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INTRODUCTION

I. Définitions et notions théoriques

1. Schizophrénie

a. Diagnostic positif et épidémiologie

La  schizophrénie  correspond  à  un  trouble  psychotique  chronique  caractérisé

notamment par une altération du rapport à la réalité (1).

Elle est définie par le DSM-5 par l’association, durant une période d’au moins 1 mois,

d’au moins deux symptômes parmi les suivants, dont 1 parmi les 3 premiers (Critère A) : 

� Idées délirantes définies par une altération du contenu de la pensée et une perte de

contact avec la réalité. Les thématiques et les mécanismes peuvent être multiples et

hétérogènes, avec classiquement une systématisation faible. 

� Hallucinations : psychosensorielles ou intrapsychiques

� Discours désorganisé marqué par une diffluence, des propos incompréhensibles, une

altération  du  système  logique,  l’utilisation  de  néologismes,  paralogismes.

Cliniquement, on peut également observer des barrages et des fading. 

� Comportement désorganisé qui reflète une absence de relation entre les différentes

parties du corps, entre les pensées, les affects et le comportement. Cliniquement, cela

peut se traduire par un maniérisme gestuel, des parakinésies, des rires immotivés et au

maximum par une catatonie.

� Symptômes négatifs : aboulie, apragmatisme, émoussement des affects, alogie, retrait

social, incurie…
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Les symptômes décrits ci-dessus correspondent à ceux de la phase active. Pour retenir

le diagnostic, il faut également que des signes continus de la maladie soient présents depuis au

moins 6 mois (Critère B). Ceci peut inclure par exemple les signes prodromiques tels que les

altérations  cognitives  avec  difficultés  de  concentration,  le  fléchissement  de  l’activité

professionnelle  ou  scolaire.  Un  retentissement  sur  la  vie  professionnelle,  sociale  ou  sur

l’hygiène  personnelle  du  patient  doit  d’ailleurs  également  être  présent  pour  retenir  le

diagnostic de schizophrénie (Critère C). Les symptômes de doivent pas être imputables à une

prise de toxique ou à un trouble de l’humeur (Critères D et E) (1).  

La schizophrénie s’accompagne dans  plus de 70 % des cas  d’altérations  cognitives

portant sur les fonctions exécutives, l’attention, la vitesse de traitement des informations et la

mémoire épisodique verbale (1).

Des signes thymiques peuvent s’associer au tableau, sur le versant maniaque (souvent à

la  phase  aiguë)  ou  dépressif  (souvent  en  post-délire).  On  parle  de  trouble  schizo-affectif

lorsque ces symptômes sont présents de façon conséquente pendant les phases d’expression de

la maladie, à la phase active ou à la phase résiduelle (1).

La physiopathologie de la schizophrénie est mal connue. On l’explique pour l’instant

par  des  susceptibilités  individuelles  (vulnérabilité  génétique,  anomalies  du

neurodéveloppement préexistantes à l’apparition de la maladie) associées à des facteurs de

risque  environnementaux  (complications  obstétricales,  vie  urbaine,  migration  et

consommation de cannabis) (1).

La prévalence de la schizophrénie au cours de la vie est aujourd’hui de 0,7 % de la

population à l’échelle internationale, dont 600 000 personnes en France. Les troubles débutent

en général chez l’adulte jeune entre 15 et 25 ans, avec parfois des prodromes apparaissant 
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entre 2 et  3 ans avant  la  déclaration de la  maladie.  Le sex-ratio  est  de 1,4 en faveur  des

hommes. Elle est classée parmi les 10 maladies les plus invalidantes par l’OMS (1).

Elle représente un problème de santé publique et un coût économique majeur ; à titre

d’exemple le coût hospitalier associé à la schizophrénie représente 2 % des coûts médicaux

totaux en France (2). 

b. Prise en charge psychiatrique

Un des axes de traitement de la schizophrénie est pharmacologique avec l’introduction

d’un traitement antipsychotique. Les antipsychotiques de seconde génération en monothérapie

sont recommandés en première intention, comme l’amisulpride, l’aripiprazole, la quétiapine

ou la risperidone. Ils peuvent être instaurés dès l’épisode aigu et associés temporairement en

cas de retentissement anxieux ou comportemental important à des benzodiazépines ou à un

antipsychotique sédatif (cyamémazine par exemple). En cas d’échec de deux antipsychotiques

de seconde génération, la clozapine pourra être proposée. Le traitement doit être maintenu au

minimum 2 ans après la rémission complète des symptômes pour un premier épisode et 5 en

cas de rechute (1).

Sur  le  plan  psychothérapeutique,  on  peut  proposer  aux  patients  des  séances  de

remédiation cognitive et de thérapie cognitivo-comportementale pour les symptômes que le

traitement  médicamenteux  ne  parvient  pas  ou  pas  suffisamment  à  soigner.  L’éducation

thérapeutique des patients et des familles fait partie intégrante du traitement psychosocial. La

prise en charge est globale et multidisciplinaire avec également des activités de réadaptation

psychosociale, par exemple lors d’activités thérapeutiques en hôpital de jour (1). 
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Il est à noter qu’en France, les patients avec un diagnostic de schizophrénie bénéficient

d’une dispense d’avance des frais médicaux et d’une exonération du ticket modérateur au tire

de l’ALD n°23 (3).

c. Pronostic et évolution

La schizophrénie évolue dans la majorité des cas sur un mode chronique,  avec des

accès aigus dont la fréquence et l’intensité sont soumis à une variabilité interindividuelle et

souvent dépendants de facteurs environnementaux tels que le stress ou la consommation de

substances psychoactives (1).

La mortalité des patients atteints  de schizophrénie est  2 à 3 fois plus élevée qu’en

population générale. Ceci s’explique principalement par des comorbidités cardiovasculaires

en lien par exemple avec le syndrome métabolique lié aux neuroleptiques, la consommation de

tabac ou le retard diagnostic somatique. Le décès par suicide est également une des causes de

la mortalité plus élevée chez les patients atteints de schizophrénie (1).

Il  existe  cependant  des  cas  de  rémission  permettant  aux  patients  d’accéder  à  une

qualité de vie satisfaisante, et même des guérisons. Les facteurs de bon pronostic sont : le sexe

féminin, l’environnement favorable, le début tardif, le bon fonctionnement avant la maladie,

l’observance thérapeutique, la prise en charge précoce et la bonne conscience des troubles (1).

2. Aidants familiaux

Si le patient avec un diagnostic de schizophrénie est évidemment au cœur de la prise en

charge, une méta-analyse portant sur 200 articles a mis en évidence qu’en plus de la souffrance

dont ils sont victimes, cette maladie est également associée à « fardeau considérable » pour les

proches des patients. Ils décrivent en effet des troubles anxieux, voire des burn-out dans un 
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contexte de manque de temps pour eux, de problèmes financiers et de stigmatisation du proche

par le reste de l’entourage familial ou social (4).

Parmi les proches, la famille est souvent concernée au premier plan. Le dictionnaire

Larousse définit la famille comme « l’ensemble des personnes unies par un lien de parenté ou

d'alliance » (5). Pour l’INSEE, la famille est la « partie d'un ménage comprenant au moins

deux personnes et constituée d'un couple vivant au sein du ménage, avec le cas échéant son ou

ses  enfant(s)  appartenant  au  même  ménage  ou  d'un  adulte  avec  son  ou  ses  enfant(s)

appartenant au même ménage » (6). Ces cadres théoriques peinent à recouvrir la totalité de la

réalité  du  terrain  et  la  définition  proposée  par  Bell,  Watson  et  Wright,  cliniciennes  et

chercheuses en psychiatrie et en sciences infirmières, semble plus adaptée pour ce travail de

recherche : « un groupe de personnes qui sont unies par des liens affectifs solides qui leur

confèrent un sentiment d’appartenance et qui les poussent à s’engager dans la vie des uns et

des autres » (7). 

Au sein de la famille, on peut encore distinguer les aidants, dont la Charte Européenne

de l’Aidant Familial donne la définition ci-après : ��personne non professionnelle qui vient en

aide  à  titre  principal,  pour  partie  ou  totalement,  à

une personne dépendante de son entourage, pour les activités de la vie quotidienne ». L’aide

pourra  être  permanente  ou  non  et  peut  prendre  plusieurs  formes :  soins  de  nursing,

accompagnement pour les démarches administratives ou la vie sociale, aide à la gestion de la

sécurité personnelle, soutien psychologique, aide aux tâches ménagères (8). Juridiquement, le

proche  aidant  est  défini  par  le  Code  de  l’Action  Sociale  et  des  Familles  comme :  « le

conjoint, le  partenaire avec qui la personne en perte d’autonomie a conclu un pacte civil de

solidarité ou son concubin,  le parent ou l’allié ou d'une personne résidant avec elle ou 
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entretenant avec elle des liens étroits et stables comme un voisin ou un ami, qui lui apporte

son aide pour une partie ou la totalité des actes de la vie quotidienne de manière régulière et

fréquente, et à titre non professionnel. » (9). Les aidants familiaux de personnes en situation

de handicap peuvent bénéficier d’aides comme l’allocation journalière du proche aidant, d’une

aide au répit ou de programmes de formation (10).

À la  lecture  des  définitions  précédentes,  le  rôle  d’aidant  semble  être  le  corollaire

naturel  du  patient  atteint  de  trouble  psychiatrique.  Un  détour  historique  montre  que  la

représentation de la famille en psychiatrie a en réalité évolué progressivement pour intégrer la

notion de l’aidant familial telle que nous la connaissons aujourd’hui. Davtian et Collombet

exposent une évolution en 4 étapes de la vision de la famille par le milieu psychiatrique.

Initialement, la famille est assimilée à un milieu pathogène dont le patient doit être exclu.

Secondairement, la famille est intégrée au cadre pathologique et les professionnels considèrent

qu’elle doit être soignée au même titre que le patient. Plus tard, on reconnaît à la famille la

possibilité d’une fragilité engendrée par le trouble psychique d’un proche et en même temps sa

capacité à pouvoir aider ce proche. Enfin, la famille est invitée à participer à la prise en charge.

C’est l’émergence de la notion d’aidant et  l’apparition de formation destinées aux aidants

(11). 

II. Description des dispositifs de soutien aux aidants

Plusieurs types de dispositifs ont été mis en place en France pour tenter de venir en

aide aux aidants, de réduire le stress associé au fait de vivre avec un proche présentant des

troubles psychiques et d’améliorer la qualité de vie des familles et des proches. Nous allons

nous focaliser ici sur les dispositifs réservés aux aidants et n’incluant pas les proches malades.

Nous distinguons donc ces dispositifs des approches de thérapie familiale et systémique dont 
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le  travail  porte  plus  directement  sur  la  communication  et  les  interactions  intra-familiales

(12,13).

1. Groupes de paroles et d’entraide d’aidants (GP)

Ces  dispositifs  se  sont  diffusés  sur  l’ensemble  du  territoire  français  sous  l’égide

notamment de l’UNAFAM, une association créée en 1963 par des familles de patients atteints

de  trouble  psychiatriques  avec  le  soutien  de  la  Ligue  Française  d’Hygiène  Mentale.

L’association nationale est organisée en délégations départementales et régionales. Elle se fixe

pour objectifs l’accueil, l’écoute, le soutien, la formation, l’information et l’accompagnement

des familles et de l’entourage de personnes vivant avec des troubles psychiques sur le mode

d’un accompagnement par des pairs, complémentaire de celui des professionnels intervenant

également au sein de l’association (psychiatres, assistants sociaux, juristes etc.) (14).

Les GP sont généralement des groupes ouverts qui proposent un espace d’accueil, de

partage  d’informations  sur  les  troubles  psychiques  et  surtout  de  partage  d’expériences

permettant aux aidants de venir faire part de leurs difficultés et de recevoir en retour le fruit de

l’expérience d’autre aidants confrontés à une situation similaire. 

L’UNAFAM  a  émis  des  recommandations  non  contraignantes  concernant

l’organisation de ces GP (Annexe 1). L’effectif optimal est d’une dizaine de personnes, avec

des réunions mensuelles d’une durée de 2h environ. Si possible, les réunions se tiennent en

dehors  d’un lieu de soin  (hôpital,  cabinet  d’un professionnel  de santé).  Ces  groupes  sont

articulés autour d’un binôme : l’animateur, médecin ou soignant spécialisé en psychiatre et le

coordinateur bénévole, aidant expérimenté dans le domaine de la vie avec un proche atteint de

maladie psychiatrique. 
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Ces  groupes  de  parole  et  d’entraide  ont  l’avantage  d’accueillir  dans  des  délais

raisonnables et sans engagement de régularité toute personne demandeuse d’une information

ou d’un soutien, à l’issue d’un entretien préalable visant à confirmer que le groupe est adapté

aux besoins du futur participant. L’adhésion à l’association n’est pas obligatoire mais reste

souhaitable. La sortie du groupe est possible à tout moment.

Les recherches évaluatives de ces dispositifs restent à ce jour très réduites, mais les

résultats semblent aller dans le sens d’une diminution de la souffrance chez les aidants via

différents  leviers :  décharge  émotionnelle  dans  un  environnement  neutre  et  bienveillant,

recherche de connaissances, création d’un savoir coopératif et valorisation du travail d’aidant

(15,16).

2. Groupes de psychoéducation des familles (GPE)

Les GPE sont le plus souvent des groupes fermés et structurés autour de  contenus

thématiques déclinés sur plusieurs séances et pouvant comprendre des exercices à domicile.

Les  groupes  Profamille  sont  une  des  solutions  développées  dans  les  territoires

francophones, initialement au Québec par le Pr. Hugues Cormier dans les années 1980 puis en

Suisse et enfin en France en 2003 via l’équipe du Dr Yann Hodé au Centre Hospitalier de

Rouffach  (Haut-Rhin)  (17).  L’hypothèse  principale  de  travail  de  ces  groupes  consiste  en

l’existence d’une inadaptation cognitive, émotionnelle et/ou comportementale des membres de

la  famille  du  patient  avec  un  diagnostic de  schizophrénie  en  regard  de  ses  troubles.

L’inadaptation serait liée au stress généré par le fait d’avoir un proche ayant une schizophrénie

et au caractère déconcertant des symptômes de la schizophrénie per se. Ce phénomène ayant

des  conséquences  négatives  sur  le  patient  et  sur  le  moral  des  proches,  les  groupes  de

psychoéducation se proposent d’enseigner des mécanismes d’adaptation (18). À cet effet, le 
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programme Profamille  se décline en 2 modules.  Le premier module comporte 14 séances

hebdomadaires  de  4  heures  divisées  en  4  étapes :  éducation  à  la  maladie,  développement

d’habiletés  relationnelles,  gestion  des  émotions  puis  développement  de  ressources  pour  le

long-terme. Le deuxième module, moins dense, s’étale sur 2 ans avec 8 séances plus 3 séances

individuelles  uniquement  pour  les  participants  en  difficultés  et  10  révisions  réalisées  par

correspondance. Les séances sont animées par des professionnels (19). Outre l’apprentissage

de l’histoire naturelle de la schizophrénie, des thérapeutiques et des stratégies de coping, la

participation aux groupes Profamille est associée à une diminution de l’humeur dépressive

chez les proches. Ceci permet de casser le cercle vicieux constitué par le fardeau émotionnel

de la maladie qui engendre des symptômes dépressifs chez les proches eux-mêmes à l’origine

d’une détérioration des relations familiales qui entrave finalement l’amélioration clinique chez

le patient… provoquant une aggravation du fardeau émotionnel (20). L’UNAFAM propose

également des GPE, d’une durée plus courte (3 jours), nommés ateliers Prospect (21).

De nombreuses études quantitatives ont été conduites à ce jour sur ces programmes et

ont permis de faire reconnaître la psycho-éducation des familles comme une méthode validée

inscrite  au  rang  des  bonnes  pratiques  cliniques  (22,  23).  Elle  a  des  effets  sur  le  patient

présentant des troubles psychiques : risques de rechutes, diminution des symptômes résiduels

et de l’anxiété, amélioration de l’observance médicamenteuse et du handicap social. Elle est

également bénéfique pour la qualité de vie de la famille : diminution du stress, de la sensation

de honte et de la sensation d’impuissance (22, 23, 24, 25).

De plus rares études qualitatives ont tenté de comprendre les mécanismes par lesquels

le soutien apporté aux aidants pouvait être compris (26, 27). Ces études soulignent le rôle

d’une prise de recul et d’une compréhension différente des aidants sur leur situation, de 
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l’acquisition de compétences pour gérer à la fois leur propre vécu émotionnel mais aussi pour

adapter leur mode de communication et de comportement dans la relation au proche malade.

3. Groupes de représentations systémiques transgénérationnelles 

(GRST)

En parallèle de ces deux approches se sont développées depuis une vingtaine d’années

d’autres types de dispositifs d’orientation systémique appelés « représentations systémiques

transgénérationnelles » (Familienaufstellungen en allemand). Nous préférons cette traduction à

celle plus communément utilisée de « constellations familiales » (28) car elle reflète de façon

plus fidèle et plus précise la nature et le positionnement de cette méthode.

Il s’agit généralement de groupes ouverts dans lesquels la recherche de solution aux

difficultés rencontrées dans la famille ou avec un proche passe par un travail de représentation

de la famille du demandeur pouvant inclure plusieurs générations. Pour ce type de travail, la

famille est assimilée à un système, défini comme une « collectivité d’individus reliés entre eux

par des interactions multiples en une seule unité ». Ceci implique que les interactions peuvent

être  verbales  ou  non  verbales  et  que  chaque  membre  a  la  possibilité  de  participer  au

fonctionnement  du  système  (29).  Les  personnes  composant  le  groupe  sont  utilisées  pour

représenter les membres de la famille. Cette approche ressemble aux sculptures familiales de

Viriginia Satir (30) mais en diffère notamment par le fait que les personnes utilisées pour cette

représentation  ne  sont  pas  des  membres  de  la  famille  et  doivent  être  étrangères  à  la

problématique du demandeur.

Le  demandeur  est  préalablement  reçu  en  entretien  individuel  par  le  professionnel

animant le  groupe afin d’établir  un arbre généalogique et  de vérifier  l’absence de contre-

indication à la méthode, notamment des troubles psychiques sévères. Le génogramme doit 
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mentionner  les  événements  familiaux  marquants  comme  par  exemple  maladie,  décès

prématuré, fausses couches, liaison amoureuse survenues avant un mariage etc. et cherche à

mettre en évidence des liens symboliques dysfonctionnels entre  les  différents membres du

système familial  (31).  Lors  de  la  séance de groupe,  le  demandeur  devra,  en fonction  des

éléments retrouvés lors de la réalisation de l’arbre généalogique, choisir les membres de la

famille  à  représenter,  puis  les  positionner  dans  l’espace.  Les  représentants  sont  ensuite

interrogés sur leur ressenti d’après leur position et on procède, en se basant sur leurs réponses,

à un réarrangement des positions de chacun afin d’aboutir à une représentation spatiale du

système plus harmonieuse et potentiellement porteuse d’une solution à ou d’un autre regard

sur  la  problématique  du  demandeur  (32).  Le  demandeur  est  ensuite  revu  pour  un  retour

d’expérience par l’animateur du groupe. Il s’agit d’une intervention brève (30) mais qui peut

être répétée (31). 

Le but de ces dispositifs est de faire prendre conscience au demandeur de sa propre

image interne de l’expérience par exemple conflictuelle dans le système familial  et  de lui

permettre ainsi de la modifier. Différents mécanismes d’action sont mis en œuvre pour rendre

cette prise de conscience accessible : externalisation du système, recours à un tiers extérieur

au système, nature visible et expérimentable de la solution notamment (32).

Cette approche est née en Allemagne dans les années 1990 en partie suite aux travaux

du Prof. Thea Schönfelder (professeur de pédopsychiatrie à Hambourg, Universitätsklinikum

Hamburg-Eppendorf) et s’est développée de façon importante en Allemagne puis dans le reste

du  monde,  bénéficiant  d’une  forte  popularité  auprès  du  grand  public.  Sa  pratique  reste

cependant en marge des milieux académiques, sauf en Allemagne où elle s’est intégrée aux

soins académiques dans certains hôpitaux universitaires (Heidelberg, Munich par exemple). 
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Elle  a  été  proposée  à  des  patients  présentant  des  troubles  mentaux  sévères  (33).  Elle  a

bénéficié de plusieurs démarches évaluatives et fait l’objet de travaux de recherche académique

(29,  32,  34,  35)  soutenus  par  des  organismes  de  recherche  d’état  (Deutsche

Forschungsgemeinschaft, équivalent de l’Agence Nationale de la Recherche en France). Une

équipe allemande s’est attachée à développer un questionnaire d’évaluation spécifique à l’état

des individus au sein d’un système (EXIS), qui peut être utilisé dans le cadre des études sur les

thérapies systémiques familiales.  Le questionnaire est  divisé en 4 catégories portant sur le

sentiment d’appartenance, le degré d’accord interne avec les situations expérimentées dans le

système, le sentiment d’appartenance et le sentiment d’autonomie (29). Des essais cliniques

randomisés en simple aveugle ont retrouvé de meilleurs scores EXIS à court et à long terme

chez les individus ayant participé aux thérapies systémiques par rapport au groupe contrôle,

composé  des  individus  en  liste  d’attente  (32,  34).  On  retrouve  également  un  meilleur

fonctionnement  psychologique  global  chez  les  participants,  qu’ils  soient  observateurs  ou

intégrés dans la représentation systémique (35). Ces idées tendent à être confortées par une

revue  de  littérature  récente  avec  méta-analyse  qui  met  en  évidence,  sur  9  études,  une

amélioration du bien-être psychologique global. Cependant, cette revue de littérature retrouve

également  des  études  mettant  en  évidence  des  effets  secondaires  tel  que :  irritabilité,

dégradation des relations interpersonnelles, fatigue émotionnelle (36).

III. Objectifs de l’étude

Au  niveau  de  l’Eurométropole  de  Strasbourg  (EMS),  les  proches  et  aidants  de

personnes  ayant  des  troubles  mentaux  sévères  disposent  à  la  fois  des  groupes  de  paroles

(groupes mensuels ouverts sur plusieurs sites de l’EMS), de groupes de psychoéducation 
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(groupes  biannuels  fermés  au  CHU  de  Strasbourg)  et  de  groupes  de  représentations

systémiques transgénérationnelles (groupes mensuels ouverts au CHU de Strasbourg). 

Pour autant, la diversité à la fois de leur modalité d’accès et de leur contenu interroge

sur les motivations et attentes qui conduisent les participants à rejoindre tel ou tel groupe, les

bénéfices perçus à titre personnel ou pour le proche malade, les mécanismes sous-tendant le

sentiment d’aide perçue et les effets non souhaités de ces groupes.

Ce  questionnement  est  rendu  d’autant  plus  légitime  que  plusieurs  aidants  peuvent

fréquenter tour à tour ces différents types de groupe, suggérant que chacun semble répondre de

façon singulière à un besoin particulier qu’il serait utile de préciser.

L’objectif de cette étude était donc de comparer les motivations conduisant les familles

à rejoindre chacun de ces dispositifs, le vécu de ces dispositifs, les bénéfices perçus personnels

et pour le proche, les effets éventuels non souhaités (à la fois positifs et non souhaités) de

façon à mieux renseigner les familles sur les éléments communs et spécifiques à chacun de ces

dispositifs.

L’hypothèse générale est que les participants ont des motivations et attentes différentes

pour rejoindre les 3 types de groupes existant (motivation générale et peu structurée pour les

personnes  intégrant  un  GP,  motivation  plus  ciblée  et  plus  spécifique  pour  les  personnes

participant aux GPE et aux GRST). Aussi, les bénéfices perçus à titre personnel semblent

complémentaires  et  non  interchangeables  entre  ces  3  groupes  (soutien  général,  partage

d’expérience pour les GP ; apprentissage de compétences opérationnelles et techniques dans

les GPE ; perspective et compréhension différente sur la situation de tension familiale vécue

pour  les  GRST)  et  chacun  contribuerait  de  façon  complémentaire  à  une  réduction  de  la

culpabilité ressentie des aidants quant aux difficultés de leur proche malade. On s’attend 
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également à ce que les bénéfices pour le proche malade soient d’autant plus explicites avec les

GPE mais nous avons observé dans quelle mesure d’autres changements peuvent être observés

dans les suites des GP et GRST.

La recherche des effets non souhaités a été faite dans le but de décrire de façon plus

exhaustive  les  effets  perçus  y  compris  négatifs  des  trois  types  de  groupes.

MATERIEL ET METHODES

I. Type d’étude

Pour répondre aux problématiques décrites, nous avons mené une étude qualitative. 

Le recueil des données a été réalisé par un unique entretien sous forme de focus groupe

avec enregistrement vidéo et audio et retranscription intégrale. L’entretien s’est déroulé au sein

de la clinique psychiatrique des hôpitaux universitaires de Strasbourg. 

Les  participants  avaient  tous  participé  à  au  moins  2 types  de groupes  destinés  au

aidants de patients ayant une schizophrénie parmi les GP (proposés par l’UNAFAM), les GPE

(réseau Profamille) et les GRST (proposés au CHU de Strasbourg) au sein de l'Eurométropole

de Strasbourg. 

Les résultats ont été analysés selon une méthode inspirée de la théorisation ancrée (37,

38).

II. Population et recrutement

La population  étudiée a  donc inclus  des  aidants  de patients  avec un diagnostic  de

schizophrénie ayant participé à au moins 2 groupes parmi les GP, les GPE et les GRST à 
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Strasbourg, sans distinction de genre, de sexe, de milieu socio-culturel, socio-éducatif ou de

nationalité.

Les critères d’inclusion étaient : sujet majeur, de moins de 75 ans, francophone, ayant

un proche diagnostiqué avec un trouble schizophrénique ou apparenté, ayant participé à au

moins 12 séances d’un GP ou GPE ou ayant participé à un GRST.

Les critères de non-inclusion étaient : mineur ou majeur protégé, présence d’un trouble

mental sévère non stabilisé (trouble psychotique, trouble de l’humeur non stabilisés, troubles

addictifs non stabilisés).

Les participants ont été recrutés entre avril et septembre 2021 par annonce auprès des

aidants dans les 3 types de groupe (annonce orale, diffusion par note d’information auprès des

animateurs des 3 types de groupes dans le Bas-Rhin, courriel de la part de l’investigateur). 5

personnes ont été ensuite contactés par courriel après avoir donné un accord de principe à

l’investigateur pour la participation à l’étude et pour être contactées par l’autrice de la thèse en

vue de la planification du focus groupe. Le courriel rappelait les objectifs de l’étude et les

modalités pratiques prévues pour l’entretien. Une lettre d’information rappelant également ces

éléments ainsi que les droits des participants était présente en pièce jointe (Annexe 2). 

Au total, 4 aidants ayant un proche avec un diagnostic de schizophrénie ont participé

au focus groupe. Une personne n’a pas répondu au courriel et n’a donc pas été incluse dans

l’étude. Les participants n’ont pas reçu de compensation financière. Les caractéristiques des

participants ont été décrite dans la partie exposant les résultats.
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III. Recueil des données

S’agissant d’une étude préliminaire, un entretien unique par focus groupe a été réalisé.

Un protocole de recherche plus ambitieux avait été préalablement envisagé, avec la réalisation

de 3 focus groupes (1 sur la thématique des GP, 1 sur les GPE et 1 sur les GRST) et avec des

entretiens  individuels  complémentaires  auprès  d’aidants  ayant  participé  aux  3  types  de

groupes.  Un  plus  faible  nombre  d’auteurs  que  prévu  n’a  pas  permis  l’application  de  ce

protocole en l’état. Aussi, il est possible que la période de réalisation de l’étude, marquée par

la pandémie de Covid-19, n’ait pas facilité la tenue d’entretiens pour des études qualitatives

(difficulté  à  organiser  des  entretiens  en  présentiel,  réticence  et  difficultés  techniques  pour

réaliser  des  entretiens  en  visioconférence,  préoccupations  intercurrentes  des  participants

potentiels éloignées du sujet de l’étude).  

Dans ces conditions, le mode de recueil choisi permettait de collecter un nombre plus

important de données sur une période de temps limitée. Les participants au focus groupe ont

ainsi été sélectionnés sur le critère de la participation à au moins 2 types de groupes et, sur

l’ensemble des participants, les 3 types de groupes étaient représentés. De cette façon, nous

avons été à même de rassembler des données sur les GP, les GPE et les GRST, bien que

l’objectif de saturation des données n’a pas été atteint.

Le focus groupe s’est tenu dans le bureau de l’investigateur principal au sein de la

clinique psychiatrique des hôpitaux universitaire de Strasbourg et a été conduit uniquement

par l’autrice de la thèse. Il n’y avait pas de tiers observateur et l’investigateur principal était

absent. Une grille d’entretien avait été mise au point en amont de la rencontre (Annexe 3). Elle

a été utilisée en guise de memento pour aborder autant de thèmes que possible avec les 
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participants et occasionnellement pour relancer la discussion quand cela a été nécessaire. Les

participants n’en ont pas eu connaissance.

Avant le début de l’enregistrement, les participants ont été invités à remplir une fiche

d’informations  sur  leurs  données  socio-démographiques  ainsi  que  2  formulaires  de

consentement pour la participation à l’étude, l’enregistrement de l’entretien et l’utilisation des

données. Le premier était celui accompagnant la lettre d’information concernant l’étude et mis

au point lors de la présentation du protocole au Comité d’Éthique de Recherche de l’université

de Strasbourg (Annexe 4). Le deuxième était celui établi lors de la déclaration du protocole de

l’étude à la CNIL (Annexe 5).

L’entretien a débuté par une présentation sommaire des participants où ont été décrits

le lien de parenté avec leur(s) proche(s)  avec un diagnostic  de schizophrénie et le détail des

dispositifs  de  soutien  auxquels  ils  avaient  participé  (type  et  nombre  de  participations).

Certains des participants se connaissaient via la participation aux groupes, ce qui a permis une

discussion relativement libre, avec peu d’interventions de la part de l’autrice de la thèse. Au

total, l’entretien a duré environ 1h45 et a été enregistré sur support vidéo et audio. 

IV. Analyse des données

L’entretien  a  été  entièrement  retranscrit  sous  forme  de  verbatim  sur  logiciel  de

traitement de texte (Libre Office) avec anonymisation des participants.

Le texte verbatim de l’entretien a fait l’objet d’une analyse inspirée de la méthode par

théorisation ancrée (37, 38). 

La première étape de l’analyse a consisté en un indexage thématique et une analyse par

codage  ouvert  :  recherche  de  concepts  au  sein  des  données,  étiquetage  des  concepts  et

regroupement des concepts au sein de propriétés puis de catégories. L’étiquetage ainsi que 
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l’identification des catégories a été réalisé « à la main » sans l’aide d’un logiciel de codage,

par l’autrice de la thèse. En parallèle, les étiquettes ont été classées selon de type de groupe

(GP, GPE ou GRST) auquel elles faisaient référence.

Par  la  suite  un codage axial  a  été  réalisé,  visant  à  mettre  en relation les  concepts

retrouvés et à les articuler entre eux. Enfin, nous avons regroupé les éléments et les avons

organisés en un tout cohérent présenté sous forme de schéma selon une technique basée sur le

modèle  du codage sélectif,  avec  les  limites  posées  par  le  fait  que  nous avons analysé  les

données  issues  d’un  unique  focus  groupe.  Dans  ce  contexte,  l’étude  de  la  variation  des

propriétés permettant de dégager les axes a été réalisée en comparant entre elles les données

fournies  par  les participants au focus  groupe.  Ces étapes  ont  également été  réalisées  sans

logiciel de recherche qualitative par l’autrice de la thèse. 

Dans le cadre de cette étude préliminaire, aucune triangulation des analyses n’a été

effectuée.

V. Aspects éthiques et réglementaires

L’ensemble  des  participants  a  consenti  librement  à  l’inclusion  dans  l’étude,

comprenant  la  réalisation  des  entretiens,  leur  enregistrement  et  l’utilisation  des  données

personnelles issues des entretiens et de la fiche de renseignement socio-démographiques. Le

consentement a été recueilli de façon orale et écrite, au moyen des 2 formulaires présents en

Annexe 4 et 5. 

L’ensemble des entretiens a été anonymisé lors de la retranscription. Les participants

sont désignés par des lettres sur le verbatim et les noms propres (lieux, nom d’animateurs de

groupes destinés aux aidants pouvant faciliter l’identification) ont été supprimés. Les supports

audio et vidéo des entretiens ont été détruits après retranscription.
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L’accord du Comité de Recherche de l’université de Strasbourg a été recueilli pour

cette étude en date du 1er novembre 2019. L’étude a fait l’objet d’une déclaration à la CNIL

sous le n° 559 du registre des traitements mis en œuvre par l’université de Strasbourg dans le

cadre  d’un engagement  de  conformité  à  la  méthodologie  de  référence  004 en  date  du 1er

octobre  2021.  La  fiche  est  consultable  à  l’adresse  suivante :

https://cil.unistra.fr/registre.html#proc-559. 

Le projet de recherche n’impliquant p������������#�������������������!�����

��!��!������$��!"%��&'

RÉSULTATS

I. Caractéristiques des participants

Quatre participantes ont été incluses dans notre étude. Leurs caractéristiques socio-

démographiques sont résumées dans le tableau ci-dessous (Tableau 1).  

Il s’agissait d’une population exclusivement féminine avec une moyenne d’âge de 62

ans et un âge médian de 62,5 ans. L’âge maximum était de 66 ans et l’âge minimum de 57 ans.

Le premier quartile était à 58,5 ans et le 3ème à 65,5 ans. Concernant la variable de l’âge, la

variance était de 18, pour une déviation standard de 4,24. 

Le  nombre  d’enfants  moyen  par  participante  était  de  2,25  et  le  nombre  d’enfants

médian de 2 (minimum 2 et maximum 3). 

Le nombre moyen d’enfants ayant un trouble psychique par participante ainsi que le

nombre médian d’enfants ayant un trouble psychique par participante étaient de 1 (maximum

à 2 et minimum à 0). Une des participantes avait une belle-fille malade ce qui explique qu’elle

n’avait pas elle-même d’enfant avec trouble psychique.
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Concernant le nombre d’apparentés atteints de troubles psychiatriques par participante,

la moyenne et la médiane étaient de 2 (minimum 1, maximum 3).

Trois  participantes  rapportaient  un  diagnostic  de  schizophrénie  confirmé  chez  au

moins  un  apparenté  avec  trouble  psychique.  Une  participante  rapportait  un  diagnostic  de

schizophrénie en cours de confirmation chez un un enfant.

Trois participantes rapportaient être séparées ou célibataires.   

Une participante rapportait un antécédent personnel addictif ou psychiatrique.

Toutes  les  personnes  interrogées  avaient  participé  à  des  GP  et  à  des  GPE.  Trois

participantes avaient participé à des sessions de GRST.
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Tableau 1 : Caractéristique des participants
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II. Impact de la schizophrénie chez le proche atteint et chez l’aidant

Bien que ne répondant pas strictement à la problématique de l’étude, la description des

conséquences de la schizophrénie chez le proche atteint et  chez les aidants familiaux telle

qu’expérimentée par les participantes nous a semblé importante à développer, dans la mesure

où elle permet une appréhension plus fine des mécanismes sous-tendant la participation aux

groupes de soutien pour les aidants. 

1. Modifications comportementales chez le proche

a. Une rupture d’équilibre brutale

Avant de fournir un exposé des troubles observés chez leur proche, les participantes

relevaient le caractère inattendu de la survenue de la maladie psychiatrique et la rupture avec

le comportement et la personnalité antérieurs à la découverte des symptômes. 

Z : « Mon fils a dérapé à partir de l’âge de 18 ans [...] »

Y : « Et puis quand elle a accouché de sa petite-fille, c’est là qu’elle a… elle a fait une grosse

crise et c’est là qu’elle a été prise en main, elle a été hospitalisée [...] »

X : « Il avait vu un psychiatre sur place qui en anglais avait fait un diagnostic de bipolarité.

Nous on savait pas trop ce que c’était ni rien du tout, on est tombé dedans et quand on est

revenu  avec  lui,  enfin  moi  je  suis  revenue  avec  lui,  puis  donc  grosse  crise  donc

hospitalisation. »

Si la rupture concernait au premier plan le proche atteint, la maladie psychiatrique

bouleversait également un équilibre familial et relationnel impactant les aidants.

Z : « […] Y a eu une déconstruction, à un moment on a été complètement déconstruit, on s’est

pris le World Trade Center ou je sais pas quoi, enfin c’est vrai qu’on s’est pris un obus dans la
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tête et on a été mise à plat et après on essaie toutes de se reconstruire et faut continuer à

avancer aussi [...] ».

 b. Les symptômes négatifs

Les symptômes négatifs de la schizophrénie tels que aboulie, apragmatisme, isolement

social étaient observés par les aidantes interrogées.

Z : « des années quand même où je voyais M. qui faisait rien mais… rien ! […] rien, rien,

rien, on n’avait rien le droit de toucher, il sortait pas, rien. »

W : « En fait j’ai compris que dans son fonctionnement, c’est pas qu’il est paresseux, c’est pas

qu’il a peur de le faire, c’est qu’il a pas la lumière, l’allumage quoi, comme une voiture,

comme un moteur, c’est le déclic pour y aller. ».

c. Les idées délirantes et la désorganisation

Les aidantes interrogées faisaient part de leur perplexité et de leur choc en évoquant de

façon plus ou moins directe les idées délirantes et la désorganisation du comportement de leur

proche.

X : « Puis y a un jour son copain qui nous appelle en nous disant « écoutez ça va pas du tout,

B. on est très inquiet, il sait plus ce qu’il fait », donc bah nous on savait pas trop, donc je me

suis dit : bon pas de problème, je saute dans un avion […] on va le chercher et on revient. ».

Y : « C’était vraiment très grave parce qu’elle voulait prendre son bébé, elle voulait la jeter

par la fenêtre ! »

d. L’auto et l’hétéroaggressivité

De  façon  plus  discrète,  des  aidantes  rapportaient  des  actes  d’auto-  ou

d’hétéroaggressivité.
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Y : « mais elle a fait l’une ou l’autre crise, où elle a vraiment tapé, enfin elle a pris mon

fils... »

Z : « il a habité un moment chez moi après sa TS [...] »

e. Les conséquences socio-professionnelles chez le proche

Une des aidantes mettait en avant les conséquences de la maladie au sein de la famille

de sa proche atteinte de schizophrénie, mariée avec un enfant. 

Y :  « Alors  au début  c’était  très  grave,  elle  a  été  euh… hospitalisée à plusieurs  reprises,

maintenant ça s’est un peu stabilisé et puis bon après là mon fils [son mari] a toute la charge

de l’éducation de sa fille enfin bon mais elle commence un petit peu, ça va un peu mieux mais

elle dort beaucoup ».

Les  participantes  décrivaient  également  la  précarité  pouvant  être  engendrée  par  la

maladie psychiatrique.

W : « il était… voilà, itinérant, SDF, à droite, à gauche [...] ».

Z : « Il joue à des jeux vidéo 15h par jour et je vois le compte en banque qui descend et là on

arrive à 300 euros, il va plus rien y avoir à faire le 3, le loyer suivant c’est 380. »

Z : « Il a été capable de travailler pendant 6 mois mais avec… avant y a eu 5 ans de rien, 6

mois de Deliveroo et là il a arrêté et il dit que bah… il arrive pas à embrayer ».

Une aidante développait les conséquences sur la poursuite du projet d’étude de son

proche.

X : « donc là il jette l’éponge et il rentre. 

Y : et il va faire quoi alors ?

X : ça c’est la grande incertitude. »
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2. Souffrance de l’aidant

a. Le sentiment de responsabilité vis à vis du proche atteint

Le statut d’aidant était présenté comme s’étant imposé de lui-même aux participantes.

Y : « il m’a appelée au secours en me disant « il faut que tu viennes parce que je peux pas tout

assumer, la petite elle va renter à la maison, il va falloir... il va y avoir besoin de quelqu’un »

et puis voilà comme ça... ça a un peu commencé comme ça ».

Z : « on est obligé d’assurer avec ce qu’on a et on est devant notre truc et on se dit

bon maintenant j’ai que mes deux bras. »

Nous  avons  en  outre  noté  que  les  proches  atteints  étaient  décrits  comme  étant

vulnérabilisés par les troubles psychiatriques, ce qui justifiait l’intervention d’un aidant.

W :  j’ai  dit  «  je  veux  porter  plainte  contre  l’état,  mon  fils  est  en  situation  de  maladie,

vulnérable, il va pas bien, je le confie à l’hôpital pour qu’on le soigne et il revient encore plus

malade que ce que j’ai amené ! ». 

Ce sentiment de responsabilité était aussi remis en question.

W : « enfin le risque c’est qu’on soit un peu trop sur leur dos quoi…».

b. L’épuisement et les conséquences sur la santé de l’aidant

Les  participantes  signalaient  un  niveau  d’anxiété  élevé  lié  à  la  combinaison  de  la

situation  de  leur  proche  et  de  la  nécessité  de  poursuivre  leurs  projets  personnels  et

professionnels en parallèle.

X : « ça te met dans une situation de tel stress et de tel… Avant de faire toutes les démarches,

que, au niveau, à un moment donné ça a disjoncté. »

Z : « j’ai un créneau un peu particulier et c’est un peu compliqué et bah si je suis pas la

meilleure et que je fais pas le mieux et que le résultat il est pas parfait… et bah le bateau il 
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risque de sombrer donc j’étais obligée d’arriver à la boutique tous les jours, de travailler

énormément du lundi au samedi, des heures pas possibles »

Z : « j’arrive à un niveau de souffrance et un niveau de stress qui est infernal et bah je dois me

maîtriser à 100% pour être gentille, agréable, répondre poliment, pas être énervée. »

Les  conséquences  physiques  du  stress  chronique  étaient  également  listées  par  les

participantes.

W : « quand le Dr. Q. présente Profamille et puis qu’il dit : « alors les familles, les problèmes

de  santé  des  aidants  c’est  :  des  problèmes  cardiaques,  des  problèmes  cardio-vasculaires

machin...», c’est moi. Je dis : « je les ai tous faits ». Je compte des ulcères de l’estomac... »

Z : « un moment j’aurais aussi envie de laisser les 2 tranquilles aussi et d’être un moment…

moi je pense que dans ma vie je serais ravie d’avoir que du temps… du temps pour moi, plus

me  forcer  à  bosser  tout  le  temps  et  me  forcer  à  subir  cette  situation  avec  les  enfants.

J’aimerais bien aussi avoir un peu de répit - si ma santé me le permet - je suis pas malade

mais à un moment pour le corps c’est presque trop… voilà c’est presque trop. »

c. Les conséquences socio-professionnelles chez l’aidant

Une des aidantes évoquait des conséquences sur sa vie conjugale, liée à la maladie

psychiatrique de ses proches.

Z : « J’avais quand même un nouveau mari qui se disait pourquoi elle téléphone toujours à

son ex ?  [le père des enfants atteints de schizophrénie]. C’est quand même pas simple cette

histoire. »

Par  ailleurs,  nous  notions  surtout  des  conséquences  professionnelles,  comme  la

nécessité d’interruption d’une activité à court ou à long terme avec un changement de poste.
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X : j’ai dit stop, je me suis mise en arrêt, je suis allée voir la médecine du travail, je leur ai dit

: « bon écoute, maintenant j’en peux plus, stop »

X : « je faisais bien mon boulot mais y avait toujours cette arrière-pensée : « qu’est-ce qui

peut m’arriver dessus ? qu’est-ce qui va se passer si je dois repartir en catastrophe ? » Voilà

parce qu’on n’est pas libre de son temps, donc renégocier, donc quand je suis redevenue prof :

j’ai eu besoin de partir j’ai dit : « bon maintenant, c’est bon, je pars, je demande 3 jours de

congés, 3 semaines de congés, je me mets en arrêt sans solde, et puis je repars » donc là

c’était négocier etc. je dirais, mentalement, on n’est pas sur la même charge d’esprit […]. »

Des  participantes  signalaient  une  altération  de  leurs  relations  dans  la  sphère

professionnelle, reliées à un seuil de tolérance plus bas du fait de leur stress.

X : « Puis un jour la secrétaire a fait une bêtise… j’ai aussi explosé. »

Z : « bon moi j’ai changé plusieurs fois de vendeuses. »

Cependant,  l’activité  professionnelle  était  désignée  par  une participante  comme un

facteur  protecteur  permettant  une  mise  à  distance  du  stress  engendrée  par  la  situation

familiale.

Z : « Le travail m’a aidée vraiment. Vraiment je crois que si j’avais pas la boutique j’aurais

cogité... bah après en dehors j’étais infernale. »

III. Objectifs des aidants et effets attendus des dispositifs de soutien

1. Restauration d’un état de bien-être

a. La rupture de l’isolement et le soutien des pairs aidants

Les groupes de paroles étaient majoritairement présentés comme une porte d’entrée

générale vers les dispositifs de soutien à destination des aidants. Leur accès semblait facilité

par les dispositifs d’informations émanant des associations d’aidants.
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W : « quand il est venu se poser à T. chez sa sœur, il a été soigné ici, j’ai vu les affiches

UNAFAM, j’ai téléphoné à l’UNAFAM et on m’a dit bah... Venez aux groupes de paroles. »

X : « on a vu dans l’hôpital les petites affiches pour les groupes de parole. Et là on s’est même

pas posé de question, on a le premier groupe de parole qui est arrivé donc on y est allé. »

Les  participantes  ciblaient  le  soutien  moral  de  pairs  aidants comme objectif  en

participant aux groupes de parole.

Y : « alors il m’a dit « Mais Y., venez donc à un groupe de parole euh... ça va vous faire du

bien,  vous  allez  vous  sentir  bien.  »  et  puis  voilà  c’est  comme  ça  que  je  suis  rentrée  à

l’UNAFAM au groupe de parole »

X : « les groupes de paroles aussi fantastiques, parce que ça permet des choses, d’échanger,

de soulager surtout ça permet de garder la tête hors de l’eau aussi. »

Le dialogue entre aidants donnait une opportunité de lever le tabou sociétal pesant sur

les troubles psychiatriques en fournissant un espace de parole sécurisé aux aidants.

Y : « et moi ça m’a aidée aussi parce que à la maison, bah moi je peux parler avec personne

et puis mon fils faut pas toucher à ce sujet quand on parle avec les autres garçons la semaine

dernière j’étais avec eux et puis on a parlé de Noël, comment on organisait alors tout de

suite : « ah bah K., bah oui, bah elle est malade », pas moyen d’en discuter plus… alors c’est

pas… je veux dire moi, ça m’apporte rien alors qu’ici je peux au moins partager. »

Certaines de ces fonctions étaient aussi remplies par les groupes de psychoéducation. 

X : « surtout le soutien, quoi, de se dire qu’on n’est pas tout seul. C’est surtout ça aussi, de se

dire qu’on n’est pas tout seul, qui est important, de se dire « bah voilà on est nombreux et faut

qu’on se soutienne » et c’est surtout ça. Voilà donc c’était le groupe de psychoéducation »



��

Une des aidantes expliquait avoir débuté son parcours à travers les dispositifs par un

groupe de psychoéducation, mais dont elle avait été informée via une connaissance travaillant

au sein d’une association d’aidants.

Z : « pouf du jour au lendemain, il m’appelle, il me dit « écoutez y a un truc qui s’appelle

Profamille » - je savais même pas ce que c’était - « ça commence dans 15 jours euh... c’est

des cours sur les malades psychiques euh... est-ce que ça vous intéresse ? Ça va durer 2 ans. »

Alors moi je me suis retrouvée embarquée dans le machin, je savais rien, je savais pas où

j’allais. Je savais pas ce que j’allais faire mais en même temps j’étais tellement envahie parce

ce qui nous arrivait au fur et à mesure à essayer de comprendre que ça a été presque un petit

miracle. »

Z : « ah oui, je suis en train de couler je me raccroche à ce qu’on me propose hein. C’est oui

ou c’est non, moi je suis une assez battante, c’était oui. »

b. Les bénéfices moraux de l’intervention d’un professionnel 

de la santé mentale

Un  intérêt  supplémentaire  des  groupes  de  paroles  tels  qu’expérimentés  par  les

participantes était constitué par la présence d’un professionnel de la santé mentale, en capacité

d’animer les discussions au sein du groupe et de proposer une aide supplémentaire orientée au

besoin.

X : « à chaque fois qu’il y a des personnes qui arrivent – nouvelles - et il arrive toujours à

intégrer très facilement les personnes nouvelles en demandant « quelle est votre demande pour

ce soir ? » et à faire en sorte que tout le monde puisse participer sans se sentir exclu. Et ça

c’est vraiment très très bien aussi et je pense que pour les personnes qui arrivent c’est aussi 
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d’un grand soutien parce que ça leur permet de vider leur sac et de ressortir un peu moins

mal que quand elles sont arrivées. »

X : « et ce que je trouve intéressant aussi dans le groupe de parole c’est qu’à chaque fois il

arrive avec les problèmes enfin les demandes qui sont attendues mais il essaie toujours de finir

par une note positive. […] ça redonne de l’espoir, ça porte et puis surtout ça redynamise quoi.

Aussi. »

Cette capacité de coordination semblait  toutefois dépendante de la connaissance du

groupe, et donc de la régularité des rencontres et de la cohésion inter-membres.

X : « bah il connaît ceux qui sont positifs pour la fin. Ils nous connaît quand même. Il voit bien

à nos têtes quand on a un truc à dire qui est positif à la fin, il sait choisir [...] »

En  outre,  les  attentes  des  aidants  en  termes  de  soutien  pouvaient  recouvrir  une

dimension plus étendue que celle du simple réconfort avec parfois la  demande de conseils

face  à  des  situations  complexes rencontrées  avec  leur  proche.  En  l’absence  de  réponse

adéquate, le ressenti suite à la participation à un groupe de parole pouvait être négatif.

W : Je pense au groupe de C. où euh... la première fois que je suis allée bah... chacun raconte

son histoire, on se donne des nouvelles les uns les autres […] Et puis le jour où moi j’ai eu un

clash et j’ai posé la question - c’était au mois de décembre où mon fils avait pris des drogues

dans l’hôpital […] et du coup quand j’ai téléphoné au groupe de parole : « voilà ce qui se

passe, est-ce que c’est justifié de porter plainte ? » l’animatrice m’a dit : « ah oui mais là

c’est Noël, alors on va fêter avec les petits gâteaux, on parle pas de chose qui fâchent »
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2. Apprentissage d’un savoir-être et d’un savoir-faire

a. Acquisition de connaissances théoriques

Au-delà du soutien psychologique, les aidantes exprimaient le  besoin de s’instruire

dans le domaine de la schizophrénie. 

Z : « J’ai eu une amie que je connais qui travaillait euh qui était comptable pour l’UNAFAM,

une copine quoi et elle connaissait très bien la schizophrénie que moi je connaissais rien du

tout, elle savait un peu ce que c’était les maladies psychiques que moi rien du tout euh... nous

on vivait ça, on savait rien, personne ne savait rien »

Une des aidantes considérait la volonté d’apprendre et de ne pas nier la présence de

troubles psychiatriques chez un proche comme un marqueur d’intelligence.

Z :  « Toi  t’as  une intelligence  de  vouloir  comprendre  la  situation  donc on est  toutes  des

femmes intelligentes qui essayions de comprendre les situations et pas des abruties […] pas

qui sommes dans le déni qui voulons rien savoir… »

Certaines ont mis en évidence une fracture nette entre elles et certains membres de leur

entourage, peu ou moins désireux d’apprendre. 

Z : « Mon ex mari qui avec qui j’étais plus à l’époque qui voulait rien savoir parce que pour

lui mon fils, notre fils allait se suicider et lui il avait fait 3 pas en arrière et il avait dit bah… «

on attend le... j’attends le suicide mais je ne peux plus, je ne vois plus, je n’entends plus, je

suis terrorisé » »

W : « et t’as jamais proposé Profamille ou groupe de parole à ton fils ? Tu vas me dire « ça en

plus » mais …

Y : mais j’en ai déjà parlé aux groupes de famille il va me dire occupe toi de tes affaires, ça te

regarde pas, c’est tout »
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Y : « et sa maman à elle est complètement, elle est dans le déni complet […] elle veut surtout

rien savoir. Elle veut pas. »

Une  des  aidantes,  à  l’inverse,  menait  de  concert  avec  son  conjoint  les  démarches

d’information.

X : « et puis mon mari cherche beaucoup aussi tout ce qu’il passe par la presse et tout et puis

il nous a dit « y a des programmes de psychoéducation qui existent ». Mais tout de suite. Mais

y en a pas sur T. [nom de ville]. Donc c’est là qu’on s’est dit « Faut absolument qu’on essaie

de trouver un programme de psychoéducation sur T. »

Les  participantes  décrivaient  un  bénéfice  moral  découlant  de  l’acquisition  de

connaissances par le biais des groupes de psychoéducation. 

Z : « j’ai appris ça pendant 2 ans et j’ai trouvé ça vraiment, extrêmement intéressant et ça

m’a beaucoup aidée et ça m’a euh… presque sauvée on peut dire que ça a été formidable.

Parce que je crois que j’aurais pas compris, j’aurais... Là j’ai compris, j’ai trouvé que c’était

intelligent, que c’était intéressant, j’étais au cœur du sujet. Et euh M. à l’époque allait très

très mal et euh on rentrait de psychiatrie mais ça n’allait pas du tout, ça nous aidait tous à

tenir. On tenait tous grâce à Profamille parce qu’on comprenait, on nous enseignait pendant 2

ans comment c’était et euh… ça a été très bien. »

L’acquisition de connaissances durant les programmes de psychoéducation permettait

une  appréhension  plus  correcte  des  symptômes  présentés  par  les  proches,  et  donc  une

réduction de l’anxiété ou de la colère engendrée par les troubles. 

W : « donc avec Profamille, à partir du moment où on comprend, ça nous calme par rapport à

notre impatience de les voir faire. Donc y a quelque chose en nous aussi qui s’apaise parce

que bah… on est pas là en train de dire : « mais merde qu’est-ce qui se passe ? pourquoi il le 
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fait  pas  ?  »  donc  ça  retombe,  donc  c’est  moins  stressant  pour  nous  mais  parce  qu’on

comprend et qu’on l’explique biologiquement je dirais. »

Z : « […] Et d’accepter le rien grâce à Profamille, c’était formidable parce que sinon t’as

envie de le jeter par le fenêtre. »

Moyennant la présence d’un animateur désireux de transmettre, les groupes de paroles

étaient également un espace permettant l’acquisition de connaissances. L’aspect motivant de

l’apprentissage et de la nouveauté a été décrit par les participantes. 

Z : « j’avais besoin d’apprendre encore et de… j’étais pas assez nourrie donc j’ai cherché en

plus euh… donc j’ai fait le groupe de parole de Profamille où on se voit en privé puisqu’on a

fait les cours ensemble […] Mais à coté j’ai fait le groupe de parole du Pr A. »

Z : « Moi j’ai appris encore hier soir des trucs - waouh - j’étais contente. »

W :  « à chaque fois  qu’on va à un groupe on sait  qu’on va apprendre quelque chose de

nouveau »

b. Acquisition de compétences relationnelles

Par l’étude de la maladie psychiatrique en groupe de psychoéducation, les aidantes

devenaient plus habiles à comprendre et anticiper les comportement et les besoins de leur

proche avec un diagnostic de schizophrénie. 

X : « avec Profamille, nous avons appris que déjà nous allons rentrer. Je crois qu’il a besoin

de se poser donc on va lui laisser un temps pour se poser, pour reprendre ses marques et

revenir, donc je crois qu’on va lui laisser. […] Donc va y avoir un gros travail de… je pense,

de réappropriation et de […] de se réintégrer … mais voilà je me dis : « chaque chose en

son temps, on va déjà le laisser revenir, reprendre ses marques et on verra ».

Z : « des attentes réalistes [vis à vis de son fils], moi je connais les cours, par cœur presque »
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W : « moi j’irai jusqu’à dire aussi le laisser trouver son attente et gamberger dans la tête mais

qu’il y ait rien qui se… ne rien imposer, de rien suggérer même, c’est un rebelle en face, il

suffit que je suggère quelque chose pour qu’il ait pas envie de le faire. »

En plus de la compréhension du comportement, les groupes de psychoéducation étaient

une source de formation concrète dans le domaine de la communication avec le proche. 

Y : « au début je savais pas donc j’étais peut être maladroite mais c’était pas volontaire quoi

et quand j’ai commencé Profamille j’ai appris quand même beaucoup de… ça m’a beaucoup

aidée. »

Z : oui c’est ça il faut initier l’action c’est ce qu’on a appris à Profamille. On doit initier

l’action, l’exemple du lavage de vitre. Je sais pas si vous vous rappelez l’histoire du lavage de

vitre de Profamille, […] c’est que quand on leur dit si on veut qu’ils lavent les carreaux et bah

on doit […] on commence avec eux et soit on s’arrête et bah ils vont s’arrêter aussi donc il

faut… […] il faut aussi […] les encourager à continuer. »

W : « du coup tu patientes […] tu vas pas le bousculer, parce que t’as fait Profamille […]

mais si t’avais pas fait Profamille t’aurais dit : « bah alors qu’est-ce que tu fais ? » »

X : « c’est de le relancer aussi en lui disant... en lui mettant les échéances, en lui disant : «

écoute voilà bon bah tu te donnes un objectif, tu commences, et puis doucement », et puis

après pareil on lui dit : « ce serait bien de refaire du sport » donc on pose la question : « est-

ce que tu as recommencé le sport ? tu pourrais commencer à y aller une fois par semaine et

puis une deuxième fois par semaine... » et puis à chaque fois qu’il l’a fait on lui dit : « tu vois,

c’est bien, t’as commencé donc tu continues. » donc c’est ça aussi qui a complètement changé

dans Profamille, avec Profamille. »
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3. Recherche de sens face à l’expérience de la maladie psychiatrique

 Certaines aidantes étaient intéressées par la question de l’origine de la survenue des

troubles  psychiatriques chez  leurs  proches  et  ont  pu  se  tourner  vers  les  groupes  de

représentation systémique familiale.

Z : « Je pense à un moment on cherche et on cherche toujours des explications… »

W :  « on  a  besoin  de  comprendre  parce  que  tant  qu’on  est  là  en  train  de  chercher  à

comprendre, on n’accepte pas quoi. »

En présence d’antécédents familiaux psychiatriques, l’étude généalogique fournissait

une ébauche de lien logique de transmission des troubles, pouvant constituer une raison à

leur survenue. 

Z : « j’ai retrouvé un lien dans justement la systémie transgénérationnelle c’est que la mère de

ma belle-mère avait la même maladie [...] »

Z : « mais malgré tout ma belle-mère est aussi un peu… très spéciale. Et elle a eu des enfants,

elle a eu 5… 4 garçons et 2 filles et sur les 4 garçons qu’elle a eu y en a deux qui avaient des

très forts troubles psychiques qui sont décédés après donc je vois comment ça se transmets

comme ça. »

Pour les aidantes, l’étude de la famille permettait aussi d’expliquer la présence de la

maladie chez leur enfant autrement que par une carence éducationnelle les mettant en cause,

réduisant un potentiel sentiment de culpabilité. 

W : « bah surtout quand on a lu la psychanalyse on se dit « c’est pas obligatoirement moi qui

ai fait une erreur »
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L’importance accordée à cette question du sens était variable. Une aidante mettait en

avant une certaine curiosité et  valorisait  l’étude généalogique réalisée lors des groupes de

représentation systémique transgénérationnelle en la rapprochant de théories scientifiques. 

Z : « alors c’est pour ça que je dis transgénérationnelles et y a des trucs qui se passent et qui

se transmettent  […] donc ça j’ai  trouvé très intéressant et  un moment quand on eu cette

réunion y avait I.M […] qui est une chercheuse suisse et elle fait des études sur les souris […]

et  elle  s’est  rendue  compte  que  les  traumatismes  familiaux  se  transmettent  jusqu’à  5

générations donc ça veut dire que ça peut venir de quelqu’un qui a un traumatisme et que ça

modifie le  psy,  ça modifie le  génome jusqu’à 5 générations  donc 5 générations  plus  tard

peuvent être encore affectées par l’événement traumatique. »

Cependant, elle discutait en parallèle les implications pratiques de ces découvertes.

Z : « je remonte un peu le puzzle, bon maintenant ça me sert à rien mais je vois bien que

bizarrement ils sont tous atteints. »

Z : « Oui, c’est ça, on cherche un peu à se rassurer mais après on passe à un autre stade

malgré tout on est au présent »

Une autre aidante décrivait une démarche proactive dans la recherche d’un groupe de

thérapie  systémique  familiale  et  invoquait  les  effets  propres  ressentis  de  cette  technique

psychothérapeutique.

W : « parce que bon j’ai fait pas mal de choses dans les thérapies analyse transactionnelle,

Rebirth  euh…  J’énumère  les  thérapies  que  j’ai  fait,  respiration  holotropique,  les

constellations...

« Vous savez pas » je dis « J’ai eu une expérience une fois mais qui m’a pas satisfaite… vous

savez pas si y a quelqu’un sur T. qui fait des constellations familiales ? »
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W : « Mais bon de par les formations que j’ai eues, j’ai toujours cru à la systémie et au fait

que si quelqu’un change quelque chose dans la relation, ça va faire changer tous les autres. »

IV. Effets non attendus de la participation aux groupes de soutien

1. Bénéfices propres au travail de groupe chez les aidants

a. Constitution d’une communauté de pairs

Par  leur  participation  aux  groupes  de  paroles,  les  aidantes  étoffaient  leur  réseau

relationnel et développaient des amitiés. 

W : « je coordonne […] un groupe de parole, on voit bien qu’il y a des gens qui vont du coup

continuer à se voir à l’extérieur, sympathiser, se rappeler, échangent les numéros. »

Y : « et puis c’est quand W. est arrivée, je sais plus au début on se connaissait pas on était

autour de la table, on a papoté… »

Les groupes de psychoéducation débouchaient aussi sur la création de liens durables. 

Z : « moi j’ai fait Profamille y a un petit moment et on était 7 ou 8 ou 6 ou 7 un truc comme

ça et on continuait à se voir 2/3 fois par an. »

La constitution d’une relation amicale semblait facilitée par le partage de l’expérience

de la maladie psychiatrique, permettant aux aidants de  rentrer rapidement dans l’intimité

les uns des autres. 

W : « quand on est dans l’échange on est... on s’en fiche des apparences, de l’extérieur, de...

on est vraiment vrai, on a une relation plus vraie plus pure quoi »

W : « j’ai fait récemment la rencontre d’une personne de l’UNAFAM qui vient du 92 et qui

veut coordonner des groupes de paroles donc je l’accompagne un peu pour faire ça et en fait

bah on a tout de suite été à l’aise toutes les deux [...] »
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Ce socle expérientiel commun favorisait l’apparition d’un code social partageable et

accessible à tous les aidants, rendant la communication aisée. 

W : « on était à l’aise tout de suite même si on est de culture différente, on a une culture

commune en quelque sorte, c’est une culture carrément. »

Une participante illustrait  cette facilité de communication en donnant l’exemple du

programme de psychoéducation BREF, mis en place en région lyonnaise et faisant intervenir

des aidants auprès de familles dont le proche était hospitalisé pour la première fois.

W : « la 3ème séance y a un aidant familial qui est là et donc les parents ont déjà fait un

chemin [...] et en fait les parents nous écoutent différemment. Déjà nous, on pose les questions

différemment, ils vont nous poser des questions parce qu’on a vécu et on leur dit des fois un

petit peu de ce qu’on a vécu et quand on était dans cette situation là. Et du coup les infirmiers

sont présents et à chaque fois en conclusion ils disent bah on a vu effectivement l’évolution, la

personne entend différemment les choses »

b. Réflexion collaborative entre aidants

Les groupes de parole étaient particulièrement propices aux  discussions autour de

situations  complexes rencontrées  avec  le  proche  atteint.  Via  le  partage  d’expériences

singulières, des suggestions de solutions étaient proposées par les aidants. L’émergence de

cette réflexion commune était conditionnée par le comportement de l’animateur, qui devait

s’efforcer de rester en retrait tout en orientant correctement les discussions. 

Z : « il ne dit rien. Il laisse parler, quand il y a un cas qui est présenté il s’arrange pour que ce

soit tout le monde qui le règle et pas lui. C’est ça son truc. »

W : « et puis clairement, Pr A. il dit : « vous êtes un groupe, les anciens dites quand dans cette

situation ce que vous avez fait »
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Z : « voilà c’est ça et chacun donne ses exemples et son ressenti et lui il gère ça mais il donne

aucune réponse […] il a aucune vérité à sortir. »

C’est aussi par la participation aux groupes de paroles et via l’échange informel avec

les membres du groupe que certaines aidantes avaient pu découvrir les autres dispositifs de

soutien.

W : « on faisait  la route ensemble du coup on papotait  et  je  lui ai  dit  « bah, viens faire

Profamille » 

Y : voilà et bah Profamille et puis constellation et voilà. »

W :  « oui  ,  oui,  on  était  à  l’origine.  toutes  les  deux  [du  groupe  de  thérapie  systémique

familiale]. Et X va raccrocher le wagon parce que… on a le projet de redemander au Pr A. de

la faire. »

2. Modifications comportementales globales chez les aidants

Les  compétences  communicationnelles acquises  en  groupes  de  psychoéducation

étaient  exploitées  par  les  aidantes  au-delà  de  leur  relation  avec  leur  proche  atteint  de

schizophrénie.

W : « moi je dis y a quand même 70% où on modifie notre façon de fonctionner avec tout le

monde. »

W :  « la  première  session  Profamille  que  j’ai  faite  […]  j’avais  pris  comme  cobaye  ma

collègue assistante sociale et je m’amusais, je m’émerveillais de voir que si je lui parlais

différemment en fonction de ça j’obtenais des résultats... »

Les aidantes précisaient avoir  notamment gagné en  bienveillance dans leur contact

avec leur entourage.
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W : « c’est ce que je dis quand je fais la promotion de Profamille [...] tout cet entraînement

qu’on a à être dans la bienveillance, à encourager les petites étapes et à toujours dire du

positif, ça devient automatique on le fait après avec tout le monde ou presque. »

Z : « moi ça m’a énormément transformée. On est passé de la superficialité, une certaine

superficialité à quand même [...] oui, beaucoup de bienveillance de gentillesse »

En groupe de psychoéducation, les participantes apprenaient à se prendre en charge

en tant qu’aidantes, en devenant attentives à la gestion de leur stress.

Z : « moi ça m’a mené à la méditation, à des tas de trucs que j’ai fait à côté... du yoga machin

chose que j’aurais pas fait si...[…] en fin de compte on doit faire un travail sur soi. Moi j’ai

fait  vachement  de  boulot  sur  moi que  j’aurais  pas  fait  autrement  avant,  tellement  j’étais

parfaite (rire) »

W : « à Profamille ils mettent assez l’accent dessus : c’est prendre soin de nous quoi, c’est la

relaxation… »

Une aidante signalait avoir été aidée à la fois par la participation au groupe de parole et

au groupe de psychoéducation pour poser des limites dans la sphère professionnelle. 

X : « j’ai dit stop, je me suis mise en arrêt, je suis allée voir la médecine du travail, je leur ai

dit : « bon écoute, maintenant j’en peux plus, stop » et du coup j’ai refait un cheminement

aussi pour moi en me disant : « maintenant faut que je m’en sorte, donc qu’est-ce que je fais

pour m’en sortir ? » et je pense que si y avait pas eu les groupes de parole et si y avait pas eu

Profamille, j’aurais peut-être pas été aussi active non plus. »

Ces  bénéfices  sur  le  plan  personnel  étaient  toutefois  à  tempérer  en  fonction  de  la

personnalité de chaque aidant, pouvant rendre plus ou moins facile l’application des conseils

reçus en groupes de soutien.
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Z : « c’est une posture qui est vraiment […] déstabilisante et pas facile à tenir moi… qui est

pas du tout, qui correspond pas du tout à mon caractère ni à ma dynamique ni à rien »

X : « mon mari n’a pas du tout la même… est beaucoup moins calme que moi,  beaucoup

moins  patient  donc je  pense que c’est  lui  qui  va plus avoir de mal,  qui  va craquer  plus

facilement, je pense hein… […] Mon mari vient aussi aux groupes de parole, moins souvent

que moi maintenant, mais il a fait aussi Profamille donc on a la même vision des choses, la

seule chose c’est qu’après y a le caractère de l’un et de l’autre qui fait que… »

3. Bénéfices indirects chez les patients

Après  sa  participation  à  un  groupe  de  thérapie  systémique  familiale,  une  aidante

constatait une amélioration du contrôle de la schizophrénie chez son proche.

W : « y avait eu un travail de fait au sujet de mon fils pendant la constellation […] c’est après

coup que j’ai réalisé où le Pr A. avait  suggéré le mot « énergie » par rapport […] à la

réparation de ce qui s’était passé avec les ancêtres. Et effectivement j’ai eu l’impression peut-

être 6 mois après, que mon fils avait retrouvé de l’énergie et qu’il était beaucoup moins… ce

côté passif, à rester couché, à dormir... et y a eu […] bon... y eu des crises après, mais y

comme eu une progression de stabilité avec des symptômes qui restent, mais un mieux dans sa

présence »

L’intérêt pour la généalogie, lorsqu’il était partagé par le proche, venait aussi rompre

son  isolement  de  personne  atteinte  de  maladie  psychiatrique au  sein  du  reste  de  son

entourage non malade.

W : « il photocopiait des archives familiales et donc il avait accès à des sites d’état civil et il

s’est amusé à faire des recherches puisqu’il avait accès à ce site […] il a retrouvé les ancêtres

qui étaient originaires du B.. Et voilà il s’est amusé et il a fait tout un truc et il a ramené à mes
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parents toutes ces histories et du coup on a reparlé des petites histoires de la famille et tout.

[…] C’était assez marrant que lui de son côté fasse aussi des recherches parallèlement je

sens comme un... […] des liens supplémentaires avec la famille et puis comme si il se recasait

dans une histoire il retrouvait une place et qu’il était pas voilà un électron libre »

De façon plus évidente, une diminution de la charge anxieuse des proches atteints

était observée suite à la participation des aidantes aux groupes de psychoéducation, influencée

par la modification de leur comportement en tant que parentes. 

W : « bah si on est moins anxieux , si soi-même on est apaisé eux, ça les détend. »

Cette diminution de l’anxiété avait aussi pu être observée après une participation à un

groupe de thérapie systémique familiale.

W : « il fait des retraites dans un temps bouddhiste - ce qui l’apaise aussi beaucoup - faire de

la méditation et ça s’est amplifié à ce moment-là comme si effectivement il trouvait un petit

plus de paix, j’ai vraiment l’impression que ça avait déclenché quelque chose. »

Toutefois,  une  aidante  était  plus  prudente  dans  sa  description  des  améliorations

cliniques chez son proche après sa participation au groupe de psychoéducation. 

X : « y a peut-être effectivement beaucoup plus d’apaisement de notre côté, beaucoup plus de

calme, beaucoup moins de stress aussi donc automatiquement ça se ressent moins voilà

et  puis  je  dirais  dans  l’autre  approche  de  communiquer  mais  sinon je  peux  pas  dire  au

quotidien, je peux pas dire. »

4. Professionnalisation des aidants

a. La transition de l’expérience à la connaissance

Par contraste avec le désarroi et l’incompréhension ressentis au début de l’expression

de la maladie psychiatrique chez leur proches, les aidantes fortes de leur participation aux 
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dispositifs de soutien exprimaient une certaine confiance en elles vis à vis des connaissances

acquises. 

Z : « on connaît certainement beaucoup plus sur cette maladie et sur le psychisme et la façon

de se comporter et leur souffrance et les nôtres que des étudiants qui auraient une dizaine de

cours à coté de nous… »

W : « oui ou qu’un généraliste qui a pas spécialement creusé la psychiatrie… »

Ce contraste était d’autant plus fort en comparant leur vécu à celui d’autres membres

non éduqués de leur entourage commun au proche atteint de schizophrénie.

Y : « Elle savait pas […] d’ailleurs après elle m’a fait le reproche aussi elle m’a dit : « mais

tu te rends compte, séparer une mère d’un enfant , c’est pas… c’est pas faisable ! […]

Z : faut prendre son point de vue aussi, pour elle ça doit être très grave ce qui s’est passé mais

après il faudrait lui faire comprendre, lui faire apprendre, tout ce que vous avez appris et lui

faire comprendre tout ce qu’on a compris.»

Cette confiance semblait leur permettre de formuler des critiques ou des suggestions

concernant la prise en charge de leur proche atteint.

X : « ce qui serait bien moi je trouve c’est d’aider aussi les programmes de réhabilitation

aussi pour les patients. Ce qui est aussi à mon avis indispensable et que je trouve qu’il ne sont

pas suffisamment proposés. »

W : « Bah de toute façon il est pas gérable cet hôpital, y a les infirmiers dans les couloir, les

malades sont dans des couloirs complètement isolés »

b. L’approfondissement des connaissances

Le  temps  de  participation  plutôt  long  aux  groupes  de  paroles,  ainsi  que  les

participations répétées aux groupes de psychoéducation et aux représentations systémiques 
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familiale  suggéraient  une  volonté  de  formation  continue et  d’approfondissement  des

connaissances acquises chez les aidantes interrogées.

W : « ça fait presque 10 ans que je participe à des groupes de parole, j’ai fait 2 sessions

Profamille, j’ai redoublé pour que ça rentre encore mieux dans ma tête »

X : « Ça fait 5 ans que j’ai rejoint les groupes de parole »

Y : « je participe aux groupes de paroles depuis … 10 ans, ça doit faire 10 ans oui. Et j’ai

aussi fait 2 séances de représentation systémique »

Ce souhait d’approfondissement s’exprimait également par le choix de poursuite d’un

groupe de parole dont l’animateur délivrait des informations issues des données récentes de la

recherche scientifique dans le domaine de la maladie mentale.  

W :  « j’ai  des  écho  des  autres  groupes  de  paroles  les  gens  échangent  donc  bon  y  a  des

réponses qui sont apportées par les médecins mais bon l’avantage du Pr A. c’est quand même

qu’il apporte beaucoup sur les innovations sur euh… des autres façons de faire. »

Z :  « c’est  ce  côté  chercheur  qui  est  intéressant  aussi  c’est  pas…  euh  c’est  pas  la  psy

traditionnelle, y a plus quand même. Et moi je l’ai fréquenté parce que c’est un chercheur au

départ, ç’aurait été un psy euh… j’en ai un de psy c’est bon. Voilà. »

c. La réflexion collaborative entre aidant et professionnel de 

santé

La meilleure compréhension de la maladie mentale et de sa prise en charge semblaient

rendre  plus  audible  le  discours  des  professionnels  de  santé  pour  les  aidants  et  pourrait

contribuer à l’émergence d’une coopération entre eux dans l’intérêt du proche atteint. Les

participantes l’exprimaient notamment dans la façon dont elles prenaient actes des suggestions
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de l’animateur lors des groupes de parole quand des situations concernant les proches étaient

évoquées.

X : « Et pour ça ses groupes sont très très pertinents parce que y a à la fois effectivement cet

échange mais aussi la directivité tout en étant dans la souplesse et la façon de d’apporter les

réponses. »

W : oui mais quelque fois il dit : « la solution c’est quand même l’hospitalisation » […] il va

le dire directement […]

Z : mais il est pas tranché, alors pas du tout, non, il suggère mais il est pas tranché […] non

non il impose rien du tout »

Une aidante rapportait également un travail collaboratif avec un professionnel dans la

constitution d’un groupe de thérapie systémique familiale, afin de réunir l’effectif suffisant.

W : « Vous savez pas si y a quelqu’un sur T. qui fait des constellations familiales ?

[…] - Bah j’en fait !  Et c’est comme ça que je lui ai dit : 

- Faut faire ça sur T. ! » Il me dit :

- Il faut au moins 12 personnes.

- Bah on va chercher. »

Donc de son côté il a cherché, de mon côté j’ai cherché et ça s’est mis en route »

d. L’expression d’un devoir pédagogique chez les aidants

Les  aidantes  exprimaient  la  nécessité  d’enseigner  les  connaissances  acquises  en

groupe de psychoéducation dans un premier temps à leur entourage commun au proche

avec un diagnostic de schizophrénie.

Z : « grâce à Profamille que j’ai vraiment suivi assidûment pendant 2 ans, je faisais les cours,

je révisais, je travaillais et tout et tout et bah j’ai éduqué mon entourage. »
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Z : « moi je l’appelais tout le temps et je lui disais - j’étais une vraie emmerdeuse - et je lui

disais  «  aujourd’hui  c’était  le  cours,  j’ai  eu  blablabla  »,  je  l’appelais,  je  racontais,  je

racontais, je racontais… et j’avais besoin de transmettre »

Cette nécessité de partage des connaissances s’exprimait aussi  vis à vis des autres

aidants moins expérimentés rencontrés lors des groupes de paroles.

W : « oui dans les réponses qu’on donne dans les groupes de parole […] tous ceux qui ont fait

Profamille, quand même ils sont des réponses et qui sont entendables par la personne en

face… »

Une  des  participantes  donnait  l’exemple  d’hôpitaux  intégrant  les  aidants  dans  les

prises charge des familles, exploitant justement ce rôle pédagogique potentiel des aidants entre

eux.

W : « et d’ailleurs, y a des hôpitaux - alors en région parisienne et du coté de Lyon - qui ont

dans leur effectifs un aidant familial. Ça existe et alors y en certains c’est carrément un poste

hein, y a les infirmiers y a les aides-soignants y a un aidant familial qui est là à chaque

réunion de l’équipe soignante et qui est à disposition et après y en a qui ont un bureau et au

niveau de l’hôpital y a une famille qui arrive hop rendez-vous avec l’aidant familial. »

Z : « bon bah on postule, on est 3 euh 4 voilà (rire) »
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DISCUSSION

I. Rappel des résultats principaux

Cette section présente les objectifs, effets attendus et effets non attendus chez les 

aidants et éventuellement chez leurs proches regroupés par type de dispositif de soutien.

1. Les groupes de paroles : des espaces de soutien polyvalents

Pour  les  aidants  familiaux  découvrant  le  monde  de  la  psychiatrie  à  travers  les

modifications comportementales de leur proche et les premières hospitalisations, les groupes

de paroles  représentent  souvent  un élément de  réponse inaugural  et  facile  d’accès  via  les

dispositifs  d’information  émanant  des  associations  d’aidants  (affiches  dans  les  services

hospitaliers, conseils d’un tiers de confiance).

Les objectifs premiers, juxtaposés avec certains des effets attendus, semblent être la

recherche d’un soutien moral auprès de personnes partageant une expérience similaire et ce

dans un cadre sécurisé où l’expression concernant la maladie psychiatrique du proche n’est

pas entravée. La présence d’un animateur professionnel de la santé mentale renforce le côté

rassurant  du  groupe  avec  la  possibilité  d’obtenir  des  conseils  fiables  dans  des  situations

complexes. 

Le  réconfort,  bien  qu’attendu,  n’est  pas  toujours  suffisant  pour  les  participants.

L’efficacité  ressentie  du  groupe  de  parole  repose  sur  la  synergie  entre  l’animateur  et  les

aidants, avec un équilibre de participation entre des aidants expérimentés (pouvant également

être  in  fine coordinateurs  de groupes de paroles) et  des  nouveaux arrivants.  Correctement

animé, le groupe de parole fera émerger une réflexion collaborative entre les pairs et apportera 
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des éléments de réponses sur les problématiques rencontrées avec le proche mais également

sur des questions concernant l’organisation de sa vie propre en tant qu’aidant. 

Les  groupes  de  paroles  constituent  aussi  un  espace  d’approfondissement  des

connaissances et de formation continue pour les aidants, via l’expérience des pairs et le cas

échéant via la vulgarisation scientifique réalisée par l’animateur sur des sujets tels que les

innovations thérapeutiques dans le domaine de la psychiatrie.

Les  groupes  de  paroles  sont  un  terrain  propice  à  l’émergence  de  liens  amicaux

durables entre aidants, le partage d’une expérience commune rendant la communication entre

eux d’emblée plus facile et moins superficielle.

Enfin,  les  groupes  de  parole  peuvent  mener  à  la  participation  aux autres  types  de

dispositifs de soutien sur conseils de membres du groupe les ayant déjà fréquentés.

2. Les groupes de psychoéducation : une formation théorique et 

pratique adaptée aux aidants

L’entrée dans un groupe de psychoéducation est plus souvent le fruit d’une démarche

active après des recherches ciblées, dans un but d’instruction sur la schizophrénie. Il s’agit

d’acquérir  des  connaissances  théoriques  sur  la  maladie  (symptômes,  physiopathologie,

traitements…) ainsi que des compétences communicationnelles pour mieux comprendre son

proche et restaurer une relation fonctionnelle avec lui. 

La charge anxieuse face au comportement jusque-là inexpliqué du proche se retrouve

diminuée après la participation aux groupes de psychoéducation. Il existe en outre chez les

aidants  un  bénéfice  moral  à  l’apprentissage  de  nouvelles  choses,  avec  une  augmentation

ressentie de la confiance en soi.  C’est aussi en apprenant aux aidants à prendre soin d’eux que

les groupes de psychoéducation contribuent à une amélioration générale de leur bien-être.
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Les  compétences  enseignées  sur  le  plan  de  la  communication  aboutissent  à  des

modifications comportementales structurelles chez les participants,  avec l’expression d’une

bienveillance et d’une tendance au renforcement positif s’étendant auprès de leur entourage de

façon  globale.  Elle  trouve  également  une  voie  d’expression  dans  les  groupes  de  paroles,

lorsque  certains  aidants  y  participent  en  l’enrichissant  de  l’expérience  des  groupes  de

psychoéducation.

La  combinaison  de  l’apaisement  chez  les  aidants  et  de  ces  changements  de

comportement pourrait contribuer à une diminution de l’anxiété chez le proche.

Les connaissances théoriques et les compétences opérationnelles acquises sont aussi

partagées par les aidants avec leur entourage et avec leurs pairs, par exemple en les réutilisant

pour  fournir  des  réponses  lors  des  groupes  de  paroles  auxquels  ils  peuvent  participer  en

parallèle. On retrouve aussi en groupe de psychoéducation la dynamique de soutien moral des

groupes  de  parole  ainsi  que  la  possibilité  de  tisser  des  liens  amicaux  survivant  à  la

participation  au  groupe.  Cette  dynamique  s’est  d’ailleurs  concrétisée  par  la  création  de

l’association  Promesses,  constituée  de  participants  aux  groupes  de  psychoéducation

Profamille, et qui occupe depuis quelques années une place bien identifiée dans le champ de la

santé mentale. 

Comme tout savoir-faire, les données issues des groupes de psychoéducation peuvent

être  approfondies  et  doivent  être  répétées  pour  être  entretenues,  ce  qui  suppose  un

entraînement régulier auprès du proche,  voire la répétition des participations à ce type de

dispositifs pour certains aidants.
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3. Les groupes de représentations systémique familiale : 

l’exploitation des liens familiaux au service des aidants

et de leur proche

La participation à un groupe de représentations systémiques transgénérationnelles est

sous-tendue par des expériences antérieures en psychothérapie et implique la connaissance de

la  notion  de  système  ainsi  que  la  conviction  que  les  membres  d’un  même  système  sont

interdépendants. Elle repose sur l’idée que l’on peut travailler en tant qu’aidant dans l’intérêt

du  proche,  via  des  modifications  structurelles  relationnelles  supposées  entraîner  un

changement chez lui. L’entrée dans le groupe se fait de manière active et ciblée, ou au moins

sur orientation d’un tiers motivé par ce type de dispositif.

Ainsi, on pourrait observer une diminution de l’anxiété chez le proche ainsi qu’une

diminution de la fréquence des décompensations suite à la participation de l’aidant familial au

groupe de représentations systémiques familiales.

L’étape préliminaire de l’établissement d’un arbre généalogique permet par ailleurs de

mettre  en  lumière  des  événements  systémiques  familiaux  et  d’éventuels  antécédents

psychiatriques  familiaux  et  donc  de  retrouver  une  forme  de  lien  logique  de  transmission

susceptible  d’expliquer  une  partie  des  troubles  chez  son  proche.  Ceci  vient  atténuer  le

sentiment de culpabilité présent chez des aidants familiaux pouvant craindre d’être à l’origine

des troubles en ayant failli à l’éducation de leur enfant.

Chez des  proches  atteints  mais  équilibrés,  le  partage  d’informations  concernant  la

généalogie constitue une opportunité de susciter le dialogue autour de points communs avec

l’aidant et de restaurer du lien social et familial.
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II. Présentation d’un modèle explicatif global

Figure 1 : Schéma explicatif global des objectifs et des effets des dispositifs de soutien pour

aidants familiaux
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Face à un proche présentant des symptômes évocateurs de schizophrénie, les aidants

familiaux peuvent se sentir démunis et envahis par l’incompréhension des troubles, avec pour

conséquences le développement d’une fatigue, d’une altération de l’humeur et d’une anxiété.

Se sentant malgré tout responsables du bien-être de ce proche considéré comme vulnérabilisé

par  la  maladie,  ils  ont  la  possibilité  de  rechercher  de  l’aide  par  le  biais  des  associations

d’aidants, de professionnels de santé rencontrés lors de la prise en charge de leur proche ou de

conseils de tiers ayant une expérience dans le domaine de la santé mentale. 

On dégage des axes motivationnels différents pour chaque type de dispositif :

-  une  recherche  de  soutien  et  d’échange  entre  pairs  au  premier  plan  pour  les

participations aux groupes de parole, même si l’on a vu que le rôle de l’animateur

professionnel de santé était important pour la cohésion et l’efficacité du groupe dans

l’apport de réponses pertinentes aux situations problématique expérimentées avec le

proche.

-  une recherche de connaissances  et  de compétences communicationnelles  pour les

groupes de psychoéducation, chez des aidants exprimant le besoin de s’inscrire dans

une démarche d’apprentissage rigoureuse.

- une recherche de réflexion sur l’origine de la survenue de la maladie psychiatrique au

sein de la famille expérimentée comme un système dont les membres, vivants ou non,

sont interdépendants. L’amélioration de l’état du proche passerait par la restauration

d’un système favorable à son bien-être et à celui des aidants. 

Ces trois axes sont complémentaires et peuvent cohabiter chez un même aidant, en

parallèle  ou  à  des  étapes  différentes  de  son  parcours.  Certains  effets  non  attendus  des

dispositifs de soutien sont d’ailleurs communs aux dispositifs, par exemple la constitution des 
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aidants en communauté avec la création de liens amicaux, sous-tendue par la dynamique de

groupe des GP et des GPE. L’amélioration du bien-être des aidants passe par un apprentissage

de la gestion de son stress dispensé lors des GPE mais aussi par le soutien moral des pairs

expérimentés en GP. Par des mécanismes différents, les GPE et les GRST sont sources de

modifications comportementales chez le proche, induites par la participation des aidants à ces

dispositifs. Pour tenter de résoudre une problématique rencontrée avec son proche, l’aidant

dispose de plusieurs alternatives issues des données des GP et des GPE. 

Enfin,  en  cherchant  à  approfondir  leurs  connaissances  par  la  répétition  de  la

participation aux dispositifs et en combinant les enseignements des GP, GPE et GRST, les

aidants acquièrent progressivement un statut les rapprochant des professionnels de santé. Cela

se traduit par une capacité à vulgariser et à partager leurs connaissances avec leur entourage et

avec les autres aidants, une volonté de formation continue dans le domaine de la maladie

psychiatrique  et  une  capacité  de  mise  à  distance  par  rapport  aux  situations  difficiles

rencontrées avec leur proche, suite à l’apprentissage de la gestion de leurs émotions en GPE

par exemple. 

III. Discussion des résultats

1. L’autonomisation des aidants par la participation aux dispositifs 

de soutien : un enjeu de prise en charge commun aux 3 types de 

groupe

On retrouve dans l’expression des aidantes interrogées une différence franche entre les

sentiments  éprouvés  au  début  de  la  maladie  du  proche  et  le  vécu  expérimenté  après  la

participation à plusieurs types de dispositifs de soutien et  donc au moment de l’entretien.

Toutes décrivent des interrogations face aux comportements inexpliqués de leur proche avant 
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même que le diagnostic de schizophrénie ne soit  posé et  certaines font ensuite état  d’une

méconnaissance de la maladie psychiatrique réalisée en général à l’occasion des premières

hospitalisations. Cet état d’ignorance est vecteur de souffrance psychique par l’impuissance

qu’elle engendre. Il semble en effet difficile d’aider un proche avec lequel la communication

est entravée du fait des symptômes négatifs de la maladie et de la désorganisation globale

couplée à une altération du contact avec la réalité. 

Pour remédier à ce sentiment d’impuissance, un des premiers leviers évoqués est la

sortie  de  l’ignorance,  avec  l’acquisition  de  connaissances  théoriques  et  de  compétences

techniques permettant de comprendre son proche (à la fois son comportement et les tenants et

aboutissants de sa prise en charge psychiatrique) et de communiquer avec lui de façon adaptée.

On a vu que ces acquisitions passaient par des cours de psychoéducation pendant les GPE et

par  l’approfondissement  des  connaissances  et  la  recherche  de  solutions  aux  situations

complexes  sur  la  base  d’une  réflexion  collaborative  avec  les  pairs  et  avec  un  animateur

professionnel pendant les GP. Il semble que cette approche réponde à une vision cartésienne

de  la  résolution  de  problèmes  et  la  logique  intrinsèque  de  cette  méthode  est  effet  plutôt

accessible au premier abord. 

Les GRST proposent un autre levier d’action avec le postulat que l’aidant familial est

en capacité de réaliser une thérapie qui serait bénéfique  pour lui et par extension pour son

proche, mais qui lui est inaccessible du fait de sa maladie. Par l’étude de son propre système

familial  et  par  la  résolution d’une configuration problématique dans  celui-ci,  l’aidant  a  le

sentiment d’agir  sur le comportement de son proche.  Là encore, le dispositif  propose une

solution aux aidants qui vient corriger le sentiment d’impuissance expérimenté face au proche,

toujours via l’acquisition de connaissances, mais cette fois-ci concernant leur propre système 
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familial  et  également  sur  la  base  d’une  réflexion  concernant  l’origine  de  la  maladie

psychiatrique. 

La combinaison entre le savoir et la mise à disposition d’outils  communicationnels

aboutit chez les aidants à une amélioration du bien-être par l’augmentation de leur sentiment

de  confiance  en  eux  pour  gérer  des  situations  avec  leurs  proches.  Ils  ont  désormais  des

alternatives face aux difficultés rencontrées là où ils se sentaient démunis auparavant. 

La  professionnalisation  des  aidants  décrite  précédemment  constituerait  dans  ces

conditions un stade avancé d’autonomisation.

2. Des limites liées à la variabilité inter-aidants

a. Facteurs influençant l’adoption d’un rôle d’aidant

Les  participantes  font  état  de  certains  facteurs  individuels  rendant  plus  difficile  la

gestion  d’un rôle  d’aidant  familial  qu’ils  soient  intrinsèques  comme la  personnalité (une

personne  ayant  un  tempérament  impatient  ou  de  nature  dynamique  pourrait  être  plus

déstabilisée  face  aux  symptômes  de  la  schizophrénie)  ou  extrinsèques  comme  le  degré

d’éloignement  géographique  ou  familial  du  proche  malade,  rendant  plus  difficile

l’application  des  connaissances  acquises  en  groupe.  On peut  compléter  cette  réflexion en

interrogeant la présence de facteurs qui favoriseraient l’adoption d’un rôle d’aidant familial,

par  exemple  le  genre,  la  profession,  le  statut  marital,  l’expérience  antérieure  auprès  d’un

proche avec un diagnostic de maladie psychiatrique, les antécédents personnels psychiatriques.

On peut supposer que ces facteurs pourraient également avoir une influence sur le choix du

dispositif de soutien vers lequel les aidants se tournent spontanément. Notre étude ne permet

cependant pas de répondre à cette question avec les données issues de l’entretien.
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Aussi, les dispositifs de soutien ne peuvent avoir d’effet que sur les aidants qui s’en

saisissent. Les aidantes interrogées évoquent facilement les membres de leur entourage n’ayant

pas  participé  aux  groupes  avec  elles,  mais  notre  étude  ne  permet  pas  d’analyser  les

mécanismes poussant les familles à nier la maladie psychiatrique chez leur proche ou à décider

de ne pas demander d’aide.  

b. Effets chez le proche : des perceptions différentes

Dans notre étude, les participantes ont relevé des bénéfices chez leur proche suite à leur

participation  aux  dispositifs  de  soutien,  mais  dans  des  proportions  différentes.  L’une  des

aidantes les plus expérimentée et avec un temps de participation aux groupes plus important

est formelle dans sa description de la diminution de l’anxiété et du repli chez son fils suite à sa

participation  aux  GPE  et  aux  GRST.  Une  autre  suppose  que  les  modifications

communicationnelles sont effectivement bénéfiques mais est plus prudente et admet avoir eu

plus de difficulté à observer une différence parlante cliniquement, même si ceci est à pondérer

par  l’éloignement géographique de son fils  au moment de sa participation au GPE. Cette

différence de perception évoque la possibilité d’une plus grande sensibilité aux symptômes de

leur proche chez les aidants expérimentés même si nous ne pouvons conclure avec certitude en

ce sens sur la base des simples données recueillies lors de l’entretien.

3. Des limites liées à la variabilité inter-groupes

L’exemple des GP est le plus parlant pour illustrer la variabilité des bénéfices tirés des

dispositifs de soutien en fonction de la composition des groupes. L’efficacité du GP repose en

effet  sur  une synergie entre  un animateur  et  un groupe d’aidants.  L’animateur  doit  savoir

organiser  les  discussions  et  les  temps  de  paroles,  donner  des  informations  fiables  et

stimulantes intellectuellement tout en intervenant avec parcimonie pour favoriser la discussion 
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entre pairs. Les membres du groupe, quant à eux, doivent présenter des attentes similaires

concernant le GP, s’entendre entre eux et avoir une appétence homogène pour l’expression

orale.  Il  est  aussi  souhaitable  que la  composition  du  GP soit  équilibrée  entre  les  aidants

expérimentés et les nouveaux aidants. La limite principale des GP est donc constituée par le

risque d’être déçu si toutes les conditions ne sont pas remplies et, comme l’a exprimé une des

participantes, de se retrouver paradoxalement seul pour faire face à une situation compliquée

qui méritait une réflexion de groupe.

Cette limite semble extrapolable aux GRST, puisque le  processus de réparation du

système est  collaboratif,  même si  cela  peut  être  pondéré par  le  fait  que  les  membres  qui

travaillent  sur  leur  situation  personnelle  en  GRST  sont  sélectionnés  en  amont  par  le

professionnel animant le groupe. 

Dans  une  moindre  mesure,  les  GPE  pourraient  également  pâtir  d’une  mauvaise

cohésion  au  sein  du  groupe  ou  avec  l’animateur,  même  si  l’on  peut  supposer  que  leur

organisation plus rigide les rend moins dépendants des participants.

En dehors de la difficulté représentée par l’inadéquation entre les attentes d’un aidant

et les objectifs d’un groupe rencontrée par une des participantes, notre étude ne met pas en

évidence d’effets non attendus et indésirables faisant suite à une participation à un dispositif

de soutien pour aidants (GP, GPE ou GRST). 

IV. Comparaison avec la littérature existante

1. Groupes de parole

Notre étude s’inscrit en conformité avec les données connues sur les groupes de parole

concernant la force du partage social de l’expérience d’aidant de patient avec un diagnostic de

maladie psychiatrique (16). Par la création d’un espace de parole sécurisé pouvant accueillir 
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les  questions  des  demandeurs,  ce  type  de  dispositif  est  vecteur  d’une  diminution  de  la

souffrance morale et de l’angoisse des aidants ainsi que de la création d’un savoir coopératif.

Le  rôle  de  l’animateur  dans  la  création  de  cet  espace  est  primordial  et  cette  notion  est

également présente dans nos résultats (15). L’idée additionnelle que nous avons développée

selon laquelle les aidants peuvent se constituer en communauté via le partage d’un langage

issu  de  l’expérience  commune  et  développer  des  liens  d’amitié  corrobore  l’existence  de

bénéfices propres au travail de groupe entre pairs.

En  revanche,  notre  étude  cible  particulièrement  les  aidants  de  patients  avec  un

diagnostic de schizophrénie et explore en complément leurs attentes et leur mode d’entrée

dans les groupes de parole.

Par ailleurs, nous complétons l’étude des effets des groupes de paroles en mettant en

évidence  la  possibilité  pour  les  aidants  d’approfondir  leurs  connaissances  par  leur

participation  prolongée à  ces  dispositifs.  Cependant,  cette  opportunité  est  dépendante  des

volontés de partage et de vulgarisation scientifique de l’animateur et suppose que l’ensemble

des participants au groupe soit animé par des attentes similaires dans ce domaine. 

Nous avons également mis en évidence que la variabilité inter-groupe est sujette à des

effets indésirables chez les aidants (déception, sentiment d’isolement) en cas d’inadéquation

entre les besoins d’un participant et les solutions proposées par le groupe.  

2. Groupes de psychoéducation

Nos résultats sur le plan des effets des groupes de psychoéducations et des mécanismes

les sous-tendant sont concordants avec les données existantes dans la littérature. On retrouve

notamment  les  notions  d’amélioration de l’humeur et  de diminution du stress  médiés  par

l’acquisition de connaissances, l’apprentissage de stratégies de communication et de résolution
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de problèmes, la modification de l’attitude des aidants vis à vis de leur proche et l’extension

de la vie sociale des aidants (20, 22, 23, 24, 25, 26, 27).

Nous dégageons un élément complémentaire se rapportant à la possibilité de partage

des connaissances acquises pour les aidants, qui serait à la fois source d’une augmentation de

la confiance en eux et créatrice de lien social avec leur entourage commun au proche malade

et avec les autres aidants.

Bien que cela soit  moins  flagrant  à  la  lecture de nos  résultats,  les  bénéfices  de la

participation  des  aidants  aux  groupes  de  psychoéducation  sur  le  comportement  et  les

symptômes de leur proche malade sont également similaires à ceux émanant des études déjà

réalisées (22, 23). 

Un apport de notre étude concerne l’exploration des motivations des participants aux

groupes de psychoéducation et met en évidence qu’elles sont en conformité avec les effets de

ces dispositifs.

3. Groupes de représentations systémiques transgénérationnelles

La  comparaison  de  notre  étude  avec  les  données  existantes  sur  les  groupes  de

représentations  systémiques  transgénérationnelles  est  plus  délicate  car  nous  n’avons  pas

utilisés  les  mêmes  questionnaires  d’évaluation  du  dispositif  dans  le  cadre  de  notre  étude

qualitative (29). Cependant, nous décrivons des effets observés chez le proche (amélioration

du  contrôle  de  la  maladie  et  diminution  de  l’intensité  des  symptômes)  qui  peuvent  être

assimilés à une meilleure expérience de l’aidant au sein de son système familial, notion que

l’on retrouve dans les différentes études des dispositifs de thérapie systémique familiale (32,

34, 35, 36).  
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En outre,  notre  travail  apporte  un éclairage supplémentaire  sur  les  façons dont  les

aidants  de  proches  avec  un  diagnostic  de  schizophrénie  intègrent  les  groupes  de

représentations systémiques transgénérationnelles et sur des éventuels mécanismes d’actions

secondaires  de  ces  dispositifs  comme  les  bénéfices  de  l’étude  de  la  généalogie  dans  la

réduction de la culpabilité des aidants ou dans la restauration d’un lien familial de qualité avec

le proche.

V. Forces et faiblesses de l’étude

Cette étude pilote présente l’intérêt d’avoir analysé de façon simultanée trois types de

dispositifs à destination des aidants familiaux de patients avec un diagnostic de schizophrénie.

Ce travail fait émerger un modèle explicatif innovant mettant en relation les apports des GP,

GPE et GRST et insistant sur leur caractère complémentaire. Aussi, notre travail explore les

motivations  des  aidants  à  intégrer  les  différents  types  de  dispositifs,  là  où  la  littérature

existante sur le sujet ciblait d’avantage les effets et les mécanismes d’action propres à ces

dispositifs.  Sur  ces  sujets,  nos  résultats  s’inscrivent  en  cohérence  avec  les  données  déjà

connues, notamment concernant les GP et les GPE. 

Cependant,  notre  étude  souffre  de  plusieurs  faiblesses  méthodologiques.  Le  faible

effectif de participants ne permet pas d’atteindre la saturation des données concernant notre

question de recherche, ce qui diminue considérablement la consistance de nos résultats. Pour

rappel, le recrutement avait lieu en période de pandémie Covid-19, ce qui peut expliquer nos

difficultés à constituer un large échantillon d’aidants familiaux (manque de visibilité sur les

conditions de l’entretien et impossibilité d’établir un calendrier devant l’évolution rapide des

règles sanitaires, réticence potentielle des aidants à se regrouper ou à participer à un entretien

en visioconférence). Dans ces conditions, nous avons a minima interrogé des aidantes ayant 
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participé  à  plusieurs  dispositifs  mais  dont  les  caractéristiques  socio-démographiques  sont

proches.  La  poursuite  des  entretiens  aurait  été  nécessaire  dans  le  cadre  de  l’analyse  par

théorisation ancrée pour la collecte de données supplémentaires et pour la réalisation d’un

échantillonnage raisonné théorique correct permettant d’étudier la variation des propriétés en

fonction des caractéristiques des participants et ainsi de fournir un modèle explicatif complet.

Les  participantes  avaient  fréquenté  ou  fréquentaient  toutes  des  GP  ou  des  GRST

animées  par  l’investigateur  principal.  Le  recrutement  a  été  réalisé  par  l’investigateur  et

l’entretien  s’est  en  outre  tenu  dans  son  bureau  pour  des  raisons  de  commodités

organisationnelles en contexte pandémique Covid-19. Le lien existant entre les participantes et

l’investigateur a pu influencer les données collectées concernant les effets des dispositifs de

soutien et créer un biais de surévaluation des bénéfices des groupes, expliquant également le

faible nombre d’effets indésirables retrouvés dans notre étude. Il est possible que l’influence

de ce lien ait été renforcée par le fait que le focus groupe ait eu lieu dans un endroit fortement

lié à l’investigateur, même s’il était absent à ce moment et que l’entretien est resté confidentiel

(non visionné par l’investigateur).

La présence d’une autrice unique pour ce travail constitue aussi une faiblesse dans le

cadre de notre étude qualitative. La collecte des données a été affectée par le double de rôle

d’observatrice et de modératrice de l’autrice, rendant l’exhaustivité d’emblée non atteignable

malgré la précaution d’un enregistrement audio et vidéo pour faciliter la retranscription. De

plus, en l’absence de co-auteur,  aucune triangulation des analyses n’a pu être réalisée.  Le

modèle  explicatif  présenté  est  donc soumis  à  une  grande subjectivité.  On peut  également

relever la faible expérience de l’autrice en matière de recherche qualitative qui a pu altérer la

qualité de la collecte des données. 
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VI. Perspectives

1. Recherche scientifique

La  poursuite  de  notre  étude  en  tenant  compte  des  limites  énoncées  ci-dessus

constituerait  une opportunité de répondre de façon plus efficace à notre problématique de

recherche. La constitution d’un effectif de participants plus important, outre une meilleure

consistance des résultats, permettrait d’analyser de façon plus fine les motivations des aidants

familiaux à rentrer dans un type de dispositif en particulier et notamment les influences de

leurs caractéristiques sur leurs choix : caractéristiques socio-démographiques, représentation

personnelle de la maladie psychiatrique, durée de l’expérience auprès d’un proche avec un

diagnostic de schizophrénie, expériences personnelles dans le domaine de la psychothérapie

par exemple. 

Le recrutement pourrait  être réalisé dans plusieurs groupes (villes ou départements

distincts)  avec  des  participants  ne  se  connaissant  pas  entre  eux  et  ayant  bénéficié  de

l’expérience d’animateurs différents. En plus de comparer les effets attendus et non attendus

des GP, GPE et GRST entre eux, on étudierait ainsi les variations au sein de ces différents

dispositifs et leurs conséquences éventuelles sur leurs effets attendus et non attendus.

2. Pratique clinique

Cette  étude  fournit  des  arguments  supplémentaires  en  faveur  de  l’implication  des

aidants familiaux dans la prise en charge des patients avec un diagnostic de schizophrénie via

la participation aux dispositifs de soutien. Après avoir rappelé les conséquences de la maladie

d’un proche chez les aidants, nous insistons sur l’intérêt d’un soutien moral les concernant et

sur l’acquisition de connaissances et  de compétences  pour majorer  leur autonomie et leur

confiance en eux. Ceci va dans le sens d’une orientation systématique des aidants vers les 
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dispositifs de soutien décrits dans la pratique courante, que cela soit par le psychiatre prenant

en charge du proche ou par le médecin généraliste responsable du suivi du proche, de l’aidant

ou  parfois  des  deux.  Un  moyen  simple  serait  la  mise  à  disposition  des  coordonnées  des

associations  d’aidants  (UNAFAM  par  exemple)  de  façon  directe  (délivrance  d’un  livret

d’information, de l’adresse du site internet ou d’un numéro de téléphone en consultation) ou

indirecte  (affiches  dans  la  salle  d’attente).  Une  consultation  spécifique  dédiée  à  l’aidant

familial pourrait également être proposée par le médecin généraliste s’il est le médecin traitant

de  l’aidant  également  ou  suggérée  s’il  n’est  médecin  traitant  que  du  proche  malade  (il

référerait alors l’aidant vers son propre médecin traitant).

La notion de professionnalisation des aidants que nous développons va également dans

le sens du développement d’une alliance thérapeutique entre professionnel de santé et aidant

dans  l’intérêt  du  patient.  L’aidant  possède  en  effet  un  savoir  expérientiel  considérable

concernant son proche qui, combiné avec des connaissances sur la maladie et les traitements et

les  habiletés  communicationnelles  enseignées  en  groupe,  en font  un acteur  de la  prise  en

charge du patient pouvant favoriser l’observance de ce dernier ou donner l’alerte en cas de

dégradation du contrôle de la maladie. Ces compétences sont d’un intérêt primordial si elles

sont  exploitées  par  les  professionnels  de  santé,  notamment  ceux  intervenant  en  premier

recours. 

Enfin, notre étude compare les motivations et effets perçus des GP, GPE et GRST et

met en lumières des bénéfices distincts, bien que complémentaires. Leur connaissance permet

au médecin généraliste et au psychiatre d’orienter efficacement les aidants vers ces différents

dispositifs en fonction de leurs attentes (qui sont donc à explorer en entretien) et de leur stade

dans leur parcours spécifique d’aidant familial. 
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CONCLUSION

Notre étude cherchait à mettre en évidence les motivations, effets attendus et effets non

attendus  de  la  participation  des  aidants  familiaux  de  patients  avec  un  diagnostic  de

schizophrénie à trois types de dispositifs de soutien pour aidants : les groupes de parole, les

groupes  de  psychoéducation  et  les  groupes  de  représentations  systémiques

transgénérationnelles.

Nous  avons  rappelé  l’importance  d’une  prise  en  charge  spécifique  des  aidants

familiaux  en  décrivant  les  conséquences  de  la  maladie  chez  le  proche  et  chez  eux :  des

modifications  comportementales  mal  comprises  sont  à  l’origine  de  difficultés  de

communication rendant difficile l’assistance d’un proche pourtant perçu comme vulnérable.

Cette impuissance est à l’origine d’une souffrance psychique et physique pour les aidants. Le

stress  engendré  par  la  préoccupation  constante  pour  le  proche  peut  également  avoir  des

répercussions socio-professionnelles. 

Les dispositifs de soutien étudiés répondent à des motivations différentes émanant des

aidants. On a vu que les motivations à participer aux groupes se superposaient globalement à

leurs effets attendus. Les groupes de parole apportent ainsi un soutien de la part de pairs aux

demandeurs et des réponses globales aux questions pouvant se poser par rapport à leur proche

via  un  partage  d’expériences.  Les  groupes  de  psychoéducation  offrent  une  formation

approfondie théorique et pratique avec l’acquisition de connaissances sur la schizophrénie et

de  compétences  notamment  pour  la  communication  avec  le  proche.  Les  groupes  de

représentations systémiques générationnelles proposent une réflexion sur l’origine des troubles

par l’étude de la généalogie et la restauration d’un système familial fonctionnel par un travail

de l’aidant pouvant influencer le proche. 
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Nous  avons  également  retrouvé  des  effets  inattendus  propres  à  chaque  type  de

dispositif.  Au delà du réconfort et  de la réponse directe aux problématiques concrètes,  les

groupes de paroles sont une source possible d’approfondissement des connaissances chez les

aidants les fréquentant suffisamment longtemps et débouchent parfois sur la création de liens

amicaux.  Les  groupes  de  psychoéducation  entraînent  des  modifications  comportementales

structurelles chez les participants avec une tendance à la bienveillance et  au renforcement

positif permettant une diminution de l’anxiété chez leur proche mais s’appliquant aussi à leur

entourage de façon globale. Les aidants y apprennent aussi à se prendre en charge eux-mêmes

en portant attention à leurs limites et à leur bien-être. Suite à leur participation aux groupes de

représentations  systémiques  familiales,  les  aidants  observent  parfois  une  amélioration  du

contrôle  de  la  schizophrénie  chez  leur  proche  ainsi  qu’une  rupture  de  son  isolement  par

rapport au reste de l’entourage familial.

L’objectif  commun de ces dispositifs  est  constitué par l’autonomisation des aidants

dans la prise en charge de leur proche. Que cela passe par l’acquisition d’un savoir théorique

et opérationnel pour les GPE, l’apport de réponses à des problèmes complexes pour les GP ou

la  résolution  d’un  système  vécu  comme  problématique  pour  les  GRST,  les  dispositifs

permettent aux aidants de découvrir puis de développer eux-mêmes des alternatives face aux

situations  expérimentées  avec  leurs  proches.  Les  apprentissages  des  groupes,  quoique

distincts,  sont  complémentaires.  À  un  stade  plus  avancé,  les  aidants  développent  des

compétences  les  rapprochant  d’un statut  de  professionnel  de  santé  ce  qui  leur  permet  de

partager  leurs  acquis  avec  d’autres  aidants  et  de  collaborer  plus  facilement  avec  les

professionnels impliqués dans la prise en charge de leur proche. 
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Ces trois dispositifs ont également en commun la mise en jeu d’une dynamique de

groupe permettant la création d’un espace où la parole est libre pour les aidants et où peut

émerger une réflexion collaborative entre les participants. Cette dynamique de groupe est le

fruit d’un équilibre entre les participants et les animateurs et peut être mise à mal, par exemple

en cas d’inadéquation entre les besoins d’un participant et ceux du reste du groupe ou des

objectifs  de  l’animateur.  Les  bénéfices  et  effets  non attendus  sont  donc dépendants  de  la

variabilité intergroupe. 

Nous  répondons  donc  à  notre  question  de  recherche,  cependant  des  études

complémentaires sont nécessaires pour explorer plus amplement le sujet de la variabilité inter-

groupes, les effets non attendus et indésirables des dispositifs de soutien et les variabilités

inter-aidants pouvant influencer les choix d’un dispositif de soutien par rapport à un autre

ainsi que les facteurs d’adhésion aux dispositifs. C’est l’objet du protocoleQualifySz auquel

s’intègre cette étude pilote et qui vise à mener des entretiens qualitatifs individuels ciblés sur

chaque type de groupe séparé et des focus groupes additionnels avec des intervenants ayant

participé aux trois groupes.
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ANNEXES

Annexe 1 : Repères pour les groupes de paroles UNAFAM à l’usage des délégations qui 

organisent des groupes de parole
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Annexe 2 : Lettre d’information destinée aux participants de l’étude
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Annexe 3 : Grille d’entretien pour le focus groupe
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Annexe 4 : Formulaire de consentement soumis au Comité d’Éthique et de Recherche de 

l’Université de Strasbourg
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Annexe 5 : Formulaire de consentement pour déclaration à la CNIL
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RÉSUMÉ 

La  schizophrénie  est  une  maladie  psychiatrique  qui  affecte  les  adultes  jeunes  et  qui  est
associée à un fardeau important pour les proches des patients. Plusieurs dispositifs de soutien
aux  aidants  familiaux  ont  été  développés  comme les  groupes  de  paroles,  les  groupes  de
psychoéducation  destinés  aux  familles  et  de  façon  plus  secondaire  les  représentations
systémiques  transgénérationnelles.  L’évaluation  de  ces  dispositifs  a  surtout  concerné  la
psychoéducation  des  familles  et  reposé  principalement  sur  une  méthodologie  quantitative.
L’objectif  de  cette  étude pilote  est  de  comparer  les  motivations  conduisant  les  familles  à
rejoindre chacun de ces dispositifs, le vécu de ces dispositifs, les bénéfices perçus personnels
et pour le proche et les effets éventuels non souhaités de façon à mieux renseigner les familles
sur les éléments communs et spécifiques à chacun de ces dispositifs. Nous avons réalisé une
étude qualitative pilote avec un entretien par focus groupe composé de 4 participantes puis
analysé les données selon une méthode inspirée de la théorisation ancrée. Nous mettons en
évidence  des  effets  attendus  propres  à  chaque  type  de  dispositif  (soutien  et  partage  de
l’expérience pour les GP ; formation théorique et pratique pour les GPE et restauration d’un
système  familial  fonctionnel  pour  les  GRST)  ainsi  que  des  effets  inattendus  distincts
(approfondissement des connaissances et création de lien social pour les GP ; modifications
comportementales structurelles  et  diminution de l’anxiété  chez le  proche pour les  GPE et
amélioration du contrôle de la maladie chez le proche pour les GRST). Les dispositifs visent
tous une autonomisation des aidants pour la prise en charge de leur proche et une amélioration
de leur bien-être par des mécanismes complémentaires et sont dépendants de la mise en place
d’une dynamique de groupe efficace.  Cette étude pilote s’intègre dans une étude plus large
dont la réalisation sera nécessaire pour renforcer et préciser notre modèle explicatif basé sur
une collecte de données réalisée auprès d’un effectif faible de participants.
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