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Introduction

Suite au mouvement de désinstitutionalisation psychiatrique des années 1950, les membres de la famille prennent davantage en charge l'hébergement et les soins des patients atteints de maladies psychiques. Par exemple, dans les pays occidentaux, 50 à 80 % des personnes atteintes de schizophrénie retournent dans leur famille après leur hospitalisation et dépendent de l'aide et de la participation continue que celle-ci leur fournit [START_REF] Chan | Global Perspective of Burden of Family Caregivers for Persons With Schizophrenia[END_REF][START_REF] Mcdonell | Burden in schizophrenia caregivers: impact of family psychoeducation and awareness of patient suicidality[END_REF]. Depuis, le travail avec les familles est posé comme une composante essentielle des soins en psychiatrie [START_REF] Davtian | Le handicap psychique et son retentissement sur la fratrie[END_REF].

Dans ce contexte, un nombre croissant d'études ont examiné l'incidence fonctionnelle de la maladie psychique sur les membres de la famille du patient [START_REF] Dore | Impact of bipolar affective disorder on family and partners[END_REF]. Le terme « fardeau familial » est utilisé pour décrire les difficultés liées au fait de prendre soin d'un proche malade. Plusieurs études ont montré que ce fardeau était associé à une diminution de la qualité de vie et avait un impact significatif sur la santé et les conditions de vie des aidants [START_REF] Caqueo-Urízar | Burden of care in families of patients with schizophrenia[END_REF][START_REF] Kate | Relationship of caregiver burden with coping strategies, social support, psychological morbidity, and quality of life in the caregivers of schizophrenia[END_REF][START_REF] Radfar | Turbulent life: the experiences of the family members of patients suffering from depression[END_REF]. La littérature sur le sujet fait une distinction entre les dimensions « objective » et « subjective » du fardeau familial [START_REF] Caqueo-Urízar | Objective and subjective burden in relatives of patients with schizophrenia and its influence on care relationships in Chile[END_REF] très explorées chez les aidants familiaux de personnes atteintes de schizophrénie. Le fardeau objectif réfère aux difficultés pratiques liées à la maladie, i.e. effets perturbateurs des symptômes et du comportement du patient, changements dans les habitudes à la maison, dans les relations familiales et sociales etc. [START_REF] Magliano | Family burden in long-term diseases: a comparative study in schizophrenia vs. physical disorders[END_REF], tandis que le fardeau subjectif renvoie à la santé mentale et à la détresse subjective des membres de la famille [START_REF] Reine | Comment mesurer la charge des aidants naturels de personnes souffrant de schizophrénie ?[END_REF].

Mais le fardeau le plus souvent mentionné dans la littérature sur les aidants familiaux est la stigmatisation liée à la maladie mentale. Aujourd'hui encore et partout dans le monde, la stigmatisation constitue un réel problème pour les personnes présentant une maladie psychique, mais aussi pour leurs familles (pour une revue de la littérature, voir [START_REF] Singh | Stigma associated with mental illness: conceptual issues and focus on stigma perceived by the patients with schizophrenia and their caregivers[END_REF]).

Effectivement, la stigmatisation peut représenter une menace pour l'estime de soi, les relations sociales et l'emploi de la personne atteinte d'un trouble psychique. Elle peut également constituer une menace similaire pour les membres de la famille du patient. Parce qu'elle entraîne préjugés et discrimination, la stigmatisation peut aussi décourager les aidants familiaux à demander de l'aide aux professionnels de santé [START_REF] Chan | Global Perspective of Burden of Family Caregivers for Persons With Schizophrenia[END_REF]. Ceci est d'autant plus vrai dans le cas de la schizophrénie, diagnostic d'exclusion qui emporte avec lui de nombreux stéréotypes négatifs de la « maladie mentale » [START_REF] Fox | The relevance of recovery to carers of people who have schizophrenia[END_REF]. En plus d'incarner le modèle paradigmatique de la folie, la schizophrénie est empreinte de l'héritage de théories comme celle de « la mère schizophrénogène » (de Frieda Fromm-Reichmann) ou encore du « double lien » (de Gregory Bateson), qui pointaient du doigt la famille du sujet atteint de schizophrénie comme cause de sa pathologie. Ainsi, les aidants expérimentent encore parfois le sentiment d'être perçus comme responsables de l'état de santé mentale de leur proche malade par certains professionnels, ce qui accentue leur vécu d'exclusion et d'autostigmatisation.

Dans la littérature, prendre soin d'un proche atteint de schizophrénie est donc largement associé à une expérience négative, un poids lourd à porter pour les aidants.

Cependant, cette vision peut être considérée comme restrictive. En effet, le terme « impact » a justement été proposé comme une alternative au « fardeau » familial, afin de mettre l'accent sur le fait que prendre soin d'un parent handicapé (mental ou psychique) a, bien sûr, des coûts indésirables pour la famille, mais que cela peut aussi avoir des conséquences positives [START_REF] Hsiao | Caregiver burden and satisfaction in families of individuals with schizophrenia[END_REF][START_REF] Martorell | Family impact in intellectual disability, severe mental health disorders and mental health disorders in ID. A comparison[END_REF]. Effectivement, divers auteurs ont pensé les aspects positifs de la prestation de soins des aidants familiaux en termes de gains et de satisfaction subjective (pour une revue de la littérature, voir [START_REF] Kulhara | Positive aspects of caregiving in schizophrenia: A review[END_REF]). Par exemple, les « gains » décrits dans la littérature sur les aidants familiaux comprennent le sentiment d'être utile au patient, l'apprentissage de nouvelles compétences, le sentiment d'accomplissement d'un devoir, le sentiment de croissance personnelle ou d'autres choix de priorité de vie ainsi que le plaisir de s'occuper du proche malade. La satisfaction des aidants a, quant à elle, été définie comme le résultat des efforts fournis pour prendre soin du patient, ou encore comme étant liée à la responsabilité que la prestation de soin engendre. Toutefois, il existe peu d'études ayant évalué les aspects positifs expérimentés par les aidants familiaux de personnes vivant avec une psychose comme la schizophrénie.

Les aidants familiaux ne sont pas passifs dans l'épreuve de la maladie de leur proche.

En réponse aux changements de comportement des patients, ils utilisent un large éventail de stratégies de coping. Les stratégies de coping correspondent à l'ensemble des efforts cognitifs et comportementaux d'une personne, constamment changeants, pour gérer un événement évalué comme stressant [START_REF] Folkman | If it changes it must be a process: study of emotion and coping during three stages of a college examination[END_REF] -ici, la maladie de leur proche. Or, certaines études ont montré que certaines stratégies de coping, comme la réinterprétation, la recherche de soutien social, le recours à la religion ou à la spiritualité, l'adaptation active ou encore l'acceptation, étaient associées à une diminution du fardeau ressenti par les aidants, tandis que des stratégies comme le blâme de soi, l'évitement et le désengagement mental étaient corrélées à une détresse plus élevée [START_REF] Ong | Psychological distress, perceived stigma, and coping among caregivers of patients with schizophrenia[END_REF]. Plus encore, il a été montré que les stratégies de coping utilisées par les aidants familiaux avaient également un impact sur le rétablissement fonctionnel du patient [START_REF] Creado | A comparison of the level of functioning in chronic schizophrenia with coping and burden in caregivers[END_REF][START_REF] Liberman | Recovery from schizophrenia: a challenge for the 21st century[END_REF]. Le terme rétablissement renvoie ici au résultat, qui se fonde sur des critères symptomatiques et fonctionnels : on parle de rétablissement objectif. Ainsi, un patient rétabli expérimente une amélioration clinique (en termes symptomatique et fonctionnel) le rapprochant de son état antérieur à l'apparition de la maladie. Cependant, il existe une autre acception du rétablissement : le rétablissement subjectif.

Le rétablissement subjectif est un processus qui se fonde sur des critères subjectifs indépendamment de la présence ou de l'absence des symptômes du trouble (pour des revues, voir [START_REF] Leamy | Conceptual framework for personal recovery in mental health: systematic review and narrative synthesis[END_REF][START_REF] Vita | Recovery from schizophrenia: is it possible?[END_REF]). Il peut être considéré comme un voyage personnel [START_REF] Deegan | Recovery as a journey of the heart[END_REF] ou un processus de croissance et de changement [START_REF] Morrison | Psychosocial and neuropsychiatric predictors of subjective recovery from psychosis[END_REF]. Ainsi, le rétablissement est défini comme un processus actif fondé sur l'expérience subjective de la personne, ses efforts pour surmonter et dépasser les limites imposées par le trouble mental et les conséquences qui lui sont associées [START_REF] Barbès-Morin | La réadaptation psychiatrique du schizophrène[END_REF]. Ici encore, les aidants familiaux pourraient contribuer au processus de rétablissement de leur proche atteint de schizophrénie. En effet, Onken et al. [START_REF] Onken | An analysis of the definitions and elements of recovery: A review of the literature[END_REF] affirment que le processus de rétablissement implique à la fois une « disposition personnelle vers un rétablissement positif » et un « environnement facilitant ». Les changements de premier ordre dans l'attitude d'une personne et la force pour se rétablir doivent être supportés par un changement de second ordre -un environnement qui offre des possibilités et un potentiel de rétablissement. Cependant, la contribution de cet environnement familial pourrait être soit positive, soit négative.

Ainsi, les aidants familiaux jouent un rôle déterminant dans le devenir de leur proche atteint de schizophrénie. Parce qu'ils participent quotidiennement au mieux-être de celui-ci, ils doivent être considérés comme des partenaires de soin à part entière, et accompagnés efficacement par les professionnels de santé mentale. En effet, un accompagnement adéquat des aidants familiaux est souhaitable non seulement pour les aider à traverser l'expérience douloureuse que constitue la maladie psychique de leur proche, mais aussi pour qu'ils puissent être mieux à même d'aider ce dernier. D'où le développement de plusieurs programmes d'intervention pour les familles (thérapies familiales, groupes de psychoéducation, groupes de parole, conférences éducatives…) dont la plupart se basent sur le principe de la psychoéducation. Dans une méta-analyse portant sur 25 études, Pitschel-Walz et al. [START_REF] Pitschel-Walz | The effect of family interventions on relapse and rehospitalization in schizophrenia -A meta-analysis[END_REF] ont mis en évidence l'efficacité de ces interventions qui réduisent notablement les taux de rechute et de ré-hospitalisation dans la schizophrénie. Par ailleurs, plusieurs recommandations ont été proposées afin d'optimiser l'efficacité de ces interventions, parmi lesquelles (i) intervenir dès l'apparition de la maladie pour améliorer l'impact de l'intervention [START_REF] Reinares | The impact of staging bipolar disorder on treatment outcome of family psychoeducation[END_REF], (ii) intervenir alors que le patient est en phase aiguë de la maladie pour mieux soutenir les besoins affectifs des aidants [START_REF] Moller-Leimkuhler | Multivariate prediction of relatives' stress outcome one year after first hospitalization of schizophrenic and depressed patients[END_REF], ou encore (iii) ajuster le soutien des aidants en fonction de la phase et de la gravité de la maladie [START_REF] Moller-Leimkuhler | Multivariate prediction of relatives' stress outcome one year after first hospitalization of schizophrenic and depressed patients[END_REF]. En effet, ce dernier point est primordial si l'on veut fournir aux familles des patients un accompagnement adéquat à la situation dans laquelle elles se trouvent. Par exemple, les aidants familiaux qui viennent d'apprendre le diagnostic de schizophrénie de leur proche n'auront pas les mêmes besoins que ceux qui « vivent avec » depuis de nombreuses années. Ainsi, identifier les thèmes caractéristiques des phases du parcours de soin des aidants familiaux offre des indications essentielles sur le type d'aide et de soutien qu'il est nécessaire de leur apporter ainsi que le moment auquel il est pertinent de le faire.

L'objectif général de cette étude était d'explorer le vécu d'aidants familiaux de patients atteints de schizophrénie se situant à différents stades d'évolution de la maladie i.e. Premier Épisode Psychotique (n = 4), Rechute (n = 4), et Rémission (n = 4), au moyen d'une analyse qualitative portant sur 12 entretiens de recherche. Les entretiens de recherche étaient structurés par un guide d'entretien reprenant les thématiques clés mises en évidence dans la littérature sur les aidants familiaux de patients atteints de schizophrénie et décrites précédemment : le fardeau familial, la stigmatisation, les gains potentiels liés à la prestation de soin et les moyens de faire face à la maladie. Le but de ces entretiens était de favoriser l'émergence des représentations, des questionnements et des émotions des aidants familiaux au moment de la crise, de la rechute et de la rémission de leur proche. 

Méthode

Population

Éthique

La participation à cette étude reposait sur le recueil du consentement libre et éclairé des participants, conformément à la dernière version de la Déclaration d'Helsinki. 

Procédure de recueil des données : l'entretien de recherche

Traitement des données : Analyse de contenu des entretiens

Après retranscription des entretiens, le logiciel d'analyse Iramuteq développé par Ratinaud [START_REF] Ratinaud | Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires[END_REF] 

Résultats

Groupe Premier Épisode Psychotique

L'analyse Alceste de notre premier groupe a fait apparaître cinq classes de discours (cf. Annexe A).

Classe 1 : L'entrée dans les soins

La première classe de discours traitait du choc des aidants face à la première hospitalisation en psychiatrie de leur proche « C'est le tsunami, là. J'ai dû avaler tout ce qu'on m'a dit, des vagues de paroles, je me suis pris des vagues de paroles ». Celui-ci était majoré par un vécu de culpabilité (« Peut-être que c'est à cause de moi, de ma faiblesse, de ma maladie, de mes symptômes ») ainsi qu'une incompréhension du discours médical (« Les mots sortent mais je ne les contrôle pas. En plus, le médecin est trop flou ! Il me dit "il faut qu'on l'aide", mais comment ? "il faut qu'il suive un traitement", mais c'est quoi le traitement ? »).

À ce stade de l'évolution de la maladie de leur proche, les sujets commençaient leur parcours d'aidant. Les « médicaments pour la tête », « ce qu'ils (les médecins) appellent "traitement" » étaient encore une énigme pour eux. Les informations leur manquaient. Ou peut-être n'étaient-ils pas prêts à les entendre ? 

Classe 3 : De la non-connaissance à la stigmatisation

La troisième classe de discours mettait en évidence la difficulté des aidants à envisager la schizophrénie sans tomber dans le piège de la stigmatisation : « Mais dans ce temps-là, dans les familles, on n'en parlait pas trop, on disait juste "celle-là, elle est foldingue". Oui, on ne voulait pas avoir un débile dans sa famille. » Cette phrase, bien que formulée au passé, nous semble en dire long sur la façon dont cette maman se représentait la schizophrénie.

3 Les sujets du groupe Premier Episode Psychotique étaient tous des parents du patient.

Aussi, on voit bien ici les amalgames qui peuvent être réalisés du fait de la non-connaissance du trouble : ainsi, être atteint de schizophrénie signifierait être « foldingue » ou « débile ».

Classe 4 : La douloureuse conscience des troubles

La quatrième classe de discours traitait de la conscience que les aidants avaient des troubles de leur proche. En effet, alors que certains étaient conscients de la gravité de la « Il me dit "de toute façon, j'ai déjà le cerveau détruit et j'ai envie de m'auto-détruire" »).

Face à cette situation, les aidants exprimaient souvent un sentiment de solitude (« On se retrouve dans une situation où on a l'impression d'être totalement isolé. Vous savez, c'est la notion de la perte d'équilibre, sans trouver quelque chose à laquelle pouvoir se raccrocher autour »). Par rapport aux professionnels de soin en santé mentale, certains déploraient le manque de conseils pratiques pour mieux gérer la maladie de leur proche (« Qu'on mette un nom sur les choses ne m'intéresse pas plus que ça. Ce qui m'intéresse c'est la finalité. C'est comment on va pouvoir l'aider à vivre avec ses troubles »).

Groupe Rechute

L'analyse Alceste de notre second groupe faisait apparaître trois classes de discours (cf. Annexe B), que nous analyserons selon la même démarche que précédemment.

Classe 1 : Faire face au déclin

La première classe de discours faisait référence aux conséquences de l'installation durable de la maladie psychique sur la vie familiale (« Personnellement ça me gêne aussi dans toute ma vie de couple et oui, ça perturbe nos relations »). Des tensions entre les différents aidants pouvaient également résulter de désaccords quant à la manière de gérer la situation (« Je n'ai pas l'impression d'être aidé par sa mère parce que je considère qu'elle s'y prend très mal »). La maladie de leur proche pouvait parfois limiter les relations sociales des sujets (« Ça pose quelque fois problème, par exemple pour recevoir des amis à la maison. Vous voyez avec certaines personnes ça ne passe pas très bien… »). L'exclusion sociale, conséquence de la stigmatisation, était ainsi valable pour certains aidants également. D'autre part, cette classe de discours concernait les différentes stratégies de coping utilisées par les aidants pour faire face à la maladie de leur proche. Ici, la palette des stratégies de coping était aux couleurs de la personnalité des sujets. En effet, l'un d'eux mentionnait l'humour comme moyen de relativiser (« J'ai cette capacité même des fois à rire de certaines situations »), un autre pensait avoir une sorte de « don » pour venir en aide aux autres (« Je suis la personne de la famille à qui on a donné peut-être quelque chose dans la vie pour aider les autres »), alors qu'un troisième sujet se référait aux manuels de psychiatrie pour enrichir ses connaissances sur la maladie afin de mieux parvenir à la gérer (« Moi j'ai beaucoup lu sur le sujet, j'ai appris de manière autodidactique »).

Classe 2 : Le rapport au traitement et au système de soin en santé mentale

La seconde classe de discours traitait de la nécessité pour les aidants familiaux de veiller à ce que leur proche atteint de Cependant, certains aidants restaient conscients du rôle qu'ils avaient à jouer dans l'évolution de leur proche : « C'est vraiment important pour eux qu'on soit là, parce que je pense que c'est ça qui fait qu'ils essaient de se battre pour y arriver ».

Groupe Rémission

L'analyse Alceste de notre dernier groupe a fait apparaître quatre classes de discours s'inscrivant dans les thématiques de cette étude (cf. Annexe C).

Classe 1 : L'évolution favorable

La première classe de discours portait sur le constat de l'évolution favorable du patient rétablissement n'était pas perçu comme le retour à l'état antérieur à la maladie, mais comme un mouvement vers un état qui allait au-delà de l'état prémorbide. C'était un processus de croissance. En outre, parce que les aidants de ce groupe n'étaient pas sous le choc de la crise, ils parvenaient plus facilement à envisager l'avenir : (« Maintenant j'ai tendance à dire que le passé, c'est le passé, que c'est du présent et de l'avenir dont il faut s'occuper »), bien qu'ils demeuraient inquiets pour celui-ci (« Nous, on a tenu le coup, juste maintenant, évidemment, on appréhende un peu l'avenir »). Ainsi, les aidants adoptaient ici une position « d'ouverture » en rejetant la négativité écrasante du pronostic de la maladie mentale. Ils mettaient l'accent sur la possibilité de rétablissement qui réaffirmait l'espoir en l'avenir et redéfinissait leur relation avec leur proche malade. La maladie n'était plus uniquement perçue sous l'angle de la perte, de la souffrance et de la destruction, mais comme une expérience enrichissante.

Discussion

L'analyse qualitative des 12 entretiens de recherche par la méthode Alceste a permis de décrypter avec rigueur le discours des aidants familiaux. Elle tend à explorer les pensées, les représentations et les pratiques de personnes qui vivent avec la schizophrénie d'un proche, à différents moments de l'évolution de la maladie de ce dernier.

Ainsi 

  Chaque aidant était reçu pour un entretien d'environ une heure réalisé par un psychologue (le même pour tous) à l'aide d'un guide d'entretien. Ce guide d'entretien était basé sur la littérature existante sur les aidants familiaux de patients atteints de schizophrénie, et reprenait les thématiques clés décrites dans l'introduction i.e le fardeau familial, la stigmatisation, les gains potentiels liés à la prestation de soin et les moyens de faire face à la maladie. Les questions initiales étaient ouvertes et conçues pour susciter une expression « spontanée » concernant le vécu expérientiel de chaque aidant par rapport au fait de prendre soin de leur proche atteint de schizophrénie (par exemple, « Vous êtes parent d'une personne qui présente une schizophrénie, pouvez-vous me dire ce que cela implique pour vous au quotidien ? »). Suite à ces questions générales, des questions plus focalisées étaient utilisées pour aborder les sujets d'intérêt particulier (i.e. fardeau familial, stigmatisation, gains potentiels liés à la prestation de soins, stratégies de coping, etc.). Tout au long des entretiens, une attention particulière était portée au fait d'éviter les questions suggestives, afin de s'assurer que les réponses des aidants reflétaient leur expérience et qu'elles étaient exemptes d'influences externes.

  atteint de schizophrénie, rendue possible par les sujets après rétrospection : « Il y a eu des moments très durs, très très durs, mais depuis qu'il prend son traitement régulièrement, ça va mieux. » « L'évolution est franchement positive, c'est là peut-être qu'on peut se poser la question des progrès de la médecine parce que c'est net depuis qu'il a pris le traitement. » Bien que le traitement ait été présenté par les aidants comme le facteur clé du rétablissement de leur proche, on percevait dans leur discours des éléments en faveur d'une meilleure gestion des symptômes de la maladie du patient. Par exemple, désormais habitués au milieu psychiatrique, les aidants avaient beaucoup plus facilement recours à l'aide médicale : « Maintenant quand ça ne va pas, j'appelle le groupe ERIC (i.e. équipe d'intervention de crise). » Aussi, certains aidants avaient revu leur manière de se positionner par rapport à leur proche malade. Très présents au début de la maladie, ils étaient parfois amenés à se mettre en retrait afin de laisser plus d'autonomie à leur proche. C'était le cas d'une mère dont le fils était atteint de schizophrénie depuis 14 ans. Du fait de l'amélioration de l'état psychique et du besoin d'indépendance de son fils, elle avait dû prendre sur elle pour diminuer son implication dans la gestion de la maladie : « Maintenant quand je vois qu'il ne va pas bien, je sens qu'il ne faut pas que j'insiste de trop, que je prenne un peu de recul, que je le laisse tout seul. » 3.3.2. Classe 2 : Un autre regard sur la maladie La deuxième classe de discours était empreinte d'une tonalité positive beaucoup plus présente que dans les groupes précédents. Par exemple, le père d'une patiente nous parlait de sa conception de la maladie psychique comme d'une épreuve qui pouvait être bénéfique : « Traverser une maladie, ça peut vous faire gagner un certain nombre de choses ». Un autre sujet mentionnait les changements positifs constatés chez son proche atteint de schizophrénie : « Moi je trouve, j'ai cette impression-là, je la trouve par moments beaucoup plus gaie qu'elle ne l'était. » Avec le recul de l'expérience, les aidants parvenaient donc à extraire de ce « voyage à travers la tempête » (Mulhauber, 2002) des choses positives. Même si celles-ci ne faisaient pas le poids face au « fardeau familial » toujours omniprésent, ces étincelles d'optimisme participaient à une autre conception de la maladie psychique et, par là même, à une autre vision de leur proche qui en était atteint. C'est ce qu'illustrent les propos de cet aidant : « Tous les jours il sait qu'il peut compter sur moi, que je ne focalise pas sur sa maladie, qu'on peut parler de tout autre chose sans pour autant la nier parce que je sais qu'elle est là, de toute façon. » Cette phrase montre bien comment le sujet faisait la distinction entre son fils et la maladie dont il souffrait. Les symptômes de la maladie n'occupaient plus le premier plan.3.3.3. Classe 3 : Un nouvel équilibre familialLa quatrième classe de discours faisait référence au nouvel équilibre familial qui passait par de nouvelles relations entre le patient et ses proches. Effectivement, l'évolution positive de la personne atteinte de schizophrénie se manifestait souvent par un rétablissement des relations sociales et familiales : « Avec son père, oui, ça va mieux parce que à un moment donné, il n'y avait plus aucune relation. » « « Il y a eu une période où elle s'isolait tout en ayant envie de ce contact humain. Maintenant, c'est une période où elle ne s'isole plus du tout. »3.3.4. Classe 4 : Vers le rétablissementLa cinquième classe de discours traitait des améliorations constatées chez le patient atteint de schizophrénie, que les aidants envisageaient sous l'angle du rétablissement subjectif. Par exemple, l'un des aidants de ce groupe constatait une « avancée psychique » chez son fils atteint de schizophrénie, qu'il pensait devenu plus mature du fait de l'expérience de la maladie : « Il a mûri, il a mûri, ça, c'est sûr, je le vois en fonction des analyses ou des réflexions qu'il fait ». La maladie psychique, après avoir abattu, pouvait faire grandir. Dans le même ordre d'idée, un autre aidant considérait l'expérience de la maladie psychique comme un nouveau départ pour sa fille : « Maintenant sa vie n'est pas terminée, au contraire, elle recommence autrement. Elle en sortira plus forte. » Loin de signer la « dernière page » de la vie de sa fille, la maladie psychique ouvrait un nouveau chapitre dans celle-ci. Le

  Ainsi, l'analyse de contenu des 12 entretiens de recherche a été effectuée pour chacun des trois groupes de l'étude. La présentation des résultats se décline donc selon les trois groupes constitués (Premier Épisode Psychotique, Rechute et Rémission), puis selon les différentes classes de discours issues de l'analyse Alceste. Seules les classes qui s'inscrivent spécifiquement dans le cadre théorique présenté précédemment sont prises en compte. D'autre part, afin d'alléger la lecture des résultats, l'ensemble des termes identifiés par le logiciel comme étant les plus significatifs d'une classe de discours, ainsi que les Chi2 associés, sont consultables en Annexe. Par ailleurs, pour chaque classe, les 10 premiers termes qui comportent un degré de significativité extrêmement élevé (tel que p<0.00001) ont été retenus pour l'analyse. Ces mots sont indiqués en gras dans le corps du texte. Leur contexte d'apparition sera illustré par les verbatim des sujets.

a été utilisé pour aider à la lecture et à la systématisation des données recueillies. Ce logiciel reproduit la méthode de classification lexicale Alceste décrite par Reinert [31]. Il s'intéresse principalement à la structure lexicale du texte, et propose une analyse a ̀ partir de ce qu'il appelle des « unités de contexte élémentaires » ou U.C.E. C'est à partir de ces U.C.E, composées d'un groupe d'environ 10 a ̀ 15 mots, que le logiciel détermine une corrélation entre les mots présents dans les textes. Ainsi, des mots qui se trouvent dans une même U.C.E., et ce, à plusieurs reprises, ont une corrélation plus forte entre eux. Le logiciel regroupe ensuite les U.C.E. semblables (les plus corrélées les unes avec les autres) sous forme de classe ou profil. Ces classes sont représentées par des mots-clés (mots qui sont les plus fréquents dans les U.C.E.). Enfin, c'est l'analyse et l'interprétation de ces classes qui permettent de déterminer les grands thèmes récurrents d'un corpus et d'en mieux comprendre le contenu [33].

  La seconde classe de discours était axée sur la crise qui précédait l'arrivée du patient aux urgences. Les aidants nous décrivaient, avec émotion, la situation qui les avait amenés à solliciter l'aide de professionnels. Par exemple, l'un des aidants nous racontait qu'alors qu'il était parti à la campagne avec son épouse pour « souffler un petit peu », son fils s'est mis à « complètement délirer », obligeant le couple à rentrer au domicile. Pour ce patient, la crise (précédant son arrivée aux urgences) s'est déclenchée suite au départ de ses parents (« il hurlait au téléphone qu'on l'avait abandonné »). On perçoit bien ici les implications du rôle d'aidant familial, qui « prend soin » du proche malade au quotidien : son absence peut signifier l'effondrement. Pour un autre sujet, « C'est parti de choses anodines, une dispute entre frère et soeur, sa mère a voulu s'interposer et c'est parti en escalade ». L'escalade dont

3.1.2. Classe 2 : L'éclosion de la crise

nous parle ce père de famille est celle de la violence. Cette fois, la crise ne s'est pas manifestée sous forme de propos délirants, elle s'est actée par les coups. Ainsi, l'entourage familial est souvent en première ligne lors de la crise. Tenter de « ramener à la raison » celui qui délire, le rassurer ou faire office de paratonnerre sont autant de moyens utilisés par les aidants familiaux pour gérer la situation qui leur échappe, pour apaiser les maux de leur proche qu'ils ne comprennent pas. Par ailleurs, la description que les aidants faisaient de la « crise inaugurale » était accompagnée d'une forte inquiétude quant à l'avenir : l'hospitalisation de leur proche en psychiatrie venait bouleverser leurs projets. En effet, cette première hospitalisation faisait rupture par rapport au futur qu'ils espéraient pour leur enfant
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En termes de perte de repères, ils imaginaient la suite, souvent de façon très négative pour le patient (« Je le vois tout dégoûtant, parce que personne ne s'occupe de lui dans un centre d'accueil, délaissé, abandonné. Je me dis que sa vie s'arrête ici à H. (nom de l'hôpital), hier soir sa vie s'est arrêtée ») et pour eux-mêmes (« Je me dis que notre vie maintenant, ça va être d'aller le voir là-bas »).

  situation (« Je me rends compte que si on le garde à la maison ça va faire que de s'aggraver », « C'est venu progressivement, mais je me suis rendu compte que là, il y a un mois, on ne maîtrisait plus »), d'autres semblaient encore dans le déni. Par exemple, on peut citer la mère d'un patient dont le discours était marqué par la colère : « S'il était fou, on le saurait ! Enfin on a quand même un QI avec mon mari, on n'est pas sous-développés mentaux ! » Cette conscience douloureuse était parfois accompagnée d'une « désujettisation » du patient, les compétences ni la vocation de le faire »). Sans aucune formation préalable, il doit tenter de gérer les troubles que son proche malade ne contrôle plus. Ce rôle est d'autant plus difficile à gérer pour les aidants lorsque le patient tient des propos suicidaires (« Ma réelle crainte aujourd'hui c'est d'arriver à une situation où il blesse quelqu'un, voire pire, où lui se blesse ou arrive à un geste désespéré qui mette un terme à ce qu'il appelle ses souffrances » ;

désormais considéré comme malade par ses aidants familiaux : « On leur met la camisole chimique, quand ils rentrent à cet âge-là, ils n'en sortent pas », ou encore « Il l'a mis sous antidépresseurs ». En effet, ces formulations semblent témoigner d'une réduction du statut de sujet du patient atteint de schizophrénie. Comme si, une fois pris en charge, ses proches ne le considéraient plus comme étant un « sujet agissant », mais comme un « sujet subissant » les décisions médicales.

3.1.5. Classe 5 : La complexité du rôle d'aidant familial

La cinquième classe de discours faisait référence aux difficultés inhérentes au rôle d'aidant familial. La première est liée au fait que ce rôle n'a pas été choisi par le sujet, mais qu'il s'impose à lui. Du jour au lendemain, le parent devient soignant (« Ça dépasse la notion de parent où vous vous transformez en professionnel alors que ce n'est pas du tout… enfin on n'a ni

  responsabilité supplémentaire qu'ils ne peuvent pas forcément assumer aussi bien que « dans un hôpital psychiatrique où il y a des infirmiers qui sont là pour ça tout le temps ». Les aidants exprimaient, d'autre part, certaines revendications par rapport corps médical. Par exemple, certains mentionnaient des difficultés de communication avec l'équipe médicale, notamment du fait du rapport asymétrique entre l'aidant et les professionnels de santé mentale : « Avec le milieu psychiatrique le dialogue est un peu difficile parce qu'on n'est pas d'égal à égal. » En même temps, à ce stade de l'évolution de la maladie de leur proche, les aidants se sentaient si démunis que leurs attentes envers les médecins étaient majorées : « Si vous lui donnez le traitement qu'il lui faut il peut peut-être évoluer en bien. » « De mon côté franchement je ne peux plus rien faire, c'est plus les médecins. » Ils avaient tout essayé. Malgré les limites qu'ils reconnaissaient au système de soin en santé mentale,

schizophrénie prenne son traitement, au risque d'une nouvelle rechute (« J'attends qu'il ne soit pas là, je vais compter les plaquettes, donc c'est un peu de l'espionnage. Oui, c'est un peu pénible »). Cette simple action devient un souci au quotidien, une épuisés, l'aide potentielle que l'institution psychiatrique pouvait encore leur apporter demeurait une source d'espoir.

3.2.3. Classe 3 : L'éternel recommencement

La troisième classe de discours s'organisait autour du sentiment de perte des aidants face à l'ampleur des changements constatés chez leur proche atteint de schizophrénie : « Je le vois vraiment, vraiment tomber devant mes yeux. Quand on connaissait le Charles d'avant et de maintenant, je ne sais pas, c'est le jour et la nuit. » « Il n'est plus du tout le même, tout a changé, ce n'est pas un truc qui a changé, c'est tout. » En plus de la douleur inhérente au vécu de perte de l'être cher, une certaine déception était associée à cette nouvelle rechute : « D'un seul coup, elle se retrouve en rechute, donc ça m'a un peu… pas découragé mais un peu déçu quand même, je me suis dit "mince, j'y croyais vraiment". » Presque malgré eux, les sujets exprimaient parfois une certaine colère envers le patient -difficilement avouable dans la mesure où ils étaient conscients de la pathologie de leur proche et ne pouvaient pas, à juste titre, leur reprocher celle-ci : « En même temps, je lui en veux un petit peu quand même, d'arriver aussi loin… Ça allait beaucoup mieux et là on retombe encore à zéro, voilà. » Ainsi, on voit comment la rechute constitue un frein aux espoirs de rétablissement nourris jusqu'ici.

  , les entretiens réalisés auprès des aidants du groupe Premier Épisode Psychotique étaient marqués par la confrontation avec le milieu psychiatrique. Ce monde était pour eux effrayant : d'abord parce qu'il leur était étranger, mais aussi parce que les représentations qu'ils y associaient étaient souvent marquées par le label de la stigmatisation. patient et de sa famille. Une fois encore, les équipes soignantes ont un rôle à jouer pour contrecarrer cet isolement. Un premier pas dans cette direction pourrait être d'informer les aidants de l'existence d'associations de familles de patients atteints de schizophrénie comme l'UNAFAM4 , la FNAPSY 5 , Schizo Espoir, Schizo ?… Oui !, etc. Ces associations, en plus de fournir un espace de partage d'expériences et d'entraide, ont également pour objectif d'informer les aidants sur la maladie mentale.Cependant, les effets bénéfiques de rejoindre ces associations restent parfois limités si la famille ne bénéficie pas d'un programme de psychoéducation en parallèle[START_REF] Hodé | Prise en charge des familles de patients schizophrènes[END_REF]. Dans le monde francophone, le programme psychoéducatif le plus utilisé est Profamille. Il a été montré que la participation à ce programme améliorait durablement l'humeur des aidants familiaux ainsi que l'état symptomatique des patients atteints de schizophrénie[START_REF] Hodé | Prise en charge des familles de patients schizophrènes[END_REF][START_REF] Tavares | Profamille, programme de psychoéducation pour les familles d'un proche souffrant de schizophrénie: étude de l'impact du programme sur l'humeur des participants[END_REF]. Très récemment, un programme plus individualisé a été développé par une équipe de Lausanne pour répondre aux besoins spécifiques des aidants en fonction de la sévérité des symptômes et du stade de la maladie de leur proche[START_REF] Rexhaj | Feasibility and accessibility of a Tailored intervention for informal caregivers of People with severe Psychiatric Disorders: a Pilot study[END_REF]. Ce programme, intitulé Ensemble, est adapté aux Par exemple, il s'agirait de recruter uniquement des aidants qui habitent avec leur proche vivant avec une schizophrénie (trois des participants de notre étude ne cohabitaient pas avec le patient) ou encore de tenir compte de la durée des troubles du patient (et par voie de conséquence, de l'expérience des sujets dans leur rôle d'aidant). Ces précisions pourraient permettre une plus grande homogénéité au sein des groupes d'aidants.

	Rechute) permettent d'ores et déjà de penser des stratégies d'accompagnement adaptées aux TABLEAUX
	préoccupations des familles dans ce contexte de crise.
	Par exemple, les aidants du premier groupe (Premier Épisode Psychotique) avaient des Tableau 1. Données sociodémographiques des aidants familiaux.
	représentations de la schizophrénie particulièrement empreintes de stigmatisation et qu'ils ne
	se sentaient pas entendus par le corps médical. Afin de mieux accompagner ces sujets à ce moment de la crise, on pourrait mettre en place, après l'annonce diagnostique, un entretien Groupe Premier Épisode (n = 4) Groupe Rechute (n = 4) Groupe Total Rémission (N = 12) (n = 4) destiné aux familles pour parler ouvertement de la schizophrénie. Ayant en tête la parole de Sexe l'aidant ayant rapporté avoir été « noyé » dans un flot de paroles, l'accompagnement doit Femme 50 % (2/4) 25 % (1/4) 50 % (2/4) 41,67 % (5/12)
	s'inscrire dans l'accompagnement de l'annonce d'une mauvaise nouvelle, en suivant le Homme 50 % (2/4) 75 % (3/4) 50 % (2/4) 58,33 % (7/12)
	cheminement psychologique du proche que cela implique sans oublier de ménager un espace Âge (en années) 50 51,25 64,75 55,33
	pour une déstigmatisation. Ainsi, les aidants familiaux bénéficieraient d'un temps d'écoute où Lien de parenté avec le patient
	Père ou mère ils pourraient poser leurs questions aux soignants et le soignant pourrait contribuer, à son 100 % (4/4) 50 % (2/4) 100 % (4/4) 83,33 % (10/12) Frère ou soeur 0 % (0/4) 50 % (2/4) 0 % (0/4) 16,67 % (2/12) échelle, à lutter contre la stigmatisation associée à la schizophrénie. Cohabitation avec le patient 100 % (4/4) 75 % (3/4) 50 % (2/4) 75 % (9/12)
	Mieux répondre aux préoccupations des familles dont le proche atteint de
	schizophrénie est en crise pourrait également passer par l'évocation d'un rétablissement
	possible pour les personnes souffrant de cette maladie. En effet, nous avons vu à quel point
	D'où le choc de l'annonce diagnostique, la douleur liée à la conscience du trouble de leur les aidants de notre étude, tous groupes confondus, étaient inquiets par rapport à l'avenir,
	proche et l'inquiétude quant à un avenir qui vient de s'assombrir. Dans le groupe Rechute, les notamment du fait de la vision fataliste qu'ils avaient de l'évolution de la schizophrénie. Or,
	aidants exprimaient du désespoir et de la déception face à la nouvelle hospitalisation de leur alors que les premières descriptions de la schizophrénie soulignaient l'aspect inéluctable de la
	proche. Certains exprimaient également de la colère, souvent orientée contre le système de détérioration engendrée par ce trouble, les recherches contemporaines en santé mentale nous
	soin en santé mentale, notamment lorsque les sujets ne se sentaient pas entendus dans leur invitent à modifier notre regard sur l'évolution clinique de cette pathologie [15]. Plusieurs
	demande. Enfin, le discours des aidants du groupe Rémission témoignait d'une études remettent ainsi en question l'évolution fatalement déficitaire habituellement associée à
	reconstruction : la vie familiale avait repris son cours, non pas « malgré » mais « avec » la la schizophrénie en montrant que plus de la moitié des patients connaissent une évolution
	maladie et les séquelles de celle-ci. Un nouvel équilibre s'était mis en place, passant favorable significative, ce qui suggère que le rétablissement est beaucoup plus fréquent qu'on
	notamment par de meilleures relations avec leur proche atteint de schizophrénie. Le discours ne le pensait initialement [38]. Cependant, force est de constater que cette trajectoire
	des aidants de ce dernier groupe comportait également certains composants clés du processus évolutive favorable est trop peu souvent abordée sur le terrain. L'idée serait donc de parler du
	de rétablissement comme l'acceptation de la maladie mentale, le regard positif sur celle-ci, la concept de rétablissement dans la schizophrénie (encore mal connu et trop peu diffusé) aux
	perception de gains liés à la maladie (et à la prestation de soin) et l'espoir en l'avenir [4]. À patients et à son entourage dès l'annonce diagnostique et même, a posteriori, lors
	l'image des personnes vivant avec un trouble schizophrénique, ce dernier groupe témoignait d'éventuelles rechutes. Très simplement, cela pourrait se matérialiser par quelques phrases Liens d'intérêts : les auteurs déclarent ne pas avoir de liens d'intérêts.
	qu'il était possible de retrouver un équilibre en augmentant l'espoir et en réduisant la glissées à la fin de l'entretien familial mené par le psychiatre. Le but serait de transmettre de
	stigmatisation qui a été internalisée y compris chez les proches [37]. l'espoir dont le patient et sa famille ont besoin pour leur cheminement psychologique.
	Outre cet aspect exploratoire, les thématiques caractéristiques du discours des aidants
	recrutés aux urgences psychiatriques (groupe Premier Épisode Psychotique et groupe

Un autre point central qui ressort du discours des aidants est le sentiment d'isolement, particulièrement prégnant dans le groupe Rechute. Effectivement, comme exposé dans l'introduction, la stigmatisation associée à la maladie mentale peut engendrer un isolement social du aidants de patients en phase chronique ou aiguë. Ainsi, il serait pertinent d'orienter plus systématiquement les familles vers ce type de programmes, et ce, dès l'annonce du diagnostic.

Cette étude offre différentes perspectives pour de futurs travaux. Par exemple, on pourrait imaginer adopter une démarche similaire dans d'autres populations cliniques comme la dépression, soit la pathologie la plus représentée au sein des unités de crise. Encore une fois, l'idée serait de fournir des clés aux soignants quant à l'attitude à adopter pour mieux répondre aux difficultés rencontrées par l'entourage des patients. En outre, il serait pertinent de poursuivre la présente étude en affinant les critères d'inclusion des aidants de chaque groupe.
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 2 Données sociodémographiques des patients atteints de schizophrénie.
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 1 Annexe A. Termes représentatifs des classes de discours du groupe Premier Épisode Psychotique. Annexe B. Termes représentatifs des classes de discours du groupe Rechute. Annexe C. Termes représentatifs des classes de discours du groupe Rémission. Données sociodémographiques des aidants familiaux.

	25 % (1/4)	50 % (2/4)	33,33 % (4/12)
	75 % (3/4)	50 % (2/4)	66,67 % (8/12)

Table 2 .

 2 Données sociodémographiques des patients atteints de schizophrénie.

		Groupe Premier Épisode (n=4)	Groupe Rechute (n=4)	Groupe Rémission (n=4)	Total (N=12)
	Sexe				
	Femme	25% (1/4)	25% (1/4)	50% (2/4)	33,33% (4/12)
	Homme	75% (3/4)	75% (3/4)	50% (2/4)	66,67% (8/12)
	Âge (en années)	19,25	33	33	28,42

Au sein du groupe Rémission (n = 4), trois des sujets ont été recrutés au Centre Expert Schizophrénie, un au CMP.

À l'U72, la personne « ressource » est définie par le patient lui-même. Par ce biais, le patient autorise cette personne à lui rendre visite durant son hospitalisation dans l'unité.

UNAFAM : Union Nationale des Amis et Familles de Malades psychiques.

FNAPSY : Fédération Nationale des Associations d'Usagers en Psychiatrie.