DOSSIER LA PSYCHOEDUCATION EN QUESTION

Psychoéducation pour

Pour étre efficaces, les interventions psychoéducatives aupres des proches aidants doivent
intervenir dés l'apparition de la maladie, pour éviter que s’installe un fardeau trop lourd. A
chaque étape du rétablissement, différents soutiens peuvent étre proposés.

I | cs professionnels de santé
reconnaissent de plus en plus le role
essentiel des proches aidants dans le
soutien des personnes atteintes de troubles
psychiques (1). Au-dela de cette recon-
naissance, il reste primordial de se pré-
occuper de la santé de ces proches car
le fait de prendre soin d’une personne
atteinte de troubles psychiques peut
engendrer un fardeau trés élevé (2). Ce
concept de fardeau, tout d’abord décrit
par Hoenig et Hamilton comme « des
conséquences défavorables des troubles
psychiques sur les proches », s'envisage
selon deux dimensions (3) :

— le fardeau objectif comprend tous les
faits impactant le bien-étre de la famille
(la perte financiere, les comportements
perturbateurs du patient...)

— le fardeau subjectif se réfere aux réac-
tions émotionnelles et cognitives des
proches (le sentiment d’étre perturbé, la
situation vécue comme une charge).
Dans la schizophrénie, un fardeau considé-
rable des proches aidants peut conduire a
une diminution de leur qualité de vie (4)
et a un sentiment de détresse (5).
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proches (6). Différentes approches psy-
choéducatives ont ainsi été développées,
pour éviter cette détérioration de la santé
psychique et physique des proches. Dans
cet article, la psychoéducation des proches
aidants sera définie et discutée au regard
des différents enjeux pour un soutien
efficace.

AIDER L'ENTOURAGE

Le concept de psychoéducation fait I'ob-
jet de nombreux articles scientifiques (7).
Nous considérons que I’ensemble des
interventions permettant d’informer et de
développer de compétences spécifiques
font partie des outils psychoéducatifs.
Auprés des proches aidants, ces inter-
ventions font référence aux mémes prin-
cipes que celles destinées aux personnes
souffrant de troubles psychiques.

e Pour la schizophrénie, dans le contexte
francophone, le programme de psychoé-
ducation Profamille (8) (lire aussi I'ar-
ticle de Y. Hodé et C. Clément, p. 60),
implanté des les années 1990, est le plus
utilisé.

Les résultats d'une méta-analyse montrent
que la plupart des programmes compren-
nent une partie d’'information sur la mala-
die, des séances sur le développement des
compétences a faire face a la maladie,
sur la maniere de communiquer avec le
malade et sur la gestion des émotions (9).
Ces résultats montrent en outre que les
interventions familiales sont efficaces,
en particulier lorsqu’elles s’adressent a
une famille (et non a des groupes mul-
tifamiliaux). Les auteurs de cette méta-
analyse restent cependant vigilants quant
a des recommandations cliniques défini-
tives, étant donné la grande diversité des
objectifs et des durées d’interventions
psychoéducatives familiales. lls suggerent

que les approches groupales pourraient
étre plus efficaces en cas de fardeau
familial.

e Dans le cadre des troubles bipolaires, il
est difficile d’avoir un apercu détaillé
des programmes implantés. Toutefois,
une revue de littérature reléve que les inter-
ventions se basent sur le modéle de vul-
nérabilité-stress et comprennent des
aspects théoriques sur les troubles bipo-
laires et I'impact sur les proches, ainsi
que des entrainements aux habilités de
communication et techniques de réso-
lution de problémes (10). Ces résultats
montrent aussi des interventions différentes,
qui incluent ou non le patient, pouvant
étre mono ou multi-familial. Une étude
souligne I'importance d’intervenir au
début de la maladie (11).

Les recherches montrent que les différents
programmes psychoéducatifs permettent
de réduire les rechutes des patients et
d’améliorer les fonctions psychosociales
et familiales dans la schizophrénie et les
troubles bipolaires (12).

e Dans les troubles dépressifs, malgré le
nombre limité de travaux, la psychoédu-
cation familiale a aussi démontré son
efficacité. Un programme psychoéduca-
tif aupres des proches testé dans une
étude comprenait des apports théoriques
sur |'étiologie et les causes de la dépres-
sion, sur les symptomes dépressifs (13)
mais également sur les traitements et le
développement des stratégies de coping.
Les auteurs recommandent d’intervenir
lorsque le patient est en phase d’insta-
bilité aigué a I'hopital.

ENJEUX ACTUELS

Malgré ces différentes approches psy-
choéducatives, aprés plusieurs années de
maladie, les proches aidants présentent
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souvent un fardeau et une détresse éle-
vés (2). Les professionnels sont d’ailleurs
souvent démunis pour les accompagner.
Régulierement, nous constatons que les
droits du patient, a travers la protection
du secret professionnel, priment sur le
soutien des proches. Pourtant, il n'est
pas forcément difficile d’obtenir I'ac-
cord du patient pour informer ses proches
si on lui montre les bénéfices poten-
tiels de I'intervention. L'hospitalisation
semble étre le moment crucial pour
intervenir auprés de I'entourage. L'im-
pact des maladies psychiques, la symp-
tomatologie et les perturbations du fonc-
tionnement psychosocial, ainsi que la
stigmatisation entrainent un fardeau
trés élevé pour ces proches (14-16).

Un rapport récent montre que, dans le
domaine des soins a domicile, les familles
ont des besoins communs quelle que
soit la pathologie du patient (17). Actuel-
lement, selon les études, 30 % a 90 %
des personnes avec un trouble psychique
vivent avec leur entourage familial (2).
Par ailleurs, compte tenu de la diminu-
tion des durées d’hospitalisation et des
restrictions de traitements involontaires,
les proches sont souvent impliqués dans
un soutien important méme dans des
périodes de plus grande instabilité psy-
chique. On constate également que les
programmes psychoéducatifs sont de
plus en plus exigeants en termes d’or-
ganisation et d’accessibilité par les
proches et ne sont pas toujours propo-
sés au moment propice (18). En outre,
ils sélectionnent des proches particu-
lierement motivés et conscients de leurs
besoins d’aide. Ce type de programme peut
également étre choisi au détriment des
interventions primordiales, comme le
soutien émotionnel dés I'annonce du
diagnostic. Dans le cadre des troubles bipo-
laires par exemple, il faudrait veiller au
respect du souhait des familles, cer-
taines privilégiant les séances plus
intimes. Dans la schizophrénie, Profamille,
construit sur le modele biomédical, néces-
siterait probablement une actualisation.

e Roxane
Roxane souffre de schizophrénie para-
noide depuis ses 17 ans. Plusieurs hos-
pitalisations en psychiatrie ont été
nécessaires afin de lui permettre de
mieux gérer sa maladie. Actuellement
agée de 30 ans, elle vit avec ses parents
et bénéficie des prestations sociales
pour son invalidité. Son réve est de
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finir ses études. Ces derniers temps,
des conflits importants sont survenus entre
elle et ses parents. Roxane souhaiterait
pouvoir vivre seule mais ne s’y sent pas
réellement préte. Des entretiens avec ses
parents sont organisés. Le premier se
passe bien, sans pour autant parvenir
a identifier les possibilités d'un autre
lieu de vie pour Roxane. Ses parents lui
laissent libre choix. La santé de Roxane
se détériore de plus en plus. Selon I'éla-
boration du plan de crise conjoint (a),
elle a accepté que son case-manager (b)
contacte sa meére, sans sa présence,
en période d’instabilité. De fait, ce soi-
gnant rencontre la mére de Roxane, qui
relate plusieurs actes de violence au
sein de la famille. Elle éclate en san-
glots et exprime son sentiment d'impuis-
sance, rien de ce qu'elle peut proposer
ne satisfaisant sa fille. Elle souligne
que lors du dernier entretien en présence
de Roxane, elle n’a pas pu exprimer
ces éléments car elle ne souhaite pas
blesser sa fille davantage. Elle explique
encore avoir participé, au cours des dix
derniéres années, a de nombreux entre-
tiens familiaux mais qu’en présence de
sa fille elle ressent beaucoup de culpa-

bilité et préfére «arrondir les angles ».

SUIVRE LES STADES

DU RETABLISSEMENT

Nous voyons qu’il devient urgent d’offrir
aux proches des programmes correspon-
dant aux paradigmes actuels. De méme
que pour les patients (lire aussi le texte
de J. Favrod, S. Rexhaj, C. Bonsack,
p. 24) le processus de rétablissement
peut étre utilisé comme guide de I'accom-
pagnement des proches.

— En effet, a I'annonce du diagnostic,
ces derniers traversent également une
phase de moratoire (déni, confusion,
désespoir).

— Cette phase est suivie d’une prise de
conscience : comme la mére de Roxane,
le proche se rend compte qu'il n’est plus
possible de continuer ainsi. Enfin en
confiance avec le case-manager de sa
fille, elle évoque une souffrance de longue
date. A cette étape, le rdle du soignant
est essentiel dans I'accompagnement.
La littérature montre que les stratégies
de coping centrées sur I'émotion engen-
drent une détérioration de la santé des
proches et celle du patient (2, 3). Une
intervention axée sur l'acquisition de
stratégies reconnues plus efficaces pour
faire face, celles appartenant au style

du coping centré sur le probléme (c) par
exemple, pourrait aider cette mere a
bout. Des soins plus appropriés devraient
lui permettre de verbaliser des émotions
douloureuses et d’envisager la suite dif-
féremment.

— Par la suite, a I'étape de la préparation
(apprentissage de la maladie, contrble
du trouble), cette meére pourra commen-
cer a mieux comprendre la maladie de
Roxane et I'aider a faire face, tout en
prenant soin d’elle-méme. Elle appren-
dra ainsi a mieux distinguer ce qui reléve
de la maladie de ce qui appartient a la
personnalité de Roxane.

— Cette phase est suivie celle de la recons-
truction (réinvestissement dans un pro-
jet, identité consolidée...), dans laquelle
la mere de Roxane pourrait reprendre un
certain contréle sur sa vie et développer
une relation apaisée avec sa fille.

— Finalement, la phase de croissance
(confiance dans un avenir, gestion au quo-
tidien de la maladie) englobe les possibi-
lités des proches aidants de mener une vie
riche et pleine dans une relation positive
avec celui ou celle dont ils s’occupent.
Avec cette base, I'entourage bénéficie
d’un soutien dés I'annonce de la maladie
jusqu’'a I'acceptation.

INTERVENIR PRECOCEMENT
L'expérience montre que les programmes
psychoéducatifs structurés sont propo-
sés généralement trop tard dans le pro-
cessus de rétablissement, quand les
patients sont davantage stabilisés (18).
Par ailleurs, méme si ce type de pro-
gramme existe et reste hautement recom-
mandé par les données probantes, les
interventions destinées aux familles ne sont
pas systématisées (21). De plus, il parait
difficile d’organiser des programmes psy-
choéducatifs par diagnostic dans les petits
hopitaux ou les régions rurales. Pourtant
la littérature indique que ces programmes
sont efficaces sur le taux de rechute et
les réhospitalisations quand la famille
est incluse dans I'offre en soins (2, 11).
Ces interventions psychoéducatives sont
donc nécessaires, voire indispensables, a
certaines étapes de ce processus, et un
soutien des proches centré sur le rétablis-
sement permet une amélioration de la
qualité des soins.

Dans un premier temps, il faut donc déve-
lopper des interventions d’accompagne-
ment familial qui répondent aux défis de
la phase de moratoire. Selon Moller-Leim-
kuhler (22), la premiére hospitalisation



semble étre un moment crucial. Plus pré-
cisément, elle recommande un soutien
ciblé sur la gestion des émotions et res-
pectant le rythme des proches. Une inter-
vention précoce permettrait de réduire
leur fardeau et serait probablement plus
efficace qu’une intervention plus tardive.
A ce stade, la gestion des émotions dou-
loureuses comme la révolte, le désespoir,
la confusion et le déni sont les caracté-
ristiques principales. Les résultats de la
littérature relevent que les proches aidants
peuvent notamment présenter des pro-
blémes physiques, psychologiques, sociaux
et financiers et avoir besoin de conseil et
de guidance. Les proches ne savent pas
encore comment intégrer I'annonce de la
maladie et ne peuvent pas identifier les
aides possibles dans le systéme de santé.
Plus I'entourage est livré a lui-méme,
plus des conséquences défavorables peu-
vent survenir.

CONCLUSION

Il est essentiel de développer des inter-
ventions centrées sur les proches aidants
des I'apparition de la maladie, dans le cadre
d’une redéfinition du paradigme de réha-
bilitation vers des interventions proac-
tives qui n’attendent plus que des troubles
s'installent pour les traiter (23), ni que
leur santé se détériore.
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a- Le plan de crise conjoint est un document visant a défi-
nir en amont, avec le patient, I’entourage et le case-mana-
ger, la maniére d’agir en phase d’instabilité psychique.

b- Le case-manager coordonne les différentes interven-
tions (sanitaires, sociales, éducatives...) mises en place dans
le parcours de soin : il a un réle central dans le projet de
soins du patient. Il crée et entretien une alliance thérapeu-
tique de qualité avec le patient dont il a responsabilité. Par
ses multiples interventions autonomes, il crée également

un terrain propice a la collaboration multidisciplinaire.
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c— Le Coping centré sur le probleme, chez les proches
aidants, comprend les stratégies de faire face comme la com-
munication positive, I'intérét et I'implication sociale, ainsi
que la recherche d’information.
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Resume = Les proches ont un role essentiel dans le soutien des personnes atteintes de troubles psychiatriques. Ce soutien peut engendrer un far-
deau et une détresse considérables. Des interventions psychoéducatives ont été développées afin de les accompagner. Le présent article présente une défi-
nition de la psychoéducation aupres des proches et les différents enjeux dans ce domaine. Ces enjeux sont illustrés davantage par un exemple clinique.

Mots-clés : Accompagnement — Aidant — Annonce du diagnostic — Cas clinique — Famille — Fardeau — Pathologie psychiatrique
— Psychoéducation — Qualité de vie — Souffrance psychique.
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