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Coup de rétroviseur sur dix ans de collaboration entre 
patients, proches et professionnels des soins en psychiatrie, 
cet ouvrage non scientifique est un reflet des principaux élé-
ments qui ont fait d’un rapprochement improbable un succès 
incontestable, un solide partenariat.

En dix ans, l’expérience communautaire menée dans le 
canton de Vaud (Suisse) a permis de sortir de leur solitude 
des familles et amis de patients atteints de psychose, de les 
réunir et, peu à peu, de créer une complicité entre tous les 
maillons du réseau entourant les patients. Grâce aux actions 
et au travail effectués en commun, les idées se sont essai-
mées et la population est dès lors plus largement informée, 
notamment au travers de campagnes publiques.

Conçu comme un recueil de témoignages et d’expériences, 
cet opuscule mêle, à l’image de cette collaboration excep-
tionnelle, des contributions de professeurs en psychiatrie, 
d’infirmières, d’un sociologue, de proches et de patients, 
pour donner un éclairage unique sur l’écosystème visionnaire 
qui a entouré *l’îlot*, une association de proches aidants.
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De l’entraide à l’état pur
« La schizophrénie, des psychoses touchent votre 
famille ? Venez reprendre pied à *l’îlot* ! », tel est le slogan 
de l'association *l’îlot*. Au début des années 2000, poussé 
par le vent de l’esprit communautaire soufflant sur l’Hô-
pital de Cery et animé par la volonté commune de favo-
riser le bien-être des proches, un petit groupe de proches 
s’est mis en tête de fédérer les personnes qui accom-
pagnent des malades souffrant de schizophrénie, dans 
le but de partager le vécu des différentes familles et des 
amis ainsi que l’expérience acquise au fil du temps.

les malades ont une longueur d’avance
Vers la fin des années 1990, de nouvelles idées germent 
et éclosent, la psychiatrie communautaire devient réa-
lité dans le secteur psychiatrique lausannois, les portes 
des divisions de l’Hôpital de Cery s’ouvrent, les unités 
y sont organisées par filières diagnostiques, les soins 
ambulatoires se développent et les proches sont pris 
en considération dans le cheminement des malades 

Anne	Leroy
Membre fondateur et du comité 

de *l'îlot*
Vice-présidente de 

l’Association	des	Journées	de	la	
Schizophrénie
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souffrant de troubles psychiques. Toutes ces conditions 
sont à l’origine de la confluence de courants favorables 
qui ont conduit au rapprochement et à la compréhension 
mutuelle entre soignants, malades et proches.

A l’époque, dans leur prise en charge, les patients 
étaient déjà bel et bien partie prenante de leur traitement, 
acteurs de leur projet et en voie de devenir des parte-
naires des soignants. Hélas, pour leur part, les proches ne 
se sentent pas encore compris ni écoutés et ne saisissent 
pas vraiment la place donnée à la personne malade qu’ils 
accompagnent. Cette situation crée alors pour les proches 
de grandes frustrations face à tout ce qu’ils endurent pour 
tenir le coup, face aux méandres du système psychia-
trique et face au rôle à tenir, qui s’inscrit dans la durée. Ils 
sont en première ligne, souvent au front, avec un grand 
sentiment de solitude et de culpabilité.

un programme pour les proches
Comme les choses bougent rapidement, un groupe de 
soignants qui ont mis sur pied le programme Profamille 
à Lausanne, apporte son soutien aux proches à travers 
des soirées dédiées à la compréhension de la maladie, du 
rôle d’accompagnant et des limites à mettre pour ne pas 
s’épuiser.

Les proches viennent aux rencontres de cet espace de 
parole pour partager une expérience douloureuse, vécue 
la plupart du temps comme une tempête qui ébranle la 
famille et l’isole derrière une montagne de questions qui 
n’ont pas trouvé de réponses.

Peu après le tournant du siècle, forte des moments 
intenses vécus lors des réunions du programme Pro-
famille, une poignée de proches a commencé à se 
demander comment faire pour ne pas perdre le contact, 
comment  se débrouiller pour continuer de s’épauler et 
comment trouver des moments de mieux-être.
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naissance de *l’îlot*
Avec l’appui de trois soignants, ces proches ont com-
men cé à se réunir pour réfléchir. Ils ont battu le rap-
pel auprès d’autres proches, et c’est une vingtaine de 
personnes qui a fini par venir à des rencontres men-
suelles pour débattre de la suite à donner aux échanges 
existants.

Il a fallu alors une bonne année pour que, de discus-
sion en discussion, émerge l’envie de créer une associa-
tion. Celle-ci devait veiller au bien-être des proches, leur 
donner l’occasion de s’épancher et d’être accueillis sans 
jugement. Dans l’idée des pionniers, elle permettrait 
aussi de chercher des solutions ensemble en cas de diffi-
cultés trop lourdes à porter.
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sens dessus dessous

Quatre moments 
pour marquer les 
100 ans du mot 
«schizophrénie»
23 avril : Cinéma «I’m a Cyborg, but that’s OK»
(Cinémathèque, Casino de Montbenon, Lausanne. 
Film : 20 h – en VO – Entrée libre)
Un fi lm de Park Chan-Wook, 2006. Hospitalisée en psy-
chiatrie, Young-goon est persuadée d’être un cyborg. Elle 
refuse de s’alimenter préférant sucer des piles et parler 
aux distributeurs automatiques. Il-soon pense quant à 
lui que Young-goon va parfaitement bien ! Grâce à son 
pouvoir qui lui permet de s’approprier la personnalité 
des gens qu’il observe, il est le seul à la comprendre. En 
tombant fou amoureux d’elle, il va tenter de la ramener 
à la réalité…

21-27 avril : Exposition «sens dessus dessous»
(Terrasse Jean-Monnet à Bel-Air – Lausanne. 
Entrée et accès libres)
Urbaine et ludique, cette exposition présente différen-
tes utilisations détournées du mot «schizophrénie», aussi 
bien dans la vie quotidienne que dans les différentes 
formes d’expressions culturelles. Tout en s’amusant de 
ces «fausses» signifi cations, l’exposition permet d’en ap-
prendre un peu plus sur la maladie. 

25 avril : Schiz-ô-night  
(Le Romandie – Pl. de la Riponne – Lausanne. 
Portes : 22 h – Entrée : 5.–)
Soirée psychofriendly festive proposant bizarreries, 
transgressions et distorsions. DJs Sigmund Roy & Sie-
gfried Freud prescriront les soins à grands coups de 
rock’n’roll, car tout ça se soigne, jeunes gens. 

3 juin : Balade «sens dessus dessous»
(Lausanne Roule – Pl. de l’Europe 1b – Lausanne. 
Départ: 19 h – Vélos à disposition)
Suivez à vélo les sens et contresens des chemins de 
la schizophrénie dans Lausanne et ses environs. Vous 
découvrirez en pédalant des lieux détournés, histori-
ques, créatifs ou actuels évoquant des aspects de cette 
maladie.

www.info-schizophrenie.ch

5es Journées 
de la schizophrénie

© 2008 plates-bandes événements&communication - www.plates-bandes.ch

2008,	les	Journées	marquent	l’invention	
du terme « schizophrénie » par le psy-
chiatre Eugen Bleuler.
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Au nom des usagers
La collaboration avec les proches de patients atteints 
de troubles psychiques est maintenant entrée dans les 
mœurs et fait partie des approches cliniques contempo-
raines et des directives de soins élaborées par les spécia-
listes. Tel n’a cependant pas toujours été le cas, et le che-
min qu’il a fallu parcourir pour aboutir à des exemples 
de collaboration tels que nous les connaissons dans nos 
régions a été long. De plus, il reste encore beaucoup à 
faire, non seulement pour que les proches soient réelle-
ment reconnus comme des partenaires, mais aussi pour 
qu’ils ne le soient pas que dans certaines régions privilé-
giées à cet égard. Ce combat pour la généralisation d’un 
partenariat avec les proches doit être mené sans relâche, 
non seulement parce qu’il est utile aux familles, mais 
également à cause de l’impact positif que cette collabo-
ration avec les soignants peut avoir sur le devenir des 
patients.

Pr Philippe Conus
Chef de service

Service de psychiatrie 
générale	(PGE)

DP-CHUV
Université de Lausanne
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De proches en proches
Les proches aidants sollicitent souvent l’attention des 
soignants. Ils vivent des moments de doute, de révolte 
et de colère contre les soins et les mesures prises qu’ils 
peuvent vivre comme une remise en question de leur 
place et de leur rôle. Ce sont précisément ces tensions 
qui sont difficiles à aborder avec les soignants.

L’information transmise par les équipes de soins, à 
savoir un recours possible à des associations telles que 
*l’îlot* ou le Graap, permet aux proches aidants de parler 
à d’autres proches de leurs difficultés ; ceux-ci ayant déjà 
traversé de telles périodes, ils ont du coup une sensibilité 
différente de celle des soignants pour entendre le désar-
roi et le sentiment d’impuissance face à la situation du 
malade. La compétence des proches, alliée à une bonne 
connaissance des services de soins, leur permet de deve-
nir des pairs aidants qui endossent un rôle important 
pour les proches et les professionnels.

Les apports des proches devenus pairs aidants 
contribuent pour les soignants à la nécessité d’engager 
ensemble une collaboration plus active pour le dévelop-
pement d’un groupe de travail pour plancher sur des pro-
jets comme l’accueil, la gestion des situations de conflit 
avec l’institution, la collaboration et l’accompagnement 
dans les lieux de soins avec les équipes.

L’avenir, c’est le développement de nouvelles collabo-
rations avec les proches et les pairs aidants. Pour les soi-
gnants, ils trouveront là des ressources pour mettre sur 
pied des offres qui reposeront sur les réels besoins des 
usagers de nos services qu’ils soient patients, familles et, 
pourquoi pas, professionnels du réseau.

Ces collaborations pourraient se concrétiser dans des 
projets soutenus par des groupes de travail associant les 
différents acteurs impliqués, avec, par exemple, pour 



39

objets de réflexion l’accueil des proches et les accompa-
gnements dans les unités de soins par les pairs, ainsi 
que, dans un tout autre domaine, la sensibilisation des 
collaborateurs dans leurs premiers mois d’activité de soi-
gnants dans nos unités.

« C’est souvent le sentiment 
de honte d’avoir un enfant 
malade qui prédomine chez 
les proches »

Le Département de la santé et l’action sociale du Canton de 
Vaud	a	 lancé	dès	2011	un	Programme	cantonal	pour	 le	sou-
tien	aux	proches	aidants	à	domicile.	En	2012,	 il	a	également	
lancé	une	campagne	de	 sensibilisation	en	créant	une	expo-
sition	itinérante	et	en	instaurant	une	journée	annuelle	dédiée	
aux	proches	aidants,	le	30	octobre.

Le programme vise à renforcer les aides et les services 
utiles	aux	proches	qui	entourent	à	domicile	des	personnes	de	
tout âge, en situation de handicap, malades ou en fin de vie.

Les proches aidants sont des partenaires indispensables 
dans une politique de maintien à domicile des personnes 
atteintes dans leur santé et leur autonomie.

Les proches nécessitent parfois du soutien pour pour-
suivre dans de bonnes conditions leur engagement auprès de 
la personne dépendante. Soutenir les proches aidants, c’est 
développer des actions de prévention de l’épuisement et de 
l’isolement social, de promotion de la santé.
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