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Résumé

Du fait de I'évolution des soins en psychiatrie, I’ espace familial est de plus en plus
sollicité. 1l convient de questionner la notion méme de famille et de poser une attention
particuliere sur I’ entourage jeune des personnes malades, et particulierement sur la fratrie.
Baseé sur une enquéte aupres de 600 freres et soaurs de personnes souffrant de troubles
psychotiques, cet article dresse un constat des retentissements importants de ces troubles sur

lafratrie.

Mots clés: Aidant familial ; Différenciation; Famille; Fratrie; Prévention; Troubles

psychotiques

Abstract

Because of evolution of the care in psychiatry, family space is requested more and
more. It is advisable to question the concept even of family and to pose an special attention on
the young entourage of the sick people, and particularly on the siblings. Based on an
investigation near 600 brothers and sisters of people suffering from turbid psychotics, this

article draws up areport of the important repercussions of these disorders on the sibling.

Keywords: Carer; Differentiation; Family; Prevention; Psychotic disorders; Sibling

Depuis une vingtaine dannée, le travail avec la famille est posé comme une
composante essentielle des soins en psychiatrie. Guy Ausloos a largement contribué a cette
évolution en affirmant que «la crise du patient psychotique est aussi une crise familiale »

(conférence de consensus belge sur le traitement de la schizophrénie ; 2001 et [1]).
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Mais quand on parle de famille, de qui parle-t-on? Qu entend-on par famille de
malade ? Qui englobe-t-elle ? Qui décide des membres de la famille & inclure dans I’ aliance
thérapeutique ? Quels membres de la famille seront impliqués ou concernés par les décisions
qui seront prises par la personne malade ?

Lors des échanges entre professionnels, on entend parfois « on a recu la famille de
M. B. ce matin... ». Dans la mgjorité des cas, ce terme « famille » évoque en fait « les aidants
potentiels du malade », ceux qui remplissent un role d’alerte, de veilleur, ceux qui peuvent
amener la personne aux urgences, ceux qui peuvent donner des éléments clés pour
I’anamnese, ceux sur lesguels on va pouvoir compter pour un projet de sortie. La famille est
attendue dans un réle d’auxiliaire de soin et de courroie de transmission entre le médical, le
social et le médico-social.

Ce regard porté sur les familles généere une vision clivée, comme si he pouvaient pas
coexister, dans une méme famille et en méme temps, une capacité a aider (famille experte) et
un besoin d'aide (famille fragilisée). Devant la charge qui leur incombe, les parents, projetés
et stimulés dans un réle d aidant, sont alors pousses a dénier les impacts de la maladie sur
eux-mémes, sur leurs autres enfants, et sur I'équilibre familial.

Cette approche, qui dépasse largement le cadre de la psychiatrie —la notion d’ aidant
familial est prévue par I'article 9 delaloi du 11 février 2005 —, a bien entendu des effets sur le
reste de lafamille. Elle exclut d’ emblée I’ entourage jeune, jeunes fréres et soaurs et enfants de
patients qui certes sont présents et témoins au quotidien, mais qui ne sont pas reconnus
comme aidants [11].

Par ailleurs, cette approche axée sur le potentiel des familles a participer ala prise en
charge est une conséguence de la désingtitutionalisation. Aujourd’ hui, 90 % des personnes
malades vivent hors d’'une structure médicale ou médico-sociale. La maison familiale est
investie comme lieu de soin. Par conséguent, tout I’ entourage, les adultes comme les plus
jeunes, est concerné par ce qui se passe. La question du handicap psychique interroge le
positionnement de la famille.

A I’'Unafam, on sait d’ expérience que la proximité avec cette forme de souffrance rend
vulnérable. Comme le décrit P.C. Racamier, celui qui cbtoie une personne souffrant de
troubles psychotiques éprouve «l'impression de vivre en perpétuel déséquilibre, dans
I’incertitude, I’ érangeté, de ne rien comprendre, d’ étre dans le flou et la confusion » [10].

Pour les enfants et les adolescents, cette proximité prend une dimension particuliéere et

se transforme souvent en interrogation sur eux-mémes, sur leur identité, sur leur santé, sur
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leur avenir. Comment savoir si je ne suis pas malade moi aussi ? Pourquoi lui et pas moi ? Ne
suis-je pas malade amon insu ? Suis-je al’ origine de tout ¢ca ? [3,4,6,7-9,12].

L’ entourage jeune des personnes souffrant de troubles psychotiques est |le moins armé
et souvent le plus troublé par les mouvements d'identification projective. Le trouble
psychotique représente la seule pathologie ou celui qui en souffre dit a ses proches: « Ce
n’est pas moi qui suis malade, c’est toi | » A la différence des parents de malades, les jeunes
proches n'ont pas de barriére générationnelle pour se protéger, ni la connaissance ou les
capacités de rationalisation nécessaires. On peut donc parler d'une double vulnérabilité,
vulnérabilité liée a leur position de dépendance par rapport a celui qui est malade, et
vulnérabilité liée aleur immaturité.

Considérons plus particuliérement la fratrie. Complices et en méme temps rivaux, pris
entre un désir d étre pareil et un désir d étre autre, les fréres et soaurs jouent au jeu des
similitudes et des différences. Laligne de tension entre altérité et similitude caractérise ce que
Patrick Chaltiel appelle le paradigme fraternel [2].

Chez les freres et scaurs, enfants, adolescents, ou jeunes adultes en questionnement
intense sur leur propre identité et sur leur devenir, les manifestations psychotiques viennent
réactiver cette ligne de tension. Qu’ est-ce qui me différencie de mon frére qui perd laraison ?
Sommes-nous identiques face ala maladie ? Nos destins sont-ils liés ?

En 2003, nous avons lancé une enquéte sur la fratrie des personnes souffrant de
troubles psychotiques [5]. Six cents fréres et soaurs &gés de 10 & 79 ans y ont répondu, ce qui
donne une indication sur la nature méme de la relation fraternelle, bien souvent la relation la
pluslongue de lavie.

Lorsque le trouble psychotique atteint un frere ou une soaur, c'est-a-dire « cet autre qui
aurait pu étre moi », elle vient questionner directement la santé :

* 43 % d’entre eux se sont sentis en danger. Ce chiffre est stable quel que soit I’ &ge,
comme s cette perception du danger ou de la possibilité du danger ne retombait jamais
totalement au sein de lafratrie;

* 53 % d'entre eux pensent que la maladie a des répercussions sur leur propre santé.
Ce chiffre, dga significatif, monte a 62 % chez les jeunes de 10 a 21 ans, ¢’ est-a-dire chez
ceux qui souvent vivent sous le méme toit que la personne malade.

La question de la répercussion sur la santé est trés intense chez les freres et soaurs du
fait méme de la nature de la relation fraternelle. Elle ne se pose pas en ces termes pour les
autres personnes de |'entourage du malade: parents, conjoints... Ici, cette maladie sans

visage, sans marqueur corporel, bien souvent sans nom, sans diagnostic, vient activer un
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guestionnement intense et souvent solitaire : suis-je identique a mon frere ou ma sceur face a
lamaadie, suis-je différent ? Et comment le savoir ?

Pour faire face a I'impact des troubles, nous avons constaté dans I’ enquéte trois
réactions bien caractérisées, trois approches pour résoudre ce questionnement.

* Prendre de la distance: un besoin irrépressible de partir car la proximité est
menagante. « C’ était lui ou moi » est une des phrases que nous avons le plus relevée dans les
commentaires de I’enquéte. Si cette prise de distance est percue par la famille comme un
abandon ou un désintérét pour leur frére ou leur soaur malade, elle se vit aors de fagon
radicale, dans une grande culpabilité et sans possibilité de retour. Si en revanche elle est
comprise comme un besoin légitime, ils vont pouvoir s éloigner, revenir, s éoigner a
nouveau, et expérimenter dans ce vaet-vient leur capacité a rester eux-mémes face a la
maladie, retrouver une capacité a se déplacer en souplesse sur la ligne de tension
pareil/différent, proche/lointain du paradigme fraternel.

* Mettre au défi sa propre santé psychique: il s'agit de se mettre dans des situations a
risque, d expérimenter leur capacité a faire face et de revenir éventuellement plus forts
(voyages extrémes, fréquentation des groupes marginaux, prise de toxiques...). lls vont
chercher a éprouver que la maladie ne passe pas par eux. C’est souvent au prix de cette mise a
I’épreuve qu’ils vont se sentir préts a s approcher de leur frére ou de leur soeur sans peur de
leur propre vulnérabilité.

* Lerepli sur soi : nous constatons que les jeunes fréres et sceurs n’ont pas toujours la
possibilité de réagir activement comme dans les deux réactions précédentes. |ls sont souvent
contraints de subir un stress intense et prolongé. Face a |’ angoisse de ressembler a ce frere ou
a cette soaur qui est en train de se transformer, ils cherchent a contenir leurs sentiments et ils
adoptent une attitude trés colteuse d’ hypernormalité. Nous allons jusgu’ & poser | hypothése
gu'une exposition prolongée aux symptdmes psychotiques, et plus particulierement a la
dimension projective de cette souffrance, peut provoquer un niveau d angoisse tel qu'ils
peuvent reproduire eux-mémes certains symptdmes jusgu’a ce que nous appellerons un
« délire par empathie fraternelle» : « Nous étions dans la méme chambre, j’a absorbé ses
délires comme une éponge. »

Lesfreres et soaurs que nous recevons sont souvent bloqués dans une probl ématique de
destin collé ou de destin séparé avec leur proche malade, dans des positions parfois
sacrificielles, ou en revanche dans la rupture avec leur propre famille. Notre objectif de travail
est de les aider a sortir de ces positions extrémes et insatisfaisantes et de retrouver de la

souplesse dans larelation.
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Pour cela, il est important de comprendre que la question de I'information est
particuliére pour les fréres et soaurs, car I'information sur I’autre (le frere, la soaur) est aussi
une information sur soi-méme. Cela explique leur grande ambivalence sur ce sujet, mais auss
la complexité de leurs rapports avec les équipes soignantes: ils réclament une information
tout en la craignant, ils veulent savoir tout en redoutant ce que celavadire d’ eux-mémes.

Si, dans I’enquéte, 60 % des freres et soaurs estiment avoir besoin d'informations, ils
sont peu nombreux a s informer de fagon directe en allant questionner les équipes soignantes
ou leurs parents. |Is vont plutét naviguer sur Internet, chercher des indices, fouiller dans la
boite de médicaments du frére ou de la scaur, allant jusgu’ a transgresser pour s informer.

Ils développent ainsi une connaissance informelle, intuitive, solitaire de la maladie:
70 % d' entre eux disent qu’ils ont compris avant leurs parents que quelque chose n’ alait pas.

Dans notre travail, nous ouvrons des espaces de discussion qui leur sont dédiés, afin de
leur donner les moyens de sortir de cet apprentissage trop basé sur la subjectivité, et qui de ce
fait les renvoient & des questionnements incessants sur eux-mémes. Donner accés a des
connaissances, autoriser la réflexion leur permet de reconnaitre qu’ils ont a faire face a une
situation difficile, et & mieux discerner ce qui appartient au registre de I’intime de ce qui est
lié alasituation elle-méme.

Tres jeunes, ils ont la certitude que I’on compte sur eux pour |I'avenir. Un garcon de
19 ans a cette belle formule : « Mes parents sont au front, et moi je suis réserviste. » Si I’on
attend d’eux d assurer un réle d’aidant dans I’ avenir, il semble d’ autant plus juste de prendre
en compte les difficultés auxquelles ils font face aujourd hui. L’ enquéte met en évidence que
leur relation avec les soignants n'est pas proportionnelle avec leur implication : 68 % des
freres et soaurs de plus de 55 ans sont regus par les soignants, contre 19 % des moins de
21 ans, alors qu'ils vivent souvent a cet age sous le méme toit que celui qui est malade. Cela
fait dire aux plus &gés : « On n’ existe que quand on a besoin de nous. »

La notion de handicap psychique, qui est une reconnaissance du caractére invalidant
de certains troubles psychotiques, pose la question de leur compensation. Soutenir
I’entourage, aider les familles, leur donner les moyens de comprendre la maladie, de prendre
en compte ses retentissements, sont les moyens les plus sirs de lutter contre I”isolement des
personnes handicapées psychiques. Le travail avec la fratrie est aussi une facon de maintenir
ces personnes dans leur génération, et ainsi de lutter contre la stigmatisation. La notion de
« famille élargie » (colloque de 'EUFAMI a Vilnius les 27 et 28 novembre 2009, Les enfants
oubliés) permettrait de prendre en compte I’ ensemble de la famille dans son role d' aidant, tout

en restant attentif aux retentissements des troubles.
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Conflit d’intérét : a compléter par I'auteur
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Discussion
Mme B. Seriziat — Instrumentaliser les familles en position d’ aidants est une rédité de

fait, méme sans formation (pression de la soci été).

Dr J.-J. Bonamour du Tartre — Y at-il compatibilité de présence entre parents et
fréres et soaurs dans les entretiens familiaux, ou autres ? Mon expérience tend a prouver que
non. D’autre part, beaucoup de fréres et socaurs de psychotiques se retrouvent en pratique
libérale.
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Dr J. Laviolle — A propos de la fratrie: dans les entretiens familiaux, la fratrie vient
peu, et une ou deux fois seulement pour déposer le fardeau gu’elle a porté (« éponge »,
«délire qui m’'a envahi »). Pour le reste, ils ont besoin d'un beau centre, en dehors de la

famille.

Mme C. Sangla — On note une évolution de la notion de travail avec les familles dans
les établissements ou la notion d aidant familial doit étre plutot entendue comme I’ ouverture
des éablissements aux familles, a savoir la prise en compte de leur systeme familial,
notamment dans la démarche d’'évaluation et d’' éaboration du projet personnalisé. Il s agit
d’ entendre la compétence des familles non pas comme un substitut au dispositif institutionnel,
mais comme une approche complémentaire qui optimisera slrement la notion
d’individualisation. Cela viendra également préciser les besoins des familles, fragilisées par le

handicap.

Réponse du Rapporteur — Effectivement, toute famille n’est pas forcément en capacité
d’aider, et par ailleurs, une famille qui collabore a aussi des limites. Je rgjoins tout a fait votre
idée gque la famille ne doit pas étre considérée comme un substitut au dispositif institutionnel.
Car il y a une tendance a banaliser le trouble psychotique et ses effets quand il s agit de
recueillir la participation des familles (reprendre un maade a la maison aprés une
hospitaisation par exemple), et, a |’ extréme inverse, une tendance a le dramatiser a chaque
fait divers impliquant des personnes malades. L’ entourage jeune des malades subit de plein
fouet ces positionnements extrémes puisque, soit on dénie le fait qu'ils font face a une
situation difficile (absence d’aide), soit ils sont englobés dans le regard stigmatisant porté sur
les malades en particulier schizophrénes. Dans une perspective préventive, il est important de
prendre en compte la situation de ces jeunes.

Dans le travail spécifique avec les fratries, je pense qu'il faut signifier aux fréres et
soaurs de malade qu'ils seront toujours les bienvenus dans les entretiens familiaux, mais leur
laisser laliberté de venir, ou pas, car comme le montre I’ enquéte, il y a des moments ou ils ne
peuvent pas s approcher sans mettre en péril leur propre santé. A coté de ce travail des
soignants, il me semble gue les associations type Unafam ont un réle a jouer pour leur offrir
des lieux de réflexion qui ne sont pas définis par rapport au lieu de soins de leur frere ou de
leur soaur malade, mais qui leur sont spécifiquement consacrés. Je constate que le travail entre
freres et soaurs de différentes familles les aide a trouver un positionnement plus juste au sein

deleur propre famille.
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