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Présentation

Les chercheurs travaillant sur le théme des familles chez qui on retrouve des
personnes aux prises avec des troubles psychiatriques sévéres ont surtout concentré
leur travaux sur les notions de fardeau de soins et d’émotions exprimées. Plusieurs
autres thémes de recherche ont été étudiés mais sans pour autant €tre intégrés dans un
cadre théorique traitant de I’expénience globale de la famille. Dans le contexte actuel
de restructuration des services psychiatriques, de nombreuses informations sur les
trajectoires de soins et sur l'influence des familles dans ce processus restent
manquantes. Dans cette étude, nous nous intéressons a l'influence des familles au
cours des premiers stades de la « trajectoire comme malade » de leur proche. Le
cadre conceptuel que nous employons émerge du champ de la sociologie de la santé et
il est dérivé de I’approche par « carriére de malade ». Nous voulons ainsi présenter et
analyser des types de trajectoire de soins du point de vue des familles, de leur
perception et de leurs actions.

La reconstitution des premiéres étapes de la « trajectoire comme malade » est obtenue
suite a l'entrevue et a la consultation de dossiers médicaux de 80 personnes souffrant
de schizophrénie ou de troubles affectifs majeurs. A partir d'entrevues semi-
structurées, 48 familles sont appelées a documenter leur implication et leurs actions a
partir du moment ou leur proche fait son « entrée dans la trajectoire comme malade ».
Des informations sur les 32 autres familles sont obtenues a partir du dossier médical
et d’entrevues avec le patient. L'influence des familles est analysée a diverses étapes
de la « trajectoire comme malade » selon une perspective qui tient compte a la fois des
ressources disponibles, du processus de décision menant a 'utilisation de services
ainsi que du contexte social.

Les résultats indiquent que la majonité des familles sont présentes et trés impliquées au
cours du processus débutant avec la reconnaissance des premiers symptomes et se
terminant par la premiére hospitalisation. Les modéles actuels traitant du
comportement menant & 'utilisation de ressources en santé adoptent souvent un cadre
« statique » dans lequel on situe la maladie ainsi qu'une approche « individualiste »
de la nature de la prise de décision. Nos résultats vont plutdt confirmer la nécessité
d’inclure formellement Pinfluence des réseaux sociaux dans les processus de décision
menant a |'utilisations de services et d’examiner la progression de la maladie a
I'intérieur du contexte social particulier dans lequel évoluent la famille et son proche.

Il est ainsi possible d’identifier six différents types de trajectoires dans lesquelies la
famille a une marge de manoeuvre plus ou moins grande afin d’influencer leur proche
dans sa trajectoire de soins. Plus de la moitié des patients ne bénéficie d’aucune aide
des services publics avant une premiére hospitalisation. Les familles monoparentales
sont les plus isolées et ont le plus de difficulté a conduire leur proche a se diriger vers




les services. A l'opposé, les patients provenant de familles composées de deux
parents consultent davantage de ressources d’aide et sont moins souvent hospitalisés
sous un mode coercitif.

L’isolement des familles monoparentales nous apparait étre trés affligeant car celles-ci
ont un besoin d’assistance certain bien qu’elles restent difficiles a rejoindre. Nous
suggérons une approche davantage pro-active de la part des premiéres lignes
d’intervention, tels les omnipraticiens et autres ressources et services dans la
communauté. I faut favoriser une intervention active prés du milieu de vie de la
personne et harmonieuse, afin prévenir des évolutions défavorables et des recours a
des moyens coercitifs.

Nous concluons que la structure et les ressources des familles ont une influence
certaine sur les trajectoires de soins €t qu’une attention toute particuliere doit €tre
accordée aux mécanismes d’interprétation et de recherche d’aide afin de favoriser une
coliaboration entre les familles et les professionnels. Des actions devraient étre
entrepnises pour soutenir une identification précoce et faciliter une recherche d’aide
aupres des services sociaux et de santé de premiére ligne,
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1. Introduction

Les recherches sur linfluence familiale face au trouble mental grave que représente la
schizophrénie éveillent encore aujourd'hui beaucoup de scepticisme chez les familles.

Les écrits passés justifient pleinement cette attitude de méfiance. Les théones
d'inspiration psychanalytique vont associer la schizophrénie aux comportements
froids, dominants et surprotecteurs de la mére (Fromm-Reichman : 1939) alors que
pour d’autres équipes, la famille est un agent de communication « pathogéne » ayant
un role étiologique fondamental dans le développement de la schizophrénie (Bateson
et al. : 1956), Les approches sociales ne font pas exception dans cette optique qui
« inculpe » les familles. Laing et Esterson (1970) par exemple, vont soutenir que
plusieurs comportements du schizophréne, paraissant a pnime abord €tranges et sans
signification, peuvent trouver un sens s’ils sont interprétés dans le contexte de
I'expérience familiale "et formeraient une réponse normale 4 un environnement
oppressif.

Ces théories ont été développées sans soutien empirique suffisant et le peu d’études
prospectives disponibles n’ont pas confirmé ce type d’influence familiale (Howells et
Guirguis ;: 1985, Goldstein et Rodnick : 1975, Eaton : 1986).

A partir des travaux de Brown et ses collégues (1958, 1962), I’environnement familial
sera étudié a travers la notion d'émotions exprimées (EE). Les hypothéses traitant de
ce concept stipulent que les comportements des membres de la famille, exprimés sous
forme de critiques, d’attitudes hostiles et de surimplication vont mener & un
accroissement de la symptomatologie. Brown et ses collégues (1972) rapportent que
les patients vivant dans les familles & forte EE tendent i rechuter plus fréquemment
par rapport aux familles a faible EE. Bien que Brown (1985) désavoue I’équation
faisant un lien entre EE et le processus schizophrénogéne, cette catégorisation entre
familles & « basses» et & « hautes» EE peut étre réinterprétée, soit par les
intervenants ou par les familles, comme de « bonnes » ou de « mauvaises » unités
familiales, pouvant ainsi provoquer un sentiment de culpabilité chez les membres des
familles (Bernheim et Lehman : 1986).

La poursuite de la désinstitution, I’échec de développer suffisamment de ressources
pour assurer le suivi dans la communauté, le réle constant des familles, les profonds
changements socio-politiques, combinés aux approches et technologies favorisant le
maintien des nouveaux patients dans la communauté, obligent dorénavant les
professionnels 4 considérer la famille non plus comme un agent causal mais bien
comme un allié dans l'action thérapeutique. Un changement majeur de paradigme
s'effectue . on passe d’un modéle pathologique de la famille a un modéle de
compétence (Marsh, 1994). Par le fait méme, les famiiles ne sont plus vues comme la
cause directe de la schizophrénie mais plutét comme les personnes affectées par la
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présence de leur proche schizophréne. On s’intéresse alors 4 la « perspective des
familles », c’est & dire aux conséquences de la présence du schizophréne sur le
fonctionnement de la famille. Avec le nombre grandissant de patients psychiatriques
renvoyés dans leur familie suite & une hospitalisation (Minkoff: 1978, Anthony et
Blanch : 1989, Seeman : 1988), le concept du fardeau de soins familial, initié par les
travaux de Grad et Sainsbury (1963), sera jusqu’a aujourd’hui le théme privilégié des
chercheurs s’intéressant aux familles chez qui I'on retrouve une personne atteinte de
trouble mental sévere.

Actuellement, les études sur le fardeau de soins et les EE dominent largement le
champ de la recherche et de nombreuses autres dimensions restent largement
inconnues. Nous disposons ainsi de trés peu de connaissances sur les étapes des
cycles d’interventions (Hanson: 1995;531), sur Pinfluence des familles sur les
processus de décision conduisant aux utilisations de ressources (Pescosolido : 1991)
et concernant la nature de I’engagement familial (Brekke et Mathiesen : 95 ;1149).
De telles questions ne peuvent étre adressées avec un cadre théorigue conventionnel,
qui bien souvent est caractérisé par une approche statique et basée sur le choix
rationnel des acteurs (Pescosolido : 1992). Ainsi, I'emploi d’une perspective de
« carriére de malade », suggérée par Pescosolido et que nous traduisons par
« trajectoire comme malade» (TCM), nous permet une compréhension de
'expérience de la maladie dans sa continuité, fournit un cadre pour analyser [es
processus et les changements, et par conséquent, permet d’accorder de 'importance &
I’expérience passée comme future dans la compréhension des niveaux privés et publics
de la vie de la personne (Gerhardt et Kirchgissler : 1987). Nous considérons de plus,
spécialement dans les contextes de troubles psychiatriques sévéres, que les processus
de prises de décision peuvent étre mieux appréciés en tenant compte des interactions
négociatives qui se produisent dans les réseaux décisionnels (Pescosolido : 1992).

Les troubles de type schizophrénique débutent généralement a la fin de I'adolescence
ou au cours de la période jeune adulte, au moment ou la personne habite encore avec
sa famille. Tl s’agit d’un stade de Ia vie ou les parents s'attendent & ce que leur proche
s'émancipe, fasse des choix d’avenir et forme sa propre famille. La schizophrénte est
principalement reconnu par certains caractéres non-habituels de la pensée, des
comportements, et de 'humeur du patient. Les délires et les hallucinations
constituent les manifestations les plus claires de la maladie : les patients rapportent
entendre des voix, sentir une présence plus ou moins hostile a leur cdté ou encore,
prétendent recevoir des messages de « Pextérieur ». La famille d’origine est alors un
témoin privilégié de I’apparition des premiers comportements problématiques et sa
proximité ne peut en faire qu’un acteur central dans les premiéres démarches de
recherche d'aide. L’implication des familles, et leur volonté d’action, seront toutefois
fonction de linterprétation des comportements, des ressources émotionnelles et
financiéres, de la disponibilité du réseau de support, et éventuellement, de leur
connaissance des troubles psychiatriques (Lefley : 87;5). Avec le temps, d'autres

Rapport de recherche pour 1a Régie régionale
L ‘influence des familles sur les trajectoires de soins page 2




Rapport de recherche pour la Régie régionale
L ‘influence des familles sur les trajectoires de soins

intervenants sociaux vont se joindre a la famille (psychologues, psychiatres) ou
peuvent s'imposer (police, professeurs) afin d’assister les familles et les patients dans
les options de traitement. La collaboration entre les familles et les professionnels a
historiquement été assez problématique. Les psychiatres ont été peu habitués a
partager les décisions ou toute autre forme de contréle sur le patient (Katz : 1984),
bien qu’il soit reconnu que la nature et la qualité des premiéres rencontres entre les
familles et les professionnels, principalement lorsqu'elles surviennent durant des
périodes de stress et de profonde anxiété, sont bien souvent déterminantes pour une
coopération fructueuse dans les traitements subséquents (Lefley: 87,4).

Dans cette étude, nous nous intéressons a I'influence des familles au cours des
premiers stades de la TCM (trajectoire comme malade) de leur proche. Plus
précisément, il sera question de l'influence lors des trois premieres étapes initiant la
trajectoire : 1) Pidentification des premiers comportements problématiques; 2) les
premiéres démarches de recherche d’aide, puis: 3) le processus conduisant & la
premiére hospitalisation. Notre concept d'influence s’articule autour de deux
dimensions. Une premiére rend compte des attitudes et des actions/décisions des
familles pour chaque stade de la « trajectoire comme malade » alors que la deuxiéme
est liée aux capacités de soutien et aux ressources des familles selon leur structure
(famille biparentale / monoparentale).

Notre question de recherche se présente ainsi : est-ce que les familles ont un pouvoir
d’action significatif au cours des premiers stades de la TCM de leur proche afin de
I"arder a obtenir de I'assistance ? De plus, quelles pistes peut-on dégager pour que les
services soutiennent mieux le pouvoir d’agir des familles et de leur proche souffrant
de troubles mentaux graves comme la schizophrénie. Ces questions s’inscrivent dans
la tendance actuelle qui cherche a transférer davantage la responsabilité des soins dans
la communauté, & assurer |’accessibilité aux ressources et a favoriser le partage des
deécisions (entre intervenants professionnels, les membres de la famille et la personne
en perte d’autonomie).




2. Une approche par « carriére de malade / frajectoire comme malade »

Le concept de carriére n'est pas limité aux seules situations d’entreprise ou d'emploi et
prend un sens théorique dans la mesure ot il souligne le passage d'une situation 2 une
autre, selon des stades définis, comprenant, de fagon plus ou moins explicite, un début
et une fin (Roth: 1963). Une importante littérature en sociologie de la santé s'est
développée autour de la notion de « carriére de malade ». Une telle approche permet
de rendre compte d’un développement erratique, non linéaire, d’un processus qui peut
étre influencé par d’autres séquences d’événements ou par des conditions marginales
(Abbott : 1995). Facea la complexité inhérente a I’expérience humaine, cette
perspective laisse une certaine latitude a 1’observation mais, en méme temps, suggere
qu'on s’attache aux modifications durables, considérées comme fondamentales et
communes a la population & I’étude (Goffman : 1961). Un des piéges de |'utilisation
du concept de carriére reste cette tentation systématique, et souvent prématurée, de
voir la progression des problémes en termes de stades fixes. Nous devons veiller a ce
que les stades proposés aient de solides bases empiriques afin de ne pas imposer un
cadre théorique inapproprié a I’expérience de la maladie (Conrad : 87 ; 10).

La conceptualisation des modéles de « carriére de malade » varie en effet selon les
objectifs de recherche et selon la nature des problémes étudiés (voir par exemple les
modeles de Goffman : 1961, Gerhardt et Kirchgissler : 1987, Twaddle et Hessler :
1987, Lin et al. : 1982). Une récente contribution majeure dans le champ de la
sociologie médicale, et spécialement en santé mentale, est apporté par Pescosolido
(1991). L’auteur présente le modéle « Episode Réseau » qui combine dans le méme
cadre théorique, les notions de carriére de malade, de réseaux sociaux, de soutien
social et de perspective du cours de la vie. Ce modéle se distingue sur plusieurs plans
par rapport aux modeles traditionnels. Premiérement, tel que décrit plus haut, une
approche de carriére laisse la possibilité de tenir compte des événements de fagon
dynamique en respectant les séquences et les multiples options disponibles.
Deuxiémement, les stratégies d'action sont conceptualisées de fagon a les percevoir
comme émergeant d'un processus affectif et rationnel intrinséquement lié au « social »
plutdt qu'au propre choix individuel (Pescosolido ; 1992). Ainsi, l¢ mécanisme sous-
jacent & la prise de décision est avant tout « I'influence » venant des interactions dans
les réseaux sociaux plutdt que la rationalité individuelle. Une approche par réseau est
aussi une plate-forme idéale pour traiter des fonctions et du soutien potentiel des
acteurs. Ces dimensions, combinées au contenu culturel du milieu de vie de la
personne, forment une clé qui permet une compréhension des trajectoires en plus de
préciser les éléments sur laquelle on peut intervenir afin de venir en aide au patient
(Pescosolido : 1996). L’auteur plaide en faveur d’une combinaison, sinon d’une
réconciliation, des approches théoriques, mais aussi méthodologiques, afin de
chercher 2 mieux comprendre un des phénoménes sociaux des plus complexes qui est
celui de la trajectoire comme personne souffrante de trouble mental grave.
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3. Le potentiel d’influence des réseaux familiaux

Les familles sont appelées a prendre une grande variété de décisions concernant aussi
bien les affaires domestiques, éducationnelles ou professionnelles pour satisfaire aux
besoins de leurs membres (Cuzzi er al: 1993). A I’heure actuelle, la famille en
général vit de profondes transformations qui la déstabilise et diminue ses fonctions de
socialisation (Levine : 1984). Parmi ces transformations, soulignons la diminution de
I'autorité parentale et I'appauvrissement grandissante des classes moyennes, mais le
phénomeéne le plus marquant des derniéres décennies a €té |'avénement et le processus
associé avec la formation des familles monoparentales (Acock et Demo : 94 ;11). Les
couples posséderaient des avantages sur les personnes seules, dans le sens ou ils
peuvent se relayer dans les taches difficiles, se consulter entre eux et consulter chacun
leur propre réseau (Lin et Westcotte : 1991, Perelberg : 1983).

Notre concept « d’influence des familles » prend sa source dans le concept de
« pouvoir » tel que développé par Giddens (1985), dans le sens ou I'influence est liée
aux capacités de transformation du social détenu par chaque individu. L’influence des
familles serait reliée & leurs ressources, aussi bien personnelles, émotives
qu’instrumentales, mais ces ressources sont aussi fonction des décisions qui sont
programmées a l'intérieur du réseau. Par exemple, une famille s’appuyant sur un
vaste réseau aura plus de chance d’acquérir I'information et les connaissances
pertinentes 4 une prise de décision éclairée et rapide, mais lorsque ces décisions
impliquent des ressources, la famille devra s’assurer qu’elle posséde les moyens
d’appliquer ou d’appuyer ses décisions.

La personne affectée par des troubles mentaux graves peut voir son jugement
sévérement altéré (Geller : 1995), vivre des expériences anormales (hallucinations,
délires) et se trouver dans un état de désorganisation quotidienne et d’agitation, et
c'est nécessairement le réseau qui doit lui préter assistance, sinon la prendre
entiérement a sa charge. Les décisions touchant la santé, principalement la santé
mentale, sont souvent de nature délicate du fait que les composantes culturelles et les
stigmas viennent altérer l'interprétation des agissements du proche ainsi que les
processus subséquents de recherche d’aide. On se retrouve dans des situations
impliquant des conditions qui n'ont aucune commune mesure avec les décisions de
tous les jours. Nous sommes alors en présence de contextes de prise de décisions
chargée de grande émotivité, d’ambiguité, de peur et méme de violence. En ce sens,
les décisions ne forment pas une suite logique menant vers un but précis, il s’agit bien
souvent d’un processus hésitant, pouvant opérer de nombreux retours en arriére,
selon la condition changeante de I’ état de santé.

Rapport de recherche pour la Régie régionale
L 'influence des familles sur les trajectoires de soins page 5




4. Les trois phases de la trajectoire comme malade

Selon les données présentement disponibles, la famille aurait un réle de premier plan
dans le processus d’identification du désordre, dans I'assistance des soins quotidiens
et les décisions de recourir i divers type d’aide. Le cadre théorique que nous
proposons cherche & combiner trois orientations: () une premiére propose de
concevoir la trajectoire selon une approche de « trajectoire comme malade » ; (ii) une
seconde propose de conceptualiser les modes de décision partir des interactions se
produisant a l'intérieur des réseaux et enfin (iii) une troisiéme orientation contextualise
les expériences de vie a travers I'histoire sociale en utilisant une perspective du
« cours de leur vie » (life course). Le début de trajectoire est présenté par trois
stades critiques correspondant chacun i une décision/action (statuts de passage)
reflétant une étape dans le processus d'adaptation face & la maladie. Ces stades sont ()
I'identification des premiers comportements problématiques ; (ii) les premiéres
démarches de recherche d’aide, puis ; (iii) le processus conduisant 4 la premiére
hospitalisation. Ce type de conceptualisation de la trajectoire comme malade nous
permet de concevoir ce cheminement en termes d'entrée, de sortie, de
« programmation dans le temps » (timing) et de séquence d'utilisation de ressources.

4.1 Premier stade : la perception de la famille de 'ETCM

- De fagon générale, il se trouve a l'origine de toute demande d'aide la reconnaissance

} chez la personne, ou chez ses proches, que certains comportements posent des
probiémes de fonctionnement ou d'adaptation (Horwitz : 1977, Angel et Thoits : 87 :

’ 480). Le concept de « role de malade », tel qu'introduit par Parsons (1951) mais

| récemment modifié par plusieurs auteurs (Twaddle et Hessler : 1987, Gerhardt et
Kirchgassler : 1987, Pescosolido : 1991), est un point de départ utile pour une analyse
des comportements liés a la maladie car il met Pemphase sur les propriétés
sociologiques des problémes de santé plutdt que sur les propriétés médicales. Bien
avant que les symptdmes acquiérent une pertinence médicale, un processus
d"identification et d’évaluation s’établit dans le milieu de vie. Ainsi, notre concept
dETCM (entrée dans la trajectoire comme malade) refléte essentiellement le moment
ou le réseau familial/social, prend conscience que /a personne, dans wn contexte

i particulier,. adopte des comportements ayant un caractére qui sort de l'ordinaire, qui
est inquiétant, anormal, ou trés préoccupant (Twaddle et Hessler : 1987).

complexité et ne peut étre pleinement apprecié que dans un cadre temporel flexible et
multi-disciplinaire. L’interprétation individuelle des états physiques et mentaux est
gérée par de complexes processus cognitifs (Levebthal et al. - 1982) qui sont assyjettis
aux composantes culturelles (Angel et Thoits : 1987). Les signes initiaux des troubles

psychiatriques peuvent prendre des formes diverses mais les symptOmes les plus
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souvent rapportés sont les symptdmes non-spécifiques tels que ['anxiété et la
dépression, et les symptdmes négatifs'. Seule une faible proportion de patients débute
avec des symptdmes positifs’ (Hafner et al. : 92;109). De nombreuses études
rapportent que les symptdmes négatifs sont d’abord observés par les autres aux
premiers temps de la trajectoire (Jablensky et al. : 1992, Hambrecht et al. : 94; 58).
Bien que certains symptdmes soient ressentis en premier lieu par le patient et
deviennent perceptibles seulement lorsqu’ils sont rapportés (Hambrecht et al. : 94; 53-
4), Iévaluation faite par le milieu reste un élément central dans la mesure ou les
symptdmes comportementaux sont directement observables par la famille.

Il faut toutefois reconnaitre qu'il est difficile pour quiconque de préciser la nature
meéme de la maladie mentale - de distinguer ce qui est normal ou anormal. Bien
souvent, il faut attendre que les comportements soient pergus comme dangereux ou
qu'ils perturbent considérabiement le fonctionnement de la personne pour que celle-ci
décide d'accepter que quelque chose a changé (Fox: 1984). De plus, on observe une
tolérance variable, autant individuelle que provenant des milieux de vie, face 4 la
manifestation de comportements problématiques. Des symptOmes peuvent étre
rapportés sans pour autant causer le moindre ennui a la personne ou & son milieu,

Utilisant la méthode de I”histoire familiale, Roy et ses collégues (96 ; 230) ont observé
que les familles ont effectivement des difficultés a percevoir et rapporter les
symptomes psychiatriques tel que conceptualisés par les professionnels.

4.2 Deuxiéme stade : les premiéres démarches d’aide

C'est seulement a partir du moment ou il y a acceptation que les comportements
transgressent le socialement acceptable que les familles ou e proche peuvent entamer
une démarche de recherche d’aide. Avec le constat, depuis longtemps observé dans
les études épidémiologiques, qu’il n'existe pas de lien direct entre la maladie,
I’identification des symptomes et ’utilisation de services de soins (Mechanic : 1963,
Safer et al. : 1979), une piste probable d’explication de ce phénoméne pourrait étre
I'importance de I'influence du réseau sur la décision de consulter.

L’implication des agents de soins suit habituellement un processus hiérarchique faisant
intervenir, dans un premier temps, les proches parents et amis de ia personne, puis
progressivement, les personnes des organisations sociales (Horwitz: 1993;323). Le
recours a des ressources d'aide & I'extérieur de la famille peut étre différé
selon I’étendue de la structure familiale, de la présence d’opportunité d’intégration
sociale, d’attitudes positives face & la santé mentale (Lefley : 96 ;156) ou parce que la
famille pourra offrir des services concurrents ou paralléles (Sussman, 1970). La
deécision de chercher de l'aide psychiatrique peut aussi suivre une visite médicale de

1 - Les symptdmes négatifs comprennent le ralentissement de la personne dans sont forctionnement social, I'apathie, la
difficulté 4 se méler aux gens et la négligence de I'hygiéne personnelle.
2 - Les symptomes positifs sont, par exemple, les délires et les hallucinations ou les comportements bizarres.
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routine au cours de laquelle la personne est référée a un psychiatre (Goldberg &
Huxley: 1980) ou elle peut relever d'une propension naturelle a consulter des
professionnels de la santé (Suchman: 1965). Mais encore une fois, tout laisse croire
que les démarches d’aide s’inscrivent dans un contexte culturel et social qui serait en
grande partie tributaire des valeurs et des ressources véhiculées par le milieu de vie,
principalement familial.

La négation ou le refus de reconnaitre des problémes « réels » et importants par les
parents amene inévitablement des délais de traitement et restreint les possibilités
d’assistance ou l'accés & de Finformation pertinente. Selon Birkel et Reppucci (1983),
plus I'interconnexion a I’intérieur du réseau est forte plus le délai de contact pour
rejoindre les ressources de santé est grand. Ces délais pourraient s’expliquer par le
fait que la famille, qui est souvent I'unique source de référence pour notre population
a I'étude, peut véhiculer des valeurs et des interprétations s'opposant a celles des
ressources communautaires et a celles des services sociaux et de santé, ou créer des
réticences face a la médication.

1l se peut toutefois que la famille en vienne rapidement a la conclusion que de ’aide
lui soit neécessaire, et méme essentielle, pour faire face 4 des attitudes et des
comportements qui sont épuisants, intolérables et apportant détresse et confusion.
Encore ici, la collaboration du patient n’est pas garantie. Par la nature méme des
troubles de la pensée, le patient peut avoir le sentiment que tout va bien, et que ce
sont les autres qui doivent changer.

La famille entre alors en négociation avec son proche et la collaboration de celui-ci va
dépendre de plusieurs facteurs, dont le choix du type de ressources vers lequel il va
eétre dingé. Les portes d’entrée vers les services se sont diversifiées depuis plusieurs
années (Kiesler & Sibulkin: 1987) permettant ainsi diverses options de transition vers
des services spécialisés et une aide professionnelle plus appropriée. Mais encore
aujourd’hui, malgré de vastes campagnes de sensibilisation concernant les problémes
de santé mentale, nous devons constater que de nombreuses personnes ne bénéficient
pas de I'information et de I’ouverture nécessaires pour qu’eux-mémes, ou ieur proche,
puissent profiter d’un suivi professionnel. Par ailleurs, les premiers contacts avec les
services psychiatriques peuvent étre pergus par les personnes comme décevants, et par
conséquent brefs (Lin et al : 82 ; 80).

4.3 Troisiéme stade : le mode d’hospitalisation

Ce troisieme stade du modéle est caractérisé par une crise aigué chez le proche
nécessitant une premiére hospitalisation. Les familles sont placées devant le fait que
leurs actions préventives ou les ressources a leur disposition n’ont pas été suffisantes
pour pallier aux troubles de comportement. La décision d’hospitaliser se situe
immanquablement dans un contexte pénible, reflétant I'ambivalence et la confusion
genérées par le cumul d'expériences sociales difficiles et la gravité du diagnostic posé.
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Un grand nombre de travaux se sont penchés sur la décision d’en venir & une
hospitalisation dans un contexte de salle d’urgence (Rabinowitz et al.: 1995,
Schnyder et al. : 1995) mais le role des familles, qui précéde cette étape, reste encore
trés peu exploré (Lefley : 1996). Zohar et ses collégues (87 ;304) confirment qu'une
majorité de personnes arrivent & ['urgence accompagnées par un parent ou un ami,

Comme le souligne Cockerham (1981;240), il est fort probable que beaucoup de
patients sont contraints, d'une fagon ou d'une autre, de recevoir un traitement et plus
particulirement 4 étre dingé vers ’hépital. Cette coercition peut étre subtile, faite de
delicates pressions, mais elle peut aussi étre insistante et méme brutale, faisant appel
aux forces de l'ordre (police, Cour) en tant qu'agent de référence pour des soins
psychiatriques (Horwitz: 1978;297). L’étude de Guarnaccia et Parra (1996 ; 252),
rapporte que la décision d’hospitalisation est le plus souvent prise par la famille bien
que les professionnels de la santé et la police peuvent jouer un réle actif dans le
processus.

L'expérience qu’affronte la famille au moment d’une hospitalisation coercitive est
douloureuse, remplie d’ambivalence et sans autre alternative réelle (Lefley : 96 ;186).
Geller (1995) estime que l'utilisation de mesures coercitives dans l'intervention
thérapeutique, principalement au cours des premiers épisodes, reste une composante
inévitable étant donné les altérations biopsychosociales venant affecter le jugement et
la capacité d'action de la personne aux prises avec une psychose de type
schizophrénique. 1l reste pourtant certain que les délais de traitement, combinés a
I'isolement des familles peuvent, par exemple, exacerber des symptomes de paranoia,
rendre les personnes plus imprévisibles, et mener a des situations ou les mesures
coercitives sont utilisées. Ne pourrait-on pas limiter ces impasses ?
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5.1 L'échantillonnage

Les personnes ont été sélectionnées a partir de listes de patients inscrits en clinique
externe de 'Hopital Louis-H. Lafontaine (Montréal). Pour participer a I'étude, la
personne devait avoir un dossier actif (au moins une consultation dans les 6 derniers
mois), au moins une hospitalisation avec le diagnostic de schizophrénie ou de trouble
affectif majeur selon les crtéres du CIM-9 (code 295, 296 - World Health
Organization, 1978), avec absence de psychose organique ou de déficience mentale
sévére. Sur les 188 patients inscrits en clinique externe, 14.9% (n=28) ont éié
retranchés parce qu’ils ne répondaient pas a aux criteres de sélection, 10.1% (n=29)
n’ont pas pu étre retracés dans la communauté et 4 personnes (2.1%) ont été exclues
de {’étude parce que le médecin traitant estimait qu’une entrevue aurait €té contre
indiquée. Parmi les personnes ne répondant pas aux critéres, deux patients ont été
omis parce que les données disponibles étaient trop partielles pour établir une
trajectoire compléte. Des 137 personnes €ligibles a participer a 1’étude, 57 ont refusé
de nous rencontrer. Notre taux d’acceptation de 58.4% est comparable a d’autres
études s'intéressant 4 des populations similaires. Ce taux est de 61% chez Tausig et
al. (1992 ;181), et de 67% chez Noh et Turner (1987).

{ 5. Méthodologie

Cinq variables contrbles ont été utilisées pour comparer les personnes de |’étude
(n=80) avec les personnes qui ont refusé (n=57) et les personnes non sélectionnées
(n=108). Ces vaniables étaient le sexe, le diagnostic, le nombre d’hospitalisations, le
nombre de mois depuis la premiére hospitalisation et I'dge du patient. Aucune
différence n’a été observée entre les patients interviewés, les patients non retenus pour
I’étude et les patients ayant refusé de participer.

5.2 Les entrevues effectuées avec le proche et sa famille

La période de collecte de données s'est effectuée entre le 29 aoiit 1994 et le 30 mai
1995. Les entrevues ont €té effectuées par un interviewer expérimenté (N.C.) ayant
participé a plusieurs recherches auprés des familles. En tout, 128 entrevues ont été
conduites, 80 auprés des patients et 48 auprés des familles. Les personnes avaient le
choix d'étre rencontrées a leur domicile ou a un endroit de leur choix. Soixante-neuf
(69) entrevues avec le patient et 41 avec le répondant de la famille ont été menées a
leur domucile respectif. La majorité des autres entrevues ont €té menées a ["hdpital.
Les personnes participantes ont toutes signé un formulaire de consentement approuvé
par le comité d’éthique de I'hdpital Louis-H. Lafontaine,
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Concernant les familles, 40 parents et huit conjoints-es ont été rencontrés. Ces
répondants avaient été identifiés par le patient comme la personne la plus significative
de sa famille. Parmi les 32 autres familles que nous n’avons pas pu rencontrer, cing
d’'entre elles n’avaient plus de contact avec leur proche, deux autres ont refusé d'étre
rencontrées et 25 familles n'ont pu étre contactées parce que nous n'avions pas
laccord du patient. Ces 32 familles ont été conservées dans I'étude dans la mesure ot
les informations obtenues du patient et du dossier médical nous paraissaient
suffisantes pour établir une histoire de vie et de soins relativement compléte.

5.3 Procédure et cueillette de données

Soulignons tout d’abord que la réussite de cette étude est en grande partie liée a la
grande qualité des dossiers de I’hépital, 4 la précision et au volume imposant
d’'informations permettant de compléter ou de reconstituer de fagon relativement
fiable les événements qui ont entouré les débuts de la trajectoire comme malade.

La cueillette de données s’est effectuée en trois étapes. Premiérement, le patient est
rencontré afin qu’on puisse obtenir son accord écrit pour consulter son dossier et
rencontrer un des membres de sa famille. Une entrevue avec lui est alors menée.

Dans un deuxiéme temps, chaque dossier médical est révisé a I’aide d’une grille de
lecture et de codification précise. Cette grille comporte deux sections : (i) nous
procédons & l'identification systématique de toutes les utilisations de ressources en
précisant les dates du début et de fin d'utilisation; (ii) les dossiers sont révisés afin de
repérer toute information pouvant compléter, enrichir ou préciser les données
provenant des questionnaires du patient ou de la famille. Troisiémement, suite a
Paccord du patient, un des membres de la famille est interviewé. L’entrevue avec la
famille porte essentiellement sur les circonstances qui ont entouré les trois stades
théoriques du modéle. Celle-ci devait identifier les moments de décision, préciser les
personnes impliquées et les sources d’information qui soutenaient leurs actions, ainsi
que décrire la réaction de leur proche.

I est intéressant de noter que les rencontres avec la famille n’ont généralement pas
modifié la configuration de la trajectoire, les données provenant du patient et du
dossier I'établissent déja avec précision. Par contre, ces rencontres permettent d’aller
plus en profondeur dans les mécanismes de décision et dans I'implication quotidienne
des familles.

5.4 Les données sur le patient et le réseau familial

Les données socio-démographiques et cliniques du patient proviennent de ’entrevue
et du dossier médical. Ces données sont le sexe, I’age, la scolarité, le statut et la
trajectoire d’emploi, le revenu, la trajectoire d’habitation et le diagnostic. Les
informations sur les familles incluent le nombre de membres, le statut matrimonial des
parents, en précisant s'il y a lieu les dates de divorce, de décés, ou de reconstitution
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des familles. Ces données sont utilisées pour reconstituer le réseau familial qui existait
au cours des premiéres phases de la trajectoire comme malade.

5.5 La perception des familles de l'entrée dans la trajectoire comme malade

Les questions semi-dirigées se présentaient ainsi : « A quand les premiers problémes
remontent-ils ?  Quels sont les premiers comportements qui vous ont semblé
suspects ? Décrivez les symptomes ou les comportements de votre proche a cette
époque ». Une grille de 33 items décrivant les symptdmes et les comportements
problématiques, tirée du Social Behavior Schedule (Wykes et Sturt: 1986) a été
utilisée pour organiser les données. L’ETCM n’a pas pu étre déterminée par la famille
chez 9 personnes (11.3%); soit que celle-ci ait été absente ou soit qu'elle n'a pu étre
questionnée directement. Dans ces cas, 'ETCM est déterminée & partir du
témoignage du patient ou des intervenants & partir du dossier médical.

5.6 Les ressources répertoriées et les modes de décision

Les services professionnels psychiatriques ont été identifiés a partir des données
informatiques de I’hépital. Il s’agit de la date de la premiére hospitalisation, des
visites a4 l'urgence et en clinique externe, des interventions psycho-
sociales (psychologie, ergothérapie, centre de jour, etc.), et des ressources
d’hébergement. Pour les autres services, nous présentions au patient et 4 la famille
une liste exhaustive des types de ressources d’aide : services médicaux (médecin de
famille, clinique privée, CLSC, etc.), services sociaux (travailleurs sociaux, services de
psychologie en milieu scolaire, militaire ou judiciaire, etc.), groupes communautaires
(groupe d’entraide, maison d'hébergement, etc.), groupes & vocation religieuse,
pratiques d’autoguérison (médecine paralléle, pratique ésotérique, etc). Nous
notions le type et les périodes d’emplois en différenciant ceux provenant des
programmes d'insertion et ceux obtenus sur le marché du travail. Enfin, nous devions
identifier les ressources déployées par le réseau familial (aide spécialement apportée
en réponse au développement du trouble mental).

Pour chaque utilisation de ressources, les répondants devaient spécifier le « réseau
décisionnel », c’est-a-dire les personnes qui ont participé de fagon significative a la
décision d'utiliser la ressource. Les répondants étaient aussi appelés a décrire la
situation qui a prévalu au moment de ['utilisation de la ressource. Suite a la
| description, le mode décisionnel est classifié selon 9 catégories: (1) action
volontaire de la personne ; négociation avec (2) les professionnels, (3) la famille, (4)
| les professionnels et la famille ; imposé par (5) des agents extérieurs et la famille, (6)
les professionnels, (7) la famille, (8) les professionnels et la famille, (9) des agents
| extérieurs. Ces 9 modes rendent compte des personnes participant aux prises de
f décisions ainsi que les modes de décision (négociation vs coercitif). Notons que le
mode de « négociation » peut suggérer une certaine « passivité » du proche (accepter
sans rien dire les décisions des parents) alors que le mode coercitif suggére une
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résistance, y compris celle liée a un délire. Les hospitalisations faisant suite a des
tentatives de suicide, et ou Urgence Santé ameéne le patient a {’urgence, sont
comprises dans le mode coercitif.

5.7 Analyses qualitatives

Chaque rapport d'entrevue a €té rédigé immédiatement aprés les entretiens avec les
personnes. Les entrevues avec les patients pouvaient durer entre 45 et 105 minutes et
celles avec les familles entre 60 et 150 minutes selon les capacités des personnes et la
longueur de leur histoire passée. Les données brutes ont été recueillies
rétrospectivement par interrogation ainsi qu'a partir de la lecture des dossiers
médicaux. Les narratifs ont été retranscrits avec la plus grande exactitude possible, en
respectant les séquences temporelles. Chaque rapport est rédigé selon un plan de
rédaction dans lequel on trouve les thémes a l'étude. Ce protocole d'écriture, ainsi
que les paramétres de repérage, nous permettent d’identifier et d'organiser les données
qualitatives de fagon systématique, aidant ainsi & garantir la qualité de I'analyse. Pour
chaque cas, la source de linformation est précisée, qu’il s’agisse du patient, de la
famille ou du dossier. Les rapports d'entrevue représentent prés de 800 pages avec
une moyennete.s. de 2060167.6 mots par entrevue. Les analyses par théme ont été
effectuées a partir de fichiers & doubles colonnes dans lesquelles une codification en
termes sociologiques pouvait €tre associée aux données brutes. Ce procédé avait
pour but de rendre transparent le processus d’interprétation afin qu'il puisse
éventuellement étre reproduit et validé par un tiers.
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6. Résultats

6.1 Caractéristiques des patients et du réseau familial

Notre échantillon comprend 61% d’hommes (n=49) et 38% de femmes (n=31). La
moyenne d’agexd.s. est de 27.7+3.0 ans pour les hommes et de 28.8+2.3 pour les
femmes. La majonité de I’échantillon est composée de québécois francophones (75%)
alors que les autres personnes proviennent de la communauté italienne (n=14),
haitienne (n=4), cambodgienne (n=1) et libanaise (n=1). Le diagnostic de
schizophrénie a été attribué chez 46 patients, 12 ont regu le diagnostic de troubles
schizoaffectifs et 22 de troubles affectifs majeurs . Parmi les 48 membres de la famille
rencontrée, la majorité des répondants était la mére (22 interviewées seules et 11
accompagnées de leur man), les autres répondants étaient le pére (4), le (la)
conjoint(e) (8), la sceur (2) ou la tante,

Nous avons cherché a reconstituer les réseaux familiaux actifs existant au cours de la
période comprise entre ’ETCM et la premiére hospitalisation. Les 80 réseaux sont
composés de 68 méres, 50 péres, 13 conjoints, 2 grand-parents, 4 parents adoptifs, 5
conjoints de parents (famille reconstituée), 4 tantes/oncles et 29 fréres/soeurs. Au
cours de cette période, nous remarquons que les réseaux familiaux des patients sont
relativement petits (%=2.27+(s.e.)0.11) et stables. Seulement deux changements sont
observés, c’est-a-dire une séparation chez les parents (ENT#63) et un mariage chez le
proche (ENT#12). Trois patients sont sans réseau social ; deux sont a I’extérieur de la
ville (ENT#42,44) alors que dans un cas il s’agit d’une situation qui s’approche de
I'itinérance (ENT#19). Enfin, trois patients n’identifient ni pére ni mére dans leur
réseau. Dans un cas, une personne s’est éloignée de sa famille aprés avoir déclaré son
homosexualité et il vit avec son conjoint (ENT#27), dans un autre cas le patient vit en
couple et sa famille se trouve dans une région éloignée (ENT#70) et dans le dernier cas
les deux parents sont décédés (ENT#71).

En somme, les réseaux familiaux actifs sont constitués de 36 parents vivant ensemble
(dont un couple de parents adoptifs), 38 familles sont séparées et dans seulement 10
situations nous remarquons la présence de I’autre conjoint dans le réseau. Parmi les
peres séparés, mais preésents dans le réseau, nous estimons que cinq d’entre eux sont
trés peu impliqués dans le soutien quotidien. Le nombre de méres seules (n=23) est
nettement supérieur au nombre de péres seuls (n=5). Le veuvage est la raison
principale de la séparation pour les hommes (4/5) tandis qu’il est relativement
marginal chez les femmes (5/23). Quatre méres n’ont jamais été mariées et 8 ont vu
leur conjoint s’effacer complétement suite a une séparation.
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TABLEAU 1 . Composition du réseau familial au cours de la péricde débutant
avec I'ETCM et se terminant avec la premiére hospitalisation
(n=80)

n %
Parents présents danste réseau
1. mére 68 38.9%
2. pére 50 28.6%
3. conjoint-¢ 13 7.4%
4. grands parents 2 1.1%
5. parents adoptifs 4 2.3%
6. beaux parents 5 2.9%
7. tante / oncle 4 2.3%
8. frére / sceur 29 16.6%
Statut marital des parents
1. parents mariés 36 45.0%
2. familles séparées 25 31.3%
3. familles séparées par le décés 9 11.3%
4. méres jamais mariées 4 5.0%
5. Réseau sans parents / parentés 6 7.5%
Composition du réseau familial actif
1. deux parents {biologiques) 3B 43.8%
2. deux parents séparés 10 12.5%
3. méres seules 18 22.5%
4. péres seuls 1 1.3%
5. méres seules suite au décés 5 6.3%
6. péres seuls suite au décés 4 5.0%
7. autres membres de ia famiile 3 3.8%
8. parents adoptifs 1 1.3%
9. aucun parent dans le réseau 3 3.8%

6.2 Les trois stades du modéle

6.2.1 Premier stade: la perception de fa famille face a I'ETCM

Deux questions sont liées & ce premier stade: (i) Est-ce que la famille est présente au
moment de 'TETCM? Et si oui, de quelle fagon prend-elle conscience de I’apparition
des problémes psychiatriques de son proche? La majorité des familles, c’est-a-dire
70%, habitent avec leur proche lorsque celui-ci fait son ETCM alors que dans 21.3%
des cas, le proche habite seul cu avec son conjoint-e, mais la famille conserve toujours
un contact et peut observer I’évolution des problémes. Dans seulement 8.8% des
situations, la famille est absente et elle n'a pas connaissance que son proche
expérimente des comportements qui va le conduire, dans un certain avenir, a une
hospitalisation en psychiatrie.

La prise de conscience de I'apparition des premiers comportements problématiques
fera I'objet d’une minutieuse description dans la section suivante. Deux variables
méritent toutefois d’étre présentées ici. D’abord, la famille doit rapporter une date &
laquelle elle estime PETCM. Pour 16% d’entre elles, il s’agit d’un jour ou d’une

Rapport de recherche pour l2 Régie régionale
L'influence des familles sur les trajectoires de soins

page 15



semaine précise, dans la moitié des cas la famille fera référence 4 une péniode qu’elle
estime en terme de « mois» alors que pour le tiers des familles, il s’agit d'une
progression insidieuse qu’elle définit en terme de « période ». Une deuxiéme variable
précise la « vitesse » ’ETCM. La catégorie « rapide/foudroyant » fait référence aux
situations ou la famille est témoin de comportements sociaux ou psychotiques
soudains et excessifs, qui ne laissent aucun doute sur la gravité du probléme. Dans la
catégorie « début lent mais certain» la famille est en mesure d’établir une
« coupure/rupture » entre ce qu’elle considére comme «normal» et ce qu'elle
considére, 4 partir d'un moment donné, comme « déplacé/problématigue », tel que de
I'agressivité, de la paresse, une diminution du rendement scolaire, une perte d’ami.
Une troisiéme catégorie, « insidieux/latent », dépeint les situations ou la famille ne
rapporte pas une ligne de démarcation précise qui contraste entre deux états. Il est
plutdt question d'une progression dans le temps et d'un cumul de comportements et
d'attitudes probiématiques. Dans plusieurs cas, des problémes d'adaptation, de
délinquance, ou de toxicomanie coexistent. Par exemple (ENT#58), le proche consulte
un psychologue a I’age de 5 ans, puis & une seconde reprise a I'dge de 11 ams; la
famille rapporte aussi la présence d’hallucinations auditives vers ’age de 12-13 ans
mais sans que ces symptomes soient formellement reconnus a I'époque. Enfin, une
derniére catégorie est dite « insidieuse mais avec intervention ». Elle est caractérisée
par des problémes d’adaptation mais qui sont rapidement repérés par des acteurs
sociaux, et la personne est dirigée vers des ressources de type psychosocial (classe
adaptée, etc.).

6.2.2 Deuxiéme stade: la porte d'entrée vers les services

Comment les familles réagissent-elles suite a I'identification de 'ETCM ? Ont-elles de
l'influence sur leur proche afin de le diriger vers des ressources d’aide? Suite a
I'identification de ’ETCM la famille s’engage dans une négociation plus ou moins
fructueuse avec leur proche mais dans plus de la moitié des cas (52.5%), celui-ci
n’utilisera aucun service professionnel avant une premiére hospitalisation. Les
premiers contacts avec les ressources d’aide se font généralement sous un mode de
négociation. Pour les 38 personnes qui consultent, une négociation entre la famille et
le proche est observée dans 20 situations alors que pour 7 autres cas, les négociations
incluent la famille et des agents extérieurs ; I'utilisation de services peut faire suite 4
une tentative de suicide (n=3), elle peut étre imposée par un agent exténeur (n=5) ou
faire suite a un geste volontaire du proche (n=3).

Le tableau suivant précise le nombre total d’épisodes de soins qut ont précédé la
premiere hospitalisation. Ce sont les services sociaux qui sont le plus souvent utilisés
(25 épisodes identifiés) alors que les programmes d’aide a I'emploi et les groupes
communautaires sont les ressources les moins fréquemment utilisées.
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TABLEAU 2 : Nombre de personnes ayant utilisé des
ressources avant la premiére hospitalisation

(n = 80)
n %
Clinique externe 17 21.25%
Ressources psycho-sociales 9 11.25%
Programmes d’aide a I'emploi 1 1.25%
Médecin de familie 12 15.00%
Services sociaux 25 31.25%
Groupes communautaires 1 1.25%
Groupes religisux 8 10.00%
Médecine paralléle 2 2.50%
Assistance du réseau familial 14 17.50%

6.2.3 Troisieme stade: modes d’hospitalisation et réseau décisionnel

Comme nous I’avons vu précédemment, la famille a eu un rdle de premier plan dans la
reconnaissance des premiers comportements associés & un désordre psychiatrique.
Elle a cherché ensuite, avec plus ou moins de succés, & le diriger vers des ressources
de soins. Dans cette troisiéme phase, la situation est telle qu’une hospitalisation
survient. La période séparant 'ETCM et la premiére hospitalisation est en moyenne
de 2.6+0.36(e.s) années. Le tableau suivant rapporte les modes de prise de décision
tels qu’observés au moment de I’hospitalisation. C’est généralement dans le milieu de
vie familial que se prend la décision de recourir & une hospitalisation et dans plus du

deux tiers des cas (68.8%), le processus se fait dans un contexte coercitif.

TABLEAU 3 : Modes de prises de décision pour les situations

menant & la premiére hospitalisation (n=80).

n %
1. Volontaire 4 5.00%
2. Négociation avec les professionnels 3 3.75%
3. Négociation avec la famille 15 18.75%
4. Négociation professionnels et famille 3 3.75%
5. Imposé agent extérieur et la famille 7 8.75%
6. Imposé par les professionnels 3 3.75%
7. Imposé par la famille 35 43.75%
8. Imposé réseau et professionnels 1 1.25%
8. Imposé agents extérieurs 9 11.26%

6.3 Les six types de trajectoire

Les trajectoires de soins ont été construites a partir d’une analyse qualitative des
stades précédemment décrits. La figure | présente les trois dimensions du modéle
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théonique qui a été inféré a partir des analyses et qui rend compte de la logique qui
gouverne le construit typologique de ces trajectoires. La premiére dimension
représente les variables « organisatrices »* qui vont définir 1'origine de Iitinéraire.
Ces varniables peuvent étre liées a la perception des familles (la vitesse d’ETCM, par
exemple) mais elles peuvent étre aussi indépendantes de son contréle (tel que
I'identification de 'ETCM par des agents extérieurs). La deuxiéme dimension
représente le contexte intermédiaire du modéle qui est essentiellement tout ce qui se
rapporte aux ressources et a la taille des familles. Cette dimension peut étre percue
comme un filtre a travers lequel les éléments de base (variables organisatrices) sont
traitées et vont influencer la poursuite de la trajectoire. Enfin, la derniére dimension
peut étre représentée comme les conséquences’, ou le point de terminaison de la
trajectoire. Comme nous le verrons plus loin, ces trois dimensions ne sont pas
obligatoirement étanches, le point de vue de la famille demeurant le moteur de la
classification.

Figure 1 : Modeie de l'influence familiale

Stucture et

Eléments et Conséquences

circonstances pESRDULE sur la trajectoire
de base des familles
{fitre )

R

Nous pouvons ainsi créer six différents types de trajectoire dans lesquelles la famille a
une marge de manoeuvre plus ou moins grande afin d’influencer leur proche dans sa
trajectoire de soins. La trajectoire de type 1 est caractérisée par la perception de la
famiile d’une arrivée rapide et imprévue de symptémes psychiatriques importants. Le

type 2 est caractérisé par une identification des problémes par des agents extérieurs.

Le type 3, qui est la situation la plus fréquente, est caractérisé par 1’observation de la
famille d’un fonctionnement perturbé de leur proche qui évolue progressivement dans
le temps. Le type 4 ressemble au type 3, mais la famille évoque un événement précis
pour justifier PETCM. Le type 5 est caractérisé par un isolement et des situations
trés pénibles pour les familles. Enfin le type 6 est caractérisé par [’absence de la
famille au début de la trajectoire. Les six prochaines sections de ce chapitre vont

3 - Les variables organisatrices des trajectoires sont (1) Ia vitesse et (2) Pinterprétation des famille de I'ETCM
(variables précédemment décrites), (3) le lien avec la famille (direct, indirect ou absence), (4) I'intervention des
agents extériewrs (5) la relation avec le proche (6) I'identification de I'ETCM, (7) le cumul des comportements
problématiques

4 - Les conséquences sont (1) Ia présence de difficultés majeures d'intégration sociale (2) I'utilisation de services et

finalement (3) le mode d’hospitalisation (coercitif ou non).
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présenter les trajectoires selon le modéle imitial de «trajectoire comme
malade » développé selon trois stades.

6.3.1 Premier type: l'apparition brusque de comportements problématiques

Stade 1. Une cnse soudaine et aigué est une fagon certaine pour les familles
d'identifier 'ETCM ; cette situation est observée chez 10% de notre échantillon (n=8).
Une cnise chez le proche peut impliquer des comportements socialement inattendus,
tel qu’enduire son corps de gouache et étre convaincu d’étre persécuté par une secte
religieuse (ENT#27), il peut aussi s'agir d’un état d'euphorie et de désorganisation
(ENT#48), de symptdmes prononcés d'anxiété (ENT#1), ou de comportements de nature
psychotique (la personne pense €étre Satan) (ENT#50). La famille estime que ces
comportements sont spontanés et qu’ils apparaissent de fagon imprévisible mais deux
familles sont classifiées dans cette catégorie non sans une certaine ambiguité. Les
familles persistent a qualifier de «soudaine» [I’apparition de comportements
problématiques bien qu’on observe dans leur discours une difficulté & tracer une ligne
de démarcation entre des comportements « typiques» d’adolescent et des
comportements qui peuvent suggérer des problémes de santé mentale. Dans un cas
(ENTR#54), les parents estiment que leur proche fait preuve d’une grande dépendance
affective face 4 son amoureux en plus d’étre paresseuse : « Ils ont passé I’été &
écouter la télé et & se coucher a4 3 heures du matin. Ils disaient que nous étions des
consonmunateurs et des capitalistes puis ils se laissaient vivre par nous». Pour une
autre mere (ENTR#S), le caractére insidieux de la maladie est nié partiellement et c'est
une série de tentatives de suicide, faites dans un court laps de temps, qui est le signal
de 'ETCM. Plus tard dans l'entrevue elle laisse entendre que les problémes
progressaient depuis plus longtemps : « J'ai fait I’autruche ».

STADE 2. L'apparition rapide de symptdmes psychotiques ou de comportements
sociaux erratiques ne donne pas la possibilité a la famille de mobiliser ses ressources
pour venir en aide a leur proche et "hospitalisation parait la seule alternative a court
terme.

STADE 3. Une hospitalisation rapide se fait généralement dans un contexte de
coercition (7 personnes sur 8). Par exemple (ENTP#27) : « Tout s’est passé trés vite,
en trois semaines. J’étais devenu complétement flyé. Mon copain a appelé ma mére
et elle lui a demandé d’énumérer mes symptomes... Elle a dit que j’avais sa maladie et
qu’il fallait appeler la police et I’ambulance afin qu’il m’améne a I’hdpital ».

6.3.2 Deuxieme type : observation de la famille et des membres de la communauté

STADE 1. Dans 10% des cas (n=8), l'intervention du personnel en milieu scolaire
confirme ou conduit la famille a prendre conscience de la présence de comportements
problématiques chez leur proche. Les intervenants vont prendre contact avec la
famille pour préciser la situation. Par exemple (ENT#4), il est remarqué que depuis le
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retour en classe « les comportements bizarres ne font qu’augmenter. Monsieur x
passe beaucoup de temps dans des activités compulsives; faire le ménage, ramasser
des papiers dans la rze, ramasser tous les cabarets a la cafétéria ». Dans ce type de
trajectoire, I'ETCM se fait principalement au cours du secondaire (x=13.6 ans) bien
que dans un cas (ENT#67), le proche est au Cégep : « Un rapport rédigé par les
intervenants en milieu scolaire rapporte qu'en mars, monsieur x accuse un de ses
professeurs d'avoir violé sa blonde. 1l est aussi question de complot contre lui ». Par
ailleurs, deux familles se disent surprises d’apprendre que le fonctionnement de leur
proche nécessitait une intervention; ses agissements en famille ne semblaient pas poser
probléme (ENT#61,67). Suite a I’évaluation de l'acteur social, les parents pourront étre
troublés par cette constatation, mais ils ne poseront pas une grande résistance face
'acceptation de la présence d’'un probléme. La décision des familles de situer
PETCM a ce moment est accélérée par les rencontres avec les agents extérieurs,
d’autant plus que des interventions sont rapidement enclenchées.

STADE 2. Afin de veiller 4 la bonne marche de Pinstitution scolaire, les intervenants
peuvent imposer I'utilisation de services. Dans un cas (DOS#9), les parents estiment
que les premiéres interventions imposées par les professionnels ont « causé» la
maladie de leur proche mais cette interprétation, qui est exprimée au moment de
I’hospitalisation, n’est plus retenue au moment de I'entrevue avec la famille. Cette
concertation entre les gens du milieu et la famille exclut généralement le proche qui
lui, est encore trés jeune. Ainsi, le proche débute sa trajectoire en étant dirigé vers
des classes d'enseignement adapté (ENT#4,9,35) ou il est suivi par un psychologue en
milieu scolaire (ENT#46). Dans un' cas, suite 4 des absences aux cours et 4 la
consommation de drogue, on impose un suivi avec un travailleur social (ENT#29) et
dans un demnier cas, la personne est référée en clinique externe de psychiatrie
(ENTw4s). Cette période qui précéde la premiére hospitalisation va conduire 75% des
personnes a utiliser des ressources provenant des services sociaux et 50% seront
dirigées vers des services professionnels en santé mentale. 1l s’agit ici du plus haut
taux d’utilisation de ressources.

STADE 3. La moitié des personnes de ce groupe entre a ’hdpital psychiatrique sans
recours a des méthodes coercitives. Le processus de négociation n’est pas pour
autant facile et il implique souvent de longues semaines de pourparlers entre le
proche, la famille, et a I’occasion, les professionnels. L’expérience d’utilisation de
ressources acquise dans les premiers temps de la trajectoire semble avoir comme
conséquence de faciliter la communication entre les acteurs impliqués. Ainsi, la
famille peut compter sur du renfort au moment de I’hospitalisation : une travailleuse
sociale a établi une relation de confiance avec le proche et elle discute fermement du
bienfait d’une intervention en milieu hospitalier (ENT#35). Une hospitalisation se fait
dans un certain calme lorsque le proche revient d’une évaluation psychiatrique et
précise qu’il doit retoumner a I’hopital parce qu’on vient de le « nommer » directeur de
I’établissement (ENT#61).
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6.3.3 Troisiéme type : le constat d'un fonctionnement perturbé chez le proche

STADE 1. La constatation d’un fonctionnement social décroissant se produisant dans
Pintimité du milieu de vie familial est la situation la plus fréquemment observée
(n=33). L’apparition des problémes se fait & partir d’une « coupure » qui n’'implique
pas d’acte violent ni de comportement socialement excessif. Par exemple, la famille
peut observer un repli progressif de leur proche (ENT#2.12); la présence d’idées
étranges de type religieux (ENT#63,73); un cumul d’événements ou d’incidents tel que
la perte d’emploi, I'abandon des études ou la perte systématique d’amis (ENT#38).
Dans un autre cas, le proche parle de ses complexes par rapport & son physique, il se
dit en dépression et il cherche avec sa mére des solutions. Il désire consulter mais son
pére refuse « Parce qu’il ne comprenait pas » (ENT#36).

Une proportion importante de personnes font leur ETCM vers la fin de la période
jeune adulte. Dans de telles situations, cette entrée tardive peut aider la famille a
dissocier les attitudes liées a I’adolescence et confirme plus facilement le caractére
inquiétant des problémes expérimentés. De plus, le proche a pu se construire un
réseau de soutien, souvent méme se fonder une nouvelle famille, en plus d’avoir des
réalisations et des acquis personnels (étude, voyage, etc.) qui peuvent aider a
améliorer son estime de soi. Ces caractéristiques donnent un pouvoir d’agir
supplémentaire a la famille : elle est plus rapidement convaincue qu’un changement est
arrivé et elle peut compter sur un appui d'acteurs extérieurs pour faire face aux
difficultés qui se font grandissantes.

STADE 2. L’aide est d’abord recherchée, implicitement ou explicitement, a I’intérieur
des ressources familiales. C’est d’ailleurs dans ce groupe qu’on retrouve la plus
grande proportion de familles composées de deux parents vivant ensemble. Les
familles vont enclencher ou poursuivre leur effort pour aider I’intégration sociale, soit
en offrant un emploi (ENT#18), en offrant du soutien pour poursuivre ses études
(ENT#80) ou de I'assistance et de I'encouragement pour 1’achat d’une résidence
(ENT#12). Neuf des douze épisodes de soins offerts par un médecin de famille se
produisent dans ce groupe et la présence des parents pour amener leur proche &
consulter est centrale. L'importance des fréres et soeurs s’est aussi révélé dans le cas
suivant : Monsieur x vit avec sa mére et il n’a plus de contact avec son pére. C’est le
frere infirmier qui dirige la personne vers un médecin de famille, argumentant un
surmenage et une possibilité de « bum-out ». Le médecin de famille note au dossier:
« Crise résolue sans intervention psychiatrique avec le support de la famille». Le
médecin de famille traite bien souvent un des autres membres de la famille
(ENT#2,24,69) et dans un cas la mére et son proche s’échangent la médication.

STADE 3. Ici, la famille a une marge de manoeuvre. D’abord elle est convaincue
depuis un certain temps que leur proche a réellement des problémes, puis, pour
plusieurs, des services ont été consultés, et enfin, la non gravité et la progression lente
des symptomes permet 4 la famille de préparer le terrain pour négocier une
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hospitalisation. C’est dans ce groupe qu’on retrouve I'un des plus faibles taux
d’hospitalisation coercitive. Ce phénoméne peut s’expliquer, non pas simplement par
la taille du réseau mais bien par sa composition, la cohésion entre ses membres et par
I"attention que peuvent porter les acteurs. Plusieurs réseaux sont composés de deux
parents auxquels viennent se greffer une troisiéme personne cié (un conjoint, un ami
proche de la famille, un frére qui a beaucoup d’influence sur le proche). Trois des
quatre hospitalisations sous un mode volontaire se font dans ce groupe. Bien souvent,
le proche est déja sous meédication, il connait le systéme de santé, soit par
I'intermédiaire du médecin de famille, soit par des visites & 'urgence, et I’hdpital peut
étre vu comme un refuge, ou au moins un mal nécessaire. Une hospitalisation
effectuée sous un mode non coercitif suggére qu’une personne de confiance prenne
part aux négociations. Par exemple, en plus de compter sur ses fréres et soeurs, le
médecin de famille est un confident important (ENT#60) ; Dans un autre cas, ¢’est le
psychologue en milieu de travail qui convainc le proche qu’une hospitalisation est la
seule solution pour que son malheur cesse (ENT#70). Dans un autre cas, la mére est
divorcée mais elle habite avec un conjoint et ¢’est ensembie que le couple et le proche
passent plusieurs jours a consulter a la clinique du quartier, puis un neurclogue et
enfin un psychiatre en milieu hospitalier (ENT#58).

6.3.4 Quatriéme type . association avec un événement

STADE 1. Ce groupe est similaire sous bien des aspects au groupe précédent sauf
qu’ici, la famille estime que les problémes de leur proche prennent leurs sources dans
un événement précis (15%, n=12). Dans un cas par exemple, il s'agit d'une initiation
traumatisante 4 la sexualité survenue lors d'un camp d'été (ENT#8); une autre famille
estime que leur proche s'isole et diminue progressivement ses activités a partir du
moment ou il est de retour de voyage (ENT#26). Le décés d'un parent a été mentionné
a trois reprises (ENT#17,20,49), le suicide d’un parent & une reprise (ENT#70), et la
séparation avec un conjoint a trois reprises (ENT#22,52,78). Pour un pére italien, c'est
leffet déstabilisant de la perte d'emploi qui initie les problémes mais lorsque
questionné par les professionnels, la soeur laisse croire que des délires de nature
persécutoire datent de beaucoup plus longtemps (DOS#47).

STADE 2. En identifiant un point de rupture, un incident ou un événement marquant
PETCM, les familles ont un point d’appui pour se convaincre, mais aussi pour
convaincre leur proche que quelque chose est arrivée et qu'une aide est nécessaire.

C’est d’ailleurs dans ce groupe qu’on retrouve la plus grande proportion de personnes
consultant en clinique externe. Cette porte d’entrée dans les services découle
ventablement d’un effort de la famille pour pallier & un probléme qui prend de
I'ampleur. La négociation nécessaire pour consulter un psychiatre est plus ardue que
dans le cas d’'un médecin de famille et I’insistance et le relais des deux parents est
souvent nécessaire (ENT#26). Une visite 4 Purgence peut précéder un suivi en
psychiatrie (ENT#5,49), mais la collaboration du proche fait défaut. Le suivi proposé
par les professionnels en clinique externe n’est pas intensif. Les patients parlent
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souvent de relations frustrantes avec I’intervenant, menant a I’abandon du traitement
(ENT#22).

STADE 3. Chose surprenante, et ce malgré la présence du couple de parents et de
I'utilisation de ressources professionnelles en santé mentale, ce groupe voit une haute
proportion de ses patients se faire hospitaliser sous un mode coercitif (10/12). Deux
hypothéses peuvent expliquer ce phénoméne. D’abord, la présence d'une certaine
disjonction dans la reconnaissance de I’ETCM entre les membres de la famille, puts, la
possibilité d'une progression plus rapide des symptdmes et un temps plus court pour
réagir. Contrairement aux situations ot le médecin de famille est impliqué, le proche
arrive en plus mauvais état en clinique externe et il n’a pas le temps d’établir une
relation de confiance avec son psychiatre et I’équipe de clinique externe. Au moment
de l'hospitalisation, des gestes agressifs sont posés (ENT#9,20,26,49.52) ou des phases
d’agitation faisant suite 2 un abandon de la médication, forgant une action immédiate
et souvent coercitive (ENT#22),

6.3.5 Cinquieme type : les familles impuissantes devant les problémes qui progressent

STADE 1. Ce groupe, qui représente 16.3% de ’échantillon, est caractérisé par des
situations particuliérement pénibles pour les familles. Dans la majeur partie des cas,
(85%) il s’agit de familles monoparentales chez qui le proche, généralement de sexe
masculin, oppose une résistance a toute forme d’aide. Clest d'abord de fagon
insidieuse que la maladie se développe; la famille est un témoin impuissant de
I'instabilité de leur proche. L’ambiguité est aggravée lorsque le début du désordre se
présente durant la période de l'adolescence. La famille a du mal a identifier la nature
du probléme, elle confond les comportements du proche avec ses traits de caractére
ou encore avec des comportements d’adolescent. La reconnaissance d'un probléme
psychiatrique prend du temps avant de simposer, d'autant plus que les informations
sur la santé mentale font souvent défaut pour ces familles. Les parents, mais aussi les
freres et soeurs, accusent leur proche d'étre paresseux, inorganisé, manquant de
motivation. En plus des problémes de dépendance aux drogues et a I’alcool, se
greffent des comportements délinquants (vol, prostitution).

Ce groupe se distingue par I'intensité des difficultés expérimentées par la famille.
Celle-ci est consciente que quelque chose a changé mais elle entreprend une
« négociation hésitante » avec leur proche parce que la faible étendue de son réseau
ne lui permet pas de confirmer ses craintes, de bénéficier d’un soutien émotionnel,

. moral ou informatif. Mais enfin et surtout, les familles « n'acceptent » pas que
quelque chose de majeur se soit produit.

Pour une famille, la situation se dégrade rapidement au moment ou une mére vient
d’emmeénager avec ses enfants suite 4 un divorce (ENT#6). La personne consomme de
la drogue, joue de la guitare toute la journée, s'enferme dans sa chambre et fait
| « hurler » le stéréo, Dans une autre famille, le proche consomme alcool et drogues, il
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se fait mettre 4 la porte de son travail, il a des délires religieux, devient agressif
lorsqu'on le contredit et s'engage dans une secte (ENT#43).

STADE 2. L'ambiguité des situations, la dimension restreinte des réseaux (famille
monoparentale) et le manque d’information concemnant les problémes de santé
mentale retarde considérablement les décisions de recourir 4 des ressources d’aide.
C’est dans ce groupe qu’on retrouve la plus faible utilisation de services. Plusieurs
personnes se dirigent vers des groupes religieux, non pas pour socialiser mais plutdt
pour appuyer leurs délires de type religieux. Les réactions hostiles chez le proche ne
sont pas rares. Ce proche refuse l'aide, il s'isole, d’autant plus qu’il se sent persécuté
(ENT#s3). Contrairement au groupe 2, les conflits qui se produisent & I’école sont
suivis par un abandon des cours et non par une intervention pilotée par des agents
extérieurs. Les familles sont ainsi davantage isolées et les pressions qu’elles font pour
que leur proche consulte arrivent souvent trop tard et la résistance a se faire aider ne
fait qu'augmenter. Soulignons de plus qu’aucune famille de ce groupe laisse
transparaitre une propension a aller chercher de 'aide extérieure lorsqu’elle se trouve
dans le besoin.

STADE 3. La majorité des hospitalisations se fait sous un mode coercitif et si le
proche n’use pas de violence face a sa famille (ENT#610,11,13,64.66), c’est qu'il n’a
presque plus de contacts avec elle (ENT#28,43,53,71,79) et ce sont des agents extérieurs
qui prennent la décision de I'hospitalisation.

6.3.6 Sixieme type : observation unique des agents sociaux

STADE 1. Six familles sont absentes lors de 'ETCM et ce sont des agents du milieu
qui identifient I’apparition des premiers problémes comportementaux. Dans les trois
premiéres situations, les handicaps sociaux, la pauvreté et la maladie chez les parents
cloignent tres jeune le proche de sa famille. Ce sont donc les parents adoptifs (ENT#7),
le travailleur social d’une maison de corfection (ENT#15) ou les policiers (ENT#19) qui
témoignent de I'évolution de L’ETCM. Dans les trois autres cas, I'ETCM est
identifiée au moment ol la personne est dans I’armée (ENT#30), ou qu’elle travailie
(ENT#42) ou étudie (ENT#44) a I"extérieur de la ville.

STADE 2. Aucune personne de ce groupe ne consulte des ressources psychiatriques
ou un médecin de famille. Les rares et brefs contacts avec les services sociaux sont
généralement imposeés par les agents extérieurs.

STADE 3. Encore une fois, Pentrée a I’hdpital se fait trés largement sous un mode
coercitif. Elle peut se produire dans un contexte judiciaire (ENT#19), impliquant des
i ordonnances de la cour (ENT#44), ou faisant suite & des tentatives de suicide (ENT#15).
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6.3.7 La structure des famifles et les six types de trajectoires

Cette section présente différents tableaux résumant certains aspects qui ont été
soulignés dans la description des trajectoires précédemment décrites. Le Tableau 4
présente les six types de trajectoires en indiquant les proportions du sexe des patients,
de leur diagnostic, de la structure du réseau familial et du mode d’hospitalisation
(coercitif).

TABLEAU 4 : Préseniation des six types de trajectoire selon la proportion d’homumes. de
schizophrénes, de la présence de deux parents et du mode d’entrée de la
premiére hospitalisation (n=80)

peoportion schizophrd propotionde  modk coarcilif
& bomm deux parents
% % % %

1. Arrivée rapide des symptdmes (n=8, 10%) 375 315 375 87.5
2. Identification par I’école (n=8, 10%) 75.0 62.5 50.0 50.0
3. Fonctionnement perturbé (n=33, 41.3%) 57.6 78.8 56.7 54.5
4. Associé 4 un événement (n=12,15.0%) 50.0 58.3 50,0 833
5. Familles impuissantes (n=13, 16.3%) 92.3 100.0 15.4 84.6
6. Families absentes (n=6, 7.5%) 50.0 66.7 333 83.3

Les trajectoires faisant ressortir le role du statut familial, le tableau 5 précise le
nombre total d’épisodes de soins qui ont précédé la premiére hospitalisation, selon
quatre catégories de statut familial. La période séparant 'ETCM et la premiére
hospitalisation varie selon la composition des familles ; cette période est de 3.0 ans
pour les familles dont les parents vivent ensemble, elle est de 2.7 ans pour les familles
séparées mais donc les deux conjoints sont présents, elle est de 2.5 ans lorsqu’un seul
parent est présent dans le réseau et de prés de 7 mois lorsqu’aucun parent est identifié
(différence statistiquement significative entre le premier et le dernier groupe).

TABLEAU 5 : Nombre de personnes ayant utilisé des ressources avant la premiére
hospitalisation selon la structure du réseau, chez le 80 personnes de |'étude

Deux parents Deux parents Un seul parent Absence de

vivant ensemble séparés parent

(n=35) (n=10) {n=28) {n=7)
: % n % n % n % n
Clinique externe 314 11 200 2 14.3 4 0 0
Ress. Psycho-sociales 14.3 5 10.0 1 10.7 3 v} t]
Progr. d’aide a I'emploi 2.9 1 0 0 0 ¢ 0 ]
Médecin de famille 25.7 9 10.0 1 2l 2 0 0
Services sociaux e I 30.0 3 25.0 it 286 2
Gr. Communautaires 0 0 10.0 1 0 0 0 0
Graupes religieux 5.7 2 10.0 1 14.3 4 14.3 1
Médecine paralléle 5.7 2 0 0 0 0 0 0
Ass. du réseau familial 229 8 30.0 3 3.6 1 28.6 2
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Nous pouvons remarquer que |’utilisation de ressources professionnelles est nettement
plus importante lorsque le réseau est composé de deux parents. Le proche vivant
avec un seul ou aucun parent utilise davantage de services sociaux ou se rend de lui-
méme plus fréquemment vers des groupes religieux. Le recours aux services de
clinique externe en psychiatrie (x2=3.59, di=1, p=.058) et de médecin de famille
(x2=4.20, dI=1, p=04) est plus fréquent dans les réseaux ou l'on retrouve deux
parents (n=45) que dans les cas d’un seul ou de ’absence du parent (n=35).

Le tableau 6 rapporte les modes de prise de décision tels qu’observés au moment de
hospitalisation. Les catégories familiales de ce tableau sont différents du tableau
précédent. Nous cherchons ici spécialement a opposer les réseaux composés de deux
parents (beaux-parents, parents adoptifs ou parents séparés - mais tous deux étant
identifiés dans le réseau) avec les réseaux composés d'un seul ou d’aucun parent.
Nous voulons ainsi mettre I’emphase sur la taille du réseau.

C’est généralement dans le milieu de vie familial que se prend la décision de recourr a
une hospitalisation et dans plus de la moitié des cas (68.8%) le processus se fait dans
un contexte coercitif. Ce sont les familles composées de deux parents qui réussissent
le plus aisément & négocier une hospitalisation (30%) tandis que les personnes des
familles composées d’un seul ou d’aucun parent ont recours a des méthodes
coercitives dans une proportion de 83% et ce, avec une forte proportion
d’interventions d’agent extérieur.

TABLEAU 6: Modes de prises de décision pour les situations menant a la premiére
hospialisation selon la structure de la famille : 1) deux parents dans
le réseau (gqulis vivent ensemble, quiils soient séparés ou quis
s'agisse d'une famille reconstituée) et 2) un seut ou sans parent dans
le réseau (n=80).

Deux parents Parent seul ou
absence
(n=50) {n=30)
n % n
1. Volontaire 2.1 1 10.0 3
2. Négociation avec les professionnels 4.0 2 a3 1
3. Négociation avec la famille 30.0 15 0 0
4. Négociation professionnels et famifle 4.0 2 3.3 1
8. Imposé agent exténieur et la famile 4.0 2 18.7 5
6. Imposé par les professionnels 4.0 2 3.3 1
7. Imposé par la famille 440 22 433 13
8. Imposé réseau et professionnels 2.0 1 0 0
9. Imposé agents extérieurs 6.0 K| 20.0 6
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7. Discussion

Notre objectif de recherche était de rendre compte des capacités d’influence des
familles au cours des premiers temps de la trajectoire comme malade de leur proche,
Jeune adulte aux prises avec des troubles psychiatriques sévéres. Notre étude indique
clairement que les familles sont des témoins privilégiés de Iapparition des
comportements problématiques, qu’elles sont fortement impliquées lors des premiéres
démarches d’aide et que leur structure et leur action peut influencer le mode
d’hospitalisation. Les rares patients n’ayant pas de famille 4 leur c6té se démarquent
par une quasi absence d’utilisation de ressources et une hospitalisation effectuée sur
| un mode coercitif. Par contre, les familles composées de deux parents démontrent
| une plus grande aisance a conduire leur proche a consulter et c’est dans ce groupe
‘ qu’on retrouve la plus grande proportion de personnes hospitalisées sous un mode
| non-coercitif. Notre étude confirme, comme plusieurs autres études, les difficultés
| majeures auxquelles doivent faire face les familles monoparentales et le plus grand
risque de voir s’aggraver les comportements de leur proche avant d’atteindre les
services.

Certaines pistes se dégagent de nos résultats et pourront aider a la compréhension du
role et de l'influence des familles dans les complexes et importants processus
caractérisant le début des probiémes psychiatriques sévéres. Quatre avenues seront ici
discutées : (i) les considérations méthodologiques rattachées a I'étude des
phénomenes de reconnaissance et d’influence et par conséquent, les limites de notre
I’étude ; (ii) I'importance de I'influence des familles dans le processus décisionnel :
(i) la structure familiale et les conséquences sur I'utilisation des ressources d’aide ;
(iv) la recherche d’une aide harmonieuse et précoce pour les personnes souffrant de
troubles mentaux graves comme la schizophrénie.

7.1 Considérations méthodologiques

Contrairement a la vaste majorité des études sur les familles, notre procédure de
sélection a été axée sur I'obtention d’un échantillon représentatif de patients inscrits
en clinique externe. Cette option a comme avantage de fournir un portrait plus
représentatif de I'implication des familles mais elle suggére aussi une certaine difficulté
a rencontrer directement toutes les familles. Si la majorité des trajectoires ont été
reconstituée a partir de trois sources (Je patient, ses proches et le dossier), certaines
trajectoires ont €té seulement reconstituées A partir des entrevues avec le patient et de
son dossier médical. Le dossier nous est apparu étre une trés bonne source
d'information. D’abord parce que les informations étaient recueillies plus en détails
suite aux premiers événements puis, parce que plusieurs intervenants sont appelés a
; documenter en profondeur la situation qui prévaut i I’entrée, donnant ainsi différentes
perspectives. De plus, divers membres de la famille pouvaient étre rencontrés au fil
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du temps ; ces entrevues notées au dossier diversifient les informations sur cette
péniode. Enfin, le service des archives devait faire venir les dossiers des autres
institutions lorsque la personne avait été suivie ailleurs.

L'identification des informateurs des premiers symptomes, et leur capacité
d’interprétation des situations, nous apparaissent centrales face a la problématique que
nous traitons. Par exemple, I’instrument développé par I’équipe de Hifner (IRAOS,
Hifner et al. : 1992) cherche & établir rigoureusement les premiéres étapes du cours
de la maladie, selon différents informateurs, mais sans pour autant imposer une
solution & la divergence entres les sources d’information. En évaluant la méthode de
I'histoire familiale dans i’établissement de diagnostics psychiatriques, Roy et ses
collegues (1996) relévent un pauvre accord entre les différents répondants familiaux
dans |’évaluation des symptdmes. Ainsi, qui choisir parmi les personnes qui entourent
le sujet : I’enseignant, le frére ou la soeur, le principal pourvoyeur de soins ? Quelle
est le degré d’intimité et d’émotivité idéal pour rapporter ces informations? Le
processus d’identification d’un probléme, puis les démarches de recherche d’aide,
restent rattachés a un systéme symbolique propre a la culture ou a la classe sociale et
se laisse difficilement analyser (Vega & Murphy: 1990). Dans cette étude, nous avons
retenu une approche d’experts basée sur la meilleure estimation possible (best-
estimate) de |’ensemble de I'information, procédure souvent retenue en épidémiologie
geénétique (Maziade et al. : 1995).

Malgré ces nombreuses précautions, nous sommes pourtant portés a croire que la
Jjustesse de 'ETCM dans la présente étude reste sujette & caution. Plusieurs autres
aspects méthodologiques suggeérent aussi de la prudence quant a I'interprétation des
résultats, soit le nombre insuffisant de sujet pour se livrer a des analyses statistiques et
la nouveauté des instruments de recherche. Par contre, P'uniformité dans la catégorie
d’age et le diagnostic, en plus de la réalisation d’entrevues en profondeur, sont des
caractéristiques de la qualité de ’'information obtenus sur les trajectoires au début de
la maladie mentaie grave.

7.2 L’influence des familles dans les décisions

Depuis les trente derniéres années, plusieurs modéles théorigues ont été proposés afin
de rendre compte des diverses dimensions du comportement menant a l'utilisation de
ressources en santé, tel que le Modéle des croyances face a la santé (Rosenstock,
1966), la Théorie de l'action raisonnée (Fishbein et Ajzen, 1975) ou le Modéle socio-
comportemental (Andersen, 1968). Ces modéles traditionnels dans le domaine de la
santé ont comme premiére particularité le caractére « statique» de Ila
conceptualisation de la maladie et le fait qu'ils partagent, bien souvent, une conception
« individualiste » de la nature de la prise de décision liée a la santé. Les modeles
utilisés en épidémiologie se rattachent, a différents degrés, aux théories du choix
rationnel et se basent en bonne partie sur une rationalité issue des modéles
économiques pour justifier le comportement d'un individu. Les modéles psycho-
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cognitifs, pour leur part, postulent que les actions sont influencées par les croyances
intraspychiques et négligent l'importance des contraintes sociales dans les actions.
Enfin, tous ces modéles négligent bien souvent de considérer que le processus de
décision et d’action dans des contextes de troubles psychiatriques évoluent dans un
environnement singulier, imprévisible et méme hostile.

Les descriptions des différentes trajectoires conduisant a la premiére hospitalisation
démontrent bien que les décisions menant 4 la recherche d’aide en santé mentale ne
sont pas le produit d’un acteur isolé mais bien un complexe agencement d’interactions
se déroulant aux travers d’événements imprévisibles (crise aigué, tentative de suicide,
etc.) et forgant les acteurs & se positionner ou 4 intervenir rapidement - et souvent
contre leur gré. Cette constatation ne peut qu’alimenter la nécessité, de plus en plus
reconnue, d’inclure dans les modéles d’utilisation de services les modes interactifs de
décision. Cette conceptualisation des modes d’action ne doit toutefois pas minimiser
I'importance des attitudes, des valeurs et méme le calcul rationnel, mais ces concepts
doivent étre analysés a I'intérieur des interactions des acteurs impliqués dans le
soutien quotidien. Par exemple, ce seraient les diverses attitudes des membres de la
famille, mises en perspective avec les événements impondérables, qui pousseraient &
Paction ou 4 l'inaction. Mais en méme temps, les valeurs et attitudes peuvent se
transformer dans le temps, au gré des rencontres et des expériences.

Le role des proches parents sur la décision de consulter un médecin a déja été relevé
par Freidson (1970) et ces actions de recherche d’aide font partie d’un processus qui
comporte plusieurs étapes (Fabrega, 1973). Un des processus que nous observons
dans notre étude peut étre ainst décrit : I'apparition de comportements étranges et la
dépendance croissante du proche va éveiller I'interrogation plus que du rejet de la part
des parents. Avec le cumul des handicaps sociaux et I'apparition de troubles
psychiatriques, le proche dépend de plus en plus de son réseau pour répondre 2 ses
besoins et a ses interrogations, d’autant plus que I'incapacité d’introspection peut
faire partie des symptdmes de la maladie. Les problémes expérimentés par le proche
sont repérés par les acteurs sociaux. Plus grande est I’étendue du réseau social de
I'individu, plus grande est la circulation de I'information visant 4 comprendre ce qui se
passe. Le réseau est ainsi plus rapidement convaincu de la présence du probléme et
plusieurs options de négociation peuvent surgir. Cette « négociation » entre le patient
et le réseau permet, entre autre, de se défaire d’une idée trés négative des problémes
de santé mentale. La consultation de ressources professionnelles (médecin de famille,
etc.) a pour effet de dédramatiser progressivement les événements et conduit &
accepter plus facilement une aide offerte par des intervenants en santé mentale. En
fait, I'identification précoce de problémes pouvant étre liés a la psychiatrie n'a pas
pour effet de stigmatiser et d’isoler, au contraire. L’identification précoce s’associe 4
une recherche d’aide plus harmonieuse et préserve le réseau de soutien.
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7.3 L'influence de la famille sur I'utilisation de services

Une différence importante existe, en termes d’utilisation de services, entre les patients
provenant des réseaux familiaux composés de deux parents et les patients en
provenance de familles monoparentales. La taille du réseau est associée 4 une plus
grande circulation d’information mais aussi 4 une mise en ceuvre plus rapide de
mesures d’action. La famille joue un réle d’intermédiaire entre les conditions de base,
initiant la trajectoire, et les actions préventives d’utilisation de ressources, pouvant
ainsi contribuer a I'adoption de mesures non coercitives au moment de la premiére
hospitalisation. En accroissant son réseau, par 'intermédiaire des acteurs des services
publics, le proche a plus de chance de rencontrer une personne de confiance qui
Passistera dans la décision de consulter ou méme de se rendre a I'hépital. Ce que
nous observons chez les familles monoparentales est au contraire dramatique, ces
familles sont particuliérement vulnérables et désavantagées pour faire face aux
difficultés.

Les relations entre les professionnels et la famille nous sont apparues relativement
rares dans ces premiers temps de la trajectoire. Par contre, une nouvelle dynamique
intervient lorsque d’autres acteurs, professionnels ou non, font leur entrée au cours du
début de la trajectoire de malade. La famille n'est plus seule face aux difficultés
qu’elle vivait jusqu’alors. Ce triangle de coopération, bien qu’il soit estimé favorable,
n’est pas facile & établir entre la famille, les professionnels et le patient. D’abord, les
droits des patients, et leur volonté d’autonomie, leur laisse une grande liberté et leur
permet d’abandonner a tout moment leur suivi en externe. La famille peut ainsi se
retrouver seule face aux difficultés quotidiennes et cette situation peut perdurer
pendant de nombreux mois, sinon de nombreuses années. Lorsque un lien avec des
intervenants est créé et maintenu avant la premiére hospitalisation, ¢c’est souvent avec
des services sociaux et de santé de base et non les services spécialisés en psychiatrie.

Les services spécialisés sont souvent consultés alors que la situation est fortement
déténorée. Cependant, plusieurs familles rapportent un premier contact décevant et
Pabsence de suivi. Les services spécialisés fonctionnant sur un mode de clinique
externe devront s’interroger si un mode plus pro-actif de suivi intensif dans la
communauté ne permet pas d’engager une relation significative avec les patients et ses
proches (Stein et Test, 1985).

7.4 L’intervention précoce et harmonieuse

La détection et le traitement précoce des troubles psychiatriques sévéres est
assurément un €élément central dans la prévention des développements chroniques
(Caplan : 1964, Cameron : 1938) et des études plus récentes démontrent bien que des
délais de traitement précédant un premier épisode psychotique sont associés & un
pauvre pronostic (Yung et McGorry : 96:355). Notre étude confirme que de

Rapport de recherche pour la Régie régionale
Linfluence des familles sur les irajectoires de soins page 30




nombreuses familles expénimentent des situations qut apportent une détresse
importante tardent a trouver assistance.

L’apparition de comportements de nature psychotique est une expérience imprévisible
et tres déstabilisante pour la famulle, qui bien souvent, n’a aucune préparation pour
faire face 4 ce genre de situation. Le manque d’information des familles a été relevé
dans de nombreuses études mais au cours des premiers stades du désordre,
pratiquement aucune famille de notre étude n’est tentée de se renseigner sur les
problemes de santé mentale. Les raisons sont multiples : il peut s’agir de la non
reconnaissance de la pertinence d’obtenir de !'information lorsqu’'un un probléme
survient, de la méconnaissance ou la raison précise de I’objet a se renseigner, ou
encore, de la peur de se faire stigmatiser. Nous sommes ici devant un probléme de
santé publique sérieux : ces familles sont difficiles a identifier et souvent peu portées a
consulter pour un probléme qu’elle ne peuvent identifier avec précision.
L’information que la famille devrait obtenir pourrait étre utile afin de reconnaitre le
caractére insidieux de la maladie et départager les comportements liés aux désordres
psychiatriques et ceux qui ne le sont pas. Lorsque la famille a accés & une source
d’information professionnelle, et qu’un diagnostic commence & se dessiner, le
probléme n’est pas pour autant résolu. Les trajectoires des personnes atteintes de
schizophrénie sont d’une telle variété (Harding : 1988) qu’il peut étre imprudent pour
le professionnel d’arréter définitivement un diagnostic comme celui de la
schizophrénie dont le pronostic est réservé.

Un intérét croissant est apporté dans la littérature sur la prévention des épisodes
psychotiques qui suivent un premier épisode (Birchwood et al. : 1997) dans la mesure
ou on observe des modes séquentiels de symptomes (signature relapse) qui ont un
pouvoir de prédiction sur une nouvelle rechute (Yung et McGorry : 96; 356). La
pénode que nous avons cherché & couvrir se situe entre I'émergence des premiers
symptdmes annonciateurs (initial prodrome) et la premiére hospitalisation. Les
actions préventives & ce niveau restent encore fortement problématiques parce
qu’aucun indicateur ne permet de prédire, a partir d’une étude prospective et avec un
degré raisonnable de certitude, qui va développer une psychose (Yung et McGorry :
96 ; 357). Quoi qu’il en soit, nos données démontrent que 50% des patients
n’atteignent pas les services avant une premiére hospitalisation et que la majorité de
ces patients proviennent de familles qui semblent étre dans une grande détresse.

Shapiro et ses collégues (1984) observent que seulement une minorité de personnes
avec des symptomes psychiatriques demandent de l'aide spécialisée, bien que la
majorité de ces personnes consultent des généralistes pour leurs problémes de santé
mentale (Goldberg & Huxiey: 1980). Nous savons aussi que prés de 80% de la
population voit leur médecin de famille au moins une fois au cours de I’année (Lesage
1996) et une intervention primaire pourrait étre possible a ce niveau. Notre étude
montre aussi le recours aux services sociaux. Les omnipraticiens, les services de
sociaux et de santé de base, devraient se concerter et se montrer pro-actifs afin de
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repérer ces situations, surtout forsque des meéres célibataires expérimentent des
difficultés avec leur proche. Une intervention auprés de ces familles pourrait étre de
favoriser des rencontres, soit a travers des séances d’information ou soit en les
invitant 4 participer 3 des groupes d’entraide, afin que ces méres et leurs proches
puissent étendre leur réseau et obtenir de ’information utile a la prise de décision.
Dans le contexte québécois, ce rdle devrait échoir aux CLSC, porte d’entrée et plaque
centrale des services sociaux et de santé de base.
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8. Conclusion

L'objectif de cette étude était d’analyser I’influence des familles au début de la
trajectoire de soins de leur proche aux prises avec de troubles psychiatriques sévéres.
Une premiére constatation s’impose: les familles sont présentes et trés fortement
impliquées, donc influentes, au début de la trajectoire psychiatrique. La famille est un
acteur central dans la reconnaissance de [I’apparition des comportements
problématiques puis dans I’orientation des premiéres actions afin de préter secours a
leur proche en détresse, mais ce processus de reconnaissance est variable et ameéne a
des délais de traitement. A notre avis, I’étude et la compréhension des
comportements liés a la maladie ne peut réellement s’apprécier qu’en tenant compte
du contexte social et principalement des réseaux qui entourent les patients. Seul le
développement d’instruments et des données tenant compte des réseaux, et leur
transformation dans le’ temps, peut garantir la poursuite d’études pertinentes pour
mieux aider les familles & progresser en rapport avec le systéme de soins
psychiatriques.

Les caractéristiques principales du processus de recherche d’aide représentent un trés
important objet d’intérét pour les praticiens et pour les planificateurs des services
(Lee : 96 ; 197). D’abord, il est important de souligner qu’au début de la trajectoire,
la premiére source d’aide pour la grande majorité des patients est la famille ainsi que
certaines autres personnes significatives. Il nous apparait donc que I'implication de la
famille dans le plan de traitement est cruciale pour le succés de I’entrée dans le
traitement ainsi que pour le maintien a long terme de !'intervention professionnelie.
Le réseau familial est le premier référent pour le patient et |’aide extérieure ne peut se
développer dans un climat familial peu réceptif, sinon hostile 4 I’intervention d’agents
extérieurs. En second liey, il nous parait important de tenir compte de la définition
des patients et de leur famille dans la relation avec le clinicien. Un des aspects les plus
importants nous a paru |’établissement d’une relation de confiance avec les
intervenants, Sont interpellés ici tant les services spécialisés que les services sociaux
et de santé de base. Les familles ont besoin d’une aide qui sait s¢ montrer pro-active,
qui les rejoint dans leur réalité au bon moment et au bon endroit. Un autre aspect
touchant |'élaboration d’une relation de confiance concerne la qualité des liens et la
compatibilité de personnalité entre le patient et intervenant. Il nous apparait donc
essentiel que le patient ait accés a un grand nombre d’intervenants (notion
d’élargissement du réseau) afin d’augmenter ses chances qu’il rencontre une personne
avec qui il se sentira complice. Les équipes multidisciplinaires en santé mentale de
base et spécialisées peuvent offrir un tel avantage.

Un des plus importants défis des années 90 est de rencontrer les besoins des patients
souffrant de troubles mentaux graves et ceux de leurs familles sans leur imposer un
contrdle involontaire dans leurs démarches de recherche d'aide (Horwitz: 1987:41). 1l
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parait alors fondamental de comprendre les facteurs et les mécanismes qui poussent
les gens a l'action ou a l'inaction et qui leur permettent, au besoin, d'entrer en contact
avec les systémes d'aide, qu'ils soient publics ou communautaires. A notre avis, la
recherche d'aide est enchdssée dans un climat social et culturel particulier, caractérisé,
au niveau macroscopique, par l'organisation des soins et les idéologies
professionnelles et déterminé, au niveau microscopique, par les interactions
symboliques et concrétes agissant entre les agents concernés. Il nous parait ainsi
essentiel de poursuivre les recherches sur les familles, spécialement sur les délais de
traitement, sur I'identification des troubles et les mécanismes de recherche d’aide.

Nous espérons que les résultats de ce travail, aussi partiels soient-ils, fourniront aux
organismes représentant les familles des outils pour exercer des pressions pour
demander que les services sociaux et de santé de base, et les services spécialisés,
agissent plus précocement et plus activement pour soutenir les families dans
I'identification des problémes et la recherche d’aide.
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