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- Comment le médecin peut-il aider la famille ?
Vous suivez des malades ou des familles de malades souffrant de
schizophrénie ou de troubles schizo-affectifs. Ces deux pathologies
reunies touchent environ 1,5 % de la population.

Il est montré que lorsque la famille est prise en charge dans ce qu'on
appelle un programme psychoéducatif, le taux de rechutes des ma-
lades diminue de moitié, soit un effet du méme ordre que celui du trai-
tement médicamenteux. La combinaison de ces deux approches a un
effet multiplicatif et améliore I'évolution du malade mais aussi la quali-
té de vie de sa famille.

Plusieurs références peuvent étre retrouvées a I'appui de ce type de
programme :

e Les recommandations de traitement du groupe PORT (Schizo-
phrénia patient Outcomes Research Team) Schizophrénia Bulletin
(1998), 24, 1, ppl1-10 (Recommandation 24, 25 et 26).

e Le rapport INSERM sur les psychothérapies qui fait état de 4 méta-
analyses et 6 études controlées montrant un intérét significatif de la
psychoéducation des familles pour la diminution des rechutes et
des ré-hospitalisations.

Ce document vous explique ce qu'est le programme
psychoéducatif Profamille et comment orienter les fa-
milles de votre département.



Qu’est ce qu’un programme psychoéducatif pour les

- familles de malades ?

C’est un programme de formation destiné a un groupe de personnes
confrontées a la maladie psychologique ou psychiatrique d’'un proche.
Il repose sur la combinaison de deux principes :

e une information concernant la maladie et sa prise en charge.

e un apprentissage de techniques pour mieux faire face (gestion du
stress, renforcement des habiletés en communication, entraine-
ment a la résolution de problemes).

Ce n’est pas un groupe de parole. Les participants vont surtout acqué-
rir des connaissances sur la maladie et des savoir-faire. Bien sir, a
cette occasion ils échangent aussi des points de vue et des expé-
riences mais ces echanges ne sont pas le but premier du groupe.

Ce n'est pas un groupe thérapeutique. Les participants ne viennent
pas parce gu’ils sont malades mais parce qu’ils affrontent une situa-
tion difficile (la maladie de leur proche) qu’ils cherchent a gérer au
mieux.

Ce n'est pas une simple formation théorique. |l ne s’agit pas seule-
ment d’acquérir quelques connaissances sur la schizophrénie, mais
aussi d’apprendre des savoir-faire et les expérimenter. Grace a la pra-
tique, méme les personnes les mieux informées sur la maladie ac-
guerront de nouvelles connaissances



A quoi sert un programme psychoeéducatif ?

Il permet aux familles de mieux comprendre comment faire avec un
malade dont certains symptdmes paraissent difficiles a gérer. Par
exemple comment mieux geérer les probléemes suivants :

refus de se reconnaitre comme malade et de prendre un traite-
ment,

manque d’initiative du malade,
manque d’organisation du malade,
anxiété excessive,

alcoolisme, toxicomanie,

état depressif.

Il permet aux familles d’apprendre a réduire les conséquences du
stress sur elles-mémes et leur santé :

anxiété,

irritabilité,

mauvais sommeil,

sentiment de culpabilite,
sentiment de frustration,
tristesse, abattement, fatigue

Il permet aux familles de mieux utiliser les possibilités d’aide et de re-
courir plus efficacement aux services médicaux et sociaux.

Est-ce que cela marche vraiment ?

Plusieurs études ont montré que les familles se sentaient nettement
mieux apres un tel programme. Plus de 50% des participants initiale-
ment déprimés normalisent leur humeur a la fin du programme. A ce
jour, ces programmes sont la seule prise en charge destinée aux fa-
milles qui a démontré un effet réel et net sur I'évolution des malades.



(Magliano L., Firorillo A., et al. Effectiveness of psycho-educaltional
intervention for families of patients with schizo-phrenia: preliminary
results of a study funded by the Européen Commission. World Psy-
chiatry. 2005; 4(1) : 45 - 49).

Les taux de rechutes du malade sont en moyenne 2 fois plus faibles
lorsque la famille a bénéficié d’'un programme psychoéducatif. De
plus, les chances de réinsertion sociale et d’insertion au travail du ma-
lade augmentent significativement.

@Y a-t-il des indications particulieres ?

Ce type de programme est utile, quel que soit le niveau initial de con-
naissances et quelle que soit I'ancienneté de la maladie. Certaines
personnes hésitent a y participer :

e soit parce qu’elles pensent dé¢ja étre bien informeées,

e soit parce qu’elles pensent étre incapables d’apprendre ou de
supporter un groupe en raison de leur état d’épuisement,

e soit parce gu’elles pensent que seul un miracle pourrait vraiment
changer la situation. Elles ne voient pas en quoi une formation
pourrait concretement changer le calvaire qu’elles vivent ou que
leur proche vit,

e soit parce qu’elles se sentent mal a I'aise dans un groupe, par ti-
midité, par pudeur, ou manque de confiance en soi,

e soit parce gu’'elles pensent ne pas étre assez intelligentes pour
comprendre ce qui va étre dit,

e soit parce qu’elles supportent mal les autres gqu’elles trouvent au
mieux inintéressants, au pire déprimants ou fatigants.

L’expérience a montré que toutes ces raisons résultent de préjuges
inadaptés. Pour tous les cas cités, les programmes psychoéducatifs
pour les familles de malades schizophrenes se sont révelés utiles.



STRUCTURE DU PROGRAMME PROFAMILLE
(VERSION 3.2)

PROFAMILLE est le programme francophone le plus utilisé et le seul
ayant bénéficié d’'une validation poussée avec une procédure de certi-
fication en cours au niveau des équipes du réeseau francophone.

Dans notre département, le programme PROFAMILLE est organisé
par Centre Référent de Réhabilitation Psychosociale et de Remédia-
tion Cognitive du Centre Hospitalier Alpes Isere (C3R) en collabora-
tion avec le GCSMS RéHPsy (Réseau Handicap Psychique), et avec
le soutien de TUNAFAM 38 (Union Nationale des Amis et Familles de
Malades Psychiques).

La version V 3.2 compte 14 séances de base réparties sur plusieurs
mois plus 4 séances d’approfondissement et 4 séances de révision, a
6 mois, un an et deux ans. Les séances de base ont une durée de 4h
avec une pause intégrée de 20 minutes. Cette durée a été testée et
les participants arrivent a maintenir un niveau d’attention acceptable.

Le programme se développe en 5 étapes dont I'ordre est étudié pour
gue chaque étape prépare I'étape suivante.
1. Education sur la maladie : modifier les attributions, permettre de
comprendre.

2. Développer des habiletés relationnelles : améliorer sa relation
avec le malade, baisser la tension, mieux aider le malade.

3. Gestion des émotions et développement de cognitions adaptees :
prendre plus de plaisir.

4. Développer des ressources : tenir sur la durée et pouvoir faire
face a des aléas et préparer l'avenir.

5. La 5eme étape dite d’approfondissement est destinée a renforcer
les apprentissages et favoriser la mise en application des savoir-
faire développés dans le programme.



- TEMOIGNAGES DE PARTICIPANTS

"C’est dommage qu’on ait pas connu cela des le début de la ma-
ladie, on aurait gagné du temps".

"Au déebut j’étais réticent a venir, ensuite j’ai regretté de ne pas
étre venu plus tot".

"J’avais peur d’aller dans un groupe, et je n’en voyais pas vrai-
ment ['utilité. Heureusement que mon médecin m’a convaincu
parce que grace a PROFAMILLE, je vais vraiment mieux et mon
enfant va mieux".

"J’étais tellement épuisée que je ne me sentais pas la force
d’aller suivre une formation comme PROFAMILLE. Finalement,
c’est le contraire qui s’est passé. La participation a Profamille a
rapidement réeduit ma fatigue et m’a donné de I’'énergie».

« Le programme parait chargé et je ne savais pas comment faire
avec mon travail. Finalement je me suis dit que la santé de mon
enfant c’était important et cela nécessitait quelques petits ef-
forts. J’ai pris mon courage a deux mains et j’ai convaincu mon
employeur de me laisser partir un peu plus tét pour assister aux
14 séances (aprés tout ce n’était que pour une durée limitée et
c’était une question de santé). Je lui ai proposé de récupérer les
heures a un autre moment. Maintenant que j’ai fait Profamille, je
me sens mieux et je suis encore plus efficace au travalil
qu’avanty.



=
- COMMENT S’INSCRIRE ?

Ce programme est destiné aux familles et non aux malades.

Il n'est pas nécessaire que le malade donne son accord, ce pro-
gramme ne le concernant pas.

Pour s’inscrire il est nécessaire que le proche ait un diagnostic de
trouble schizophrénique ou de trouble schizo-affectif.

Les frais d'inscription pour les 14 séances s'élevent a la modique
somme de 25 € par famille (une ou plusieurs personnes par famille,
support du programme compris).

Contacts:

& GCSMS Réseau Handicap Psychique (ReHPsy)
Julien GOBBO, Coordinateur
Tél. : 04 56 58 84 30

& Centre Référent de Réhabilitation Psychosociale et de Re-

médiation Cognitive du Centre Hospitalier Alpes Isere
Raphaél FROGER, Cadre de Sante

Tél. : 04 56 58 88 00

RFROGER@ch-alpes-isere.fr
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