Les proches aidants ou des solidarités en action
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’ environnement au sens large (famille,
amis, milieu professionnel, sociét. ..)
apparait comme étant le facteur de

risque le plus influant d'initiation, de maintien
et de rechute des conduites addictives [33]. En
effet, avant d’en perdre le contrdle, le simple
usage d’'un produit ou d’'un comportement &
risque addictif constitue souvent une stratégie
d’adaptation & certains facteurs de vulnérabilité
interne (confiance en soi, impulsivité, troubles
attentionnels, symptomatologie anxieuse...)
ainsi qu’a des contraintes environnementales
(relations conflictuelles, ruptures, violence,
isolement, précarité...) auxquelles I'individu
doit faire face tout au long de son parcours.

D’apres Alexander [2], les addictions se
développeraient dans les sociétés fragmentées
et représenteraient une tentative d’'adaptation
a cette dislocation sociale. Laspect relationnel
et plus largement les compétences psychoso-
ciales sont aujourd’hui identifiées comme des
points clés dans la dynamique addictive. Les
rechutes des conduites addictives apparaissent
souvent dans les suites de ruptures et de
relations conflictuelles voire traumatiques
(séparation, rupture familiale, isolement,
changement de place hiérarchique dans un
groupe, etc.), mais ces problématiques rela-
tionnelles entrainent aussi des modifications
neurobiologiques qui constituent une vulné-
rabilité addictive 4 plus long terme (abus,
carences affectives, problématiques précoces
d’attachement, etc.) [19, 43].

A Padolescence, linfluence de la famille
serait déterminante sur les comportements
d’alcoolisation [21] : une absence de soutien,
un faible attachement entre les membres, une
communication restreinte, la fréquence de

Etape : un programme
pour aider 'entourage
des personnes souflrant

d’addiction

conflits constituent des facteurs prédictifs de
prise de substances psychoactives chez les plus
jeunes. Ces conduites sont a 'origine pour les
proches d’incompréhension, d’épuisement,
de souflrance, d’un profond sentiment d’im-
puissance, entrainant des ruptures pouvant
étre définitives. Cette relation bidirection-
nelle délétere se structure progressivement a
partir d'interactions qui se dégradent de fagon
réciproque entre I'usager et son entourage
familial, pouvant s'étendre au cercle amical
voire professionnel, ou inversement, et créant
un véritable cercle vicieux entre I'individu
et son environnement social au sens large.
Les proches des sujets addicts sont signifi-
cativement plus a risque de souffrir de patho-
logies psychiatriques et/ou somatiques dans
un contexte oli leur qualité de vie apparait
profondément altérée a différents niveaux
[46]. Jusqu'a ces dernieres années, ces entou-
rages étaient plutdt mis a 'écart des soins,
soit parce qu’ils étaient identifiés comme
responsables des troubles addictifs de leurs
proches [46], soit parce qu’on leur opposait
un probléme de confidentialité ou de manque
de temps pour les recevoir. L'absence de
programmes structurés, évalués et validés
destinés aux proches, ainsi que le nombre
limité d’études démontrant I'efficience de
Pimplication des entourages dans le parcours
de soins des sujets souffrant d’addiction, a
contribué a limiter 'implication des proches
par les professionnels de santé... Les entou-
rages ont maintenant la possibilité de devenir
des partenaires compétents de leur proche
atteint de pathologie addictive, leur relation
avec le patient étant reconnue comme étant

le pivot du soin [44].
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Certains programmes se sont progressi-
vement développés dans le monde [46] et
se sont structurés dans objectif de motiver
les usagers 4 se faire soigner, d’accompagner
les patients addicts dans leur parcours de
soins, ou encore de soutenir les entourages
comme ce qui a pu étre mis en place grice
aux groupes tels que Al-Anon!, Families
Anonymous? et GamAnon?. Cependant,
aucun programme ne ciblait jusqu’a présent
I'acquisition de compétences spécifiques
visant 'autonomie, le pouvoir d’action et de
changement de ces entourages a travers des
objectifs opérationnels [21]. Ces objectifs
d’intervention correspondent aux recomman-
dations de la Haute Autorité de santé (HAS)
pour 'éducation thérapeutique du patient,
qui visent & permettre aux patients et a leur
entourage d’améliorer leur état de santé et
leur qualité de vie. Léducation thérapeutique
a pour mission le développement de compé-
tences d’autosoins et d’adaptation permettant
aux patients de comprendre la maladie et
son traitement, ainsi que 'établissement
d’un partenariat et d’une collaboration avec
entourage, qu'il sagisse des proches ou des
professionnels de santé.

Objectifs du programme Etape

Le programme Etape (Education Thérapeu-
tique Addiction Patient Entourage) (figure 1)
a été créé pour les entourages des usagers et
patients souffrant d’addiction (familles, amis,
professionnels de terrain...) [48]. Il vise &
réduire la souffrance et I'impuissance des
entourages, a améliorer leur état de santé, a
augmenter leur compétence  aider 'usager &
changer de comportement et 4 se faire soigner,
a acquérir des stratégies pour restaurer une
communication apaisée, et 2 améliorer leur
qualité de vie.

Cette action vis-3-vis des proches a pour
objectif de mobiliser de maniére indirecte
l'usager et/ou le patient, afin d’améliorer
sa propre qualité de vie a travers le soutien
qu’il percoit de la part de son entourage,
d’améliorer son état de santé en optimisant
son observance thérapeutique, en limitant
lintensité de ses conduites addictives et le
nombre de rechutes, et en renforcant son

1. Les groupes familiaux Al-Anon (Alcooliques Ano-
nymes) ont pour but d’aider la famille et les amis des
personnes ayant un probléme avec I'alcool.

2. Families Anonymous est un programme en 12 étapes
destiné aux parents et amis des personnes souffrant
d’addiction.

3. Gam-Anon est une fraternité d’entraide pour les
proches des joueurs compulsifs.

_figure 1
Affiche de présentation du programme Etape

Vous avez un proche (conjoint, parent,
enfant, ami...) qui souffre d'addiction
(alcool, tabac, cannabis, médicaments,
aliments, cocaine, ecstasy, héroine...
écrans, jeux, achat, sexe, sport, efc...)
méme s’il ne souhaite pas étre soigné
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niveau d’autodétermination dans la moti-
vation 2 agir sur ses addictions.

Enfin, 'ensemble de ces actions contribue
a renforcer les liens entre I'entourage, les
professionnels de santé, les acteurs du réseau
d’addicrologie et la médecine générale en favo-
risant une posture professionnelle commune.
Lensemble de ces actions ayant pour objectif
de créer un environnement favorable au chan-

Partenaires

* démarche inspirée des recommandations HAS pour I'ETP

gement de comportement des usagers et
patients.

Déroulement du programme

Le programme Etape est destiné aux entou-
rages majeurs, quils soient parents, enfants,
freres, soeurs, ou encore amis de sujets
souffrant d’addiction. Les professionnels
accompagnant des patients et représentant un
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entourage proche dans le parcours de soins, en
particulier les partenaires socio-éducatifs de
terrain, peuvent aussi participer. Concernant
la problématique addictive pour laquelle
Ientourage a recours au programme, aucun
critere n'est limitatif puisque le programme
Etape aborde tous les types d’usage, qu'il
sagisse d’'une problématique de mono ou
polyaddiction avec ou sans produit, quelles
que soient les modalités de cet usage, que
I'usager soit engagé ou non dans un parcours
thérapeutique, ou encore quel que soit son
niveau de précarité et d’isolement social.
Les entourages peuvent étre adressés par des
professionnels, des associations ou s'inscrire
directement.

Le programme s’est structuré selon les
recommandations de la HAS concernant
I'éducation thérapeutique. Aprés une
évaluation initiale des besoins lors d’un bilan
éducatif partagé, chaque entourage suit un
parcours de neuf ateliers sur six mois avec
en moyenne un atelier par semaine. Ces
ateliers sont menés par un médecin psychiatre
addictologue, un infirmier et un psychologue
clinicien. Les professionnels de I'addicto-
logie doivent tous étre formés & I'éducation
thérapeutique et a 'entretien motivationnel
(minimum niveau 1) pour pouvoir intervenir
et/ou animer les ateliers.

La structuration des interventions et le
choix des méthodes sur la relation et la
communication se sont appuyés sur la relation
d’aide et l'alliance thérapeutique [54] afin
de favoriser l'utilisation fonctionnelle des
ressources internes de I'individu; la théorie
de l'autodétermination [18] pour permettre
Pexpression et le soutien des besoins fonda-
mentaux; et sur le modele transthéorique de
changement [52] pour amener les entourages
A identifier les stades évolutifs donnant des
indications sur la possibilité de 'usager a
pouvoir modifier son comportement, pour
adapter les stratégies d’intervention et graduer
le niveau d’exigence attendu en fonction
de ces différents stades. Ce modele permet
d’appréhender la pathologie addictive selon un
continuum évolutif ol la rechute ne constitue
plus un échec mais une étape dans le processus
de soins.

Lapproche de communication de Faber et
Mazlish [24] permet d’adopter une attitude
éducative qui articule compassion et fixation
des limites. Des stratégies d’affirmation de
soi et de résolution des conflits sans perdant,
sappuyant sur une relation de reconnais-
sance et de recherche de compréhension
des besoins de chacun, sont inspirées de
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la méthode de communication « gagnant-
gagnant» de T. Gordon [29]. D’autres
stratégies se sont appuyées sur la discipline
positive [45], permettant I'élaboration de
méthodes pratiques qui favorisent I'appren-
tissage de l'autodiscipline, la responsabilité,
la coopération et la résolution de problemes
chez les enfants, et sopposent & 'autorité et
au laxisme.

Enfin, 'entretien motivationnel [41]
constitue un des socles du programme. Ce
style de communication est né en réaction
aux interventions privilégiant I'affrontement
direct et aux difficultés rencontrées lors des
problémes d’inobservance thérapeutique.
Il cible notamment le réflexe correcteur,
qui augmente la résistance aux change-
ments. Lobjectif est d’aider les personnes a
résoudre leur ambivalence et & augmenter
leur motivation interne pour engager le chan-
gement. Au-dela d’une technique, I'entretien
motivationnel modifie radicalement le style
relationnel entre les deux partenaires, les
auteurs considérant que la motivation au
changement est malléable et que la relation
d’aide est une source importante d’influence
de celle-ci.

Ces différentes stratégies relationnelles et
les styles de communication sont abordés de
facon fonctionnelle et personnalisées & travers
les neuf ateliers collectifs proposés, répartis
en deux modules. La personnalisation de ces
ateliers et du parcours éducatif et thérapeu-
tique est réalisée A travers I'accompagnement
par un professionnel référent, qui intervient
durant les bilans éducatifs partagés initiaux,
de suivi et finaux.

Le module 1, «Les addictions et leur
prise en charge», est animé par le psychiatre
addictologue et I'infirmiere, et est constitué
de deux ateliers de trois heures. Le premier
atelier, « Caddiction : une pathologie?»,
permet d’aborder de fagon fonctionnelle et
pragmatique certaines caractéristiques de la
pathologie addictive :

— lanotion de chronicité et sa place relative
vis-a-vis d’autres pathologies;

— les déterminants de la rechute, celle-ci
étant abordée non plus comme un échec
mais comme une étape incontournable du
parcours de soins;

— linfluence dela triple interaction : le role
des vulnérabilités individuelles, les facteurs liés
au produit et 'impact de 'environnement sur
Pentrée dans le processus addictif et les méca-
nismes du rétablissement;

— les déterminants neurobiologiques
permettant d’expliquer la perte du contrdle

et ses conséquences sur le plan comporte-
mental et émotionnel : la poursuite de la
conduite addictive malgré les conséquences,
les déterminants permettant de comprendre
les troubles du comportement comme l'agres-
sivité, les symptomes dépressifs et anxieux;

— le phénomene de saillance : le fait que
I'addiction devienne centrale dans la vie de
l'usager, au détriment du travail, des loisirs,
de la famille, et jusqu'a la mise en péril de
sa propre santé;

— les troubles cognitifs, notamment sur le
plan attentionnel, de la mémoire, de I'orga-
nisation, et leurs conséquences sur les soins;

— les différents transferts d’addiction et la
nécessité de pouvoir considérer la conduite
plus que le produit;

— et enfin 'influence du stress et du
sommeil sur la pathologie.

Cette information sur la maladie vise a
limiter le jugement, la culpabilisation des
usagers par leurs proches et ainsi a réduire
les phénomeénes d’autostigmatisation des
patients et leurs conséquences [38].

Latelier 2, «addiction : quelle prise en
charge?», améne 4 sensibiliser 'entourage aux
différentes stratégies de soins accessibles aux
patients dans leur milieu de vie et & faire de
entourage un acteur du parcours de soins.
Cet atelier aborde :

— les changements récents en addictologie
des paradigmes thérapeutiques a travers la
présentation des stratégies de réduction des
risques et des dommages. Cet atelier permet
aux entourages de comprendre pourquoi les
objectifs d’abstinence doivent laisser place &
des objectifs de qualité de vie, ces derniers
étant fixés par le patient lui-méme et non
plus uniquement par les professionnels. La
compréhension des motivations de consom-
mation, les comportements de santé de subs-
titution et la question du projet de vie sont
des objectifs prioritaires & transmettre aux
entourages;

— les stratégies de réhabilitation psycho-
sociale et le principe du rétablissement sont
présentés de fagon claire et leurs bénéfices
sont documentés.

Le module 2, « Pourquoi et comment
change-t-on?», est animé par le psychologue
et le psychiatre addictologue et est constitué
de sept ateliers de 3h 30.

Latelier 1, « Préparer le terrain», permet :

— lengagement du groupe dans le
programme 2 travers les échanges sur les
attentes des participants;

— la présentation des différentes méthodes
et théories utilisées.
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Latelier 2, « Un blocage dans la communi-
cation : pourquoi?», a pour objectifs :

— d’aider les entourages & identifier
lorigine d’un blocage dans la communi-
cation;

— de pratiquer & partir d’exercices
permettant de repérer les impasses relation-
nelles, le réflexe correcteur et la résistance
abordés a travers I'approche de I'entretien
motivationnel.

Latelier 3, «De la résistance a 'ambiva-
lence», doit permettre aux entourages :

— d’identifier les causes possibles d’un
statu quo;

— de différencier a partir d’exercices
pratiques la résistance (conséquence du réflexe
correcteur) et 'ambivalence (phénomene
inconfortable mais incontournable du
processus de changement).

Amener les entourages 4 appréhender de
fagon concréte les processus de changement
leur permet de se déculpabiliser vis-a-vis
du reflexe correcteur, issu de notre volonté
instinctive de vouloir le bien pour l'autre, et
d’apprendre a le maitriser.

Latelier 4, « Comment débloquer la
communication ?», propose des exercices
pratiques sur la notion d’empathie et sur les
outils de I'écoute active. La perception et
I'identification des émotions dans la relation
constituent une étape majeure pour les
entourages en souffrance. Cet atelier met en
évidence a quel point ces entourages, souvent
centrés depuis plusieurs mois, voire années,
sur la pathologie de leur proche addict, ne
se posent plus la question de leur inconfort
émotionnel, de leurs besoins et encore moins
de leur propre qualité de vie.

Latelier 5, «... Etla rechute?», doit amener
les entourages a partir d’exercices pratiques :

— a pouvoir valoriser 'usager tout au long
de son parcours de soins;

— arenforcer son sentiment de compétence
méme en cas de rechute, ce qui permet d’en
limiter la sévérité et les conséquences.

— Latelier 6, « Comment soutenir la moti-
vation au changement?», est aussi constitué
d’exercices pratiques permettant :

— d’apprendre & poser des limites tout en
maintenant une attitude bienveillante;

— d’acquérir des outils pour soutenir la
motivation au changement.

Latelier 7, « Mise en pratique globale»,
est proposé un mois apres l'atelier 6 pour
permettre aux entourages de poursuivre la
mise en pratique des outils qu'ils jugent perti-
nents en fonction de leur évolution, de fagon
adaptée 2 leur contexte. Apres avoir fait le

point sur les changements dans leur relation
d’aide, les animateurs proposent :

— de retravailler certains outils;

— d’aborder des outils supplémentaires;

— de discuter de leurs objectifs pour la
suite sous forme d’un entretien motivationnel

de groupe.

Evaluation du programme
Lévaluation du programme Etape a été
réalisée par les professionnels a 'origine du
programme, en partenariat avec des entou-
rages professionnels de terrain, des entourages
familiaux et des patients trés investis dans
le soin addictologique, ce qui a contribué &
le faire évoluer au plus pres des besoins des
usagers ainsi que de leurs proches.

Lévaluation annuelle de I'activité globale et
du processus a été structurée selon les guides
d’évaluation de I'éducation thérapeutique
de la HAS, ce qui a permis de déterminer le
nombre total d’entourages du programme, les
perdus de vue et réorientations, les motifs de
ces réorientations, les caractéristiques socio-
démographiques des entourages, la durée
moyenne du programme, la satisfaction
(ensemble du parcours, accessibilité, contenu
des ateliers), ainsi que différents indicateurs
d’activité de I'équipe (organisation, coordi-
nation, charge de travail).

Lévaluation de 'impact a permis de mesurer,
a différents temps, 'efficacité du programme
sur les entourages. Cette évaluation a été
réalisée en fin de programme, 2 six et douze
mois aprés la fin du programme, a 'aide de
questionnaires courts mesurant la qualité
de vie, la souffrance psychologique de facon
générale, intensité de la symptomatologie
anxieuse et dépressive ainsi que le sentiment
de compétence percu a soutenir 'usager.
Lobjectif est dorénavant de pouvoir réaliser
Pévaluation de I'impact sur 'usager (qualité de
vie, état de santé, niveau d’autodétermination,
engagement dans les soins), celle-ci n'ayant
pas pu étre menée a ce jour du fait de difhi-
cultés relationnelles trop anciennes et séveres
des entourages avec leur proche, bloquant la
transmission des outils d’évaluation 4 I'usager.
De la méme fagon, Iévaluation de 'impact
sur les professionnels, en termes de liens entre
I'entourage, 'usager et 'équipe soignante
(acteurs du réseau d’addictologie, médecine
générale) n'a pas pu étre réalisée a ce jour par
manque de moyens humains de 'équipe du
programme.

Les comparaisons ont été effectuées sur
les effectifs des entourages ayant terminé le
programme et réalisé I'ensemble des évalua-

tions de fin de programme, puis sur les effectifs
des entourages ayant rendu les évaluations
a six mois puis & douze mois de la fin du
programme. Les scores des différents ques-
tionnaires ont été comparés avant et en fin
de programme, avant et 2 six mois, et enfin
avant et & douze mois de la fin du programme.
Afin d’identifier des facteurs permettant
d’expliquer les sorties de programme, les
caractéristiques des entourages perdus de
vue ont été comparées A celles des entourages
ayant terminé le programme.

Résultats

Le programme a débuté fin 2014 avec 4
entourages inscrits, pour en totaliser 114
en juin 2017. Au total, 53 entourages ont
terminé le programme ainsi que les évalua-
tions début 2018, et 15 ont été perdus de vue.
Ces entourages sont venus principalement
par eux-mémes (bouche-a-oreille, recherches
sur Internet), 30 % étaient adressés par notre
service d’addictologie (consultation hospi-
taliere, centre de soins, d’accompagnement
et de prévention en addictologie [Csapa]),
15 % étaient orientés par 'Union nationale
de familles et amis de personnes malades
et/ou handicapées psychiques (Unafam),
11 % par le service d’hospitalisation complete
d’addictologie du centre hospitalier spécialisé
de psychiatrie (centre hospitalier Alpes Isére),
et 6 % par 'équipe de liaison d’addictologie
du CHU Grenoble Alpes. Gréce au travail de
réseau de 'équipe du programme, notamment
lors des rencontres et des échanges d’expé-
rience sur les soins destinés aux proches et
dans le cadre de la coordination locale, 10 %
sont venus des deux autres Csapa associatifs
et d’associations néphalistes.

La moyenne d’4ge des 53 entourages
érait de 60 ans et 75 % étaient des femmes.
Plus de 37 % habitaient & distance de la
métropole grenobloise et plus de 50 % étaient
en activité professionnelle. 66 % étaient des
parents, 30 % des conjoints et 4 % des
enfants d’'usagers. Un sur cinq estimait que
le probléme principal était I'alcool et 47 %
évoquaient une problématique de polyad-
diction chez leur proche. A I'entrée dans
le programme, ces entourages présentaient
d’aprés les questionnaires une symptomato-
logie anxieuse certaine, une souffrance signi-
ficative et des scores indiquant une altération
de la qualité de vie. Les entourages évalués
distance du programme (six et douze mois)
présentaient des caractéristiques comparables.

En fin de programme, d’'une durée moyenne
de six mois, les entourages présentaient
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une amélioration significative des scores
de dépression (amélioration de 47 %), du
sentiment de compétence (41 %), de souf-
france (36,5 %), d’anxiété (35,5 %) et de
qualité de vie (32 %) (figure 2). Lamélio-
ration est restée significative 2 six et douze
mois aprés la fin du programme, excepté
pour le sentiment de compétence, qui s'est
légerement infléchi.

Les notes de satisfaction étaient toutes
supérieures ou égales a 4,5/5, qu'il sagisse
de 'ensemble du parcours personnalisé
(déroulement global, prise en compte des
besoins, fréquence, durée et nombre de bilans
éducatifs partagés, thémes proposés en atelier
de groupe), de 'accessibilité du programme
(horaires en soirée et durée des ateliers), ou du

_figure 2

Scores aux questionnaires d’évaluation
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contenu de chaque atelier collectif. Les scores
de satisfaction étaient de 5/5 concernant la
prise en compte des besoins, en sachant que
la principale évolution du programme sur
les quatre ans a été d’augmenter les ateliers
d’entrainement a la relation et a la commu-
nication, comme demandé par les entourages
dans les évaluations.

Sur les neuf entourages réorientés, huit
d’entre eux étaient venus pour une demande
d’information concernant les lieux de soins
pouvant recevoir leur proche souffrant
d’addiction, et un entourage a été amené
directement aux urgences psychiatriques pour
crise suicidaire lors du bilan initial.

Au total, quinze entourages ont été perdus
de vue. Ils se distinguaient des autres entou-

rages par le fait qu'ils étaient plus jeunes
(45,9 + 18,6 ans versus 58,3 + 11, p = 0,025)
et plus fréquemment des enfants d’usagers
(30,8 % versus 4,2 %, p = 0,008). Aucune
différence n’a été mise en évidence concernant
le type d’addiction de leur proche, le fait
d’habiter ou non a proximité, d’avoir ou
pas une activité professionnelle, et aucune
différence n'a été retrouvée sur le plan psycho-

pathologique (figure 2).

Perspectives

Le programme Etape a été créé dans 'ob-

jectif de permettre aux entourages de devenir

des partenaires informés et compétents du

parcours de soins de leurs proches souffrant

d’addiction, d’améliorer réciproquement
proq

Evolution des indicateurs cliniques des entourages de sujets addicts avant et aprés le programme Etape,
puis a six et douze mois apres la fin du programme

- Evaluation en fin de programme

*k 38,0

@ Dépression diminuée de 47 % ***

35,8 @ Sentiment de compétence augmenté de 41 % ***
e Souffrance diminuée de 36,5 % ***

[6.1]
[9.9]

@ Anxiété diminuée de 35,5 % ***

@ Qualité de vie améliorée de 32 % ***

[11,9]

11,.8(58] 11,1(6,0]

* 8,5 [4,1] * %
6,9(3,7]

5 13 N,e (351

* 4,4 [4,5]

. * % %
Programme Etape

4,2(38]

Temps d’évaluation
|

BEPi BEPf
(n=53) (n=53)

== Anxiété
Qualité de vie

*p<0,05; **p<0,01; ***p<0,001.
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== Souffrance
== Sentiment de compétence

12 mois
(n=15)

6 mois
(n=21)

== Dépression

Evaluation a 12 mois du programme
@ Dépression diminuée de 47,5 % *

e Souffrance diminuée de 40 % *

® Anxiété diminuée de 39 % **

o Qualité de vie améliorée de 43 % **

Moyennes des scores de satisfaction

@ Tous scores confondus > 4,5/5

@ Prise en compte des besoins = 5/5

@ Accessibilité du programme (horaires, durée) = 4,7/5

* 15 Entourages « perdus de vue »

e Comparaison avec les entourages maintenus

e Moyenne d’'age 45,5 [18,6] versus 58,3 [11,0] *
> e 31 % d’enfants d’'usagers versus 4 % **

Principale évolution du programme effectuée

a la demande des entourages

e Augmentation du nombre d’ateliers pratiques sur la rela-
tion et la communication

Les moyennes des scores aux questionnaires (écarts-types entre crochets) sont indiquées aux différents temps d’évaluation : aux bilans éducatifs
partagés initiaux (BEPi) et finaux (BEPf), c’est-a-dire avant et en fin de programme, puis a six et douze mois apreés la fin du programme.

Le nombre d’entourages (n) est de 53 aux BEPi et BEPf, puis de 21 a six mois et de 15 a douze mois. Les analyses statistiques ont été réalisées
a chaque temps d’évaluation (BEPf, six et douze mois versus BEPi avec un nombre apparié d’entourages). La comparaison des scores montre une
amélioration significative des indicateurs jusqu’a douze mois apres la fin du programme, sauf pour le sentiment de compétence.



Tribunes

leur qualité de vie et de développer les liens
avec les professionnels de santé en soutenant
une posture commune et une communi-
cation apaisée. Lévaluation du programme a
montré quen seulement neuf ateliers collectifs
réalisés sur six mois, I'impact a été significatif
et durable en termes d’amélioration de la
souffrance psychologique et de la qualité de
vie. Les évaluations systématiques, régulicres
et continues, impliquant des patients et des
entourages investis, ont permis de faire évoluer
et d’adapter le programme au plus proche des
besoins de chacun. La satisfaction générale vis-
a-vis du programme et la demande spécifique
pour obtenir des ateliers plus nombreux sur la
relation et la communication montrent que le
programme répond a des besoins spécifiques
qui vont bien au-dela d’une information et
d’un soutien de ces proches.

Les évaluations montrent que les entourages
sont en demande d’une véritable montée en
compétences sur le plan psychosocial ainsi
que sur le plan des connaissances théoriques
concernant la pathologie addictive. Lacqui-
sition de connaissances et compétences par
les proches aurait une réelle influence dans le
parcours addictologique des usagers, en parti-
culier pour entrer dans une démarche de soins
[55]. Le programme confirme 'importance
des approches systémiques et écologiques en
addictologie, et I'implication indispensable
de ces entourages dans le parcours de soins
des patients addicts [28].

Etape constitue le point de départ d’un
changement radical de la qualit¢ de vie des
entourages, la majorité considérant en fin
de programme leur propre état de santé et
leur bien-étre comme une véritable priorité
pour pouvoir devenir un proche «aidant».
Ces changements de mode de vie peuvent
expliquer 'évolution bénéfique a long terme
des indicateurs, indépendamment de ['évo-
lution de la pathologie et de la relation de
I'entourage avec 'usager. Méme en I'absence
d’évaluation de I'impact sur 'usager, 'amé-
lioration de la qualité de vie de ces accompa-
gnants est susceptible d’apporter un bénéfice
sur la pathologie chronique de leur proche
(32].

Ces évaluations ont permis de mettre
en évidence la nécessité de développer des
spécificités pour répondre plus précisément
aux besoins des enfants d’usagers, qui sont
proportionnellement plus nombreux parmi
les perdus de vue. Par ailleurs, 'amélioration
du sentiment de compétence, qui semble
satténuer avec le temps, améne 4 considérer
lintérét de séances de rappel et de réentrai-
nement périodique concernant certaines
compétences psychosociales qu'il serait néces-
saire de cibler. Des évaluations devront étre
réalisées directement aupres des usagers et/ou
patients afin de déterminer les changements
observés ainsi que les leviers thérapeutiques et
motivationnels identifiés par les entourages
deslentrée de ces derniers dans le programme.

Enfin, la comparaison avec différents modes
d’accompagnement des entourages, ou une
évaluation en cross-over avec des entretiens de
soutien de ces entourages, apparait majeure
pour pouvoir confirmer I'imputabilité des
améliorations observées apres le programme
Etape.

Malgré ses limites, le programme Etape
a eu le mérite de contribuer 4 amorcer une
réelle prise en compte de la souffrance et des
besoins des entourages, de mettre en évidence
les forces d’action et de partenariat des familles
et amis, et I'importance de 'acquisition de
compétences sur le plan de la relation et
de la communication parmi les stratégies
thérapeutiques des addictions. @

Nous remercions nos soutiens et nos partenaires pour
la confiance qu'ils nous ont accordée et sans qui le
programme Etape n'aurait jamais existé, en particulier
la Fondation de France, la Mission interministérielle
de lutte contre les drogues et les conduites addictives
(Mildeca), la délégation départementale de I'Is¢re de
I'agence régionale de santé Auvergne-Rhéne-Alpes, le
Rotary Club de Grenoble, le réseau Profamille, I'Union
nationale de familles et amis de personnes malades et/ou
handicapées psychiques (Unafam), le Réseau handicap
psychique (RéHPsy), le centre hospitalier Alpes Isere
et 'équipe de I'Utep (Unité transversale d’éducation
thérapeutique) du CHU Grenoble Alpes..
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