien sur mais c’est important de savoir de quoi les personnes auraient besoin même si.. 

P12 : Ben voilà c’est ce que je peux vous dire là-dessus. 

C1 : Est-ce que vous auriez une dernière remarque sur le sujet, des choses qui vous semblent importantes 
de nous dire ? Qui sont difficiles pour vous ou que vous n’avez pas réussi à dire. 

P12 : Dr [nom2] est formidable ! Non j’exagère [rire]. Non, ce que je dis souvent quand j’en parle de son 
passage à l’hôpital c’est qu’ils ont fait un super boulot quoi. Après c’est peut-être un peu hors sujet mais 
tous, toute l’équipe, tout, au début je n’y croyais pas quoi, pas du tout. Et puis quand ça n’allait pas encore 
moins. Et puis non ils ont été tous super quoi. 

C1 : Quand vous n’y croyez pas à quoi ? 

P12 : Ben ils essayaient des traitements et puis ça ne fonctionnait pas, ça fonctionnait pas, il en restait en 
gros plus qu’un ou deux. Ben heureusement il y a la clozapine qui marche. Mais du coup c’est quoi la 
question, j’ai perdu le fil.. 

C1 : Est-ce qu’il y a des choses qui vous semblent importantes de nous dire sur le sujet ? 

P12 : Ben ça que oui, ils ont fait un très, très, bon travail quoi. Et pareil j’avais des a priori… ben tout le 
monde a des a priori sur [nom hôpital], c’est chez les fous quoi point ! mais l’unité où il était lui, ils étaient 
top ! Voilà.  

C1 : Du coup vos représentations ont un peu changé ? 

P12: Ben complètement oui. Quand il y en a qui ne sont pas très bien… Voilà j’ai eu 2-3 cas dans mon 
entourage, ils ont peur d’aller à l’hôpital. Je sais que moi un jour si je devais dérailler, enfin je pense pas 
mais, je… j’irai sur [nom hôpital] facilement, je sais qu’ils peuvent me remettre sur pied. Donc voilà quand 
j’en parle autour de moi, je dis la même chose je dis « tu sais tu as des a priori… finalement non quoi ». 
L'ensemble n'est pas joli… La première fois que [prénom] est arrivé c’était dans les anciens locaux, là par 
contre c’était dur… Après, ils l’ont emmené dans cette nouvelle unité et là c’était top. Donc c’est pas que 
je… je recommande d’aller à [nom hôpital] mais j’en parle avec bien plus de bienveillance, voilà. Comme 
toujours quand on a jamais mis les pieds dans un endroit on ne sait pas comment ça marche, là j’ai bien vu, 
on a bien le temps de voir le fonctionnement, comment ça marchait. Donc voilà là-dessus c’est tout ce que 
je peux vous dire. 

C1 : D’accord. Merci beaucoup.  

[Reprise de l’enregistrement] 

P12 :  Ben du coup je disais que oui c’était flou comme… il n’y a pas de… [rire].. Je ne sais plus dans quoi 
je me suis lancé comme explication... 

C1 : Vous disiez que c’était vague 
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P12 : Oui la psychiatrie, oui je trouve que c’est…C’est dur d’avoir le bon comportement en fait voilà. C’est 
sûr d’avoir un bon  comportement. On ne sait pas trop quoi dire, on ne sait pas trop comment agir. Et oui 
c’est fou, on tape dans un mur et on a beau lui expliquer que non ça c’est irréel et ça rend fou en fait. Le 
mot n'est pas bien approprié mais c’est comme ça que je le vis. Moi à mon avis j’étais limite quoi, ça me 
rendait neuneu de répéter toujours la même chose et à contrarier ce qu’il disait et il l'entendait pas. Quand 
on a mal quelque part, on prend un médicament, la douleur s’arrête ou s’estompe. Tandis que là, même  
avec un médicament, avec la voix de son père, ça ne rentrait pas quoi. C’est très déroutant, on est impuissant 
en fait. En fait on est impuissant finalement quoi ! Donc on est impuissant dans d'autres maladies graves 
aussi, c’est un peu la même chose.. Mais ouais la psychiatrie c’est un drôle de monde, je connaissais pas. 

C1 : Vous vous ressentez que c’est un milieu à part. 

P12 : Un milieu ouais c’est un drôle de milieu, ouais c’est un milieu à part. Ça fait peur. Les autres patients, 
on perd son regard et tout, ça fait peur. On voit qu’il est étrange. 
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Entretien numéro 13 

Chercheur 2 : Donc vous avez deux enfants qui sont suivis c’est ça ? 

Participant 13 : Et oui, un garçon qui a 41 ans qui a été suivi presque 3 ans. La même maladie. Et bon et 
maintenant c’est la petite, mais ils ne sont pas du même père. 

C2 : D’accord c’est des demi- frères, enfin demi frère et demi sœur. 

P13 : Oui. 

C2 : Et votre fils ça fait longtemps qu’il a cette maladie ? 

P13 : Ben oui ça a commencé en [année]. 

C2 : Et le diagnostic a été fait rapidement pour lui ? 

P13 : Il était… Il était suivi beaucoup ici, après il est sorti, il est allé à la maison. Enfin ça commence avec 
la sortie les week-ends. Et puis bon et après il est à la maison. Et après il est passé en appartement collectif. 
Parce qu’à lui il faut tout ré-apprendre, comme un enfant. 

C2 : Ah oui il a besoin d’aide pour les choses du quotidien ? 

P13 : Maintenant ça va, maintenant il a son appartement seul, il fait tout, les courses, tout. 

C2 : Et lui c’est quoi comme diagnostic du coup ? 

P13 : C’est un schizophrène. Parce qu’il y a trois places de schizophrène. 

C2 : Trois places c’est-à-dire ? 

P13 : C’est une schizophrénie forte mais lui ce n’est pas fort, c’est léger. 

C2 : Et vous  vous vous souvenez quand on vous a annoncé pour votre fils qu’il était schizophrène ? 
Comment ça s’est passé l’annonce du diagnostic pour lui ? 

P13 : Je crois qu’il n’est pas encore… quand ils ont dit le diagnostic, il n’est pas encore… il n’était pas… 
Il ne l’assume pas. 

C2 : D’accord, lui il n’y croit pas ? 

P13 : Oui voilà mais après petit à petit mais c’était dur pour lui, c’était dur pour moi. 

C2 : Vous vous étiez présente quand on lui a dit ? 

P13 : tout le temps. 

C2 : Et vous vous souvenez de l’entretien où ça a été dit la première fois pour lui ? 

P13 : De l’entretien pour lui ? Il y a eu beaucoup de psychiatres. Trois psychiatres, tout le temps différents. 
J’ai fait l’histoire de ma vie, comment ça se passait avec son papa et tout comme ça. Et après, bon petit à 
petit, avec des moments où il ne voulait pas me voir. J’arrivais et il me disait « mais pourquoi tu es venue 
maman, il faut te caler à la maison. » Oui c’était dur pour moi mais après bon petit à petit ça a commencé 
bien, bien. 

C2 : Et la première fois qu’on vous a parlé de schizophrénie pour lui c’était en hospitalisation ?  

P13 : Oui, oui, oui.  

C2 : Et vous vous souvenez les mots que le médecin a dits à ce moment- là ? 
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P13 : Non c'était il y a longtemps. 

C2 : Et comment vous l’avez vécu vous quand on vous l’a dit ? 

P13 : Mal, très mal, d’un côté j’ai souffert beaucoup. 

C2 : Oui, c’était difficile. 

P13 : C’est difficile, c’est difficile pour les enfants aussi parce que… mais ils disent que c’est ma faute. 

C2 : ah, c’est vos enfants qui disent que c’est votre faute ? 

P13 : Oui, que c’est ma faute parce que lui ne voulait pas venir ici. Et  bon j’ai dit non, c’est pas vrai parce 
que après c’était dur pour moi et après la famille ça a commencé a bon… Mais après c’est à partir de ça, 
c’est un peu des séparation des.. 

C2 : La famille s’est séparée ? Une fois qu’il y a eu  l’annonce du diagnostic ? 

P13 : Oui… après je pense qu’ils n’ont pas bien compris ou qu’ils ne voulaient pas  se mêler, je ne sais 
pas… 

C2 : C'est les autres enfants qui se sont mis à distance, c’est ça ? 

P13 : Oui, il y a des fois où ils sont venus le voir mais celle qui est le plus venue le voir c’est sa sœur, sa 
vraie sœur. Je pense que tout le temps qu’il était là, elle est venue deux fois. Mais bon elle avait les enfants, 
elle avait les petites mais ça n’empêche pas les dimanches de venir. Mais par contre j’étais tout le temps à 
coté de lui mais quand il est arrivé le moment comme ça, j’étais seule à la maison. Parce que je suis rentrée, 
rien, personne ne savait si j’ai pleuré ou pas pleuré. 

C2 : Quand on vous a dit ça ? 

P13 : J’ai été seule, tout le temps où je suis venue. Je ne sais pas comment j’ai eu la force de venir tout le 
temps. Tous les jours je venais, tous les jours. 

C2 : Parce qu’au niveau familial, il n’y a personne qui vous accompagnait, qui était présent pour vous ? 

P13 : Non parce que à part les enfants je n’avais personne.  

C2 : Et est  ce que vous avez eu l’impression que le fait qu’il rentre dans les soins, qu’il y ait eu un 
diagnostic, ça a permis de vous accompagner vous dans tout ça ? 

P13 : Oui, oui, oui. Après qu’il ait passé un séjour à [unité d’hospitalisation], je ne peux pas dire rien parce 
que pour moi c’était très bien. Je l’ai accompagné, on a parlé tous ensemble avec les psychiatres, les 
infirmières, les assistantes sociales. Tout ça, ça m’a fait du bien a moi. 

C2/ D’accord. Vous vous sentiez soutenue ? 

P13 : Ah mais oui. Parce que si c’est pour les enfants, les enfants jugent tout de suite, il ne faut pas juger. 
C’était très dur pour moi mais bon. Mais je crois que maintenant, lui il ne veut plus voir personne. Les 
sœurs et tout sont laissées de coté. C’est lui qui a toujours été derrière moi.  

C2 : Vous, vous êtes toujours très proche de lui ? 

P13 : Oui, on habite pas loin, parce que lui il a choisi un appartement pas loin. Si il ne vient pas à la maison 
il me téléphone, on fait comme ça.  

C2 : Et vous avez l’impression que ce diagnostic ça vous a rapprochés tous les deux ? 

P13 : Oui, oui, oui 
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C2 : Et est ce que ça vous a permis de mieux comprendre ? 

P13 : Oui beaucoup de choses j’ai compris. 

C2 : Oui, vous avez compris quoi par exemple ? 

P13 : Ben par exemple c’est son père. Comment je peux dire… J’ai arrêté de dire ton père c’est telle 
personne, parce que ce n’est pas bon non plus. Et après c’était un animal avec nous [soupir].. 

C2 : C’était un animal avec vous c’est-à-dire ? 

P13 : avec nous, avec tous mes enfants hein. 

C2 : Oui c’était son comportement qui était… 

P13 : Oui je crois qu’il était schizophrène. Mais rien personne ne m’a dit si vraiment il était malade ou pas. 

C2 : Et puis là il y a eu les traitements aussi qui ont peut-être permis que ça aille mieux.. 

P13 : Mmmm peut être je ne sais pas mais lui est décédé en [année]. 

C2 : Qui ça, est décédé ? 

P13 : Son papa. 

C2 : Ah d’accord. 

P13 : C’était un coup parce que j’avais 3 enfants de lui et bon mais… Mais j’ai souffert beaucoup mais ce 
n’est pas pour lui parce que à l’intérieur de moi, j’étais soulagée qu’il est décédé. Mais j’ai souffert 
beaucoup pour les enfants. 

C2: Oui puis vous vous êtes retrouvée seule du coup.. 

P13 : Même après quand il est décédé on était avec une psychologue, Mr [nom], parce qu’à ce moment là 
c’était… 

C2 : Ca vous avait fait du bien. 

P13 : Et je voulais que lui il explique pourquoi aux enfants. 

C2 : Parce qu’ils étaient petits les enfants ? 

P13 : adolescents. Et après les plus grands…  Et même cette personne dont je ne pouvais pas dire « mon 
homme » parce que il ne nous aimait pas tellement c’était un animal avec nous. 

C2 : D’accord le papa ? 

P13 : Le papa, c’était un animal oui. Mais après beaucoup de choses se sont passées dans la famille avec 
les enfants. C’était difficile mais bon. Je les ai tous élevés mais je pense qu’ils ne sont pas reconnaissants 
non plus. Parce que j’ai travaillé tout le temps pour eux. Après je suis restée tout le temps seule aussi. Mais 
ils ne sont pas reconnaissants les enfants. Parce que la fille la plus grande a 55 ans, elle m’a dit qu’elle ne 
voulait plus me voir et bon c’est comme ça. Mais bon j’ai une arrière-petite-fille de mon petit fils mais bon 
personne ne vient. Je l’ai connue mais ils ne lui ont pas expliqué que je suis sa grand-mère. Et après je ne 
vois personne. Et petit à petit ils se sont éloignés. 

C2 : Et du coup vous avez une autre fille qui vient d’être hospitalisée ? 

P13 : [prénom] oui, elle vient de sortir ! 

C2 : C’était sa première hospitalisation ? 
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P13 : Non c’est la deuxième, elle était à Lyon. Et après Lyon comme on n'avait rien du tout on a dit « viens 
à la maison », parce que dans sa chambre a la maison elle a tout.  

C2 : Elle a quel âge votre fille ? 

P13 : 28 ans. 

C2 : Et pour elle quand est ce qu’on vous a parlé de schizophrénie ? 

P13 : Parce que j’ai demandé le rendez-vous avec le docteur. 

C2 : D’accord, c’était quand  ca ? 

P13 : Quand…Elle était là parce que je voyais… j’étais inquiète pour savoir quelle maladie elle avait. Et 
bon j’ai pris rendez vous et ça fait… 3 semaines ou avant. 

C2 : Et du coup vous avez eu rendez-vous avec le médecin ? 

P13 : Le docteur [nom]. 
 
C2 : Et il y avait votre fille pendant le rendez-vous ? 
 
P13 : Oui ma fille et son papa. Oui parce que c’était bien qu’il y a ait son papa qui vienne pour savoir quel 
est… un peu pour comprendre.  
 
C2 : Et qu’est-ce que vous a dit le Dr ? 
 
P13 : J’avais fait toutes les questions, j’avais noté parce que je voulais savoir quelle maladie elle avait, des 
choses comme ça. Je me doutais, je me doutais que c’était… parce que je suis trop observatrice, j’observe 
la personne et c’était un peu le même état que mon fils. 
 
C2 : Qu’est-ce qui vous faisait voir ça ? 
 
P13 : Elle rigolait seule, parlait seule. Des fois elle était agressive avec moi. Elle m’a dit des choses 
terribles, des choses qui m’ont beaucoup blessée. 
 
C2 : Et du coup qu’est-ce qui vous a dit le médecin ? 
 
P13 : Le Dr m’a dit que c’est la schizophrénie. Parce que c 
ça fait 2 fois qu’elle fait ça. 
 
C2 : Du coup on a assez de recul pour le dire ? 
 
P13 : Oui ! 
 
C2 : D’accord. Et est ce qu’elle vous a donné d’autres informations ? 
 
P13 : Non 
 
C2 : Sur le pronostic, comme ça allait évoluer ? 
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P13 : Si déjà quand on en a parlé elle était un peu mieux mais petit à petit… Mais maintenant elle est un 
peu mieux mais elle a peur de sortir, de parler à beaucoup de monde, aussi malade que mon fils aussi. Elle 
a souffert beaucoup. Parce qu’elle ne savait pas ce qui s’est passé. Après elle a eu sa vie. Mais sa vie elle 
n’était pas heureuse non plus parce que des ruptures amoureuses, des trucs comme ça… Mais si parce que 
je ne voulais pas dire ma vie à elle parce que… Après son père il me dit qu’il faut que je le dise et après 
elle, elle a voulu que je lui dise. Bon finalement je lui ai dit. 
 
C2 : ça fait peut-être du bien quand il y a moins de secret dans la famille ? 
 
P13 : oui, oui, oui. Je pense que pour elle [prénom] ça l’a affectée beaucoup.  
 
C2 : Et avec votre fille  [prénom] du coup vous êtes bien en lien ? 
 
P13 : Ah oui  elle habite avec moi ! Mais elle aussi elle est mal parce qu’elle était avant plus proche de la 
famille et puis bon on était heureuses quand même. Après c’est fini tout ça.  Ca fait 2 ans que ma fille elle 
a appelé sa sœur, elle a eu un bébé. Mais ça s’est mal passé. Et elle aussi elle s’est éloignée et s’est décidée 
à couper les ponts et moi aussi j’ai décidé de couper les ponts pour moi parce que j’avais envie de vivre et 
c’est pas bon comme ça. 
 
C2 : Et du coup ça a été dur à vivre pour votre fille ? 
 
P13 : Oui et bon je l’ai eue à 42 ans [prénom]. Et j’avais envie de la garder parce que…et son papa le sait, 
que je n’ai pas besoin de lui pour la garder encore. 
 
C2 : Et du coup quand on vous a annoncé le diagnostic pour [prénom] comment vous vous l’avez vécu ? 
 
P13 : Triste, beaucoup de peine. Sur le moment je me suis dit qu’elle était schizophrène et… elle était 
présente. 
 
C2 : Et vous vous, vous avez ressenti de la tristesse ? 
 
P13 : Beaucoup de tristesse et beaucoup de peine. J’ai eu… Et après je m’en doutais un peu. Parce que 
j’avais demandé le rendez-vous avec la psychiatre à [CMP]. Mais la psychiatre elle n’avait pas le même 
diagnostic. 
 
C2 : La psychiatre du CMP c’est ça ? Elle vous n’avait pas donné le diagnostic parce que il n’y avait eu 
qu’une fois… 
 
P13 : Beaucoup de choses, pour commencer elle va donner un traitement. Et après elle a été hospitalisée 
d’urgence… 
 
C2 : Et quel impact ça a eu pour vous qu’on vous dise que votre fille était schizophrène ? 
 
P13 : C’est beaucoup de mal, beaucoup de tristesse et je recommençais encore [pleurs]. 
 
C2 : Oui comme votre fils, ça vous a fait revivre ça. 
 
P13 : Oui, beaucoup de souffrance. 
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C2 : et est-ce que ça a pû avoir des impacts par exemple sur votre moral sur votre  sommeil ? 
 
P13 : Oui, oui, oui, sommeil… le moral surtout. Que je suis une mauvaise personne. C’est bizarre parce 
que elle me dit « maman à toi jamais tu as pensé à quitter la vie, à te suicider ». « Non ma fille, non », je 
lui dis jamais parce que je sais que j’étais avec vous. J’avais envie de vivre quand même. 
C2 : D’accord. Et dans les relations avec votre fille est ce que ça a changé quelque chose quand on vous a 
annoncé ce diagnostic ? 
 
P13 : non… non. 
 
C2 : Ou est-ce que du coup ça a mis une explication sur certains de ses comportements ou des choses 
comme ca ? 
 
P13 : L’explication moi je l’avais déjà, je me doutais. Mais des fois je suis triste parce que pourquoi elle 
aussi, que  ce n’est pas le même papa. Ca veut dire que ce n’est pas héréditaire non plus la maladie. Parce 
que moi j’ai demandé aux psychologues, aux  docteurs et de toute façon elle n'est pas forcément héréditaire. 
Je sais qu’il y a aussi beaucoup de personnes qui souffrent beaucoup et qui ont ces maladies aussi mais c’est 
dû à une rupture, à tous les jours au quotidien, je sais qu’il y a beaucoup de jeunes aussi. Et bon, ça aussi.  

C2 : Et le papa, il était présent aussi quand on vous l’a annoncé ? 

P13 : oui il était présent, mais malgré qu’il se soient passé des choses avec son papa aussi. Il a souffert 
beaucoup aussi. 

C2 : et lui, il s’attendait au diagnostic ? 

P13 : non je pense que si, parce que la maison devant de mon fils, tu peux arriver à comprendre le diagnostic 
du docteur, il me dit que oui. Mais il n’arrive pas à dire schizophrène.  

C2 : Ah oui pour lui c’est dur de l’accepter ? 

P13 : Voilà. Mais il a passé aussi de souffrance aussi avec lui. Parce que quand il était à Marseille, lui, il 
aime les femmes, il a passé de petite, parce qu’après j’ai demandé à l’avocat la pension alimentaire, moi 
pourquoi, moi tout le temps je paye, si, je l’ai demandé à l’avocat moi, on avait la garde partagée. Et mais 
la garde partagée qu’on arrivait, son papa des fois l’amenait et l’a laissait. 

C2 : Est ce que quand vous avez eu rendez-vous avec le médecin on vous a proposé des choses, des groupes 
de paroles, des groupes familles ? 

P13 : Non. 

C2 : on ne vous a pas proposé d’accompagnement pour la famille ?  

P13 : Non la famille, il n’y en a pas de famille. J’aimerais qu’il y ait quelqu’un qui me suive. J’aimerais 
bien qu’il m’aide parce qu’aussi je suis très en souffrance. Parce qu’aussi je suis malade, j’ai la maladie 
d’Horton et la polyarthrite. 

C2 : et vous vous n’avez pas de soutien psychologique de votre coté ?  

P13 : J’avais avant, mais c’est un peu loin de la maison, c’est à [quartier], et bon, c’est loin pour moi, avec 
ce temps, en été c’est bon, mais avec ce temps en hiver ce n’est pas bon pour moi parce que le froid me fait 
des douleurs. 
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C2 : et du coup en terme d’annonce du diagnostic est-ce que pour vous ça s’est bien passé cette annonce ? 
Ou est ce qu’il y a des choses qui pourraient être améliorées ? Au moment où l’on vous a parlé du 
diagnostic. 

P13 : plus de relations parce que des fois, des fois elle est forte quand même… 

C2 : votre fille ? 

P13 : Oui, elle était forte, apparemment, elle était surdouée. Et c’est moi qui l’ai vu ça, parce que j’ai 
commencé à ressentir tout ça, quand je restais seule. J’avais senti les choses, j’ai observé beaucoup. J’ai 
fais du bien tout le temps à la tête, même si ce n’est pas matériellement. Tout le temps j’ai aidé, que 
beaucoup de personne ne me parlent pas, ne me disent ni bonjour. Même j’avais beaucoup de personnes 
tout le temps à la maison et avec des personnes c’était la maison du bon dieu, je faisais la cuisine pour tout 
le monde, des trucs comme ça, mais maintenant même pas bonjour. 

C2 : et là votre fille elle est rentrée à la maison ? 

P13 : oui elle est rentrée avant-hier, mais elle est allée à Marseille, parce qu’elle avait son rendez-vous pour 
son traitement pour [maladie], je lui ai parlé hier, je lui ai parlé ce matin, elle s’est sentie bien et pas bien. 
Parce qu’elle a peur quand il y a beaucoup de monde. Mais la chose que je dis « tu me dis ça mais je suis 
très fière de toi parce que tu as su gérer ».  

C2 : et du coup en matière d’annonce diagnostique, est ce que vous vous auriez des suggestions ou des 
remarques ?  

P13 : non, des remarques, non.  J’avais beaucoup de peine que ce soit elle aussi. Ca fait remonter tout ce 
que j’avais vécu avec mon fils… 

C2 : Du coup pour vous les médecins vous ont annoncé le diagnostic au bon moment, quand vous l’avez 
demandé ? 

P13 : c’est la psychiatre d’ici, parce qu’elle, elle est passée à [structure de soins], j’ai parlé aux docteurs 
mais par téléphone, ce n’était pas évident. Ils ne savaient pas vraiment la maladie qu’elle avait. Le docteur 
a dit « si vraiment ». 

C2 : D’accord merci pour votre participation. 
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RÉSUMÉ 
INTRODUCTION : Aujourd’hui l’entourage familial des patients atteints de troubles psychiques comme la 
schizophrénie est reconnu comme un partenaire expert dans les soins. Il est ainsi nécessaire de valoriser les 
compétences et les connaissances autour du trouble présenté par la personne que cet entourage 
accompagne.  L’annonce du diagnostic est un temps essentiel pour les familles car elle permet de répondre à leurs 
besoins d’information et d’accompagnement.  Cependant, les praticiens sont parfois réticents à faire cette annonce 
craignant les réactions et la souffrance que cela peut engendrer chez les familles.  L’objectif de cette étude est 
d’explorer le vécu, les impacts et les attentes de l’annonce du diagnostic de schizophrénie aux familles de patients 
présentant ce diagnostic. MÉTHODE : Une étude qualitative monocentrique a été réalisée au Centre Hospitalier 
Alpes-Isère. Les données ont été recueillies lors d’entretiens semi-dirigés individuels ou en couple et retranscrits 
intégralement. Une analyse inductive a été réalisée par deux investigateurs selon le principe de triangulation des 
données. RÉSULTATS : Treize parents de patients présentant une schizophrénie et à qui avait récemment été faite 
une annonce du diagnostic de schizophrénie concernant leur enfant ont été inclus entre Septembre 2020 et Février 
2021. L’analyse montrait que, pour les proches, le diagnostic relevait d’un processus longitudinal dans lequel 
l’annonce médicale venait mettre fin à une forme d’incertitude concernant ce diagnostic.  Un vécu traumatique est 
rapporté par l’ensemble des participants, nuancé pour certains, par un sentiment de soulagement en lien avec l'accès 
aux soins. Il est ressorti également que ce vécu traumatique était pris au sein de multiples enjeux et pouvait être 
majoré par le sentiment d’exclusion des familles dans les soins. Des bénéfices de l’annonce diagnostique ont été 
retrouvés pour les familles dans l’amélioration des relations avec le patient. Cependant des impacts personnels 
plutôt négatifs de l’annonce ont été décrits tels que la stigmatisation, des conséquences sur la santé et un isolement. 
Des propositions ont émergé de ces données concernant l’annonce diagnostique et l’accompagnement subséquent 
à proposer aux familles. CONCLUSION : L’annonce diagnostique est un temps important et nécessaire pour les 
familles de patients atteints de schizophrénie. Comprendre le vécu des familles pourrait favoriser leur inclusion et 
permettre au praticien de mieux appréhender ce temps d’annonce. Des réflexions sur les accompagnements 
spécifiques et leur implémentation suite à l’annonce sont à mener pour permettre d’améliorer l'expérience des 
familles. 
MOTS CLÉS : annonce, diagnostic, famille, aidant, schizophrénie 

ABSTRACT 
INTRODUCTION: Relatives of patients with mental disorders such as schizophrenia are recognized as expert 
partners in care. It is therefore necessary to enhance the skills and knowledge around the disorder presented by the 
person whom these relatives support. The communication of the diagnosis by the psychiatrist is an essential time 
for relatives as it allows them to meet their information and support needs. However, practitioners are sometimes 
reluctant to communicate the diagnosis, because they can fear the reactions and suffering it can cause to the 
relatives. The objective of this study is to explore the experiences, impacts and expectations of announcing the 
diagnosis of schizophrenia to relatives of patients with such diagnosis. METHOD: A single-center qualitative 
study was carried out at the Center Hospitalier Alpes-Isère. The data were collected during semi-structured 
individual or couple interviews and transcribed in full. An inductive analysis was performed by two investigators 
using the principle of data triangulation. RESULTS: Thirteen parents of patients with schizophrenia who had 
recently been notified of their child's diagnosis of schizophrenia were included between September 2020 and 
February 2021. Analysis showed that, for the family, diagnosis was a longitudinal process in which the medical 
announcement put an end to a form of uncertainty regarding this diagnosis. Diagnosis communication was reported 
as a traumatic experience by all the participants and qualified, for some, by a associated feeling of relief in 
connection with the possibility of care access. It also emerged that this traumatic experience was caught up in 
multiple issues and could be exacerbated by the feeling of exclusion of relatives in care. Benefits of the diagnosis 
communication have been found for relatives in improving relationships with the patient. However, negative 
personal impacts of the diagnosis communication have been described such as stigma, health consequences and 
isolation. Perspectives have emerged regarding information and support to be offered to relatives regarding the 
diagnosis communication. CONCLUSION: The diagnosis communication is a critical milestone for relatives-
caregivers of patients with schizophrenia. Understanding the experiences of families could promote their inclusion 
and allow the practitioner to better understand such announcement. Reflections on specific supports and their 
implementation following the diagnosis communication should be carried out to improve the experience of 
families. 
KEYWORDS: Communication, diagnosis, family, caregiver, schizophrenia 
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	Entretien numéro 1
	Chercheur 1: Alors du coup si ça vous va on peut reprendre un petit peu le parcours avant le diagnostic. Comment vous, vous avez perçu les premiers signes de la maladie ?
	Participant 1: C'est un jeune qui était un enfant et qui allait… un enfant  avec des petits, des éléments de caractère... Peut-être un peu rêveur, un peu renfermé. Bon c’était un enfant normal et puis c'est devenu un adolescent atypique. D'abord un ad...
	C1: C’était vers quel âge ça?
	P1 : Je dirais vers 15 ans. Voilà... et l'entrée dans la vie adulte a été chaotique. Et puis il y a eu une démarche chez cet enfant de séparation affective. Et il a voulu vivre dans sa bulle en fait. Et du coup à partir de là, il a, ses réactions ont ...
	C1 : D’accord.
	P1 : Il a 33 ans aujourd'hui et les choses se sont… bon, il est resté enkysté dans des systèmes comportementaux... Donc il a raté ses études et très vite il a développé un tempérament où il ne s'entendait avec plus personne, puis il vivait avec une gr...
	C1 : Et à l'époque quand vous avez perçu tous ces changements à l'adolescence et un petit peu plus tard... qu'est-ce que vous pensiez à ce moment-là ?
	P1 :  On a essayé de contacter des psychologues mais ça a raté.  On a pensé que c'était une adolescence difficile. Et après il est rentré dans la vie d'adulte et comme il s'est échappé, il a, il n'a pas cherché à poursuivre la relation avec ses parent...
	C1: Et alors vous dites que vous avez essayé de l'amener aux soins à un moment donné, avec des psychologues?
	P1: Très jeune et puis ça a raté. La psychologue nous a dit que finalement ça ne l'intéressait pas, et on s’est fait éconduire d'une façon qui m'a halluciné. Moi j’avais jamais été consulter un psychologue et donc la dame nous a reçu une fois et puis ...
	C1: Donc, la deuxième fois où il a accédé aux soins, finalement c'était récemment ?
	P1: Après c’est le vide, à ma connaissance c'est le vide. Je crois qu'il a quand même vu un psychiatre, parce qu'il y a dû y avoir dans toutes ces périodes des moments critiques dont je n'ai pas été le témoin. Je crois qu'il y a eu une ou deux consult...
	C1 : Et là du coup c’était sa première hospitalisation celle-ci ? Quand vous dites aux funérailles la première fois, il n’y avait pas eu d’hospitalisation ?
	P1: Et non, il s'est échappé,  il nous a échappé en fait. Il est allé se mettre dans un logement, on ne savait même pas où est ce qu’il habitait.  Ça en dit long sur la déstructuration familiale... Et on savait pas où il habitait, on a été dans son qu...
	C1: Et vous du coup, quelle a été votre place dans l'accès aux soins ?
	P1: Ah ! quand j'ai vu que ça tournait mal, les voisins m'ont appelé quand même.  Il y a eu plusieurs signaux qui montraient que les choses étaient en train, de passer, de monter dans les tours et de passer un seuil dangereux. Donc je me suis rendu su...
	C1: D'accord.
	P1 : Et donc on l'a retrouvé à Lyon, il a été récupéré à l'hôpital psychiatrique de Lyon, je ne sais même pas exactement comment il y est arrivé à vrai dire. Je n'ai pas le déroulé ni le récit de ce qu’il s'est passé à Lyon. Bon parce que ce qu'il en ...
	C1 : D'accord. Et du coup pour vous à cette époque-là c'était quoi votre représentation de ce qu’il se passait pour lui?
	P1 : Ben moi, je n’ai pas la connaissance, j'ai des connaissances très limitées en psychiatrie. Ce que je voyais très clairement c'est ce qu'on appelle un délire paranoïaque donc j'étais... Le niveau d'intensité qui n'était justifié cette fois par auc...
	C1 : D'accord. Et du coup il y a eu cette crise et l'hospitalisation. Et du coup après on vous a annoncé le diagnostic ?
	P1 : Hou-là ça ne s'est pas passé comme ça ! Il a été, au contraire, on a refusé de me donner un diagnostic. D'ailleurs, je, au début c'était la croix et la bannière pour rencontrer qui que ce soit. En fait, non, on est complètement laissé.... En fait...
	C1 : [nom de pavillon] ?
	P1: [nom de pavillon]voilà, il est passé par, où il a dû rester une dizaine de jours. Mais de tout le séjour de l'apex, je n'ai absolument rien su. J’ai demandé à rencontrer des gens, il n'y avait pas de disponibilité ou on me répondait pas. Donc c'ét...
	C1 : Du coup après tout ce long parcours avant et pendant l'hospitalisation donc on vous a parlé du diagnostic ?
	P1 : Bon.. La semaine dernière.  En réalité il y a eu un moment où il y a eu des vacances, le docteur [nom de médecin] à un moment d'un entretien… On a volé 5 minutes en marge d'un entretien, je lui ai dit “mais qu'est-ce qu'il a? qu'est-ce que c'est?...
	C1 : D’accord, et vous n’avez pas plus de connaissances que ça sur..
	P1: Sur la schizophrénie? Non. Enfin bon j'ai une connaissance descriptive de syndromes, de symptômes et puis les symptômes je les vois désormais. J'ai eu la description d'autres cas de schizophrénie par des amis.  Voila. Voilà je connais peut-être un...
	C1 : D’accord. Et du coup comment vous vous avez vécu l’annonce donc la semaine dernière ?
	P1 : Oh, je dois dire que là ça fait 3 mois qu’il est à l’hôpital donc je veux dire l’annonce, c’est juste mettre un mot sur ce quelque chose qui … qui est un désordre mental absolument manifeste. On appelle les schizophrénies, on aurait donné un autr...
	C1 : D’accord.
	P1 : Voilà donc ce que je comprends c’est qu’ils sont démunis. Il a pas la réponse qu’ils attendaient. Il est très fermé. Il est fermé au... non pas au traitement puisqu’il prend les médicaments mais il est fermé à la relation, à la confiance, et il t...
	C1: D’accord. Qu’est ce qui vous a fait percevoir ce côté de découragement ?
	P1: C’est l’expression des personnes. Très clairement. Le Dr [nom de médecin] elle me posait des questions un petit peu pour savoir . J’ai senti qu’ils avaient essayé plusieurs molécules et qu’ils étaient décontenancés par la fermeture de mon fils. Et...
	C1 : Et vous disiez qu’on vous avait proposé des formations, en tout cas des groupes ?
	P1 : Oui j’ai 3 rencontres avec... qu’est ce que c’est que ce truc, ça a un nom grec, non je sais pas, Ulysse, non ? Calypso ? Calpypso, non c’est pas ça. C’est quoi ?
	C1 : Ce n’est pas PROFAMILLE ?
	P1 : Ah non c’est une formation, j’ai reçu le mail ce matin, enfin c’est la confirmation de la date que j’ai reçue ce matin, entretien famille est ce que c’est ça ? Non ça c’est vous. C’était qui qui m’a appelé... ? enfin bref, il y a 3 séances : BREF...
	C1 : Un membre de l’UNAFAM ?
	P1 : Voilà de l’UNAFAM c’est ça.
	C1 : D’accord. Et donc par rapport à cette approche qui vous semblait décourageante, qu’est- ce que vous avez ressenti à ce moment-là ?
	P1 : C’est difficile à dire... Ben du découragement forcément et puis de grandes interrogations sur qu’est-ce qu’il va devenir ? C’est, parce que, là il a des projets complètement absurdes. Tout ce qu’il construit dans sa tête.. est , n’est, ne condui...
	C1 : Et est-ce que finalement le fait qu’il y ait eu cette annonce diagnostique et puis cet accès aux soins, finalement, est ce que vous vous êtes senti moins seul aussi ?
	P1 : Bon je suis moins seul depuis le premier juillet. Mais au demeurant il me sollicitait très peu. C’est quelqu’un qui vivait en autarcie encore une fois. Une sorte de système autistique. Voila. Bon alors ce qui est un peu compliqué mais ça c’est pa...
	C1 : Ça vous fait voir les choses un peu différemment par rapport à votre second fils ?
	P1 : Oui… oui, oui et puis ça me fait voir les choses d’une façon très inquiétante parce que je comprends bien qu’en fait à un moment donné on passe... peut-être pas systématiquement mais … Mais sans doute d’une façon assez classique d’un trait de dés...
	C1 : Et du coup l’impact du diagnostic quand vous dites sur le plan familial c’est surtout par rapport à votre autre fils...
	P1 : Oui c’est ça mais après pour le reste il n’a jamais voulu connaître ses frères et sœurs vraiment. Donc il les connaît pour ainsi dire pas. Il y a eu un peu de prise de contact... il y avait sa sœur peut-être... mais en fait dès le début il a dit ...
	Donc l’effet familial… je veux dire évidemment vous êtes pas très serein de toute façon quand vous vivez un truc comme ça. Sur la période de harcèlement surtout ... Avant l’hospitalisation je recevais des SMS d’une misanthropie absolue et qui peignaie...
	C1 : Et est-ce que le fait qu’il y ait eu une annonce diagnostique la semaine dernière, est ce que ça vous a amené un peu des réponses à ces questions ou pas tellement ?
	P1 :  Oh, ben non.. non non. Pas de réponse. non.
	C1 : D’accord.
	P1 : Non mais du point de vue de l’arrivée à l’hôpital c’est vrai que j’ai été absolument laissé à moi-même. Ça c’est très clair. Il a fallu que j’appelle je sais pas…. 5 ou  6 fois ou 4 ou 5 fois pour avoir un rendez-vous quoi.
	C1 : Et si on revient un peu sur l’annonce diagnostique, vous en termes d’annonce, est ce que vous auriez des suggestions pour améliorer ça ?
	P1 : Ben fondamentalement la suggestion ce serait : voilà votre fils à une… ben a un moment donné faut arrêter avec le dogme de recevoir la famille qu’avec le patient quand même. Si la famille est impliquée je comprends qu’au début on se méfie un peu ...
	C1 : Et en termes, pour l’annonce est-ce que vous vous pensez que ça vous aurait aidé si c’était arrivé un peu plus tôt dans le parcours de soins ? Si ça avait été fait différemment ?
	P1 : Ben oui c’est l’annonce du diagnostic au sens large, c’est-à-dire l’annonce de qu’est-ce que c’est que cette maladie. Oui bien sûr, bien sûr, oui, oui. Ça aurait été très intéressant de le connaître plus tôt. Mais en même temps, mon rôle aurait-i...
	C1 : Est-ce que ça ça a changé du coup, de mettre un mot sur ce qu’il se passe pour lui ?
	P1 : Non, en réalité c’est à la pratique de la relation que je vois ce qu’il faut dire, ce qu’il ne faut pas dire… Mais même, fallait-il amener les frères et sœurs ou pas ? A un moment donné moi je suis venu avec mon gamin de 14 ans. Enfin je veux dir...
	C1 : C’est important ce que vous dites parce que c’est : au-delà du diagnostic, c’est toutes les informations qui vont autour qui vous auraient intéressé.
	P1 : Oui oui oui.. Dois-je amener le frère ou pas amener le frère ? Dois-je dire.. dois-je jouer son jeu et aller lui changer son verrou ou pas ? Et puis qu’est-ce que je fais avec les…les…ses…ses initiatives.. parce qu’il a toujours des initiatives. ...
	C1 : Et pour vous ce serait à quel moment le moment le plus propice pour vous donner ce «mode d’emploi» ?
	P1 : Ben là je pense qu’il m’est proposé par cette formation, 3 fois 3 heures. Mais là ça fait 3 mois que je suis là dedans en fait. Mais c’est sûr que c’est vraiment plus tôt. Il faudrait bien plus tôt dans la mesure où je suis impliqué dans le suivi...
	C1 : Et bien merci. Est-ce que vous avez une dernière remarque ?
	P1 : Et bien écoutez non, je crois que je vous ai dit l’essentiel. Un autre truc oui, un autre truc. Bon mon fils il était marteau, il a déraillé en partie par l’internet. Ça c’est très très très clair qu’il y a un truc là-dedans. Et l’autre c’est par...
	C1 : C’est le manque d’accompagnement…
	P1 : Ah ! ba oui oui oui.. Voila donc c’est la dernière remarque, c’est quand même assez symptomatique de cette situation, un peu d’abandon. Voila.
	Ben ça vous fait 1 heure d’entretien à exploiter, ça fait beaucoup, hein.
	C1 : C’était très intéressant ce que vous avez pu dire.
	P1 : Non mais je leur en veux pas, parce que fondamentalement il y a un système à améliorer. Je leur en veux pas parce que visiblement ils se décarcassent les uns et les autres. Ils sont assez disponibles et gentils mais le système n’est pas au point
	C1 : Et vous en avez parlé avec eux ?
	P1 : Non parce que j’ai quand même pas énormément d’entretiens avec eux et je me  focalise sur mon fils et gérer son cas. Parce qu’il y a aussi des problèmes sociaux là aussi, d’absence, de pertes, d’absence de revenus.. donc on a déclenché.. Ouais! h...
	C1 : Et bien merci pour votre temps.
	Entretien numéro 2
	M2 : Initialement comment vous aviez perçu les premiers signes de la maladie chez votre fils ?
	P2 : C’est suite à un déménagement. On a déménagé, il avait 17 – 18 ans donc il a changé de... un déménagement de Grenoble à Grenoble. Et… Tout à coup il s’est mis à être assez solitaire, assez triste, assez pessimiste. Lui qui était tout le contraire...
	M2 : Parce que vous sur le début des symptômes, comment vous expliquiez au départ ces comportements qu’il avait ? Au départ puis après, comment vous expliquiez son comportement ?
	P2 : Ben au début… Au début il était tellement… Il avait mal au bras, il avait un cancer du bras. Je lui ai dit, il complique les choses. Après il y a la maladie et il y a la personnalité des gens. C’est quelqu’un qui a toujours un peu, qui cherche to...
	M2 : Oui initialement au tout début des symptômes comment vous l’expliquiez ? Mais c’est ce que vous me disiez, au départ vous pensiez que c’était peut-être un petit peu pas fait exprès, mais un petit peu qu’il exagérait les choses et puis finalement ...
	P2 : Oui, oui mais j’ai mis du temps et puis aussi à l’accepter parce que c’est...
	M2 : Parce que du coup le diagnostic vous l’avez fait un peu seul..
	P2 : Oui, oui, oui. Alors il y a son médecin traitant, on a le même, qui un jour il a eu une réaction très bizarre par rapport à la maladie de [prénom]. J’ai appris plus tard que son frère était dans le même cas. Donc ce médecin il a un peu perdu les ...
	M2 : A l’époque il n’était pas pris en charge au niveau médical ?
	P2 : Alors, ce médecin traitant continuait, de lui prescrire l’amisulpride, là. Je sais qu’avec le Dr [nom de psychiatre], après passé 20 ans, 21 ans, il voulait faire un peu son parcours de santé. J’avais un peu de mal à le suivre, et à… Et puis ce q...
	M2 : Vous vous êtes senti mis à l’écart ?
	P2 : Oui, oui oui oui alors oui clairement bon... j’étais sur la touche donc je comprenais mais en même temps avancer et puis renseigner les autres parce que tout le monde me disait mais…les gens qui le prenaient en week-end, de la famille, ils me dis...
	M2 : Non…
	P2 : Ah vous n’êtes pas au courant, d’accord. Donc début août il s’est jeté contre une voiture. Donc ses grands-parents l’avaient pris en week-end, les parents de sa mère. Et elle, elle m’alerte, moi j’étais au fin fond de la Bretagne. Elle me dit « {...
	M2 : Et du coup c’est un diagnostic que vous, vous aviez déjà en tête, que vous aviez fait auparavant ?
	P2 : Oui. Dans ces cas-là, on, le diagnostic, on n’est pas médecin mais on voit bien que… à force... Et puis ça m’a été confirmé par d’autres gens qui aussi se sont renseignés. Finalement quand on en parle on se rend compte que c’est une maladie assez...
	M2 : Et comment vous l’avez vécu le fait que ce soit un médecin qui vous l’annonce et que les mots soient posés concrètement à ce moment-là ?
	P2 : C’est plutôt bien parce que… c’est fiable enfin voilà, c’est tangible. Que ce soit un psychiatre comme le Dr [nom de psychiatre] qui me le dise… voilà il me la dit de façon très simple. Le fait que ce soit un médecin qui me le dise, je ne sais pa...
	M2 : Enfin que les mots soient posés concrètement, qu’il y ait un vrai diagnostic qui soit posé...
	P2 : C’est plutôt bien quoi. Enfin faut pas tourner…ça fait trop longtemps que je sentais qu’on tournait autour du pot sans nommer la chose quoi donc au bout d’un moment il faut, il faut que les choses soient dites et c’est bien. Je dirais presque enf...
	M2 : Du coup personnellement qu’est-ce que ça a changé cette annonce diagnostique ?
	P2 : Personnellement… Moi j’ai changé d’attitude, enfin je change d’attitude vis-à-vis de lui quoi. Je le vois vraiment maintenant comme quelqu’un de malade, surtout qu’avec les traitements... l’accident l’a changé aussi physiquement, il était très ch...
	M2 : Et est-ce que vous comprenez mieux du coup ses comportements ? Et vous arrivez mieux à expliquer en fait, ses propos, ses comportements ?
	P2 : Ah ! oui, oui bien sûr.
	M2 : Ça prend un autre sens en fait ?
	P2 : Ça prend un autre sens et puis surtout ça ça… je l’ai toujours un peu compris voilà, mais… ça m’énervait, voilà. Il  avait quelque chose qui franchement m’énervait. De me dire…. Enfin, j’ai un grand ami à moi qui est dans une profonde, profonde d...
	M2 : Et lors de l’annonce du diagnostic votre fils était présent ?
	P2 : Oui
	M2 : Et du coup est ce que ça a pu changer des choses entre vous dans la relation ?
	P2 : Oui parce que maintenant, on parle de sa maladie. Je lui dis « écoute avec ta maladie.. », voilà maintenant on peut dire, on peut dire les choses. Parce que lui il pense que dans 3 semaines ça va aller. Lui il avait interrompu sa formation au BAF...
	M2 : Et la compréhension de cette maladie, de ses symptômes, parce qu’on a l’impression que vous comprenez bien justement. Pour vous c’est plus venu de vos lectures et de ce que vous avez pu apprendre personnellement ou c’est plus de ce qui a été disc...
	P2 : Je crois que c’est un peu les deux, c’est un peu les deux parce que le Dr [nom de psychiatre] je l’ai vu que deux…, je l’ai vu deux fois donc je l’ai pas vu énormément. Je crois que c’est aussi les efforts, j’ai vraiment fait des efforts. Oui des...
	M2 : C’est important qu’on en parle parce que c’est justement l’idée de cette thèse. C’est de comprendre comment on peut améliorer les choses. Parce que du coup en terme d’annonce diagnostique vous, quelles auraient été vos attentes ou quelles seraien...
	P2 : L’annonce en elle-même, je trouve que comme ça s’est passé ici et tout, c’est pas là-dessus que ça porte. C’est-à-dire que moi il m’a fallu presque 5 ans et un passage à l’acte pour que ce soit, pour que les choses soient dites quoi. Et là il pou...
	M2 : Parce que vous à l’époque vous perceviez que d’avoir un diagnostic ça changerait les choses ?
	P2 : Ah ! oui, oui oui oui. Moi ça changerait ma… moi ma… mon comportement et puis lui aussi, je pensais que là du coup après, qu’il allait… se dire qu’il était malade et non pas… Oui je pense qu’un diagnostic plus tôt et puis une prise en charge prév...
	M2 : Parce que suite à l’annonce diagnostic vous en avez parlé à vos proches, à la famille ?
	P2 : Alors pas tous parce que [prénom] m’a dit qu’il voulait le faire de lui-même. Je lui ai dit « est ce que tu veux que je renseigne ? ». Alors il m’a dit. Bon je sais qu’il y a certaines personnes il n’était pas contre. Je sais que du coup lui il a...
	M2 : Et du coup quelles ont été les réactions de la famille ?
	P2 : Ma mère a fondu en larme évidemment. Mais ça c’est tout le temps et puis elle n’y croit pas. Enfin bon bref c’est des gens de 84 ans qui prennent ça sur le coin de la figure. Les autres personnes ne sont pas surprises. Là on a passé un week-end a...
	M2 : Du coup finalement cette première crise ça aura permis le diagnostic mais aussi l’accès aux soins, à des soins concrets ?
	P2 : Oui, oui, ah ! oui, oui. Bien visiblement il faut une première crise comme ça. Je crois que l’entrée dans la maladie c’est une crise aiguë avec une mise en danger éventuelle. D’après ce que j’ai compris, c’est ça quoi donc… Heureusement que ça s’...
	M2 : Est-ce que vous auriez d’autre chose à nous dire sur le sujet ? D’autres remarques ?
	P2 : Non, je vous ai parlé, je vous ai juste dit que ça avait du temps et puis que c’était une démarche un petit peu longue et difficile à… Ça c’est ce que j’avais envie de dire et puis de toute façon je m’attendais à ce que vous me posiez quelques qu...
	M2 : Donc là il retourne chez vous c’est ça ?
	P2 : Voilà donc un peu chez lui, il habite à 300m, un peu chez moi. Le Dr [nom de psychiatre] m’a dit « oui c’est pas mal qu’il ait son chez lui, qu’il continue à vous voir quand il veut manger, quand il veut dormir, il vient et voilà». Voila donc il ...
	M2 : Et est ce qu’on vous a proposé des choses comme les aides aux aidants, les groupes d’informations ?
	P2 : Ça va se mettre en place un petit peu là avec l’entrée dans le [service]. Moi j’étais tellement sonné, en plus j’ai du gérer un déménagement. Là, je je, ça m’a sonné quand même donc… j’avais pas envie d’en parler.
	Par rapport au parcours de sa mère, moi je suis étonné qu’il n’y ait pas eu un suivi plus aigu vous voyez, un dépistage plus aigu. J’en ai parlé au Dr [nom de psychiatre] qui est partie dans un délire, excusez moi du terme, psychanalytique sur les par...
	M2 : Oui parce que vous vous aviez bien vu les choses et quand vous vous êtes tourné du coté des soins vous n’avez pas eu de réponse..
	P2 : Non quand tout d’un coup vous avez votre fils qui essuie les murs en disant j’ai tué quelqu’un et j’essuie le sang et la police arrive… ce n’est pas tous les jours mais si ça vous arrive 2 fois dans votre vie…c’était pas tous les jours, alors apr...
	M2 : Et bien merci beaucoup pour votre disponibilité.
	P2 : Je vous en prie.
	Entretien numéro 3
	Chercheur 1 : Alors du coup pour commencer comment vous avez perçu les premiers signes de la maladie, du coup, de la schizophrénie ?
	Participant  3 : Comment j’ai perçu, c'est-à-dire ?
	C1 : Quels sont les premiers signes que vous, vous avez vus et qui vous ont fait vous poser des questions ?
	P3 : Alors … je parle de la dernière hospitalisation ?  Oui quand on a fait le diagnostic. Il était persuadé qu’une petite fille, une voisine, avait disparu et qu’il fallait donc aller à la police pour sauver cette petite fille. Je ne suis pas arrivée...
	C1 : Là, vous parlez juste avant la deuxième hospitalisation, c'est ça ?
	P3 : Oui mais bon il s'est passé beaucoup de choses aussi avant la deuxième hospitalisation.
	C1 :Et avant, le tout début?
	P3 : Au tout début il était suivi à la Maison des adolescents et c'est lui qui m’a dit qu’il n’allait pas bien et qu’il  voulait aller… qu'il fallait qu'il aille voir le docteur qu'il voyait à l'époque. Il était vraiment très très angoissé, mal, donc ...
	Pour lui, aller à l'hôpital, ça allait bien se passer ; et puis, ça a été terrible. Il l’a très mal vécu, il a été très angoissé.
	Voilà, ça c’était la première hospitalisation où on n’a pas posé le diagnostic de schizophrénie. Je ne sais même pas si le mot a été dit, mais bon moi, j'ai un peu compris quand même que là, ça partait en délire. Mais vu qu’un diagnostique d’autisme a...
	Et puis il y a eu des problèmes familiaux enfin des… bref, l’été il y a eu des choses difficiles pour lui, des situations stressantes, des angoisses. En septembre 2019, j'ai senti que ça n’allait plus, que ça repartait en délire ; ça a été progressif....
	M1 : D'accord.
	P3 : Parce que pour lui, lors de la première hospitalisation, il avait été enfermé alors qu’il n’avait rien fait de mal. Il ne comprenait pas pourquoi. Pour lui l'hôpital, ça a été quelque chose d’insupportable : il était en prison , avec des fous… Il...
	Un peu après sa sortie de la première hospitalisation, Arnaud me harcelait pour que j’enlève l’obligation de soins. Voyant qu’il ne prenait pas les médicaments et que de toutes manières une fois par mois au CMP, il ne se passait rien ; après en avoir ...
	C1 : D'accord.
	P3 : Voilà.
	C1 : Et vous du coup tous ces changements qui se passaient… Vous les mettiez, vous les expliquiez de quelle façon ?
	P3 : Je vous dirais qu'on est dans un état où on .. je dirais... on est dans un état second. On ne réfléchit pas trop, on n’analyse pas les choses. Je ne dormais plus, je m’allongeais habillée au cas où on pourrait l'amener en urgence. Donc ça a été u...
	C1 : D’accord.
	P3 : Une fois qu’il est à l'hôpital, là, on peut se poser. Mais c'est quand même… c'est… comme après un tremblement de terre… un état de choc, je ne sais pas comment dire. Là, c'était la deuxième hospitalisation. La deuxième fois on ne réagit pas pare...
	Je peux vous parler de ce que j'ai déjà vécu par rapport à l'autisme : on bascule dans un autre monde, une autre dimension. Et on est perdu. Ce qui est terrible, on va dire dans la schizophrénie, c’est qu’on a à faire à une autre personne. C'est vrai ...
	M1 : Vous votre positionnement il a changé par rapport aux autres après l'annonce du diagnostic?
	P3 : Oui, moi j'ai fait un tri énorme dans ma vie.
	M1 : D’accord.
	P3 : Dans la vie, il y a un tri énorme. Il y a des gens qui sont ouverts à ça et puis des gens qui ne le sont pas. Donc il y a des gens qu'on ne fréquente plus et puis…
	M1 : Depuis le second diagnostic du coup ?
	P3 : Il y a eu déjà un tri au premier et puis au deuxième. Pour mon frère, si mon fils a des problèmes, c'est de ma faute parce que je l’éduque mal ; « je ne fais rien pour lui et la seule chose que je sais faire c'est de l'amener chez les psychiatres...
	M1 : La maladie pour eux n'existe pas ?
	P3 : Ce qu'on vit n'existe pas en fait. Oui la maladie n'existe pas, et aussi cette souffrance qu'on peut avoir, ce traumatisme, ça n'existe pas. En fait, ils sont dans le déni je crois. Et du coup ils ne nous aident pas, nous mêmes, à ne pas être dan...
	C1 : C'était ça pour vous au début, il y avait le déni ?
	P3 : Moi non, parce que, c'est très compliqué… moi-même j'étais dans une démarche de psychothérapie, depuis l'adolescence. Je suis dans une famille assez compliquée. Et d'ailleurs avec du recul, maintenant que je m'intéresse à toutes ces choses-là... ...
	C1 : D’accord.
	P3 : Mais tout ça n'a pas été identifié,  je crois que c'est le déni. D'ailleurs avec mon frère, je pense qu'il y a un gros problème, justement il n'accepte pas. Et aussi, le père de [prénom], je pense maintenant qu'il a des troubles psychiatriques. M...
	C1 : Et alors l’annonce en elle-même, vous vous rappelez dans quelles circonstances ça a été fait?
	P3 : C’était à l'hôpital et je crois que c'est moi qui ai posé la question. Le médecin m’a dit oui. ça fait un moment que je me renseigne  par moi-même depuis qu [prénom] est diagnostiqué autiste. Quand il était tout petit… il avait des angoisses… il ...
	C1 : Oui.
	P3 : Voilà, donc ça m'a énormément aidé de rencontrer des gens qui étaient comme moi dans un autre monde. On est plus tout seul dans ce monde-là. Au début je n'avais pas ça.
	C1 : Vous dites que c'est inhumain de laisser les gens comme ça…
	P3 : Oui..  avec cette annonce là.. .
	C1 : Qu'est-ce que vous ressentez vous à ce moment-là quand on vous l'a annoncé?
	P3 : C'est ce que je vous ai dit, c’est comme une catastrophe, un état de choc, je sais pas si c'est comme ça que ça s’appelle. C'est un truc qui nous tombe dessus, même si on s’y attend,  c'est énorme ! Et je trouve que... voilà, c'est énorme ! Je pe...
	C1 : Oui bien sûr.
	P3 : En fait on ne s'en occupe pas. On ne l’inclut pas. Depuis Calypso, apparemment ils essayent de faire autrement, d'incorporer un peu plus la famille. Il y a une chose qui m’a été très difficile : quand la personne est adulte, on ne parle à la fami...
	C1 : D’accord, et vous du coup ça serait quoi, quels auraient été vos besoins à l'époque?  Donc un accompagnement, mais de quel type?
	P3 : D'écoute.
	C1 : De l'écoute?
	P3 : De l'écoute et puis du conseil. On ne sait pas se positionner,  quel est notre rôle, qu'est-ce qu'on fait ? Après la première hospitalisation, c'était moi qui était censée donner les médicaments, mais c'est terrible ça. Bon ça le médecin l’a ente...
	C1 : D’accord.
	P3 : On a besoin de savoir quelle est notre place. Moi j'aimerais garder une place de mère et ne pas être thérapeute. Après la première hospitalisation, j'ai l'impression que j'ai tout fait : auxiliaire de vie, thérapeute, infirmière, taxi… mère, on n...
	C1 : Qu’on ré-explique un peu mieux les rôles, et faire un peu de guidance…
	P3 : De guidance, mais… que ce soit coopératif… trouver ensemble, en fonction des compétences de chacun, des capacités de chacun, trouver qui fait quoi ! Pour moi c'est hyper important, même au sein de la famille, par exemple chez nous ça a été compli...
	C1 : D’accord.
	P3 : ça demande du temps l'écoute, l’écoute interactive. Pas : « vous faites ci, vous faites ça », parce que si on n'est pas prêt, si on est pas capable, ça ne fera qu’alimenter la culpabilité. C'est énorme la culpabilité, ça aussi ça se travaille.
	C1 : D'accord, du coup en terme d'annonce en soi, la façon dont ça s'est passé il y a des choses qui pourraient être améliorées, dans la consultation même ?
	P3 : Oui, il faudrait proposer. On annonce et on propose, quelque chose pour expliquer, pour accompagner… Une image : on donne un coup mais on donne aussi une crème apaisante [rire].
	C1 : D'accord.
	P3 : Il faut sentir qu'on peut avoir un appui si on est complètement perdu. Est-ce à cause du peu de moyens du service public, qu’on ne propose rien. Par l’UNAFAM,  j'ai été au courant d'un service qui s'appelle « AVEC ».  A la première séance, j’ai c...
	C1 : Merci pour votre partage. Est-ce que vous avez une dernière remarque sur le sujet ?
	P3 : Je ne crois pas.
	C1 : D'accord.
	Entretien Numéro 4
	M2 : Donc c’est votre fils qui est suivi en psychiatrie c’est ça ?
	P4 : C’est ça. Le petit dernier, oui.
	M2 : Donc au départ comment vous aviez perçu les premiers signes de la maladie chez votre fils ?
	P4 : Alors on n’a pas perçu des signes de maladie. Si vous voulez il a commencé adolescent à aller pas bien, il a fait des grosses conneries : cambriolages et puis beaucoup de cannabis et des accès de violence qu’on ne comprenait pas. Attendez, il y a...
	M2 : Oui, d’accord.
	P4 : Et voilà. Et à ce moment-là et bien il y a eu l’internement à [nom de la ville de l’hôpital] et c’est là que les choses ont démarré, quoi, sur les soins.
	M2 : D’accord. Donc vous vraiment sur les premières choses que vous aviez perçues c’était surtout de la violence. Et il y avait des choses dans son comportement... ?
	P4 : Ah oui totalement. Il disait des choses mais complètement, complètement aberrantes quoi ! Que, qu’on lui parlait, qu’il entendait dans sa tête et il faisait des trucs sur la télé, qu’on lui disait des messages. Et puis il fumait, fumait, fumait. ...
	M2 : D’accord.
	P4 : En fait si vous voulez toutes ces années on croyait qu’il était…con quoi ! c’est pas possible. C’était un jeune con quoi ! Mais à l’heure d’aujourd’hui on s’aperçoit que voilà quoi… On lui fait tous ses papiers. On prend les choses mais alors com...
	M2 : Et donc sur les débuts vous disiez qu’une fois il avait eu des problèmes judiciaires, qu’un bilan avait été fait et rien n’avait été retrouvé ?
	P4 : Oui.. oui
	M2 : Est-ce que vous vous aviez cherché à ce qu’il consulte à ce moment-là ou avant la vraie première crise ? Est-ce que vous aviez tenté de l’emmener aux soins ?
	P4 : Il voulait pas.
	M2 : D’accord.
	P4 : Il ne voulait pas parce que … pour lui c’est nous qui n'allions pas bien, qu’on le comprenait pas, qu’on ne comprenait pas ce qu’il disait. Vous savez c’est difficile. Avec mon mari, on a fini par avoir peur de lui à la fin. On en était arrivés à...
	M2 : Et à ce moment-là vous aviez perçu que c’était plus qu’une adolescence difficile ?
	P4 : Ah oui, oui oui. J’ai dit là non il y a quelque chose qui va vraiment pas quoi. Et là et bien avec le traitement c’est le jour et la nuit quoi. Il est adorable, il est gentil, il demande beaucoup d’amour. Ce traitement marche super bien. Donc voilà.
	M2 : Donc vous disiez qu’il y a eu une espèce de première crise où il a frappé son père, que vous avez dû appeler les secours ?
	P4 : Oui ça a été une, ça a été la cause. Sinon des crises, des coups de poing dans les murs, des meubles cassés, des voilà… Ca on en a eu droit pendant des années.
	M2 : D’accord.
	P4 : Et c’est quand il a frappé son papa que là on s’est dit « non on ne peut plus… il faut faire quelque chose quoi ».
	M2 : D’accord. Et donc comment s’est passé l’accès aux soins ?
	P4 : Et bien là donc j’ai appelé la police. Ils sont venus constater. Il y a un médecin qui est venu, qui a constaté. Et il a été amené d’abord à l’hôpital de [nom de la ville de l’hôpital] et après il a été dirigé à [nom de la ville de l’hôpital]. Et...
	M2 : D’accord. Donc ça a été vraiment le premier contact avec le soin ?
	P4 : Voilà c’est ça.
	M2 : D’accord. Et donc vous quelle place vous avez eue dans cet accès aux soins ? C’est vous qui avez déclenché un petit peu les choses ?
	P4 : Bin oui parce que c’est moi qui ai dit oui pour qu’il soit à [nom de la ville de l’hôpital] quoi. Mais bon je pense que c’était une bonne chose à faire aussi parce que à l’heure d’aujourd’hui ça ne serait peut-être pas comme ça si je ne l’avais p...
	M2 : Et du coup à quel moment on a commencé à aborder la question du diagnostic pour votre fils ?
	P4 : Et bien déjà avec le médecin qui le suivait, donc il nous a demandés à moi-même et à mon mari nos antécédents par rapport, familiaux, par rapport aux parents. Donc comme là il y a avait déjà pas mal à dire [rire]. Donc du coup mais le vrai mot… p...
	M2 : D’accord. Donc c’était lors d’un entretien en...
	P4 : Un bilan quoi.
	M2 : En votre présence et en la présence de votre fils ?
	P4 : Voilà et son papa. Enfin tous les trois quoi. Pour voir un petit peu comment ça se passait. Voilà.
	M2 : Et du coup vous vous souvenez un petit peu de cet entretien… ?
	P4 : Et bien pas trop quoi. En fait je pense que c’est venu dessus parce qu’on avait fait une demande d’AAH pour [nom du patient]. Et bien il est reconnu handicapé donc [rire] c’est qu’il y a quelque chose quand même. Voilà. Donc ça a été quand même.....
	M2 : Oui bien sûr. Et cette période d’adaptation et d’acceptation pour vous elle s’est faite à quel moment ?
	P4 : Elle s’est faite… à partir du moment où on a fait justement cette demande pour handicapé et que [nom du médecin] m’a dit qu’il était schizophrène quoi. Donc du coup à partir de ce moment-là moi je me suis mise à pleurer tous les jours tous les jo...
	M2 : Un état de stress post traumatique, oui.
	P4 : Voilà elle m’a dit que je faisais ça. Donc du coup en fait j’ai pu mettre des mots sur ce qui m’arrivait et je me suis dit « bon le passé il est ce qu’il est. Maintenant tu as un enfant handicapé, tu te relèves, il a besoin de toi et puis ça va. ...
	M2 : D’accord. Et quand vous parliez d’épisode de stress post traumatique, c’est suite à l’annonce du diagnostic ?
	P4 : Non. En fait je pense que c’est ce qu’on a vécu les 10 années auparavant [rire] d’accumulation.
	M2 : D’accord.
	P4 : En fait ça a été une bénédiction la révélation.
	M2 : D’accord. La révélation du diagnostic ?
	P4 : Du diagnostic parce qu’on a vraiment pu mettre des mots sur son comportement et l’aider au mieux quoi. A mieux le comprendre, voilà…. Non ça a été vraiment très bénéfique, cette, ce diagnostic. Non, non bien au contraire.
	M2 : D’accord, d’accord. Et votre mari comment il a réagi lui de son côté ?
	P4 : [Soupir] Et bien on en parlait tous les deux et puis on s’est dit « on a un enfant handicapé, et bien on a un enfant handicapé. On va faire avec et on va faire de notre mieux ». Voilà.
	M2 : Et avec votre fils vous avez pu en discuter suite à cet entretien familial de la question du diagnostic ?
	P4 : Alors pas tout de suite. En fait ça s’est passé il n’y a pas très longtemps parce qu’il y a quelques mois il a eu des douleurs d’estomac très fortes. Je l’ai amené plusieurs fois chez le médecin traitant qui m’a dit de l’envoyer à l’hôpital à [no...
	M2 : D’accord. Lui c’est un diagnostic qu’il a accepté ?
	P4 : Oui je pense oui. Oui oui. Et puis on le sent qu’il est apaisé maintenant. En fait c’est comme s’il n’avait plus à combattre à l’intérieur. C’est…ça va. Honnêtement ça va. Ouai.
	M2 : On en a déjà un peu parlé mais du coup sur le plan personnel quel a été pour vous l’impact de cette annonce diagnostique ?
	P4 : Sur le plan personnel, quel plan ? le plan émotionnel, le plan…
	M2 : Un peu tous..
	P4 : Un peu tout. Bin disons que là c’est vrai qu’avec mon mari, depuis qu’il est rentré de l’hôpital, on a jamais pris un week-end tous les deux. Je l’emmène partout avec moi. On le laisse pas seul quoi. Parce que, en fait, nous on a besoin d’une gué...
	M2 : D’accord.
	P4 : Et je lui dis « ok [nom du patient]. Ok on part une journée. On part le matin et on rentre en fin d’après-midi ». Et ça s’est bien passé.
	M2 : D’accord.
	P4 : Voilà et ça s’est bien passé. Et il m’a dit « tu m’aurais dit que tu voulais partir 2 ou 3 jours je t’aurais dit maman non je peux pas. Mais là il m’a dit une journée, il m’a dit allez y profitez ». Et on est rentrés tout allait bien. Il avait pr...
	M2 : Et du coup qu’est ce qui a changé parce qu’avant vous disiez que vous le laissiez seul, que depuis que vous avez ce diagnostic  là ce n’est plus le cas, vous ne l’aviez plus laissé seul. Qu’est-ce que ça avait changé dans le regard que vous porti...
	P4 : Bin disons qu’avant on ne le comprenait pas son comportement. Donc quand on se prenait un week-end c’était plus une fuite qu’autre chose. C’était pour qu’on puisse respirer un peu hein. Alors que là et bien on l’emmène partout avec nous et puis v...
	M2 : D’accord. Et du coup sur le plan familial cette fois-ci, est ce que vous avez perçu des changements suite à l’annonce du diagnostic ?
	P4 : Point de vue familial… entre son père, moi et lui ?
	M2 : Oui alors après je ne sais pas s’il a des frères et sœurs aussi ?
	P4 : Oui non mais on ne voit plus. Ils ne viennent plus à la maison. Ni le frère ni la sœur. Parce qu’ils ont peur et il s’était passé trop de choses… Le pardon n’est pas encore là, dans leur cœur donc il faut leur laisser le temps qu’ils ont besoin. ...
	M2 : D’accord. Ça fait plusieurs années que c’est comme ça ?
	P4 : Oui, oui oui. Donc…
	M2 : Ils la comprennent eux la maladie de leur frère ?
	P4 : Ma fille m’a dit qu’elle a seulement commencé à l’accepter, il y a quelques mois-là. Que ça a été très dur pour elle d’accepter que son frère était handicapé quoi.
	M2 : D’accord.
	P4 : Voilà. Mais bon chacun prend le temps qu’il a besoin et puis c’est tout. Voilà.
	M2 : Oui bien sûr. Et du coup dans les relations que vous avez avec votre fils vous disiez que ça a changé quand même les choses donc ?
	P4 : Bin disons que là, moi je le prends dans les bras avec amour, je…l’amour d’une maman hein… J’ai plus peur. Avant honnêtement j’avais peur.
	M2 : Ouais. Ce qui fait que vous n’avez plus peur c’est que justement il y a eu une prise en charge, un traitement qui l’a apaisé ou c’est que vous comprenez mieux ce qui se passe pour lui ?
	P4 : Euh bin je crois que c’est tout un ensemble. Déjà je comprends mieux ce qui se passe pour lui mais il n’a plus ses accès de violence depuis qu’il est sous traitement. Il est gentil. Si lui il va choper une mouche il ne va pas la tuer, il va la me...
	M2 : Hum, d’accord. Vous, en tant que famille, quelle place vous avez sentie avoir dans la prise en charge de votre fils ?
	P4 : Et bien je ne me suis pas senti exclu hein. C’est la maman et…. Parce que [nom du patient]… ils ont dû me laisser une très grande place parce que [nom du patient] est quelqu’un qui ne parle pas, pratiquement pas. Donc… j’ai l’infirmière du CMP, e...
	M2 : D’accord.
	P4 : Parce que je lui dis, je lui parle, je lui dis ce qu’il se passe. Parce qu’avec [nom du patient] c’est tout va bien, ok, et voilà [rire]. Voilà.
	M2 : D’accord. Et du coup en termes d’annonce du diagnostic aux proches est ce que vous vous auriez des suggestions pour améliorer le moment de l’annonce, le contexte de l’annonce… ?
	P4 : Je ne pense pas que ça ait une très grande importance, je pense que c’est chacun est différent et va le réceptionner à sa manière quoi. L’annonce elle se fait quand elle doit se faire Madame et puis c’est tout. Voilà.
	M2 : D’accord. Et en termes d’informations que vous avez reçues à ce moment-là ?
	P4 : Bin oui hein. On m’avait même proposé un groupe de soutien, pour parler si ça n’allait pas. Mais bon là-dessus derrière vous savez, il y a eu le Covid donc il y a tout qui a été bouclé donc voilà. Mais bon si j’ai reçu des informations, que je po...
	M2 : Ce que j’entends c’est aussi que vous vous êtes sentie soutenue et vous n’étiez plus seule face à la maladie de votre fils.
	P4 : Voilà c’est ça. En fait c’était vraiment… Je vous dis je n’ai plus peur non plus parce que je sais que s' il refait une petite crise ou quelque chose et bien j’appelle le CMP et ils vont faire quelque chose pour lui changer son traitement ou… Voi...
	M2 : D’accord. Est-ce qu’il y a d’autres choses qui vous tiennent à cœur de nous dire sur ce sujet-là ?
	P4 : Bin vraiment… vous savez je ne vais pas pleurer sur mon sort, c’est le passé hein. [Rire]. Ça a été vécu, ça a été vécu hein et puis c’est tout. Pour moi ce qui est important là c’est le ici et maintenant et qu’on a pu changer les choses et améli...
	M2 : Oui, vous, vous avez vraiment perçu le changement avant la prise en charge et après en fait ?
	P4 : Oui ! ah oui oui oui complètement ! Ça a été le jour et la nuit hein ! Ah oui oui oui à partir du moment où il a été sous traitement ça a été beaucoup mieux hein. Ah oui. Non, non, ces médicaments fonctionnent bien donc merci quoi, c’est bien !
	M2 : D’accord, ok. Est-ce que vous auriez une dernière remarque ?
	P4 : Je ne sais pas quoi vous dire là honnêtement.
	M2 : Non mais vous n’êtes pas obligée d’en avoir.
	P4 : Et bien merci à toutes les personnes qui se sont occupées de mon fils, merci à [nom de médecin] qui le suit. Merci à [nom de l’infirmière] du CMP qui m’écoute. Voilà. Voilà. Merci à toutes ces personnes.
	M2 : D’accord. Merci.
	Entretien numéro 5
	Participant 5 : Donc moi je me présente [nom prénom], je suis le papa de [prénom] donc qui a eu quelques soucis et qui a pu faire trois séjours au [nom du centre hospitalier spécialisé]. Je ne vous cache pas que cette démarche est difficile. Je l’ai a...
	Chercheur 2 : D’accord.
	P5 : Et je le fais parce que ça reste dans un cadre scolaire. Donc je pense que ça peut être intéressant d’échanger. Quand je vous dis que pour moi c’est difficile, oui, c’est pas simple. Le fait qu’on ait déjà échangé de façon informelle ça m’a fait ...
	C2 : Du coup on va commencer. Donc au niveau du parcours, déjà au début de la maladie de votre fils puis surtout des premiers signes, comment vous vous aviez perçu les premiers signes de la maladie chez votre fils ?
	P5 : Alors la première fois on n’a rien perçu. Je vais dire « on » parce que moi je suis divorcé donc du coup avec sa mère qui habite également sur Grenoble. Donc en fait on a rien vu. Alors il y avait surement eu des signes avant-coureurs parce qu’ap...
	C2 : D’accord.
	P5 : Voilà. Donc après du coup, nous on a été confrontés brutalement à la situation quoi. Dans le cadre…quand c’est arrivé la première fois donc il habitait chez sa mère. Donc c’est elle qui avait prévenu le médecin et qui avait… le médecin avait jugé...
	C2 : Oui c’est ça.
	P5 : Alors… donc oui le premier contact si vous voulez avec la structure ça a été [nom de pavillon].
	C2 : D’accord. Et avant du coup cette première crise, hormis le suivi au CMP mais comme vous disiez qui n’avait rien fait remonter de particulier, vous vous n’aviez pas perçu de chose particulière chez votre fils.
	P5 : non, non, je crois pas..
	C2 : D’accord. Et que s’est-il passé pendant cette première crise ?
	P5 : Eu.. c’est-à-dire ?
	C2 : qu’est-ce que… la crise pour vous c’était quoi ?
	P5 : alors moi je ne l’ai pas vue cette mais par rapport aux dires de sa mère. Donc en fait [prénom] était agité. Il est pas, je veux dire, il n’est pas violent dans ces cas-là, sur les trois épisodes en fait il n’y a jamais eu de violence. Mais il se...
	C2 : D’accord. Et ça, ça n’avait jamais été le cas avant cette première crise ?
	P5 : Non. Après si vous voulez donc là avant donc [prénom] avait été scolarisé. J’essaie de faire un bout d’organigramme pour me resituer dans le temps un petit peu.. Lui il avait fini en [date]. Donc après l’épisode c’était [date] donc pendant cette ...
	C2 : Cannabis ?
	P5 : Cannabis ouais, voilà ! Mélangé avec de l’alcool dans un cadre peut être festif hein. Sur le fond [prénom] je ne peux pas dire qu’il se drogue mais je sais que par exemple… Alors là il a peut-être arrêté. Je dis peut-être parce que bon moi il n’e...
	C2 : Et suite à la première crise il a été hospitalisé à [nom de pavillon]. Comment s’est passée cette première hospitalisation ? quelles informations vous ont été données ? Quelle place vous avez eue ?
	P5 : Alors la nuance elle est là, en fait. C’est le premier contact qui est extrêmement violent en fait parce que je veux dire vous voyez bien, sans avoir mis les mots dessus, que votre fils il a des problèmes parce qu’il atterri à [nom de pavillon]. ...
	Après donc le contact avec les internes de [nom de pavillon] s’est relativement bien passé. Voilà quoi. Et puis après on a été informés plus précisément quand il est parti en service quoi. [Nom de service] c’était qu’un passage pour le stabiliser, pou...
	C2 : Et du coup une fois qu’il a été pris en charge en service des informations vous ont été données sur son état de santé ?
	P5 : Oui alors c’était assez mitigé comme information parce que le diagnostic il n’est pas posé tout de suite en fait. On parle de schizophrénie mais en fait, comme j’ai pu comprendre mais j’ai peut-être mal compris hein. Moi ce que j’ai compris en fa...
	C5 : C’est ça, c’est l’évolution du trouble qui…
	P5 : et les récidives en fait. Plus les récidives, ce que j’ai pu comprendre c’est que plus les récidives plus on pouvait tendre plus précisément vers la pose d’un diagnostic. Moi je l’ai pris comme ça. Bon, après de toute façon quelle que soit l’impo...
	C5 : Oui tout à fait. Et du coup une fois cette première hospitalisation faite… Alors déjà vous quelle place vous avez sentie avoir dans cette première hospitalisation, dans ce premier accès aux soins en tant que famille ?
	P5 : Alors… C’est un peu compliqué parce que du coup lorsqu’on a un enfant qui est majeur, on ne peut plus discuter comme ça, je veux dire… Les échanges… c’est normal je veux dire, on a un enfant qui est adulte, adulte majeur donc l’info elle est un p...
	C2 : Vous sentez que vous n’en avez pas le besoin actuellement ?
	P5 : Pas forcément le besoin mais j’ai peut-être d’autres moyens de…lutter. Après... c’est peut-être un tort. Mais à ce compte-là, il faudrait peut-être que je consulte moi aussi quoi. Je pense... Après je ne voudrais pas trop m’éloigner de votre trav...
	C2 : oui j’allais y revenir justement. Du coup, alors nous on s’intéresse à l’annonce. A quel moment le diagnostic vous a été donné pour votre fils ?
	P5 : Et bien je dirais à son départ en fait, lorsqu’il a quitté le... Lorsqu’il était suffisamment stabilisé… Lorsqu’on avait trouvé en fait la bonne formule pour son traitement, donc là il y a les visites de sorties où effectivement là on était tous ...
	C2 : D’accord. Et donc là on vous a donné un diagnostic à ce moment-là ?
	P5 : alors c’est là où on nous a dit qu’effectivement elle, elle était incapable de dire voilà. Elle dit « moi en tant que psychiatre, je ne m’avancerais bien à dire [prénom] est schizophrène. L’histoire nous le dira ». Et c’est là où on a appris que…...
	C2 : Et donc par la suite, au cours de son parcours la question diagnostic a été à nouveau abordée dans les années qui ont suivis ?
	P5 : Dans les années puisqu’il a rechuté après il a rechuté... en [année]. Il me semble en [mois] de mémoire, je n’ai pas les dates précisément. Mais en fait, après, les fois d’après il y avait des événements déclencheurs. Donc c’était, c’était, c’éta...
	C2 : Vous sentez qu’il accepte un petit peu mieux ce qui se passe pour lui ?
	P5 : Oui parce que c’est la troisième fois donc il se dit « bin oui je suis peut-être schizophrène quoi ».
	C2 : Et ça, ça lui a été redit à lui ce diagnostic ?
	P5 : Alors là du coup moi j’ai… alors là la troisième fois on a assisté à rien quoi. Là je n’ai vu aucun professionnel quoi. Là c’était…moi je suis simplement allé le voir en tant que père quoi pour des visites. Mais je n’ai rencontré aucun profession...
	C2 : D’accord.
	P5 : Alors je ne sais pas… c’est aussi…Enfin je ne sais pas, on a pas été convoqués en ce sens quoi.
	C2 : Vous auriez peut-être aimé qu’il y ait un rendez-vous comme il y avait eu la première fois.
	P5 : Pas spécialement. Pas spécialement parce que là j’en voulait à mon fils donc… j’étais un petit peu dans la démarche « et bien démerde toi » quoi. Excusez-moi l’expression. Là je lui en ai vraiment voulu parce que pour la troisième fois ça ne dépe...
	C2 : Et du coup si je comprends bien il y a eu une deuxième hospitalisation avant celle-ci et à ce moment-là..
	P5 : Oui là par contre là oui. Oui la de nouveau là, par contre il y avait un schéma tout à fait normal comme la première fois où effectivement là on s’est retrouvés devant un professionnel pour… voilà pour parler de la maladie et surtout pour parler ...
	C2 : Oui tout à fait. C’est l’idée de s’intéresser au diagnostic c’est qu’on sait que ça fait déboucher sur des choses et c’est ça qui engendre en fait la prise en charge souvent.
	P5 : Donc ça c’est important. C’est important de savoir que l’on est pas tout seul. Après je vous dis la troisième fois je pense qu’on a du peut être poser la question a [prénom] mais il a peut-être dit « non je me débrouille » ou « j’assume mes conne...
	C2 : D’accord. Donc si je comprends bien en fait c’est vrai que c’est plusieurs crises successives qui ont mené en fait au diagnostic de schizophrénie, que vous vous avez intégré petit à petit ?
	P5 : Oui tout à fait. Voilà bien sûr. Moi j’ai…De toute façon on est obligé. Je veux dire… même si… je pense qu’une fois qu’on est confronté à ça, je pense que je serai inquiet pour la vie. Sincèrement parce que...Ce sont quand même des maladies à par...
	C2 : Du coup ça fait le lien avec une autres de nos questions. Sur le plan personnel, quel impact ça a eu en fait ce diagnostic-là chez votre fils ?
	P5 : Chez mon fils ?
	C2 : oui, pour vous en fait.
	P5 : Bin moi je trouve qu’il prend ça avec beaucoup de légèreté. Donc quelque part pourquoi pas, c’est mieux pour lui. Il le prend surement avec plus de légèreté que moi. On s’est bien exprimés à ce sujet lors de la troisième fois à l’automne. On lui ...
	C2 : D’accord, et..
	P5 : mais pas sûr que ce soit la dernière marche.
	C2 : Et du coup sur le plan de vos relations avec lui, est ce que ça a changé des choses ?
	P5 : Avec [prénom] ça a toujours été tendu. [Prénom] c’est un caractère fort, c’est un peu un électron libre. Moi j’ai des triplés donc…j’ai 3 garçons. On a fait une éducation à la carte : il y a 3 tempéraments différents, 3 caractères. C’est celui qu...
	C2 : Et du coup vous disiez donc que vous avez 2 autres enfants. Sur le plan familial de manière plus générale, est ce que le diagnostic de votre fils a changé des choses dans les relations intrafamiliales ?
	P5 : alors je pense que ses frères sont beaucoup plus proches de lui. Donc dans la triplette en fait ils sont...ils mènent chacun leur vie en fait professionnelle. Donc ils ne sont pas dans la même région. J’en ai un à l’étranger, un qui est dans une ...
	C2 : Quelle est la raison qui selon vous a fait que ça les a rapprochés comme cela ?
	P5 : Parce qu’ils sont en empathie avec leur frère. Ils sont vraiment…. Alors qu’ils vivaient plus ou moins… Ils n’ont pas forcément les mêmes copains, les mêmes… mais malgré tout cet état de fait les a rapprochés quoi. Je veux dire… ce ne sont pas de...
	C2 : D’accord, ok. Sur le moment de l’annonce du diagnostic, enfin quand on vous a parlé de schizophrénie et que vous avez compris que ça pouvait être cela, comment vous l’avez vécu vous personnellement ?
	P5 : Ben très mal, très mal. J’en n'ai pas dormi. Si vous voulez…. Après je me dis heureusement que j’ai mon boulot aussi qui m’accapare 8h par jour, donc c’était un peu le cas mais bon je passais des nuits blanches donc j’étais extrêmement fatigué et...
	C2 : Et à distance de l’annonce ?
	P5 : Ben moi j’ai un peu passé… Après si vous voulez j’ai un petit passé ce stade-là quoi. On se dit mais pourquoi nous ? Ça après très rapidement on… après c’est… l’inquiétude majeure est sur l’avenir de mon fils. Après on dit « ok il y a ça. ». Qu’e...
	C2 : Et donc lors de la deuxième hospitalisation c’est là qu’on vous a vraiment parlé du diagnostic ?
	P5 : Oui c’est ça. Ben ça se précise plus, c’était une deuxième fois où là c’était plus compliqué. Ils ont eu plus de mal à le faire revenir si vous voulez, à ce qu’il sorte de son état pour reprendre conscience en fait. Donc un peu plus long. Plus di...
	C2 : Et du coup en termes d’annonce du diagnostic aux proches, est ce que vous vous avez des suggestions, des choses que vous auriez attendues qui puissent se faire différemment ?
	P5 : non, non parce que je ne vois pas comment. J’ai pensé à cette question depuis qu’on en a discuté et je savais que c’était une question qui allait arriver. Et sincèrement on veut tellement occulter ce milieu. En fait, je pense que c’est ça la base...
	C2 : c’est d’être préparé un peu à l’avance en fait.
	P5 : Ben oui parce que si vous avez des signes avant-coureurs je veux dire ben voilà on quoi. Psychologiquement on peut se préparer. Sincèrement je ne vois que ça.
	C2 : D’accord. On arrive un peu sur la fin de l’entretien, est ce que vous vous auriez d’autres remarques ou d’autres choses à nous dire concernant ce sujet-là ?
	P5 : Par rapport à quoi ? par rapport à l’exercice de votre métier ? Par rapport à … ? Moi je pense que vous avez beaucoup de courage [rire].
	C2 : Alors c’était plus centré sur l’annonce du diagnostic et le diagnostic mais voilà toute remarque est bonne à prendre.
	P5 : j’entends bien mais moi sincèrement… non… Je ne vois pas comment faire autrement et après je pense que tout ce qu’il y a en place fait pour être au mieux, sincèrement. Pour faire en sorte que le milieu soit moins violent. Déjà par rapport aux bât...
	C2 : Vous trouvez qu’on s’est beaucoup appuyés sur vous en fait pour la suite.
	P5 : oui et là sincèrement de l’été [année] jusqu’à, bon plus d’un an, donc moi je l’ai pris chez moi au fond du trou pour essayer de le remonter jusqu’à ce qu’il puisse dire « ben je vais partir de chez toi parce que je me sens bien ». Et ben là par ...
	C2 : Être plus accompagné en fait ?
	P5 : Oui, ouais, et peut être une structure qui permette une intégration à la maison parce que c’est pareil, le retour il faut se réintégrer à la vie civile. Et ça a été extrêmement difficile de lui faire prendre conscience qu’il fallait qu’il se boug...
	C2 : Qui vous aiderait en fait à comprendre un petit peu ce qui se passe pour votre fils, à mieux l’accompagner...
	P5 : comprendre et aider, aider la personne à remettre un pied à l’étrier. Donc peut-être je ne sais pas par des rencontres, par des convocations, par des… Ca ça… moi j’ai eu le sentiment d’être livré à moi-même. Voilà.
	C2 : c’est intéressant ce que vous dites, effectivement. C’est vrai que nous on ne se rend pas forcément compte en fait. Nous on est à l’intérieur...
	P5 : Mais vous, vous vous agissez sur… En plus ça ne serait pas votre boulot, ce que j’ai dénoncé ce ne serait pas votre boulot. Vous vous êtes médecins. Vous c’est l’accompagnement pendant l’hospitalisation, la pose du diagnostic, le traitement à ada...
	C2 : non mais c’est penser quelque chose de manière globale en fait, c’est penser le soin de manière à…
	P5 : oui mais c’est plus votre rôle. Vous êtes plus du tout dans cette structure. Après c’est de l’accompagnement. Je veux dire moi tout ce qui a été fait pour [prénom], la prise en charge, le traitement, l’expression du diagnostic...c’est parfait. Vo...
	C2 : D’accord.
	P5 : Et moi je n’avais pas besoin de parler avec les familles, les machins de ce que vous avez vécu… j’ai vécu ça. Ça, à la limite je m’en fous. Après c’est du concret d’accompagnement, je ne sais pas… des convocations régulières, toutes les semaines,...
	C2 : D’accord. Je suis désolée je reviens un peu sur l’annonce, vous disiez que vous aviez très mal vécu l’annonce et que vous n’aviez pas dormi pendant plusieurs nuits.
	P5 : Oui effectivement. Ah ben ce n’est pas plusieurs nuits, c’est des mois.
	C2 : Pendant plusieurs mois ?
	P5 : Bien sûr ! De toute façon je veux dire après… moi c’est mon tempérament c’est-à-dire dès qu’il y a un problème… j’ai déjà des problèmes pour dormir si vous voulez. Je prends rien hein. J’ai des problèmes de sommeil et donc dès qu’il y a un problè...
	C1 : c’est ça que vous avez le plus mal vécu, c’est le fait que ce soit une maladie psychiatrique qui soit pas acceptée dans la société ?
	P5 : C’est pas simple quoi ! Parce que on sait qu’il n’y a pas de solutions derrières. Enfin c’est pas ça. Il y a des solutions mais on va être confrontés à ça toute sa vie. Je veux dire et c’est ça, c’est dur, c’est dur à digérer. C’est dur pour nous...
	Alors je sais que par exemple… je peux pas parler pour sa mère mais je sais que mon ex-femme à un suivi psychologique enfin depuis des années. Et je pense que ça doit être un sujet récurrent… Parce qu’en plus elle c’est la mère, c’est elle qui a donné...
	C1 : Vous vous aviez des questions comme ça sur pourquoi c’est arrivé à votre fils ?
	P5 : Ben c’est les premières questions qu’on se dit quoi. Je veux dire après c’est comme ça quoi. Après je pense que c’est un chemin normal. C’est une réflexion qui est normale… C’est toujours pareil, c’est pourquoi nous ? C’est complètement injuste q...
	N’hésitez pas si vous avez d’autres questions. Je ne veux pas vous saouler mais si.. je suis désolé j’ai peut-être parlé trop, je ne sais pas.
	C2 : non non c’est parfait. De toute façon ce qui est intéressant c’est ce que vous avez à nous dire donc c’est vraiment à ça qu’on s’intéresse. Nous on a une petite trame pour guider les choses...
	P5 : Je ne voudrais pas que vous ayez perçu ça comme une démarche psychologique, je ne voulais pas m’épancher sur ma vie mais je voulais quand même vous donner des informations donc si vous voulez revenir sur certains aspects moi ça ne me gêne pas, da...
	C2 : D’accord. Bon merci beaucoup en tout cas. On arrive du coup à la fin de l’entretien.
	Entretien numéro 6 et 7
	Chercheur 1 : Alors vous comment vous avez perçu les premiers signes de la maladie ?
	Participant 6 (mère) : Ca fait des années qu’on sent que [prénom]..
	Participant 7 (beau-père): ..va pas bien
	P6 : va pas bien ! qu’elle part dans un monde bizarre. Et c’était à la suite des naissances. Après chaque naissance elle avait fait… bon la toute première on n'avait pas compris que ça pouvait… que c’était vraiment une dépression mais elle était pas b...
	P7 : Et puis elle avait aussi des craintes et des phobies. Par exemple, il ne fallait pas que les enfants soient en photo sur les téléphones. Grande peur du monde extérieur quoi.
	C1 : D’accord.
	P6 : Voilà donc nous on a vu ça. Et puis c’est à la relecture des évènements qu’on a pu nous… nous vraiment on a daté ça de la première naissance. Donc il y a 10 ans.
	C1 : D’accord. Et à l’époque du coup comment vous expliquiez ces changements ?
	P6 : on la trouvait très angoissée mais on se disait « ben c’est son premier bébé, c’est normal, elle est inquiète ». Nous on a mis ça plutôt sur… oui c’est ça des angoisses maternelles. On a pas compris que c’était plus grave quoi.
	P7 : Enfin elle était angoissée et en même temps elle était pas mal fermée par rapport aux autres quoi.
	C1 : D’accord.
	P6 : c’est les 2 dernières années où vraiment ça la conduite dans le mur et dans ses pensées délirantes. Là on la perdait quoi. Elle avait arrêté de communiquer quoi. Enfin elle avait des périodes où elle ne communiquait plus du tout. On savait qu’ell...
	C1 : D’accord. Et du coup quelle a été votre place dans l’accès aux soins ? Est-ce que vous vous êtes tournés vers des personnes ou c’est plutôt son compagnon qui…
	P6 : Dans un premier temps ça a été son compagnon qui était notre lien pour connaitre… enfin pour savoir ce qui se passait. Et à partir du moment où elle a fait sa bouffée délirante… parce que tant qu’elle a pas fait sa bouffée délirante ils étaient t...
	P7 : Enfin on avait l’impression que lui il rentrait pas mal dans son jeu. C’est-à-dire qu’elle ne voulait voir personne, avoir de contact avec personne et ben il faisait pareil quoi.
	P6 : C’est a partir du moment où elle a fait sa bouffée délirante où là on a effectivement… Ben son compagnon est venu s’installer à la maison avec les enfants pour les aider.
	P7 : Ben d’abord au moment de la bouffée délirant il a eu quand même une trouille pas possible. Et puis nous du coup il nous a appelés et on est montés.
	P6 : parce que nous on est la famille la plus proche. La famille du compagnon est à [ville], nous on est à [ville], eux habitant dans [nom de montagne] on était quand même les plus proches géographiquement parlant.
	C1 : D’accord. Et donc vous vous êtes rendus sur place pour…
	P6 : Mon mari s’est rendu sur place. Moi j’étais absente auprès d’une autre fille qui avait besoin de moi…
	P7 : Mais surtout, surtout on a convaincu son compagnon qu’il fallait faire quelque chose, appeler les urgences, appeler le SAMU, que ça ne pouvait pas rester comme ça. Parce qu’elle, elle était dans le refus et donc lui ne savait pas quoi faire et no...
	C1 : D’accord. Et du coup elle a été hospitalisée à ce moment-là...
	P6 : Elle a été hospitalisée donc sous contrainte à ce moment-là une première fois. Elle est restée 6 semaines donc elle n’acceptait que mes visites à l’hôpital et un petit peu celles de son compagnon. Donc on se relayait l’un et l’autre auprès d’elle...
	C1 : Et vous à ce moment-là dans l’accès aux soins vous vous sentiez comment ? C’était facile pour vous ? Difficile ?
	P7 : Ben disons qu’il y avait une facilité… enfin il y avait un mieux dans le fait que on se disait que maintenant elle était prise en charge quoi. Et que son mal être on allait essayer de lui apporter des solutions. Et donc c’était mieux qu’avant où ...
	P6 : Oui on a été vraiment, un sentiment de soulagement. Enfin pour moi. On s’est sentis complètement soulagés parce qu’on voyait bien qu’on était complètement impuissants. On voyait bien que ça n’allait pas mais on se savait pas comment faire quoi. T...
	P7 : Parce qu’elle refusait tout traitement, elle refusait d’aller voir des médecins… Elle était dans le refus.
	P6 : Dans le déni complet et elle pensait qu’elle y arriverait toute seule.
	C1 : Et donc la première hospitalisation, c’est à ce moment-là qu’on vous a parlé d’un diagnostic ou ça a été plus tard ?
	P6 : Alors très rapidement le Dr [nom] m’a parlé de schizophrénie. Et quand [prénom] est sortie de l’hôpital au bout de 6 semaines, je lui ai reposé la question, je lui ai dit on en est où ? Elle m’a dit « je ne veux pas donner de diagnostic de schizo...
	C1 : Donc en fait on vous a parlé une première fois que c’était peut-être ça mais qu’il fallait plus de temps pour …
	P6 : Et que il fallait pas… que c’était trop tôt en une seule hospitalisation et qu’en plus de ça ils ne la connaissaient pas d’avant. Ils nous ont expliqué qu’ils ne voulaient pas donc mettre de diagnostic définitif de cette acabit-là. Donc on est pa...
	C1 : Et vous ça vous convenait comme ça ou c’était difficile à vivre ?
	P6 : On était perplexes. On disait bon ben on va faire confiance. Nous on ne connait rien dans ce domaine-là. Donc on fait confiance au médecin à qui on s’adresse. Après c’est vrai qu’elle avait l’air d’être bien suivie, et qu’au début elle suivait vr...
	C1 : D’accord. Parce que votre fille ne voulait pas spécialement en parler avec vous ?
	P6 : Alors est ce que c’est ma fille qui a bloqué, je ne sais pas...
	C1 : Et quand le médecin vous a annoncé le trouble psychotique, c’était à quel moment ? Enfin c’était à quelle circonstance ?
	P6 : C’était au moment où elle sortait de l’hôpital après sa deuxième hospitalisation. Et il avait ma fille avec lui dans le cabinet. Il m’a dit « écoutez donc j’ai bien expliqué à votre fille ce qu’elle a, elle sait ce qu’elle a ». Et voilà psychose ...
	C1 : D’accord. Et vous comment vous avez vécu cette façon de communiquer ?
	P6 : Ben j’ai trouvé que c’était nul. D’autant qu’à plusieurs reprises avant sa bouffée délirante, j’avais appelé plusieurs fois le CMP parce que je sentais qu’elle partait, qu’elle était en train de replonger et ils m’ont bien écoutée mais ils m’ont ...
	C1 : C’était très violent pour vous de vous laisser comme ça.
	P6 : Oh ben oui, ben oui moi j’avais qu’une envie c’était de monter la voir et de l’aider puis d’essayer de parler avec elle, de l’ouvrir. Et on m’a dit non vous restez là où vous êtes. Ses enfants sont venus se mettre à la maison. Parce qu’en fait il...
	Donc moi, c’est sûr que le CMP à chaque fois qu’on a appelé ils nous ont écoutés mais il a fallu insister parfois pour qu’ils nous écoutent. Alors effectivement [prénom] elle est majeure, elle fait ce qu’elle veut. Mais quand même nous on est l’équipe...
	C1 : Et du coup c’étaient quels sentiments pour vous à ce moment-là ?
	P6 : Ben de violence et d’incompréhension... et d’impuissance. Et puis en même temps on se disait « ben s’ils savent ce qu’ils font, si c’est ça la démarche, on s’y plie ». Mais nous on trouvé ça pas raisonnable, enfin pour nous… oui c’était pas raiso...
	P7 : On l’a retrouve comme avant ses grossesses. Enfin, elle reprend sa vie en main, elle prend des décisions, elle s’occupe de ses enfants. Elle est active quoi !
	P6 : Oui. Et elle est dans la réalité.
	C1 : D’accord. Et la troisième hospitalisation, vous avez eu une place dans les soins ou vous avez étiez à l’écart aussi ?
	P6 : Non là c’est elle qui m’a demandé de venir la voir et c’était juste 8 jours. Donc j’y suis allée une fois et puis là on a mis en place… Parce que c’était fin aout et ils étaient en train de déménager donc on a mis ensemble en place la suite de le...
	P7 : Enfin nous on l’a pas du tout forcée à venir à la maison hein. Si vous voulez nous on joue la carte des enfants en disant « il faut que les enfants soient dans une situation stable et… » et donc c’est elle  qui a dit « ben moi je veux bien venir ...
	C1 : D’accord. Et vous Mr sur le plan du vécu du diagnostic, ça a été la même chose que Mme ?
	P7 : Alors pour moi la situation est un peu différente car [prénom] n’est pas ma fille. [prénom] est la fille du premier mari de [prénom de sa femme], qui est décédé. Donc nous avons des relations de beau-père à belle fille. Parfois ça a été un peu co...
	C1 : Du coup l’annonce diagnostic même si elle a été un peu rapide, est ce que ça a eu un impact pour vous sur le plan personnel ou sur le plan familial ?
	P7 : Non, non ça n’a pas eu de changement pour moi parce que si vous voulez, vous savez comment c’est maintenant. Il y a internet, quand on va se balader sur internet on peut voir plein de choses, des choses justes, des choses fausses, il y a beaucoup...
	P6 : C’était devenu tellement délirant que… tout le monde a été soulagé finalement de savoir ce que c’était.
	P7 : Parce que à partir du moment où on met un nom sur son mal être, enfin une nature, et bien on va pouvoir l’aider.
	C1 : D’accord donc c’était plutôt de l’ordre du soulagement pour vous ?
	P7 : oui oui.
	P6 : complètement parce que c’était tellement fou que… et puis on était tellement impuissants face à tout ça. Voilà on était contents… Enfin contents, non, on ne peut pas dire ça parce que c’est un tel bouleversement pour elle. Mais voilà on était sou...
	C1 : Et est-ce que de mettre un mot sur ce qui se passait pour elle ça a eu un impact pour vous sur le plan personnel ?
	P7 : Ben pour moi ça a eu un impact sur le plan personnel du fait que ça faisait 1 an que ça nous prend beaucoup de temps quoi. On vit beaucoup avec, avant on vivait plus dans l’angoisse parce qu’elle était loin et on ne savait pas trop ce qui se pass...
	P6 : C’est vrai qu’elle est devenue un peu.. On a 9 enfants à 2 et elle est devenue un peu l’enfant unique de la famille. Je veux dire, toutes les attentions de tout le monde se tournent vers elle.
	C1 : Vous parlez de vous ou de l’ensemble de la famille ?
	P6 : Ben de nous et d’un certain nombre, pas tous les frères et sœurs mais un certain nombre de frères et sœurs. Après nous en tant que parents on a été très clairs avec les enfants en leur disant que chacun faisait sa vie, qu’ils pouvaient se faire d...
	C1 : Et est-ce que vous avez noté des changements dans la relation après qu’on vous ai annoncé ce qu’il se passait pour elle ? Enfin dans vos relations est ce que ça a changé quelque chose ?
	P6 : Non ben…
	P7 : Bin c’est-à-dire que d’une certaine façon si, parce que on considérait qu’elle était malade et donc même si son comportement parfois ne nous plaisait pas ou nous heurtait ou nous chagrinait, il y avait des circonstances atténuantes, il fallait en...
	P6 : Mais sinon, là maintenant on se retrouve. Je dirais que pour l’instant il y a encore un peu de distance parce que moi en tout cas je n’ose pas trop m’immiscer dans sa vie et je ne veux pas la brider, la prendre… Je veux la laisser maitresse de sa...
	C1 : D’accord. C’est plus le fait qu’elle aille mieux ce changement de comportement que le fait de mettre un mot sur ce qui se passe ?
	P6 : Oui tout à fait. Oui et puis de la savoir soignée et de savoir que d’autres spécialistes et professionnels s’occupent d’elle, que ça ne repose pas sur nos épaules parce que pendant des années on se disait « mais puisqu’elle ne veut rien entendre,...
	C1 : D’accord, donc là vous vous sentez quand même accompagnés ?
	P6 : Essayer de protéger ses enfants, essayer de la protéger elle, essayer de …. C’est dur !
	C1 : Oui j’imagine. Et en termes d’annonce diagnostic faite aux proches, est ce que vous auriez des suggestions ?
	P6 : Ben oui moi j’aurais aimé avoir un discours clair ! Est-ce qu’effectivement ce discours il est considéré comme clair ben peut être mais pour moi non quoi. On m’a dit ben de téléphoner à [nom hôpital], à la maison des usagers, de téléphoner à la m...
	C1 : D’accord, donc vous ça vous a manqué que ça ne soit pas plus clair.
	P7 : Oui !
	P6 : Oui, complètement !
	P7 : On en aurait pas forcément tiré beaucoup de conséquences mais ça nous a manqué parce que à la limite si vous voulez quand on vous dit « elle a une psychose mais on ne peut pas vous dire laquelle », on peut tout imaginer quoi ! Ou alors on peut se...
	C1 : D’accord, c’est toutes les questions qu’il y a derrière le fait que ce soit incertain.
	P6 : Oui.
	C1 : Et à part plus de précision sur le diagnostic, est ce que vous auriez attendu d’autres informations ?
	P7 : Ben moi en ce qui me concerne, j’ai trouvé un peu énervant c’est le fait qu’on avait l’impression que les personnes qui s’occupaient d’elle et qui la soignaient, ils nous considéraient un peu comme en dehors et que en fait on nous a trop souvent ...
	C1 : Et vous auriez eu besoin de quoi comme information par exemple ?
	P6 : Ben qu’on nous dise exactement ce que c’était, c’est tout.
	C1 : D’accord. Surtout ça.
	P6 : Voilà !
	C1 : Et en terme de prise en charge, d’accompagnement pour les familles, est ce que vous auriez des suggestions ou des choses qui vous ont manqué ?
	P6 : Ben il n’y a rien ! il n’y a rien. Bon après faut reconnaitre que la deuxième hospitalisation à eu lieu pendant le confinement donc c’était compliqué. La toute première, Mme [nom du docteur] nous a beaucoup reçus. Donc effectivement j’ai bien été...
	C1 : D’accord. Pour vous l’annonce claire c’est vraiment le pilier de la suite ?
	P6 : Ah ben oui. Nous dans notre cas oui. C’est peut-être pas le cas de tout le monde mais dans notre cas oui.
	C1 : Est-ce que vous avez des remarques à ajouter ?
	P6 : Ben non là je pense qu’on vous a bien dit ce qu’on avait à dire.
	C1 : Du coup vous en avez parlé un peu avec votre fille de vous ce que vous auriez souhaité ?
	P6 : Non pas encore.
	P7 : On est à sa disposition mais on préfèrerait que ce soit elle qui ait envie de nous en parler quoi.
	C1 : D’accord. Et bien je pense que c’est bon. Merci beaucoup pour votre participation.
	P6 : Ben je vous en prie, je vous remercie de nous avoir écoutés.
	Entretien numéro 8
	Participant 8 : Alors je dirais à ne pas aller bien en [année]. En fait il a eu un parcours scolaire un peu chahuté avant. Il a passé son bac ras les pâquerettes et il a eu du mal au niveau de la mise en route des études parce qu’il a commencé un DUT ...
	C1 : Non
	P8 : Bon c'est une école de code qui a été mise en place par [nom], ça ne vous dis rien ? Bon c'est une école de codeur, quoi, de de… Lui, il a mis ça en place pour des gens qui n'ont pas fait un parcours classique ou qui ont des compétences et qui n'...
	C1 : D’accord.
	P8 : Voilà en sixième, avant l’entrée en 6eme. Voilà et puis en fait au collège il a toujours été le vilain petit canard, parce qu'il bougeait tout le temps, il était tout le temps agité sur le plan moteur et cetera enfin bon les profs le reléguaient ...
	C1 :  D'accord.
	P8 : Pour vous dire comment ça se passe et comment c’est la psychiatrie ! Donc nous on s’est dit alors, il y avait plein de choses avant qui, quand même nous alertaient et faisaient qu'on était inquiets mais qu'on ne savait pas quoi faire.  On ne sava...
	C1 : [nom de medecin] ?
	P8 : Oui voilà je lui dis voilà j'ai des problèmes avec mon fils, est-ce que vous pourriez me recevoir il m'a reçue. Je lui ai décrit le truc mais en un quart d'heure, il m'a dit « non, non mais là ça ne va pas du tout. Il faut l'hospitaliser ». Et il...
	C1 : La démarche de...?
	P8 : Bah de faire oui,  voilà.  Donc voilà il a été hospitalisé une première fois à [nom d’hôpital] et puis il est sorti. Donc ça c'était en [année], donc à l’époque c'était déjà le docteur [nom de médecin], oui c'était déjà le docteur [nom de médecin...
	C1 : Et là on ne vous avait pas parlé du diagnostic?
	P8 : Et là le diagnostic ben c'est en première épisode donc… c'était pas vraiment marqué schizophrénie en tant que tel dans le compte-rendu, c'était un autre terme, bref il aurait fallu que je le relise mais non ce n'était pas, ce n'était pas trouble ...
	C1 : Ce n'était pas ce que vous remarquiez?
	P8 :  C'était plutôt.. non comment on dit des symptômes négatifs. Voilà parce qu'il sortait plus, enfin il arrive à faire des choses tout seul comme je vous ai dit mais il ne sortait plus de sa chambre,  il restait prostré  même si de temps en temps i...
	C1 : Non…
	P8 : Bon,  il met un mot, il met un slash et puis il met autre chose à côté, et parfois les deux choses sont à l'opposé. Parce qu'en fait,  mais ça, ça fait partie aussi de [prénom], parce que en permanence il me dit des choses et puis leur contraire,...
	C1 : D'accord donc là [année]?
	P8 : Oui [année]  donc deuxième hospitalisation. Donc c'est vrai que c'est un coup de massue pour tout le monde. Bon moi je me doutais bien qu'il y avait quelque chose donc pour ça moi.. c'est moi qui suis interrogée,  mais je peux plus dire je pense ...
	C1 : Donc c'est un impact….
	P8 : Donc c'est un impact énorme sur la famille ça c'est sûr.
	C1 : Et ce qui a eu le plus d'impact c'est les symptômes ou l'annonce du diagnostic?
	P8 : C'est les  symptômes,  parce que c'était quand même très violent, la deuxième fois quand il a passé le pied,  non la main à nouveau,  il avait tapé avec le pied en fait.  Ma fille était la donc elle a vécu tout ça,  et cetera. C'est elle qui l'a ...
	C1 : D'accord donc elle, elle l'avait….
	P8 : Alors que moi c'était le dernier truc, le truc que j'avais mis le plus loin quoi. Ce n'est pas à ça que je pensais en premier.
	C1 : Et du coup quand on vous en a parlé c'était à quel moment?
	P8 : A la première hospitalisation,  voilà on notait bien que, que quand même que ça risquait... je ne sais pas si on pose toujours le diagnostic dès la première  hospitalisation, peut-être ça dépend des tableaux je n'en sais rien.
	C1 : oui ça dépend des tableaux.
	P8 : Oui c'est ça, ça dépend des tableaux. Donc, donc non pour moi c'était,  c'était clair que c'était ça,  mon mari l'a accepté aussi en tant que tel.  Voilà mais après c'est l'impact que cela a au quotidien. Moi comme je suis [emploi] je sais bien l...
	C1 : Que ce diagnostic là il soit…
	P8 : Oui je n'arrive pas à me dire que tout ira mieux, qu'il aura une vie... voilà pour le moment en tout cas on n'en prend pas le chemin  du tout.
	C1 : Et vous pensez que c'est votre travail qui fait que vous avez cette vision là des choses?
	P8 : Ben oui parce que je sais que le handicap psychique, que ce soit après,  schizophrène c'est peut-être encore un peu plus compliqué parce que ils ont quand même des comportements…  non pas forcément,  parce que les bipolaires au boulot c'est extrê...
	C1 : Vous sentez que c'est lourd sur quel plan?
	P8 : Là en tout cas dans la gestion quotidienne.
	C1 : Ça vous demande beaucoup de temps?
	P8 :  Ben ça demande du temps,  ça demande de la patience,  ça demande de se dire que c'est lui en permanence, de se dire mais c'est lui qui va pas bien,  donc moi je n'ai pas le droit de lui dire que pour nous c'est difficile aussi,  voyez que on fai...
	Donc oui oui oui oui,  ça demande des efforts en permanence,  de... oui je vous dis moi je ne sais plus,  pourtant il vient me parler,  il me dit des choses, donc à ce moment-là je l'écoute,  j'essaie de le rassurer,  j'essaie de voir. Et donc il y a...
	C1 :  D'accord
	P8 : Donc je ne sais pas,  pour moi c'est plus… non c'est peut-être.. ce n'est peut-être pas plus l'annonce du diagnostic… alors si, si, si,  parce qu'une fois que le nom est posé quand même.
	C1 : Oui,  qu'est-ce que vous avez ressenti quand on vous l’a annoncé à vous la première fois?
	P8 : Ben je crois que non ce n'est pas le fait que l’on l’ai annoncé, que l’on ait dit...que ça a été annoncé. C'était le fait qu'il était tellement réduit,  il était tellement mal et réduit à rien,  que ce n'était tant le diagnostic que l'état dans l...
	C1 : D'accord, le mot il a plus en impact sur la projection dans l'avenir?
	P8 : Oui, oui, oui,  et les impacts ce que cela va avoir sur sa vie,  sur sa vie personnelle, sur sa vie professionnelle,  sur…
	C1 : Mais sur le moment ce n'était pas ça du coup? C'était plutôt de le voir comme ça?
	P8 : Ouais, ouais c'était plutôt.. puis le voir à l'hôpital, en plus ! Pour moi ça a été compliqué parce que j'y avais travaillé, donc.  Voilà.
	C1 : Oui cela ne va pas être simple.
	P8 : Oui et puis vous vous êtes interne en psychiatrie,  donc vous avez choisi,  et puis c'est vos... vous savez ce que c'est. Mais moi bon quand j'étais [emploi], j'allais dans les services pour faire des réunions d'équipe pour voir des gens et ceter...
	C1 : Oui c'est dur à vivre pour vous?
	P8 : Oui.
	C1 : L'organisation des soins à l'hôpital?
	P8 : Ben c'est quand même un peu pauvre quoi.
	C1 : Oui le but de cette étude c'est vraiment de comprendre ce que les gens vivent.
	P8 :  Rien que les lits… les lits, ça, ça ne dépend pas de l'étude, mon fils il est grand il fait 1m87,  qu'est-ce que vous voulez qu'ils dorment dans ces lit,  vous savez il y a des barrières au bout de chaque côté,  c'est pas fait pour des grands. A...
	C1 : Du coup ce diagnostic est-ce que ça a changé pour vous des choses,  sur le plan personnel, dans votre famille?
	P8 : Ben disons que, c'est un peu triste de le dire parce que,  je suis [emploi], ça fait aussi partie de mon boulot d'essayer de faire accepter le handicap et de travailler pour l'accompagnement des gens et cetera,  ce que je fais, au quotidien. Mais...
	C1 : D’accord
	P8 : Le nom de la maladie,  je me dis tout de suite les gens ils vont penser que ceci, que cela..
	C1 : Du coup vous n’en parlez pas? Ou vous choisissez les gens à qui vous le dites?
	P8 : Ah si, si tous mes amis, enfin les amis ils le savent,  on n'a pas… voilà. C'est sur le plan des parents, de la famille,  voilà,  plus  proche. Voilà moi mes parents je n'ai jamais été leur dire qu’il était.. je ne crois pas que je leur ai dit qu...
	C1 : Parce que vous vous avez du mal à l'accepter ou vous avez peur de ce que les autres ils peuvent vous renvoyer?
	P8 : Je pense que j'ai plus peur de ce que les autres peuvent penser. Et penser pour lui.
	C1 : Et vous en terme de pistes de réflexion,  concernant l'annonce plus spécifiquement,  ou l'accompagnement de famille?
	P8 : Bah l'accompagnement des familles il passe par expliquer ce que c'est, ce que cela veut dire,  enfin voilà. Moi j'ai fait après, j'ai fait la formation AVEC, que j'ai fait je ne sais plus quand je l'ai fait ce n'était pas en [année],  on a refait...
	C1 : Vous, vous avez eu ces séances là quelques mois après la sortie de l'hospitalisation?
	P8 : Oui je crois que ça a commencé en janvier, ce n’était pas très loin derrière je ne sais plus.
	C1 : Au niveau de la temporalité vous auriez aimé avoir ça plus tôt?
	P8 :  Oh non pas forcément il ne faut pas que ce soit 1 ans plus tard parce que oui on est déjà tellement plongé dedans ! Mais après en terme de délai oui ça c'est compliqué de dire dans quel délai il faudrait que ça se mette en place. Mais ça permet ...
	C1 :  Ça, c'est quelque chose qui a été bénéfique pour vous?
	P8 :  Ca a surtout été bénéfique, parce que évidemment moi il y a pas mal de choses que je connaissais, peut-être les autres un peu moins,  mais en fait on était tous à des parcours  différents, c'est ça, on en était pas forcément au moment de l'annon...
	C1 : Des groupes pour les familles?
	P8 : Oui voilà on dit que ça existe et cetera,  mais il faudrait peut-être que ce soit plus formel en tout cas au début.
	C1 : Que l'on sollicite plus les familles?
	P8 :  Ah oui c'est pas « tiens il y a ça,  vous pouvez y aller et cetera ». C'est vraiment du coup,  de proposer voilà pour expliquer un petit peu de quoi il s'agit, parce qu’en fait de mémoire, le problème c'est que moi j'ai la mémoire qui défaille. ...
	C1 : Il n'y a pas eu d'autres choses derrière?
	P8 : Non,  donc c'est dans ce sens-là ou ça serait bien qu’il y ait ça.
	C1 : Peut-être une autre consultation aussi…
	P8 : Non mais je trouve ça bien le partage avec les autres aussi parce que du coup,  du coup ça permet un petit peu à chacun d'exprimer,  en tout cas moi AVEC c'est comme ça que  j'avais,  après AVEC,  bon il essaie de mettre en place le module et d'a...
	C1 : Oui ça demande de l'organisation… Oui, c'est quatre heures les semaines en plus des exercices à la maison.
	P8 : oui non c'est bon et puis ça dure longtemps. C'est très long.
	C1 : Et là vous pensez que vous aurez besoin d'autre chose?
	P8 : Non, non, non, non, non,  parce que,  après c'est peut-être  d'avoir,  mais c'est une démarche particulière,  d'avoir peut-être un soutien psychologique,  à certains moments,  mais ça, ça m'appartient,  si je veux le faire je le fais. Non et puis...
	C1 : Je crois qu'on a fait un petit peu le tour. Est-ce que vous aviez d'autres choses une dernière remarque?
	P8 : Non,  non je crois qu'on a fait à peu près le tour je ne sais plus.
	C1 : Merci pour votre temps.
	Entretien numéro 9 et 10
	C1 : Alors est-ce que vous pourriez me raconter la journée où on vous a annoncé le diagnostic de schizophrénie de votre fils ?
	P9 (père) : Donc pour nous, ça s’est fait en trois temps. Notre fils d’abord, il était parti de la maison depuis 6 ans, donc les contacts étaient très limités, mais il y en avait. Mais c’est le dernier contact, le coup de téléphone qu’il m’a passé déb...
	C1 : D’accord, et l’entretien où le médecin vous en a parlé c’était à votre demande ou c’était le médecin qui a amené le diagnostic ?
	P10 (mère) : Ça c’était à notre demande, c’était un médecin de notre région que nous ne connaissions pas, mais je crois qu’après le coup de téléphone de notre fils qui était assez grandiose pour nous, on ne lui avait pas parlé depuis plusieurs années....
	P9 : Diagnostic..
	P10 : Qu’un soignant puisse nous guider dans ce qu’il nous arrivait, enfin en ce qui me concerne, une grande partie de l’annonce il a été là pour moi. On n’a pas eu besoin de lui, enfin on a raconté mais il nous dit que de toute façon très rapidement ...
	P 9 : C’est trois étapes.
	P 10 : C’est ce psychiatre et surtout ce coup de téléphone qui a duré une heure et demie de délire de notre fils, et je crois qu’après là, on est…
	P 9 : On a compris.
	P 10 : On était mal, mais on a compris je crois qu’on avait déjà compris depuis 6 ans qu’il nous échappait, qu’on ne comprenait pas ce qu’il se passait donc on n’était pas fâchés. On avait compris qu’il y avait quelque chose de cet ordre-là mais je di...
	P9 : Il reste des questions qui vont venir.
	P 10 : Oui
	C1 : Oui effectivement on parlera un peu après des conséquences que ce diagnostic a pu avoir, mais du coup, quand on vous l’a annoncé vous avez ressenti quoi vous ?
	P 10 : Je ne sais pas, je pense que nos ressentis sont différents…
	P 9 : Dis et puis moi je dirai…
	P 10 : Pour moi c’est, c’est comme une bombe, enfin je ne sais pas un tsunami de détresse, je…de la peur aussi, un monde inconnu parce que c’est effectivement un monde duquel on était très, très éloigné. Pas dans notre entourage, dans nos amis, dans n...
	P 9 : Moi mes sentiments étaient très partagés, à la fois une certaine, on ne va pas dire joie ce serait trop, trop compliqué à exprimer, mais de retrouver un contact avec notre fils. Donc créer du lien, je crois que c’est quand même ça que je retiens...
	P 10 : Et c’est vrai que c’est mon mari qui a reçu le coup de téléphone et qui a été pendant une heure et demie avec lui au téléphone, ça fait 6 ans et demi qu’il était parti, et en 6 an et demi on l’a vu une fois grâce à nos recherches personnelles à...
	P 9 : Il refusait de nous voir.
	P 10 : Donc ce n’était que des échanges de textos et de mails, donc c’est sûr que quand mon mari a vu sur son téléphone [prénom] qui appelle et après bon, ça a duré bon, une heure et demi, je pense que effectivement c’était en même temps extraordinair...
	C1 : D’accord. Et après les premiers jours passés l’annonce, est ce que les ressentis ont été les mêmes ou est-ce que ça a été modifié pour vous ?
	P 10 : En ce qui me concerne, ça a été plusieurs semaines pour moi, je ne sais pas, alors ça correspondait à mes premiers jours de retraite exactement mes premiers jours de retraite. Premiers jours de retraite on cherche ses marques aussi, on est un p...
	C1 : D’accord.
	P9 : Donc oui, moi dès le début j’ai senti que c’était quand même un combat qu’il fallait mener un peu sur plusieurs fronts. Donc ce champ médical effectivement, [nom de son épouse] l’a bien résumé et puis s’y est employée pour aller dans ce sens, don...
	P10 : Non…
	P9 : Non PROFAMILLE, PROFAMILLE. C’est venu d’une certaine manière dans ces recherches que nous avons faites. Voilà donc, on est dans un esprit de dire mais « certes c’est une maladie compliquée mais il y a des marges de manœuvre », donc c’est à nous,...
	P 10 : Bon moi il y a quand même toujours eu l’inquiétude de pousser, j’ai pris cette image quand j’en ai parlé un petit peu autour de moi dans la famille, voilà il y a une porte que l'on n’a jamais regardée et qui ne nous concernait pas et qui ne nou...
	C1 : D’accord. Est-ce que vous percevez des conséquences, on en a déjà un peu parlé, des conséquences pour vous de cette annonce, conséquences où ça a été compliqué et après sur le plan personnel, est-ce qu'il y a d'autres choses dont on n’a pas parlé ?
	P 10 : Il faut du temps et donc c'est une chance que je sois en retraite, parce que même si ça n'a pas que des avantages quand on est à la maison on tourne plus en boucle dans ses préoccupations. Si on va travailler, on peut un petit peu élargir son h...
	P9 : Non, moi, dans ce temps d'annonce effectivement c’est un temps où il est bon d'avoir un peu de pédagogie de premier niveau pour comprendre parce que les médecins n’ont pas le temps de faire des mini cours et pour qu'on puisse décrypter un peu mie...
	P10 : Elle est vraiment sommaire…
	P9 : Sommaire, mais à mon avis, on vient d'écouter là par exemple un psychiatre Philippe Nuss de Paris,  une intervention sur la maladie : ça dure 1 heure de temps mais la manière dont il le fait c'est assez extraordinaire parce que l’on finit par avo...
	P 10 : Il y a aussi quelque chose qu'on n’a pas abordé c'est aussi un grand bouleversement par rapport à la famille, c'est sûr que ça c’est.. Alors ça fait plus de 6 ans qu'on vit ça avec son frère et ses deux sœurs et qu'on chemine ensemble. Mais là ...
	P 9 : L'annonce s’est faite dans un contexte quand même d’une certaine  « violence » pour lui, [prénom] et pour nous de l'obliger à être hospitalisé donc sous contrainte. Donc ça c’est un aspect important de la situation parce que tout ça se mêle en m...
	P10 : Et pour nous toute la violence que ça renvoie…
	P9 : Et pour nous la culpabilité « Je vous ai fait confiance », en fait on avait trahi sa confiance.
	Donc il faut comprendre que notre contexte de connaissance de la maladie s’est fait dans ce contexte également très violent de l'obliger à être sous contrainte interné.
	C1 : D'accord. Parce que le médecin que vous aviez rencontré à votre initiative, il ne vous avait pas expliqué…Est-ce que vous aviez eu plus d'informations que ça sur la maladie ?
	P 10 : Le médecin d’[nom de ville] ? sur la schizophrénie nous en a parlé, c'est la maladie la plus grave de la psychiatrie. Je crois que c'est sûr que c'est des trucs, c'est bête de retenir juste ça depuis je l'ai relu ailleurs, de toute façon il a p...
	P 9 : Mais ça on le sait aussi maintenant.
	P10 : Que quoi ? Que l’on ne comprend pas tout ? [rire]Oui ça c’est sûr, c’est quand même compliqué, c’est une situation…
	P9 : Donc oui c’est un changement quand même important. Donc voilà ça c'est quand même un contexte pas facile mais il fallait que nous quelque part, entre guillemets, on sauve notre fils d’une situation où lui-même seul ne pouvait plus seul la gérer. ...
	P10 : Et bien s’installer.
	P9 : Et du coup, on a posé parfois la question et le médecin n'a pas répondu clairement sur le sujet, à savoir : est-ce que si l’intervention médicale était venue 6 ans plus tôt, est-ce que l’on a  plus de chances? Bon à priori oui, manifestement d'ap...
	P10 : Et là-dessus, c'est dommage on n'a pas été guidés. Quand on en a parlé un peu, au cours de ses 6 dernières années on a cherché un peu d'aide, à essayer de comprendre ce qui nous arrivait, personne nous a guidés vers cette éventualité et…
	P9 : Donc on avait compris qu'il y avait une dépression, nous, de notre fils. Voilà donc on était sur le mode de plutôt ce type-là, donc qu’il essayait de gérer par lui-même et de se reconstituer. Mais de là à ce que ce soit une maladie plus profonde ...
	C1 : C'est un peu ce que vous disiez tout à l'heure, c’est que l'annonce a un peu changé la façon dont vous voyez les choses, enfin le parcours de votre fils ?
	P 9 : Oui c’est ça.
	P 10 : C'est-à-dire que maintenant si je rencontrais des amis et de la famille qui aient dans leurs proches quelqu’un qui, enfin on ne sait pas ce qu'il a, s’il s'est coupé de tout le monde il veut plus nous voir, il veut plus se montrer, enfin, je ne...
	P 9 : Oui parce qu'il a rencontré à de nombreuses occasions le médecin, notre fils. Çà aurait été aussi, parce que nous c’est une chose, mais que des personnes formées à cette situation auraient pu repérer chez lui, quand même quelque chose qui n'étai...
	P10 : C’est difficile, on sait que c’est difficile.
	P9 : On sait que beaucoup de médecins généralistes n’ont aucune connaissance, même élémentaire du sujet. Bon, c'est dommage.
	C1 : C'est sûr que c'est dommage. Je reviens un peu sur, est-ce que pour vous l'annonce a eu des conséquences au niveau des relations avec votre fils ? Ou un impact ?
	P9 : Il y a eu plusieurs temps. Un temps d'écoute. Donc créer du lien. Donc après l'annonce de l'hospitalisation, il y a une dégradation dans la relation avec lui qui est forte. Mais Dieu merci il ne l’a pas coupée, il était fâché, pas content mais on...
	P 10 : Je sais pas si c'est l'annonce qui a changé quelque chose, c'est le fait qu'il nous ait appelés. Nous on voit ça comme un appel au secours. Lui, il a appelé parce qu'il voulait vérifier si on avait bien un contrôle sur sa vie. Bon voilà il étai...
	P 9 : On en parle quand même de sa maladie mais le mot est venu une fois je pense, mais c'est tout. Je crois que ce qui est important, c'est effectivement bon il suit son traitement et les consignes. Là de ce côté-là, il est docile et puis il commence...
	P 10 :Oui mais il garde toujours une distance par rapport à la maladie, par rapport au fait que ce qu'il ressent serait dû à une maladie. Lui il est partagé. Il y a une partie des symptômes qui pour lui sont extérieurs à lui et donc ça il en est sûr e...
	P 9 : On attend d’en savoir un peu plus, comment le traiter et gérer cette situation pour pouvoir en parler. Mais je crois que c'est pas notre rôle, d'après ce que l'on a compris. D'abord parce que l'on n'est pas compétents et deuxièmement parce que n...
	P 10 : Du lien familial.
	P 9 : Du lien affectif, où on voit que dans cette maladie, c’est un déficit assez important de l’aspect affectif. Mais effectivement pour lui les médicaments, bon d’abord parce qu’il s’est renseigné aussi et il a lu certainement un certain nombre d'in...
	P10 : C'était il y a 15 jours trois semaines, il faut voir, mais forcément que l'annonce, tout est changé dans la relation que l'on a avec notre fils depuis que, depuis ses délires, depuis son coup de téléphone, depuis qu'on l'a revu physiquement et t...
	P 9 : Le défi c’est de lui redonner le goût à vivre, le grand défi quoi, maintenant qui est devant nous.
	C1 : D’accord. Et en termes de réflexion est-ce que vous auriez des suggestions par rapport à l'annonce, par rapport à l'accompagnement des proches, en termes d'informations ?
	P 10 : Moi déjà je dirais ce que j'ai dit tout à l'heure, être à l'écoute et de toute façon c’est, ou bien j'ai eu beaucoup de chance ou bien c'est quelque chose qui est un peu un fil conducteur chez les aidants et les soignants dans ce domaine. Enfin...
	P 9 : Oui évidemment, c'est l'essentiel mais on sait bien que le temps des personnes est très limité, le nombre est très élevé, des personnes malades, donc c'est vrai que c'est pas simple. Donc ça c'est une problématique évidemment qui est liée à des ...
	P10 : Oui peut-être proposer aux personnes, nous on nous a proposé le programme PRO FAMILLE, c’est un gros programme, et on va voir, et on ne connaît pas bien sûr le contenu.
	P 9 : Non mais sur la première annonce......
	P10 : Donner des liens de documents à écouter, des choses qui soient scientifiques mais vulgarisées parce que l’on ne peut pas, nous, rentrer dans des choses trop techniques. Mais pour les personnes qui sont demandeuses, voilà, nous on a cherché un pe...
	P9 : Il y avait pas mal d’émissions, sur YouTube…
	P 10 : Et donc il faut pouvoir peut-être...
	P 9 : Mais peut-être que les qualités de ces émissions sont peut-être très variables et ce serait important que les médecins nous en recommandent peut-être un plus que d'autres. J'imagine qu'il doit y avoir des qualités de différentes natures.
	P 10 : Après nous, c’est notre demande, on ressent ce besoin. Peut être que d’autres personnes n’auront peut-être pas du tout envie de se noyer là-dedans, auront envie de prendre de la distance et pas en manger tous les jours, enfin je ne sais pas.
	P 9 : Nous avons besoin d'un accompagnement personnel pour cette période de, dépressive donc là, après c'est la réponse, selon la psychologie de chacun.
	Dans notre cas à nous on a la chance d'être réunis déjà en couple, de le vivre assez facilement, donc je pense aussi, au niveau du couple je crois que c’est aussi important d’être vigilant, que ce ne soit pas source de division, comme ça peut être le ...
	P 10 : Oui parce qu’il doit y avoir toutes sortes de situations...
	P 9 : … De situations… Nous maintenant… dans, nous, ce qu’on connaît nous aujourd’hui, nous on imagine…
	P 10 : … Nous, je pense que notre cas est peut-être particulier, c’est que notre fils ne vit pas chez nous....
	P 9 : … Oui, j’allais vous en parler oui…
	P 10 : … Depuis 7 ans il a quitté le domicile. On ne vit pas avec un jeune schizophrène à la maison.
	P 9 : Il est pas chez nous. Il y a ça. Donc c'est déjà une situation qui a du positif et du négatif et puis il est surtout… Il y a… Ben on a 5h de route pour aller le voir donc il y a un éloignement géographique assez important, relativement important...
	P 10 : Je pense que ça doit être lourd de vivre sous le même toit qu'une personne comme cela. Je ne sais pas.....Vivre ensemble, enfin je ne sais pas.
	P 9 : Pour revenir à la première annonce qui est votre axe principal, je crois que c'est, voilà repérer comment ça va être vécu par le milieu de proximité et peut-être conseiller assez rapidement des solutions , des moyens  de pouvoir pour que selon l...
	P 10 : Et pour revenir sur l’annonce, moi j'ai trouvé aussi que, je ne sais pas quand on a un cancer, une tumeur quelque chose, on va se retrouver derrière le bureau du médecin et il va nous dire noir sur blanc voilà, voilà, quoi voilà c’est à quel st...
	C1 : D'accord quelque chose de plus clair, c'est quelque chose qui vous aurait été bénéfique ?
	P 10 : Oui mais c'est pas un reproche, je pense, après coup je me suis dit, oui tu aurais voulu des choses carrées, mais ce domaine-là n'est pas carré, on ne peut pas faire rentrer dans un diagnostic de la même façon quoi. Ça a aussi était une découve...
	P9 : Et je pense que même à l'heure actuelle je pense que le psychiatre n’a pu situer où est [prénom], dans quel certain graphique, enfin place, mais elle-même  est encore en attente de découvrir et de prononcer un diagnostic encore plus précis pour, ...
	C1 : Peut-être que si l'on ne fait pas quelque chose de très clair, peut-être informer les gens que c'est pas très clair et où on en est ?
	P 9 : Faut le dire en tout cas. Il faut expliquer que…
	P 10 : Expliquer que l'on n'est pas dans un domaine médical où on peut dire on est dans quelle phase. Voilà vous avez telle possibilité, je sais pas c’est …
	P 9 : Parce que il y a effectivement, on avait bien compris qu'il y a, il y a beaucoup de cas différents, même par exemple l'effet des médicaments il y en a pour qui l’effet des médicaments va être très rapide peut-être c'est pas aussi long que ça, ma...
	P 10 : Vous n'avez plus de questions ?
	C1 : Est-ce que vous avez une dernière remarque ?
	P 9 : Non je vois pas, on a tout expliqué, si on se concentre sur la question de l'annonce je crois que l'on a bien exprimé ce que l'on a vécu. Et est-ce qu'avec la relecture que l'on en fait maintenant qui, qu'est-ce, qui aurait été mieux gérer ? Bon...
	P 10 : Non mais nous aussi, bon toujours garder en tête que les gens qu’on a en face de soi, qu'on reçoit, qui viennent d’avoir une annonce sont extrêmement fragilisés, ils sont perdus, on est.. Enfin moi c'est ma nature je suis extrêmement sensible c...
	Donc ça, c’est compliqué car on ne se connaît pas lorsque le médecin reçoit des patients il ne connaît pas la personnalité le caractère, mais je pense, il faut vraiment.
	P 9 : Je ne sais pas si les études de psychiatrie donnent des éléments pour apprendre à faire cette annonce dans les études ?
	C1 : On a des cours théoriques, et après on apprend aussi par la pratique durant les 4 ans d’internat.
	P 10 : Mais le jour de l’annonce à Saint Egrève, quand même, nous on avait prévu tout un panel de questions et on se demandait combien de temps on allait avoir, est ce que …Parce que l’on sait très bien que les médecins.
	P 9 : On avait préparé.
	P 10 : Les médecins ils ont un emploi du temps serré, et donc on n’avait qu’une peur, c’est que on soit coincés entre deux rendez-vous et que l’on ne puisse pas poser toutes nos questions. Mais ce jour-là je ne sais pas, entre le temps où la psychiatr...
	C1 : Merci beaucoup pour votre temps.
	P9 : Bonne fin d’étude.
	Entretien numéro 11
	Participant 11 : Par rapport à l’annonce, comme je vous l’ai dit, moi je pourrais dire il y a eu une annonce en 2 temps, à 10 ans d’intervalle. Donc de laquelle on parle, de celle d’il y a 10 ans ou de celle qui a eu lieu tout récemment avec le Dr [no...
	Chercheur 2 : Et bien je pense qu’on peut parler un peu des deux...
	P11 : Des deux oui. Elles sont un peu différentes, le contexte était un peu différent. Mais il s’agissait quand même d’une annonce même si les médecins qu’on a rencontrés gardaient un peu une réserve sur le diagnostic vraiment. C’est une réserve du co...
	C2 : Et bien justement est ce que vous pourriez me raconter un peu ce moment de cette première annonce ?
	P11 : La première fois en 2010, alors en fait on sentait… ça s’est fait à l’issue d’une hospitalisation sous contrainte de notre fils. Et ça avait été quelque chose déjà d’extrêmement délicat et douloureux et difficile pour nous à acter. On l’avait ac...
	C2 : Quand vous dites pour elle, c’était votre psychiatre ?
	P11 : Mon psychiatre. Ensuite le psychiatre c’est [nom du médecin] à qui on a réussi à lui emmener [prénom] mais on a eu beaucoup de difficultés à convaincre [prénom] de consulter ce psychiatre. Donc en libéral. Et [prénom] était vraiment pas du tout ...
	C2 : D’accord. Et c’est du coup lors de cette première hospitalisation qu’on vous a fait l’annonce, c’est ça ?
	P11 : Oui, oui, oui. Bon l’hospitalisation le début s’est mal passée parce que [prénom] s’est enfuit, on a eu très peur qu’il se soit suicidé. Il nous a raconté après qu’il avait des idées de suicide. Il est monté à la bastille pour se jeter de la fal...
	C2 : C’était pas un diagnostic clair pour vous...
	P11 : C’était pas clair et en plus elle disait qu’il y avait un manque de recul, qu’on ne posait pas ce diagnostic au bout d’une seule hospitalisation, que ça pouvait être une bouffée délirante et que c’était avec le recul qu’on pouvait confirmer le d...
	C2 : Et votre fils était présent lors de cet entretien ?
	P11 : Oui ! Il était présent, on était tous les trois, oui, oui.
	C2 : D’accord, c’était l’entretien de fin d’hospitalisation en fait avant la suite ?
	P11 : Oui.
	C2 : Et on vous avait donnés des informations un petit peu sur les pronostics ou sur d’autre chose à ce moment-là ?
	P11 : Ah non, ah non, non, non. Non… Moi après les personnes ressources qui m’ont accompagnés c’était ma psychiatre et puis le psychiatre de [prénom] qui est quand même resté… Parce que [prénom] il est allé le voir pendant quelques mois, il a pris le ...
	C2 : Donc vous vous alliez voir régulièrement le Dr [Nom du psychiatre traitant] pour…
	P11 : Alors je suis allée le voir une fois par an pour dire voilà où en est [prénom du fils]. « Ah, il dit, c’est intéressant, il a quand même des ressources, il s’en sort pas mal ». Parce que [prénom] il a eu des périodes d’errance mais des périodes ...
	C2 : Il avait des ressources, il s’en sortait...
	P11 : Oui parce que à l’époque bon il vivait dans cet appartement à [nom de village], il a travaillé à l’Intermarché de [nom de village], en caisse. Bon il a pas tenu longtemps mais voilà ! Et tout ça sans être traité, c’est... voilà…il avait quand mê...
	C2 : Oui... Parce que vous vous aviez vécu comment cette première annonce en fait ?
	P11 : Moi j’y pensais depuis tellement d’années avant déjà. J’y pensais, parce qu’au début quand [prénom] n’allait pas très bien dans ses premières années, vers 16-17 ans, ça ne roulait pas quand même, c’était difficile, il y avait beaucoup d’absentéi...
	C2 : Vous en fait vous aviez quand même repéré un peu de symptômes...
	P11 : Ah oui, des choses qui n’allaient pas. Oui, oui, un peu parano, un peu phobique...
	C2 : Donc ça n’a pas été une surprise cette première annonce...
	P11 : Surprise…. [Soupir] Ben c’est un coup sur la tête quand même !
	C2 : Oui quand même, même si vous vous y attendiez, c’est quand même...
	P11 : Oui ! Moi surtout ce que j’espérais, ce que j’attendais depuis des années c’est que [prénom] rentre dans un dispositif de soin. A la limite le diagnostic... Après il y a tellement de formes de schizophrénie... Le diagnostic ce n’était pas import...
	C2 : Ça ne s’est pas fait pendant 10 ans du coup ?
	P11 : Voilà oui.
	C2 : Parce que du coup vous parliez du Dr [nom], ça c’était sa deuxième hospitalisation ?
	P11 : Voilà. Ah non il y en a eu une entre temps, plus récente, qui doit dater de 2-3 ans. A un moment donné, il vivait ici dans ce quartier et puis à un moment donné, il a appelé son frère, il a dit écoute ça ne va pas, enfin je ne me rappelle plus c...
	Et là oui, moi je ne sais pas à quel moment j’ai dit oui c’est une schizophrénie mais ça faisait voilà… Il y avait quand même. Oui moi je le disais. Mais quand j’en parlais avec lui, j’évitais de dire ce mot-là. Je trouve que c’est tellement un diagno...
	C2 : c’est-à-dire que le regard des autres autour, vous sentiez que si vous employez ce terme ça pouvait être trop compliqué.
	P11 : Oui, ça pouvait être compliqué, oui, oui. Mais d’ailleurs à une époque j’en parlais plus que maintenant, j’employais plus… j’ai pu, avec des personnes de mon entourage, parler de ce diagnostic pour [prénom] mais maintenant je suis plus réservée ...
	C2 : Et ça vous en avez plus conscience maintenant qu’avant ?
	P11 : de ?
	C2 : Vous disiez qu’avant vous l’employez plus, maintenant un peu moins...
	P11 : Ben chaque fois que je l’ai utilisé, que j’ai osé l’utiliser, je culpabilisais après. Je culpabilisais du regard que les autres pouvaient poser sur [prénom] de ce fait. Je culpabilisais oui. Je me disais « mais je n’ai pas le droit de le présent...
	C2 : Parce que du coup il y a eu une troisième hospitalisation ?
	P11 : Voilà, la dernière hospitalisation qui est toute récente. En fait [prénom] est allé plus mal pendant le confinement, au premier confinement il n’était pas si mal que ça. Ce retrait de la vie sociale finalement ça lui convenait un peu. Mais il a ...
	C2 : C’était à sa demande ?
	P11 : Oui. Et là j’espère que c’est la bonne quoi. Je sais pas, on sait pas. Là on a toujours des liens avec lui mais c’est très difficile et délicat de trouver la bonne distance. Je lui demande pas par exemple « est ce que tu prends bien tes médicame...
	C2 : Et pour vous c’est suite à cette dernière hospitalisation ?
	P11 : Oui
	C2 : Et du coup c’est pendant cette hospitalisation qu’a eu lieu la seconde annonce. Est-ce que vous pouvez me raconter un peu comment s’est passée cette seconde annonce ?
	P11 : Ben j’ai trouvé que le Dr [nom] avait bien géré ça. Parce que… pourquoi... Elle a bien redit clairement « donc c’est bien une schizophrénie ». Oui c’était sans ambiguïté, c’était clair et net pour moi, pour [prénom] et pour son père.
	C2 : Vous étiez tous les 3 en entretien ?
	P11 : Oui on était tous les trois. Avec le Dr [nom] il devait y avoir une stagiaire. Il y avait deux autres personnes : une personne du service, elle m’avait avertie qu’il y aurait une personne du service, puis il y avait une autre personne qui ne s’e...
	Alors je ne sais pas comment l’a vécu son père. Son père aussi espérait beaucoup de l’hospitalisation. Tous les deux ça a été une joie immense. Ça peut paraitre surprenant de dire « ben on est super contents que [prénom] se fasse hospitaliser en psych...
	C2 : Et du coup quand il y a eu cette seconde annonce donc qui était plus claire, vous comment vous l’avez vécue personnellement ?
	P11 : heu… Ben je pensais qu’elle posait les jalons, pour moi la manière dont ça s’est déroulé, ça posait des jalons pour que le futur soit… mettre toutes les chances de notre côté pour l’adhésion de [prénom] au diagnostic, au traitement. Voilà, j’ava...
	C2 : Et du coup vous avez l’impression qu’effectivement cette annonce claire à participé à ce que la suite puisse se mettre en place correctement ?
	P11 : humm je ne sais pas… Je pense, je pense... J’essaie de voir la différence par rapport à la fois d’avant. La fois d’avant c’était pas assez bien posé ou alors c’est... Des fois je me dis « est ce que toi tu as bien entendu ? Est-ce que tu étais p...
	C2 : Pour vous ça dépend déjà de comment…
	P11 : Oui, où on en est, donc notre cheminement déjà par rapport à la maladie, enfin à l’état psychique de notre fils. Comment nous on le… Je pense parce que c’est traumatisant, le diagnostic il est traumatisant. Mais il y a un élément quand même qui ...
	C2 : Qu’est-ce qui fait que vous aviez ce sentiment-là ?
	P11 : Ben parce que moi j’avais intégré le diagnostic mais pas lui ! Parce qu’il n’était pas soigné, il n’acceptait pas. Donc je le trahissais. Et c’est vrai que les fois où j’ai pu échanger… Oui c’est ça quand je disais que j’avais de la culpabilité,...
	C2 : D’accord, vous avez l’impression que ça a été plus clair pour tout le monde et que vous partiez tous sur les mêmes informations un peu ?
	P11 : Voilà. Alors qu’avant, alors je ne sais pas si c’est parce que ça n’a pas été clairement dit ou parce que je l’avais pas assez bien intégré ou parce que lui refusait. Je pense qu’il y a ça aussi, tant que le patient refuse, ça me bloquait dans u...
	C2 : Et du coup cette deuxième annonce finalement dans ce que vous dites, a posé un peu les choses pour tout le monde. Est-ce que vous avez l’impression que ça a eu un impact dans vos relations avec lui, dans les relations familiales... ?
	P11 : Oui je pense quand même. Il me semble que… oui, oui. Il y a aussi le fait d’aller le voir là-bas en psychiatrie, je veux dire c’était admis pour lui, pour nous, il était là, on acceptait qu’il soit là. Voilà il avait donc une maladie psychiatriq...
	C2 : En tout cas vos relations semblent plus apaisées j’ai l’impression.
	P11 : Ah oui mais là c’est presque... J’allais dire du bonheur, oui, oui c’est du bonheur par rapport à ce qu’on a traversé. J’ai encore beaucoup d’anxiété sur la pérennité de son adhésion aux soins, beaucoup d’anxiété par rapport à ça. Mais oui là, c...
	C2 : Et du coup vous avez trouvé cet accompagnement là en fait ?
	P11 : Ben là on essaie d’être plus présents, on l’appelle... Mais c’est toujours délicat parce qu’il ne faut pas trop non plus. Garder la bonne distance, c’est toujours un questionnement. Moi je l’appellerais tous les jours si je m’écoutais. Mon cœur ...
	C2 : Et du coup vous disiez que d’avoir un accompagnement pour vous pendant les soins, ça, ça vous aide aussi, de savoir que vous pouvez faire appel...
	P11 : Ah oui, oui c’est hyper important moi je trouve. Là pour le coup, typiquement, de se faire dire par un professionnel de sante « non ne commettez pas cette erreur, elle m’a dit, je vois trop de familles qui sont dans une galère monstrueuse parce ...
	C2 : Oui mais ce qui est intéressant c’est ce que chacun peut ramener un peu de son expérience. Du coup ben vous justement avec votre expérience, est ce que vous auriez des suggestions pour améliorer en termes d’annonce diagnostique ?
	P11 : Ben je ne sais pas si on pourrait pas imaginer par exemple justement que… Alors c’est vrai que c’est important de préserver le lien que le patient a avec le médecin ; elle a obtenu de [prénom] qu’il accepte qu’on soit présents d’ailleurs à l’ent...
	C2 : Par votre psychiatre ?
	P11 : Par ma psychiatre oui ! c’était la personne qui m’avait accompagnée parce que j’étais un peu déprimée au moment de ma séparation donc j’ai eu un traitement et voilà. Donc j’avais cette psychiatre qui m’accompagnait et puis c’est elle après qui m...
	C2 : D’accord.
	P11 : Alors elle nous a donné au moment de notre entretien une documentation sur le BREF. Moi je n’ai pas donné suite. Mon ex ça m’étonnerait qu’il ait donné suite. Mais je trouve que c’est bien oui mais… je l’ai fait passer aussi à mes enfants, enfin...
	C2 : Séparément du proche du patient ?
	P11 : oui parce que je pense que c’est important de préserver. A moins que le patient soit d’accord... Enfin je ne sais pas, là j’avoue que je ne sais pas.
	C2 : en fait ce serait un accompagnement plus personnalisé.
	P11 : Oui, oui, plus personnalisé. Mais qui peut démarrer, il peut y avoir une suite ou pas, mais au moins une consultation. Qu’elle soit proposée. Une consultation avec un médecin psychiatre qui connait quand même la situation du patient au moins quo...
	C2 : D’accord.
	P11 : Et peut être l’annoncer, l’annoncer le jour du diagnostic. Le jour de l’annonce du diagnostic au patient dire « bon voilà, nous avons dans le dispositif, le système maintenant, il y aura une consultation pour ton père, ta mère, tes frères. Parce...
	C2 : oui effectivement.
	P11 : Voilà ça va encore couter beaucoup à ma sécurité sociale. Mais c’est de la prévention parce que…. Oui. Moi là, suite à l’annonce, je suis émotionnellement tellement brassée que je me demande si je ne vais pas consulter. Je me dis j’ai besoin de ...
	C2 : Même si vous vous y attendiez en fait.
	P11 : Même si je savais. Mais ce qui est un traumatisme c’est l’hospitalisation. L’anxiété qu’on vit maintenant de savoir s’il va adhérer à son traitement. Même si je savais oui, c’est un traumatisme. Oui parce que ce n’est pas que l’annonce du diagno...
	C2 : D’accord. Très bien. Est-ce que vous avez une dernière remarque sur ce sujet ?
	P11 : Ben que voilà je trouvais... pour moi de venir témoigner là de mon parcours c’est une démarche qui me fait du bien. Donc ça vient encore mettre un argument supplémentaire pour insister sur l’intérêt de l’accompagnement des proches après l’annonc...
	C2 : oui c’est toute la question
	P11 : Alors peut être que finalement c’est justement parce qu’on l'a pas contraint la première fois qu’il est retourné la troisième fois. On ne sait pas !
	C2 : Oui on ne sait pas mais c’est aussi un parcours de cheminement pour le patient.
	P11 : Oui et puis tous les patients ne sont pas comme [prénom] aussi enfin je veux dire il y a tellement de variantes. Mais le confinement là pour le coup ça a peut-être sauvé [prénom]. Parce qu’à mon avis ça a été le facteur déclenchant de l’hospital...
	C2 : Et bien je vous remercie pour votre temps et votre témoignage.
	Entretien numéro 12
	Chercheur 1 : Alors est ce que vous pouvez me raconter la journée où on vous a annoncé le diagnostic de schizophrénie de votre fils ?
	Participant 12 : Eu… ben j’étais au boulot et c’est [prénom] lui-même qui m’a appelé, donc mon fils qui était à [nom de l’hôpital] bien sûr. Il avait vu le Dr … J’ai mangé son nom
	C1 : le Dr [nom] ?
	P12 : Le Dr [nom] voilà ! Ça passait moyennement avec elle… enfin bon peu importe. Elle lui a annoncé comme ça froidement qu’il était schizophrène quoi. Et [prénom] il m’a appelé en pleurs bien évidemment et j’ai trouvé ça un peu.. même franchement… V...
	C1 : D’accord. Et à ce moment-là qu’est-ce que vous avez ressenti qu’est-ce que vous vous êtes dit ?
	P12 : Ben ressenti c’était ouais… Je ne m'attendais pas à ça. Enfin on voyait bien qu’il allait pas bien mais je ne pensais pas à cette maladie là parce qu’il avait été suivi par un psy il y a des années. Je n’avais jamais entendu le mot schizophrénie...
	C1 : Et comment ça s’est passé quand vous l’avez retrouvé ?
	P12 : Ben moyennement, enfin c’était pas le plus simple quoi.
	C1 : C’était pas le plus simple pour vous ou pour votre fils ?
	P12 : Ben pour tous les deux enfin pour tout le monde quoi. Mais enfin voilà l’annonce ça a été je trouve un peu trop… je pensais avoir… En fait moi dans mon esprit c’était… Bon il fait ce qu’il a à faire et puis un jour on a rendez-vous avec son méde...
	C1 : Donc vous, vous auriez aimé être présent à ce moment-là.
	P12 : Ben j’aurais aimé le savoir avant lui en fait. Mais c’est moi perso. Après bon voilà, c’est fait. C’était pas simple [rire] mais ça va on a digéré.
	C1 : Et quand est-ce que on vous en a parlé vous, un médecin...
	P12 : De la schizophrénie ? Quand c’est qu’un médecin m’en a parlé à moi ?
	C1 : Quand on vous l’a annoncé à vous oui ?
	P12 : C’est [prénom] qui me l’a annoncé !
	C1 : Il n’y a pas de médecin qui vous en ont parlé ?
	P12 : Avant non.
	C1 : Et après qu’il vous l’ai dit ?
	P12 : Après oui. Ben après j’y allais tous les jours donc je voyais le Dr [nom]. Enfin tous les jours non, trois fois par semaine. Et puis après ça s’est enclenché comme ça. On va dire que l’abcès était crevé en fait quoi. Donc après on avait un nom s...
	C1 : D’accord, mais ce n’est pas ce que vous retenez ? Vous, vous retenez que c’est votre fils qui vous a appelé pour vous le dire et..
	P12 : Oui, oui oui complètement. Moi je retiens plus ça.
	C1 : D’accord.
	P12 : Je pense ou alors je me trompe je ne sais pas si avec le Dr [nom] qui était, enfin qui est extra, peut-être elle aurait peut-être pris plus les formes. Ce médecin-là, elle n'avait peut-être pas les formes.. Ou alors est ce que c’est comme ça qu’...
	C1 : D’accord. Et vous disiez que vous ne vous y attendiez pas.
	P12 : Non. On s’en doutait fortement. A son psy avant de partir en vacances l’été donc en juillet, je lui ai posé la question carrément. Il était suivi depuis 3 ans ! Je lui dis carrément « est ce qu’il était schizophrène ? », après il m’a dit non. Do...
	C1 : Et vous disiez que vous l’aviez mal vécu. C’est quoi qui a été difficile à vivre pour vous ?
	P12 : Ben déjà d’entendre son fils qui pleure au téléphone, ça c’était pas super. Ben la maladie quoi, c’est comme si on vous annonçait que vous avez un cancer, c’est la même chose. Tout à coup ça s’écroule devant vous et bon ben maintenant c’est plus...
	C1 : Et quand vous disiez c’est l’annonce de la maladie, enfin c’est comme un cancer, enfin j’imagine que vous aviez des représentations de cette maladie à ce moment-là ?
	P12 : De la schizophrénie ?
	C1 : Oui.
	P12 : Des représentations ?
	C1 : Peut-être, je ne sais pas...
	P12 : Ben moi je connaissais un peu le cas car mon associé au travail, son fils est schizophrène aussi. Avant le mien, avant [prénom]. Donc j’ai suivi, il vient aussi ici. Je savais un peu, enfin j’ai suivi son histoire quoi. Donc je connaissais un pe...
	C1 : D’accord. C’était ça les représentations que vous aviez au moment où on vous l’a annoncé, ou c’était d’autre chose ?
	P12 : Non après quand on me l’a annoncé je n’ai pas… enfin je savais que c’était très grave quoi, voilà.
	C1 : C’était la gravité que vous entendiez.
	P12 : Voilà , c’est la gravité. Ouais c’était la gravité du truc quoi. Ce n'était pas une crise d’angoisse ou une bouffée délirante. Même si une bouffée délirante c’est grave quoi. C’est « là maintenant on y est » et c’est à vie quoi.
	C1 : D’accord. Et après ce moment-là, qu’est-ce qu’il s’est passé pour vous ?
	P12 : Ben.. pas grand-chose à part le chagrin qui après s’est un peu ralenti avec le temps en voyant [prénom] aller mieux. Bon après moi j’ai continué d’aller le voir pendant les 5 mois qu’il était là-bas. Mais après oui ça a changé les choses parce q...
	C1 : D’accord. Donc ça a changé ça, pour vous, d’avoir un fils qui a une maladie grave.
	P12 : Oui, oui oui complètement oui.
	C& : Et est-ce que vous avez perçu des impacts dans votre quotidien ?
	P12 : Ben oui oui [rire] oui oui. Ma femme est partie. Enfin c’était tout avant, aussi c’était compliqué l’histoire de [prénom]. Ça fait 5 ans que ça n’allait pas. Ça a fait beaucoup de mal à mon couple. Ben quand [prénom] est rentré de l’hôpital, ell...
	C1 : Et vous disiez que votre femme vous avez quitté à cause de cela ?
	P12 : A cause de ça…
	C1 : C’est des conséquences pour vous de…
	P12 : Pas que pour ça ! Mais c’est sûr que ça a joué je pense. Enfin ce n’est pas ce que je pense, c’est sûr quoi. Elle ne me l’a pas dit mais on ressent les choses. Voilà je vous dis avant avec [prénom] c’était des soirées je rentrais à minuit /11 he...
	C1 : Et est-ce que l’annonce du diagnostic ça a changé les choses ? Vous parliez de la gravité mais est- ce qu’il y avait d’autres choses qui ont changé pour vous ? Dans la façon de voir les choses ou...
	P12 : Ben maintenant que je connais mieux la maladie, comment je vois à l’hôpital comment ils l’ont remis sur pied, ce qu’on m’a expliqué aussi hein parce que je vous dis les dix premiers jours il était là-bas. Après il y a eu, allez, 5 mois encore de...
	C1 : Sur le groupe… avec le CMP, le groupe famille ?
	P12 : Oui le groupe de parole, je ne sais pas si c’est le CMP. Enfin voilà j’ai fait une fois un groupe de parole et c’était pas super quoi. Donc j’ai fait qu’une seule fois. Je devais y aller pour voir si… ça aurait pu être bien, les gens sont adorab...
	C1 : Ça ne vous a pas convenu ?
	P12 : Pas plus que ça...  C’est un échange mais… et puis dans ces cas-là, tout le monde a énormément envie de parler quoi. Donc finalement sur 2 heures de rendez-vous, on parle très peu. Et puis c’est pas simple comme ça devant tout le monde de racont...
	C1 : D’accord. Et est-ce que vous trouvez que l’annonce de ce diagnostic a eu des conséquences dans la relation avec votre fils ?
	P12 : C’est pas vraiment l’annonce… Non pas l’annonce, non, non. C’est son stage à l’hôpital. C’est parce qu’on s’est rapproché, parce qu’on était proche mais c’est sur l’hospitalisation qu'on a beaucoup échangé, on a beaucoup... Mais après non ce n’e...
	C1 : Ça n’a rien changé pour vous...
	P12 : Non. Et on le dit jamais par contre…il ne parle jamais de la schiz… il ne dit jamais ce mot quoi, schizophrène. Mais je pense qu’ils doivent tous faire pareil. C’est un mot qui… Ouais il ne dit pas « je suis schizophrène quoi ».
	C1 : Et vous vous arrivez à le dire ?
	P12 : Mmmm pas trop ! Moi je dis qu’il fait de l’hyper anxiété. Non c’est vrai que c’est un mot tabou plus ou moins. Que ce soit dans la famille… enfin on le dit pas quoi.
	C1 : C’est quoi qui vous empêche de le dire ?
	P12 : Ben  quand, c’est en présence de [prénom] c’est pour ne pas lui rappeler qu’il est malade. Et il le sait bien sûr. Et puis ce mot n’est pas… C’est pas joli... Enfin c’est bête ! Et puis on en parle pas tous les jours. Enfin si on en parle très s...
	C1 : D’accord. Et du coup la façon dont vous l’avez appris ce n’est pas forcément celle où vous allez pouvoir nous conseiller des pistes de réflexion mais est-ce que vous auriez des pistes de réflexion en terme d’annonce diagnostic, des pistes de réfl...
	P12 : Ben comme je disais tout à l’heure, un premier rendez-vous avec la famille, enfin les parents. Après d’être là quand ils annoncent à l’enfant qu’il est malade, je ne suis pas sûr, sûr, mais peut être que… Moi idéalement ça aurait été que j’aie r...
	C1 : D’accord. Vous pensez que ça aurait été plus facile pour vous, pour votre fils...
	P12 : Ben pour moi ça aurait pas changé grand-chose parce que le diagnostic... Moi ce qui était dur c’est de l’entendre pleurer et qu’il était en panique. Après pour mon fils peut être, je pense que oui ça aurait peut-être été moins… Ouais le mot viol...
	C1 : D’accord. Et en termes d’information ou de prise en charge des familles, est ce que vous auriez des idées ou des suggestions là-dessus ? Est-ce que vous vous auriez eu besoin d’un accompagnement après ça ?
	P12 : ouais je pense ouais. Ce soir j’ai mon premier rendez-vous chez le psy, tiens, c’est marrant on se rencontre ce soir [rire] ! J’en ai appelé plusieurs mais les autres ne m’ont jamais rappelé, enfin peu importe. Oui, oui, oui, les groupes de paro...
	C1 : En tout cas vous c’est ce que vous auriez..
	P12 : Oui pour parler de l’évolution de [prénom]
	C1 : … eu besoin : de rencontrer souvent le médecin qui s’occupe de votre fils ?
	P12 : Oui parce qu’au CMP son médecin je ne l’ai pas encore rencontré, ça fait un an là qu’il est sorti. Elle m’a appelé une seule fois pour un truc futile, c’est tout quoi. Je me dis ben si on se rencontrait, « [prénom] va comme ça… on va faire ci, o...
	C1 : D’accord. Et vous ça vous manquait ? Ou c’est plutôt maintenant que ça vous manque ?
	P12 : Non surtout à l’époque. Oui là, entre guillemets, tout commence à rentrer dans l’ordre, c’est moins dur. Mais ouais à l’époque les six premiers mois ça aurait été pas mal.
	C1 : Du coup vous me disiez, vous ne savez pas trop de quel type vous auriez eu besoin ?
	P12 : Non par contre... Ben si je vous dis à part des rendez-vous avec son médecin qui l’a suivi. Enfin moi je le vois comme ça après… Comme ça non je n’ai pas d’idée à vous donner. Ou par exemple le C3R ou il vient ici de temps en temps à une réunion...
	C1 : Non bien sur mais c’est important de savoir de quoi les personnes auraient besoin même si..
	P12 : Ben voilà c’est ce que je peux vous dire là-dessus.
	C1 : Est-ce que vous auriez une dernière remarque sur le sujet, des choses qui vous semblent importantes de nous dire ? Qui sont difficiles pour vous ou que vous n’avez pas réussi à dire.
	P12 : Dr [nom2] est formidable ! Non j’exagère [rire]. Non, ce que je dis souvent quand j’en parle de son passage à l’hôpital c’est qu’ils ont fait un super boulot quoi. Après c’est peut-être un peu hors sujet mais tous, toute l’équipe, tout, au début...
	C1 : Quand vous n’y croyez pas à quoi ?
	P12 : Ben ils essayaient des traitements et puis ça ne fonctionnait pas, ça fonctionnait pas, il en restait en gros plus qu’un ou deux. Ben heureusement il y a la clozapine qui marche. Mais du coup c’est quoi la question, j’ai perdu le fil..
	C1 : Est-ce qu’il y a des choses qui vous semblent importantes de nous dire sur le sujet ?
	P12 : Ben ça que oui, ils ont fait un très, très, bon travail quoi. Et pareil j’avais des a priori… ben tout le monde a des a priori sur [nom hôpital], c’est chez les fous quoi point ! mais l’unité où il était lui, ils étaient top ! Voilà.
	C1 : Du coup vos représentations ont un peu changé ?
	P12: Ben complètement oui. Quand il y en a qui ne sont pas très bien… Voilà j’ai eu 2-3 cas dans mon entourage, ils ont peur d’aller à l’hôpital. Je sais que moi un jour si je devais dérailler, enfin je pense pas mais, je… j’irai sur [nom hôpital] fac...
	C1 : D’accord. Merci beaucoup.
	[Reprise de l’enregistrement]
	P12 :  Ben du coup je disais que oui c’était flou comme… il n’y a pas de… [rire].. Je ne sais plus dans quoi je me suis lancé comme explication...
	C1 : Vous disiez que c’était vague
	P12 : Oui la psychiatrie, oui je trouve que c’est…C’est dur d’avoir le bon comportement en fait voilà. C’est sûr d’avoir un bon  comportement. On ne sait pas trop quoi dire, on ne sait pas trop comment agir. Et oui c’est fou, on tape dans un mur et on...
	C1 : Vous vous ressentez que c’est un milieu à part.
	P12 : Un milieu ouais c’est un drôle de milieu, ouais c’est un milieu à part. Ça fait peur. Les autres patients, on perd son regard et tout, ça fait peur. On voit qu’il est étrange.
	Entretien numéro 13
	Chercheur 2 : Donc vous avez deux enfants qui sont suivis c’est ça ?
	Participant 13 : Et oui, un garçon qui a 41 ans qui a été suivi presque 3 ans. La même maladie. Et bon et maintenant c’est la petite, mais ils ne sont pas du même père.
	C2 : D’accord c’est des demi- frères, enfin demi frère et demi sœur.
	P13 : Oui.
	C2 : Et votre fils ça fait longtemps qu’il a cette maladie ?
	P13 : Ben oui ça a commencé en [année].
	C2 : Et le diagnostic a été fait rapidement pour lui ?
	P13 : Il était… Il était suivi beaucoup ici, après il est sorti, il est allé à la maison. Enfin ça commence avec la sortie les week-ends. Et puis bon et après il est à la maison. Et après il est passé en appartement collectif. Parce qu’à lui il faut t...
	C2 : Ah oui il a besoin d’aide pour les choses du quotidien ?
	P13 : Maintenant ça va, maintenant il a son appartement seul, il fait tout, les courses, tout.
	C2 : Et lui c’est quoi comme diagnostic du coup ?
	P13 : C’est un schizophrène. Parce qu’il y a trois places de schizophrène.
	C2 : Trois places c’est-à-dire ?
	P13 : C’est une schizophrénie forte mais lui ce n’est pas fort, c’est léger.
	C2 : Et vous  vous vous souvenez quand on vous a annoncé pour votre fils qu’il était schizophrène ? Comment ça s’est passé l’annonce du diagnostic pour lui ?
	P13 : Je crois qu’il n’est pas encore… quand ils ont dit le diagnostic, il n’est pas encore… il n’était pas… Il ne l’assume pas.
	C2 : D’accord, lui il n’y croit pas ?
	P13 : Oui voilà mais après petit à petit mais c’était dur pour lui, c’était dur pour moi.
	C2 : Vous vous étiez présente quand on lui a dit ?
	P13 : tout le temps.
	C2 : Et vous vous souvenez de l’entretien où ça a été dit la première fois pour lui ?
	P13 : De l’entretien pour lui ? Il y a eu beaucoup de psychiatres. Trois psychiatres, tout le temps différents. J’ai fait l’histoire de ma vie, comment ça se passait avec son papa et tout comme ça. Et après, bon petit à petit, avec des moments où il n...
	C2 : Et la première fois qu’on vous a parlé de schizophrénie pour lui c’était en hospitalisation ?
	P13 : Oui, oui, oui.
	C2 : Et vous vous souvenez les mots que le médecin a dits à ce moment- là ?
	P13 : Non c'était il y a longtemps.
	C2 : Et comment vous l’avez vécu vous quand on vous l’a dit ?
	P13 : Mal, très mal, d’un côté j’ai souffert beaucoup.
	C2 : Oui, c’était difficile.
	P13 : C’est difficile, c’est difficile pour les enfants aussi parce que… mais ils disent que c’est ma faute.
	C2 : ah, c’est vos enfants qui disent que c’est votre faute ?
	P13 : Oui, que c’est ma faute parce que lui ne voulait pas venir ici. Et  bon j’ai dit non, c’est pas vrai parce que après c’était dur pour moi et après la famille ça a commencé a bon… Mais après c’est à partir de ça, c’est un peu des séparation des..
	C2 : La famille s’est séparée ? Une fois qu’il y a eu  l’annonce du diagnostic ?
	P13 : Oui… après je pense qu’ils n’ont pas bien compris ou qu’ils ne voulaient pas  se mêler, je ne sais pas…
	C2 : C'est les autres enfants qui se sont mis à distance, c’est ça ?
	P13 : Oui, il y a des fois où ils sont venus le voir mais celle qui est le plus venue le voir c’est sa sœur, sa vraie sœur. Je pense que tout le temps qu’il était là, elle est venue deux fois. Mais bon elle avait les enfants, elle avait les petites ma...
	C2 : Quand on vous a dit ça ?
	P13 : J’ai été seule, tout le temps où je suis venue. Je ne sais pas comment j’ai eu la force de venir tout le temps. Tous les jours je venais, tous les jours.
	C2 : Parce qu’au niveau familial, il n’y a personne qui vous accompagnait, qui était présent pour vous ?
	P13 : Non parce que à part les enfants je n’avais personne.
	C2 : Et est  ce que vous avez eu l’impression que le fait qu’il rentre dans les soins, qu’il y ait eu un diagnostic, ça a permis de vous accompagner vous dans tout ça ?
	P13 : Oui, oui, oui. Après qu’il ait passé un séjour à [unité d’hospitalisation], je ne peux pas dire rien parce que pour moi c’était très bien. Je l’ai accompagné, on a parlé tous ensemble avec les psychiatres, les infirmières, les assistantes social...
	C2/ D’accord. Vous vous sentiez soutenue ?
	P13 : Ah mais oui. Parce que si c’est pour les enfants, les enfants jugent tout de suite, il ne faut pas juger. C’était très dur pour moi mais bon. Mais je crois que maintenant, lui il ne veut plus voir personne. Les sœurs et tout sont laissées de cot...
	C2 : Vous, vous êtes toujours très proche de lui ?
	P13 : Oui, on habite pas loin, parce que lui il a choisi un appartement pas loin. Si il ne vient pas à la maison il me téléphone, on fait comme ça.
	C2 : Et vous avez l’impression que ce diagnostic ça vous a rapprochés tous les deux ?
	P13 : Oui, oui, oui
	C2 : Et est ce que ça vous a permis de mieux comprendre ?
	P13 : Oui beaucoup de choses j’ai compris.
	C2 : Oui, vous avez compris quoi par exemple ?
	P13 : Ben par exemple c’est son père. Comment je peux dire… J’ai arrêté de dire ton père c’est telle personne, parce que ce n’est pas bon non plus. Et après c’était un animal avec nous [soupir]..
	C2 : C’était un animal avec vous c’est-à-dire ?
	P13 : avec nous, avec tous mes enfants hein.
	C2 : Oui c’était son comportement qui était…
	P13 : Oui je crois qu’il était schizophrène. Mais rien personne ne m’a dit si vraiment il était malade ou pas.
	C2 : Et puis là il y a eu les traitements aussi qui ont peut-être permis que ça aille mieux..
	P13 : Mmmm peut être je ne sais pas mais lui est décédé en [année].
	C2 : Qui ça, est décédé ?
	P13 : Son papa.
	C2 : Ah d’accord.
	P13 : C’était un coup parce que j’avais 3 enfants de lui et bon mais… Mais j’ai souffert beaucoup mais ce n’est pas pour lui parce que à l’intérieur de moi, j’étais soulagée qu’il est décédé. Mais j’ai souffert beaucoup pour les enfants.
	C2: Oui puis vous vous êtes retrouvée seule du coup..
	P13 : Même après quand il est décédé on était avec une psychologue, Mr [nom], parce qu’à ce moment là c’était…
	C2 : Ca vous avait fait du bien.
	P13 : Et je voulais que lui il explique pourquoi aux enfants.
	C2 : Parce qu’ils étaient petits les enfants ?
	P13 : adolescents. Et après les plus grands…  Et même cette personne dont je ne pouvais pas dire « mon homme » parce que il ne nous aimait pas tellement c’était un animal avec nous.
	C2 : D’accord le papa ?
	P13 : Le papa, c’était un animal oui. Mais après beaucoup de choses se sont passées dans la famille avec les enfants. C’était difficile mais bon. Je les ai tous élevés mais je pense qu’ils ne sont pas reconnaissants non plus. Parce que j’ai travaillé ...
	C2 : Et du coup vous avez une autre fille qui vient d’être hospitalisée ?
	P13 : [prénom] oui, elle vient de sortir !
	C2 : C’était sa première hospitalisation ?
	P13 : Non c’est la deuxième, elle était à Lyon. Et après Lyon comme on n'avait rien du tout on a dit « viens à la maison », parce que dans sa chambre a la maison elle a tout.
	C2 : Elle a quel âge votre fille ?
	P13 : 28 ans.
	C2 : Et pour elle quand est ce qu’on vous a parlé de schizophrénie ?
	P13 : Parce que j’ai demandé le rendez-vous avec le docteur.
	C2 : D’accord, c’était quand  ca ?
	P13 : Quand…Elle était là parce que je voyais… j’étais inquiète pour savoir quelle maladie elle avait. Et bon j’ai pris rendez vous et ça fait… 3 semaines ou avant.
	C2 : Et du coup vous avez eu rendez-vous avec le médecin ?
	P13 : Le docteur [nom].
	C2 : Et il y avait votre fille pendant le rendez-vous ?
	P13 : Oui ma fille et son papa. Oui parce que c’était bien qu’il y a ait son papa qui vienne pour savoir quel est… un peu pour comprendre.
	C2 : Et qu’est-ce que vous a dit le Dr ?
	P13 : J’avais fait toutes les questions, j’avais noté parce que je voulais savoir quelle maladie elle avait, des choses comme ça. Je me doutais, je me doutais que c’était… parce que je suis trop observatrice, j’observe la personne et c’était un peu le...
	C2 : Qu’est-ce qui vous faisait voir ça ?
	P13 : Elle rigolait seule, parlait seule. Des fois elle était agressive avec moi. Elle m’a dit des choses terribles, des choses qui m’ont beaucoup blessée.
	C2 : Et du coup qu’est-ce qui vous a dit le médecin ?
	P13 : Le Dr m’a dit que c’est la schizophrénie. Parce que c
	ça fait 2 fois qu’elle fait ça.
	C2 : Du coup on a assez de recul pour le dire ?
	P13 : Oui !
	C2 : D’accord. Et est ce qu’elle vous a donné d’autres informations ?
	P13 : Non
	C2 : Sur le pronostic, comme ça allait évoluer ?
	P13 : Si déjà quand on en a parlé elle était un peu mieux mais petit à petit… Mais maintenant elle est un peu mieux mais elle a peur de sortir, de parler à beaucoup de monde, aussi malade que mon fils aussi. Elle a souffert beaucoup. Parce qu’elle ne ...
	C2 : ça fait peut-être du bien quand il y a moins de secret dans la famille ?
	P13 : oui, oui, oui. Je pense que pour elle [prénom] ça l’a affectée beaucoup.
	C2 : Et avec votre fille  [prénom] du coup vous êtes bien en lien ?
	P13 : Ah oui  elle habite avec moi ! Mais elle aussi elle est mal parce qu’elle était avant plus proche de la famille et puis bon on était heureuses quand même. Après c’est fini tout ça.  Ca fait 2 ans que ma fille elle a appelé sa sœur, elle a eu un ...
	C2 : Et du coup ça a été dur à vivre pour votre fille ?
	P13 : Oui et bon je l’ai eue à 42 ans [prénom]. Et j’avais envie de la garder parce que…et son papa le sait, que je n’ai pas besoin de lui pour la garder encore.
	C2 : Et du coup quand on vous a annoncé le diagnostic pour [prénom] comment vous vous l’avez vécu ?
	P13 : Triste, beaucoup de peine. Sur le moment je me suis dit qu’elle était schizophrène et… elle était présente.
	C2 : Et vous vous, vous avez ressenti de la tristesse ?
	P13 : Beaucoup de tristesse et beaucoup de peine. J’ai eu… Et après je m’en doutais un peu. Parce que j’avais demandé le rendez-vous avec la psychiatre à [CMP]. Mais la psychiatre elle n’avait pas le même diagnostic.
	C2 : La psychiatre du CMP c’est ça ? Elle vous n’avait pas donné le diagnostic parce que il n’y avait eu qu’une fois…
	P13 : Beaucoup de choses, pour commencer elle va donner un traitement. Et après elle a été hospitalisée d’urgence…
	C2 : Et quel impact ça a eu pour vous qu’on vous dise que votre fille était schizophrène ?
	P13 : C’est beaucoup de mal, beaucoup de tristesse et je recommençais encore [pleurs].
	C2 : Oui comme votre fils, ça vous a fait revivre ça.
	P13 : Oui, beaucoup de souffrance.
	C2 : et est-ce que ça a pû avoir des impacts par exemple sur votre moral sur votre  sommeil ?
	P13 : Oui, oui, oui, sommeil… le moral surtout. Que je suis une mauvaise personne. C’est bizarre parce que elle me dit « maman à toi jamais tu as pensé à quitter la vie, à te suicider ». « Non ma fille, non », je lui dis jamais parce que je sais que j...
	C2 : D’accord. Et dans les relations avec votre fille est ce que ça a changé quelque chose quand on vous a annoncé ce diagnostic ?
	P13 : non… non.
	C2 : Ou est-ce que du coup ça a mis une explication sur certains de ses comportements ou des choses comme ca ?
	P13 : L’explication moi je l’avais déjà, je me doutais. Mais des fois je suis triste parce que pourquoi elle aussi, que  ce n’est pas le même papa. Ca veut dire que ce n’est pas héréditaire non plus la maladie. Parce que moi j’ai demandé aux psycholog...
	C2 : Et le papa, il était présent aussi quand on vous l’a annoncé ?
	P13 : oui il était présent, mais malgré qu’il se soient passé des choses avec son papa aussi. Il a souffert beaucoup aussi.
	C2 : et lui, il s’attendait au diagnostic ?
	P13 : non je pense que si, parce que la maison devant de mon fils, tu peux arriver à comprendre le diagnostic du docteur, il me dit que oui. Mais il n’arrive pas à dire schizophrène.
	C2 : Ah oui pour lui c’est dur de l’accepter ?
	P13 : Voilà. Mais il a passé aussi de souffrance aussi avec lui. Parce que quand il était à Marseille, lui, il aime les femmes, il a passé de petite, parce qu’après j’ai demandé à l’avocat la pension alimentaire, moi pourquoi, moi tout le temps je pay...
	C2 : Est ce que quand vous avez eu rendez-vous avec le médecin on vous a proposé des choses, des groupes de paroles, des groupes familles ?
	P13 : Non.
	C2 : on ne vous a pas proposé d’accompagnement pour la famille ?
	P13 : Non la famille, il n’y en a pas de famille. J’aimerais qu’il y ait quelqu’un qui me suive. J’aimerais bien qu’il m’aide parce qu’aussi je suis très en souffrance. Parce qu’aussi je suis malade, j’ai la maladie d’Horton et la polyarthrite.
	C2 : et vous vous n’avez pas de soutien psychologique de votre coté ?
	P13 : J’avais avant, mais c’est un peu loin de la maison, c’est à [quartier], et bon, c’est loin pour moi, avec ce temps, en été c’est bon, mais avec ce temps en hiver ce n’est pas bon pour moi parce que le froid me fait des douleurs.
	C2 : et du coup en terme d’annonce du diagnostic est-ce que pour vous ça s’est bien passé cette annonce ? Ou est ce qu’il y a des choses qui pourraient être améliorées ? Au moment où l’on vous a parlé du diagnostic.
	P13 : plus de relations parce que des fois, des fois elle est forte quand même…
	C2 : votre fille ?
	P13 : Oui, elle était forte, apparemment, elle était surdouée. Et c’est moi qui l’ai vu ça, parce que j’ai commencé à ressentir tout ça, quand je restais seule. J’avais senti les choses, j’ai observé beaucoup. J’ai fais du bien tout le temps à la tête...
	C2 : et là votre fille elle est rentrée à la maison ?
	P13 : oui elle est rentrée avant-hier, mais elle est allée à Marseille, parce qu’elle avait son rendez-vous pour son traitement pour [maladie], je lui ai parlé hier, je lui ai parlé ce matin, elle s’est sentie bien et pas bien. Parce qu’elle a peur qu...
	C2 : et du coup en matière d’annonce diagnostique, est ce que vous vous auriez des suggestions ou des remarques ?
	P13 : non, des remarques, non.  J’avais beaucoup de peine que ce soit elle aussi. Ca fait remonter tout ce que j’avais vécu avec mon fils…
	C2 : Du coup pour vous les médecins vous ont annoncé le diagnostic au bon moment, quand vous l’avez demandé ?
	P13 : c’est la psychiatre d’ici, parce qu’elle, elle est passée à [structure de soins], j’ai parlé aux docteurs mais par téléphone, ce n’était pas évident. Ils ne savaient pas vraiment la maladie qu’elle avait. Le docteur a dit « si vraiment ».
	C2 : D’accord merci pour votre participation.

	Remerciementsvéra
	annexe 1 a 7
	annexe 1 à 6
	article annonce dg patient  quali 2008
	ANNEXE 1 csp
	ANNEXE 1
	Code de la santé publique - Article L1111-2

	Modifié par LOI n 2016-41 du 26 janvier 2016 - art. 175 Modifié par LOI n 2016-41 du 26 janvier 2016 - art. 7
	Toute personne a le droit d'être informée sur son état de santé. Cette information porte sur les différentes investigations, traitements ou actions de prévention qui sont proposés, leur utilité, leur urgence éventuelle, leurs conséquences, les risques...
	Cette information incombe à tout professionnel de santé dans le cadre de ses compétences et dans le respect des règles professionnelles qui lui sont applicables. Seules l'urgence ou l'impossibilité d'informer peuvent l'en dispenser.
	Cette information est délivrée au cours d'un entretien individuel.
	La volonté d'une personne d'être tenue dans l'ignorance d'un diagnostic ou d'un pronostic doit être respectée, sauf lorsque des tiers sont exposés à un risque de transmission.
	Les droits des mineurs ou des majeurs sous tutelle mentionnés au présent article sont exercés, selon les cas, par les titulaires de l'autorité parentale ou par le tuteur. Ceux-ci reçoivent l'information prévue par le présent article, sous réserve des ...
	Des recommandations de bonnes pratiques sur la délivrance de l'information sont établies par la Haute Autorité de santé et homologuées par arrêté du ministre chargé de la santé.
	En cas de litige, il appartient au professionnel ou à l'établissement de santé d'apporter la preuve que l'information a été délivrée à l'intéressé dans les conditions prévues au présent article. Cette preuve peut être apportée par tout moyen.
	L'établissement de santé recueille auprès du patient hospitalisé les coordonnées des professionnels de santé auprès desquels il souhaite que soient recueillies les informations nécessaires à sa prise en charge durant son séjour et que soient transmise...
	Code de Déontologie - Article R4127-35

	Modifié par Décret n 2012-694 du 7 mai 2012 - art. 2
	Le médecin doit à la personne qu'il examine, qu'il soigne ou qu'il conseille une information loyale, claire et appropriée sur son état, les investigations et les soins qu'il lui propose. Tout au long de la maladie, il tient compte de la personnalité d...
	Toutefois, lorsqu'une personne demande à être tenue dans l'ignorance d'un diagnostic ou d'un pronostic, sa volonté doit être respectée, sauf si des tiers sont exposés à un risque de contamination.
	Un pronostic fatal ne doit être révélé qu'avec circonspection, mais les proches doivent en être prévenus, sauf exception ou si le malade a préalablement interdit cette révélation ou désigné les tiers auxquels elle doit être faite.
	Article R4127-36

	Modifié par Décret n 2016-1066 du 3 août 2016 - art. 1
	Le consentement de la personne examinée ou soignée doit être recherché dans tous les cas.
	Lorsque le malade, en état d'exprimer sa volonté, refuse les investigations ou le traitement proposés, le médecin doit respecter ce refus après avoir informé le malade de ses conséquences.
	Si le malade est hors d'état d'exprimer sa volonté, le médecin ne peut intervenir sans que la personne de confiance, à défaut, la famille ou un de ses proches ait été prévenu et informé, sauf urgence ou impossibilité.
	Les obligations du médecin à l'égard du patient lorsque celui-ci est un mineur ou un majeur protégé sont définies à l'article R. 4127-42.
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