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Résumé 

Objectif : Ce travail de Bachelor vise à synthétiser et diffuser les données de la littérature 

existante sur le sujet des co-occupations entre un adulte atteint de schizophrénie avec son 

frère ou sa sœur proche aidant. Il répond aux questions suivantes : Comment les co-

occupations et les relations entre une personne atteinte de schizophrénie et son frère ou sa 

sœur proche aidant évoluent-elles après l’apparition de la maladie ? Quelles sont les co-

occupations d’un adulte schizophrène avec son frère ou sa sœur proche aidant ? Quels sont 

les rôles endossés dans ces co-occupations et comment ceux-ci ont été modifiés suite à 

l’apparition de la maladie ? Quels sont les changements associés au nouveau rôle de proche 

aidant des frères et sœurs ? Quelles difficultés et bienfaits apportent ces changements ? 

Comment évolue leur relation après l’apparition de la maladie ? Comment les frères et sœurs 

s’impliquent dans la vie quotidienne de leur proche malade et vice versa ? 

Méthode : Cette recherche est une scoping review réduite incluant les résultats de deux bases 

de données scientifiques, Cinahl et PubMed. Elle suit les étapes de la méthodologie proposée 

par Arksey et O’Malley (2005) : I. Identification de la question de recherche, II. Identification 

de la littérature pertinente, III. Sélection des études, IV. Exposition des données. L’analyse 

des résultats est une analyse thématique. 

Résultats : L’apparition de la schizophrénie bouleverse la relation fraternelle. Celle-ci se trouve 

perturbée par des sentiments négatifs tels que la honte, la colère ou la culpabilité. À cela 

s’ajoute un certain déséquilibre dans les considérations familiales, où les besoins de la 

personne malade vont souvent primer. Néanmoins, la solidarité, le passé commun et le 

sentiment d’obligation les encourage à maintenir une relation et des co-occupations. Pour cela, 

la réciprocité est essentielle. Les frères et sœurs vont également vivre un changement de rôle 

important en devenant des proches aidants, et vont alors assurer de nouvelles fonctions et 

réaliser des co-occupations différentes et nouvelles avec leur proche malade notamment dans 

le cadre des soins personnels. L’importance de poursuivre leur engagement dans des co-

occupations de loisirs pour rester avant tout des frères et sœurs entre alors en jeu. Par ailleurs, 

les proches aidants s’accomplissent dans cette relation en développant de nouvelles habiletés 

et en resserrant les liens fraternels. En outre, l’investissement des frères et sœurs dans les 

soins de leur proche dépend de plusieurs facteurs tels que la qualité de la relation c’est 

pourquoi il est essentiel de favoriser cette condition notamment au travers de co-occupations. 

Conclusion : Notre rôle d’ergothérapeute est de promouvoir les co-occupations entre la 

personne schizophrène et ses frères et sœurs pour maintenir une relation de qualité et, par 

conséquent, le bien-être et la santé. Celles-ci sont essentielles notamment pour la réciprocité 

qu’elles offrent et le bienfait qu’elles apportent à cette relation fraternelle, ressource précieuse 

pour la personne malade comme pour son proche. 
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1. Introduction 

En ergothérapie, les occupations du client ont un rôle essentiel et font l’objet d’une multitude 

de recherches en sciences de l’occupation. Toutefois, qu’en est-il des co-occupations ? Selon 

Pickens et Pizur-Barnekow (2009), ce terme a émergé au cours de la dernière décennie et il 

n’y a pas de consensus quant à sa définition et aux différents éléments qui les composent. Il 

s’agit d’un concept pour lequel il subsiste encore un manque considérable de recherches et 

de plus amples investigations seraient nécessaires afin de mieux comprendre ce phénomène. 

Ce concept va être explicité à l’aide de la littérature, toutefois, nous pouvons provisoirement 

le définir comme étant des occupations de plusieurs individus qui sont liées entre. Ces 

individus interagissent grâce à leurs occupations, bien qu’ils ne soient pas forcément au sein 

d’un même espace (Pierce, 2009). Les co-occupations font partie intégrante de la vie humaine 

et sont créatrices de sens pour l’occupation elle-même. Elles sont dès lors, à nos yeux, à 

considérer lors d’une intervention en ergothérapie et peuvent être d’une importance majeure. 

Notre recherche a pour but de rassembler les connaissances au sujet des co-occupations des 

frères et sœurs proches aidants d’une personne schizophrène. En effet, la littérature 

scientifique s’intéresse le plus souvent aux parents en tant que proches aidants, et les frères 

et sœurs sont souvent négligés bien qu’ils assument eux aussi ce rôle. Dans le contexte d’une 

maladie psychique telle que la schizophrénie, leur contribution à la qualité de vie de la 

personne malade est très importante (Smith & Greenberg, 2007). Les relations qu’ils 

entretiennent et les co-occupations réalisées ensemble semblent donc être primordiales. En 

outre, de nombreux cadres de référence en ergothérapie portent une attention particulière à 

l’environnement social du client, dont les frères et sœurs font partie. Ces derniers peuvent 

ainsi représenter une ressource importante dans la vie de la personne qu’il est important de 

connaître et d’entretenir dans l’intervention pour la santé et le bien-être du client mais aussi 

de ses proches.  

Notre recherche s’inscrit dans un intérêt empirique. Nous souhaitons en effet partir de 

l’expérience vécue des co-occupations entre frères et sœurs pour en déduire des 

connaissances. Pour explorer ce sujet encore peu étudié dans la littérature scientifique, nous 

avons réalisé une scoping review. Nous avons ainsi suivi la méthodologie proposée par Arksey 

et O’Malley (2005), puis avons procédé à une analyse thématique des résultats. 

Notre travail de Bachelor est construit en six chapitres. A la suite de ce premier chapitre 

introductif, le deuxième chapitre présente les différents concepts à l’étude et la recension des 

écrits nous permettant de problématiser notre recherche. Cette recension met en lien les 

données de la littérature concernant les occupations des personnes schizophrènes et ses 



7 

enjeux, les relations dans la fratrie et l’implication des frères et sœurs dans les soins de leur 

proche malade. Le troisième chapitre présente la méthodologie qui comprend le type de 

recherche, le processus de sélection des articles, la méthode d’analyse des informations et 

les éléments éthiques. Le quatrième chapitre présente et analyse les résultats de notre 

recherche en 11 thèmes regroupés en cinq parties. Le cinquième chapitre regroupe la 

discussion de ces résultats en lien avec la recension des écrits, la discussion du concept des 

co-occupations, les réponses aux questions de recherche, l’intérêt de futures recherches et la 

critique du travail. Le sixième et dernier chapitre est une conclusion de la recherche menée. 
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2. Recension des écrits 

2.1 Co-occupations 

Tel qu’évoqué par le sujet de l’étude, les concepts de proches aidants, de fratrie ou encore de 

la schizophrénie seront abordés au fil de la recherche. Néanmoins, le thème fondamental de 

notre travail est celui des co-occupations. Selon Pierce (2009), les co-occupations sont la 

catégorie d’occupations la plus interactive. Elles impliquent qu’au moins deux individus se 

répondent mutuellement au sein d’une même activité. Par exemple, lorsque deux personnes 

font leurs achats ensemble, les actions d’un des individus influencent celles de l’autre et vice 

versa, elles sont donc dans une co-occupation. De la même manière, lorsque deux individus 

regardent un film, les rires de l’un peuvent provoquer les rires de l’autre. Pierce (2009) critique 

ainsi la définition de Pickens et Pizur-Barnekow (2009) en réfutant le fait qu’il est nécessaire 

de partager un même espace, un cadre temporel, une intention et une même signification pour 

parler de co-occupation. Ainsi, deux personnes peuvent être engagées dans deux occupations 

différentes mais qui se répondent et s’influencent mutuellement, comme faire un massage à 

quelqu’un (l’un se fait masser, l’autre est celui qui masse). Il existe donc plusieurs définitions 

des co-occupations selon les auteurs car aucun consensus n’a été trouvé. Dans notre travail, 

nous allons employer le terme « co-occupation » au sens de Pierce (2009) car nous pensons 

que l’intention dans la réalisation d’une occupation change au cours de celle-ci. Elle est, de 

plus, personnelle et ne peut donc pas être automatiquement partagée, chacun donnant sa 

propre intention mais aussi signification à cette occupation. Par conséquent, il nous paraît peu 

probable que des co-occupations au sens de Pickens et Pizur-Barnekow (2009) soient 

fréquentes au sein d’une famille.  

2.2 Proches aidants 

Ensuite, le concept de proche aidant est essentiel dans notre recherche. Le vieillissement de 

la population est un facteur déterminant de l’augmentation du nombre de personnes assumant 

le rôle de proche aidant (Lane, McKenna, Ryan & Fleming, 2003). Dans ce contexte, le proche 

aidant est généralement un membre de la famille du client qui lui fournit des soins informels, 

par exemple en passant une partie de son temps à prendre soin de lui, à lui apporter du 

soutien, à vérifier sa prise de médicaments ou tout autre aspect de la vie quotidienne de cette 

personne (Caqueo-Urizar et al., 2017). Il est usuel de parler des parents en tant que proches 

aidants primaires, et des frères et sœurs en tant que proches aidants secondaires (Sin, Moone 

& Harris, 2008). Le rôle de proche aidant, dans le contexte spécifique d’une personne atteinte 

de schizophrénie, est souvent étudié à travers les concepts péjoratifs de stress et de fardeau. 

Néanmoins, les personnes proches aidantes identifient aussi des aspects positifs et 
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enrichissants, comme le fait d’améliorer sa relation avec le proche malade (McCann, Lubman 

& Clark, 2011), de prêter plus attention aux personnes en situation de handicap, et d’identifier 

ses propres priorités (Chen & Greenberg, 2004).  

2.3 Fratrie 

Notre recherche porte sur les co-occupations entre une personne schizophrène et l’un de ses 

proches aidants. Cependant, afin de cibler plus précisément la population, nous avons choisi 

de nous focaliser sur les frères et sœurs qui assument ce rôle. Le fait de nous intéresser dans 

notre étude aux frères et sœurs proches aidants ne signifie pas que ceux-ci soient secondaires 

et qu’il existe un autre proche aidant « privilégié », ou au contraire qu’ils soient les seuls à 

occuper ce rôle. Or, bien que ceux-ci soient jusqu’alors peu présents dans la recherche 

scientifique, ils représentent un intérêt pour l’intervention car font potentiellement partie des 

ressources d’une personne (Bowman et al., 2014). Le concept de la fratrie ne sera pas étudié 

en tant que tel dans un travail théorique, mais sera plutôt considéré pour l’intérêt empirique de 

notre recherche. De cette manière, nous n’étudierons pas les différentes formes de fratrie 

(genre, ordre de naissance, enfants d’une même union ou famille recomposée) ni la 

« psychologie » qui les caractérise dans cette recension des écrits. Toutefois, ces éléments 

peuvent avoir une influence sur les réponses aux questions de recherche. Ainsi, si l’ordre de 

naissance ou le genre sont des conditions particulières pour la réalisation de certaines co-

occupations, nous les évoquerons dans nos résultats. Nous allons tout d’abord nous intéresser 

aux relations fraternelles, qui sont singulières et uniques car elles sont caractérisées 

notamment par la constance et la contiguïté (Bourhaba, 2004). De plus, la longue durée de 

cette relation a pour conséquence que les frères et sœurs grandissent, vieillissent et se voient 

évoluer mutuellement tout en partageant des expériences communes comme celle de voir ses 

parents vieillir. Ces différents vécus forgent une identité au sein de la fratrie qui les différencie 

des autres personnes. Cela peut néanmoins nécessiter une solidarité exigeante. La fratrie est 

la plupart du temps caractérisée par des liens singuliers dits horizontaux qui relient ses 

membres entre eux, contrairement aux liens verticaux qui unissent les enfants aux parents 

(Goldbeter-Merinfled, 2004). Selon Meynckens-Fourez, trois fonctions principales sont 

associées aux relations fraternelles : « une fonction d’attachement, de sécurisation, de 

ressource ; une fonction de suppléance parentale ; et une fonction d’apprentissage des rôles 

sociaux et cognitifs » (2004, p. 70). En observant ses frères et sœurs et en agissant à leurs 

côtés, un enfant apprend notamment les limites sociales et la notion de solidarité. Etant donné 

qu’il s’agit de la relation la plus longue dans la vie d’une personne (Meynckens-Fourez, 1999), 

les relations fraternelles doivent être considérées comme une ressource potentielle importante 

de l’environnement social d’un individu, et tout ce qui les compose (rivalités, jalousies, 
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identifications) a une influence bien particulière dans leur histoire commune. Au cours de cette 

longue relation, les occupations réalisées ensemble tout comme les co-occupations sont 

multiples et diverses. Elles peuvent être imbriquées au sein de co-occupations familiales 

comme lors de jeux de société, d’activités sportives ou de manière générale lors d’activités 

communes (Bonsall, 2014). Elles peuvent aussi s’inscrire au travers des différents rôles que 

peuvent tenir les frères et sœurs les uns pour les autres tout au long de leur vie comme celui 

de compagnon, modèle et confident (Noller, 2005) ou encore de proche aidant. 

2.4 Schizophrénie 

Enfin, nous avons décidé d’étudier les co-occupations d’une fratrie dans un contexte de santé 

mentale, et plus spécifiquement lorsqu’un des frères et sœurs est atteint de schizophrénie. La 

schizophrénie est une maladie psychique complexe. Elle peut se manifester par une psychose, 

un dysfonctionnement cognitif et des symptômes positifs comme négatifs (Austin, 2005). De 

ce fait, aucune définition ne pourra être exhaustive et refléter une réalité commune à toutes 

les personnes atteintes de schizophrénie. Dans notre étude, nous allons l’expliciter à travers 

les critères diagnostiques définis par l’American Psychiatric Association (2015) afin d’offrir une 

base de compréhension de la maladie et de son contexte général.  

A. Deux (ou plus) parmi les symptômes suivants, devront être présent de manière significative 

au cours d’une période d’au moins un mois. De plus, au moins l’un des symptômes (1), (2) ou 

(3) doit être présent : 1. Idées délirantes, 2. Hallucinations, 3. Discours désorganisé (par 

exemple incohérences ou déraillements fréquents), 4. Comportement grossièrement 

désorganisé ou catatonique, 5. Symptômes négatifs (aboulie ou diminution de l’expression 

émotionnelle). 

B. Durant une proportion significative de temps depuis le début du trouble, le niveau de 

fonctionnement dans un domaine majeur tel que le travail, les relations interpersonnelles ou 

l’hygiène personnelle est passé d’une façon marquée en-dessous du niveau atteint avant le 

début du trouble. 

C. Des signes continus du trouble persistent depuis au moins six mois. Pendant cette période, 

les symptômes répondant au critère A (symptômes de la phase active) doivent avoir été 

présents pendant au moins un mois. Dans le même laps de temps, des symptômes 

prodromiques ou résiduels peuvent également être présents. 

D. Un trouble schizoaffectif ou dépressif, ou un trouble bipolaire avec manifestations 

psychotiques ont été exclus. 

E. Le trouble n’est pas imputable aux effets physiologiques d’une substance ou à une autre 

pathologie médicale.  
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F. S’il existe des antécédents de trouble du spectre de l’autisme ou de trouble de la 

communication débutant dans l’enfance, le diagnostic surajouté de schizophrénie est posé 

seulement si des symptômes hallucinatoires et délirants importants, en plus des autres 

symptômes de schizophrénie nécessaires au diagnostic, sont aussi présents pendant au 

moins un mois.  

La schizophrénie apparaît typiquement entre la fin de l’adolescence et le milieu de la troisième 

décennie. Le début peut être soudain ou insidieux mais, chez la majorité des personnes, 

l’ensemble de signes et symptômes cliniquement significatifs apparaît de façon lente et 

progressive (American Psychiatric Association, 2015).  

2.5 Problématisation 

Ainsi nous avons présenté les différents concepts de notre étude. Nous allons maintenant les 

mettre en relation afin de problématiser le contexte de recherche et faire émerger les questions 

de recherche. A cet effet, nous allons tout d’abord exposer la littérature concernant les 

occupations des personnes schizophrènes et les enjeux qu’elles peuvent représenter. 

Les occupations de la vie quotidienne sont grandement modifiées lors de l’apparition d’une 

maladie psychique. Baker et Procter (2014) ont étudié ces modifications sous l’angle des 

pertes que cela représente auprès de 16 personnes atteintes d’une maladie psychique telle 

qu’un trouble de personnalité limite, un trouble bipolaire, une dépression ou encore la 

schizophrénie. L’échantillon de cette étude est composé de bénéficiaires d’un centre 

communautaire en santé mentale en Australie âgés de 39 à 59 ans. Pour quatre d’entre eux, 

le diagnostic a été posé au cours des cinq dernières années, pour une personne la période 

s’étale de cinq à 10 ans et pour les 11 personnes restantes, le diagnostic remonte à plus de 

10 ans. Sur les 16 participants, 15 ont perdu leur emploi. Les raisons invoquées sont diverses. 

Elles sont, par exemple, la manifestation des symptômes, la perte d’habiletés et de 

compétences ou les changements d’attitude et de croyance générés par la maladie. Plus 

précisément, le changement de croyance se réfère à la perte d’estime de soi et du sentiment 

de compétence qui vient diminuer leur confiance, leur volonté à travailler mais également leur 

motivation à s’engager dans un plus large éventail d’occupations. La perte de l’emploi a donc 

un impact majeur sur la personne. En effet, le travail amène des bénéfices « internes » et 

« externes » à la personne qui sont ainsi diminués après sa perte. Les bénéfices internes 

dépréciés sont notamment les sentiments de sécurité, de capacité, de satisfaction et de plaisir. 

En complément, le bénéfice externe principalement altéré sera le statut financier entraînant 

parfois la perte d’une maison et des occupations qui y sont relatives. Plus généralement, la 

dégradation de la situation financière entraînera une diminution des possibilités de réalisation 

d’activités de loisirs, de socialisation ainsi que les opportunités de partir en vacances. 
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Cependant, d’autres facteurs viennent compliquer l’engagement des personnes atteintes de 

maladie psychique dans des occupations. Tout d’abord, il y a la perte de routines, le sentiment 

d’avoir perdu leurs habiletés sociales mais également leur capacité à mener une vie normale, 

par exemple à la suite d’une hospitalisation les ayant sortis du « monde réel » (Baker & 

Procter, 2014, p. 291). De plus, les problèmes de sommeil, qu’ils soient de manque ou d’excès, 

ont également été identifiés comme influençant négativement les routines et la motivation à 

s’engager dans des activités en général et particulièrement celles en dehors du domicile. Cette 

perte de motivation est également liée au fait d’être seul. Elle est aussi identifiée comme étant 

un facteur de perte d’énergie qui influence les activités de la vie quotidienne comme les 

occupations d’hygiène telles qu’aller aux toilettes, se coiffer et se laver. Dans ce contexte, les 

principales activités de la vie quotidienne réalisées décrites dans l’étude sont dormir et 

regarder la télévision. Un autre obstacle aux occupations identifié par les participants est le 

manque d’un environnement social ou le fait que celui-ci soit inadapté. Les participants à 

l’étude de Baker et Procter (2014) définissent par ailleurs leur vie comme étant déséquilibrée 

au niveau des occupations. Cet engagement dans les occupations a également été étudié 

auprès de personnes atteintes de schizophrénie au travers du concept « d’équilibre 

occupationnel » par Bejerholm (2010). Cette recherche se porte plus précisément sur les liens 

entre l’engagement occupationnel, la qualité de vie et les facteurs liés à la maladie afin de 

pouvoir étudier le concept de l’équilibre occupationnel auprès d’une population atteinte de 

schizophrénie. L’échantillon de cette étude a été construit à partir du registre des clients des 

12 derniers mois dans différents centres ambulatoires de psychiatrie en Suède. Il est composé 

de personnes âgées de 22 à 55 ans avec une moyenne d’âge à 42 ans. Les trois-quarts de 

l’échantillon sont des hommes pour la plupart célibataires, vivant seuls et sans enfants. Dans 

cette étude, l’auteure expose que 32 des 72 participants sont « sous-occupés » (p. 9) alors 

que 35 d’entre eux ont atteint un équilibre dans leur engagement occupationnel. Ces 35 

participants ont par ailleurs exprimé une qualité de vie et un bien-être significativement meilleur 

que les personnes sous-occupées. Effectivement, lorsque malgré les difficultés, des 

occupations actives sont réalisées, elles sont décrites comme soutenantes et sources de joie 

dans l’étude de Baker & Procter (2014). Les routines et les occupations sociales ont également 

été définies comme particulièrement importantes. Toujours est-il que, peu importe le type 

d’occupation, l’activité en elle-même a été spécifiée comme étant essentielle au bien-être, 

assurant ainsi la nécessité de l’engagement dans des activités significatives. De plus, pour les 

personnes atteintes d’une maladie psychique, elles reflètent un enjeu particulier. Elles sont en 

effet source de sens et d’espoir et ceci plus particulièrement lorsqu’elles ont une dimension 

sociale. Elles peuvent ainsi être une réponse à la problématique de la motivation. Si cette 

conclusion est commune aux maladies psychiques, les schèmes d’engagement et les 
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occupations réalisées spécifiquement par des personnes schizophrènes ont également été 

étudiés.  

C’est ainsi que l’étude de Bejerholm et Eklund (2004) a recensé et quantifié auprès de 10 

récents clients schizophrènes de centres ambulatoires en Suède, les activités réalisées au 

cours d’une journée et le temps qui leur est consacré à l’aide de journaux d’activités. Dans les 

activités principalement accomplies se trouvent le sommeil (médiane [mdn] 8.5h/jour), fumer 

(mdn 5h/jour), consommer des médias de masse comme la télévision et écouter la radio (mdn 

4.7h/jour), réaliser des activités calmes telles que rester assis et observer des objets, (mdn 

2.8h/jour) (p. 34, table 2). Les activités les moins investies sont celles de routines et de loisirs. 

Ces activités ont également été mises en lien avec l’environnement et les personnes engagées 

dans l’activité. Il en découle que sur l’ensemble des activités, la majorité est réalisée à 

domicile, seul et de manière passive. Ces résultats sont concordants avec les pertes d’activités 

témoignées dans l’étude de Baker et Procter (2014). L’angle du sens accordé à ces 

occupations, leur importance et la manière dont les personnes s’engagent dans leurs 

occupations n’ont pas été étudiés dans la recherche de Bejerholm et Eklund (2004).  

Par conséquent, ces derniers ont mené une autre recherche en 2006 afin de compléter les 

résultats de leur étude de 2004 et d’identifier les différents schèmes occupationnels pouvant 

émerger chez des personnes schizophrènes et comprendre le sens qu’elles attribuent à leurs 

activités. Cette recherche porte également sur un échantillon composé de récents 

bénéficiaires de différents centres ambulatoires en Suède. La récurrence dans l’origine des 

échantillons s’explique par le fait que ces études font partie d’un plus large projet mené en 

Suède visant à étudier les liens entre les activités de la vie quotidienne, la qualité de vie et la 

santé auprès de personnes atteintes de schizophrénie. De cette nouvelle étude portée sur un 

échantillon de 20 personnes, trois schèmes d'engagement occupationnel ont été identifiés. Il 

s’agit premièrement du « désengagement tout au long de la journée », deuxièmement du 

« désengagement lors d’une partie de la journée » et troisièmement de « l’engagement tout 

au long de la journée » (p. 100). Chez les personnes s’inscrivant dans le premier schème, les 

journées sont principalement composées d’activités calmes comme être assis et couché en 

regardant les autres ou différents objets, et leur pic d’activité consiste à répondre à leurs 

besoins physiologiques comme se nourrir, aller aux toilettes ou encore fumer. Trois des 20 

participants à l’étude se trouvent dans ce schème. Pour eux, les activités réalisées ne sont 

pas significatives et sont vécues comme étant vides de sens, pénibles ou encore ennuyeuses. 

Le deuxième schème d’engagement, quant à lui, est caractérisé par des engagements dans 

des occupations durant une partie de la journée. Plusieurs longues périodes sont consacrées 

à des activités calmes qui se déroulent à domicile. Les activités significatives sont 
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principalement réalisées lors des pics d’activités et peuvent être diverses. Elles consistent par 

exemple à manger en dehors du domicile, performer dans des activités productives ou encore 

discuter avec autrui. Six des 20 participants font partie de cette catégorie et les 10 participants 

restants de l’étude font partie du troisième schème de « l’engagement tout au long de la 

journée ». Ceux-ci s’engagent continuellement dans des occupations sources de sens pour 

eux, qu’elles soient calmes ou plus actives. Cependant, en lien avec les autres études 

exposées ici, les résultats démontrent que les choix occupationnels des personnes 

schizophrènes sont réalisés librement mais sont soumis à de multiples restrictions comme 

l’état de santé, le statut financier ainsi que le manque d’un environnement social (Baker & 

Procter, 2014 ; Nagle, Valiant Cook & Polatajko, 2002). 

Dans les trois schèmes d’occupations identifiés par Bejerholm et Eklund (2006), des activités 

calmes et passives sont intégrées. Cependant, leurs significations et rôles sont bien différents 

selon les schèmes. En effet, chez les participants plus désengagés, elles servent à occuper 

un temps où il n’y a rien à faire et à garder une distance de sécurité avec la réalité. Pour les 

personnes partiellement désengagées, elles peuvent être une stratégie de coping pour les 

situations quotidiennes. Dans ce cas de figure, elles servent parfois à réduire le niveau 

d’excitation ou éviter une situation trop difficile à gérer et ne sont par exemple pas l’expression 

de symptômes négatifs. Nagle et al. (2002) ont également identifié dans leur recherche le rôle 

de ces activités auprès de huit personnes schizophrènes dans le contexte d’un programme de 

réhabilitation psychosociale au Canada. Pour les participants à cette étude, être trop actif peut 

augmenter les symptômes. Les activités calmes servent donc également à équilibrer 

l'engagement occupationnel. Afin d’ajouter une composante sociale à ces activités, les 

personnes peuvent, durant celles-ci, consommer des médias ou écouter de la musique si elles 

ne sortent pas de leur domicile. Finalement, pour les « personnes engagées tout au long de 

la journée », ces activités revêtent une dimension récréative ou reposante après une activité 

exigeante. Si les schèmes identifiés dans l’étude de Bejerholm et Eklund (2006) peuvent être 

utiles à la compréhension de l’engagement dans les activités de la personne schizophrène, 

cette interprétation ne peut cependant pas être pertinente si elle ne considère pas la personne, 

l’évolution et le stade de la pathologie. En effet, il sera difficile de statuer sur l’état de 

désengagement et comprendre s’il est plus attribuable au client, à sa médication ou à des 

symptômes négatifs même si ces facteurs sont probablement liés. 

Comme dit précédemment, les occupations réalisées dans un environnement social sont 

spécialement créatrices de sens et sont considérées comme majoritairement positives et 

renforçant l’estime de soi. Afin d’être encore plus significatives, celles-ci doivent cependant 

comporter des interactions sociales, qu’elles soient actives avec des échanges verbaux ou 
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des regards, ou passives en partageant le même espace que d’autres personnes (Bejerholm 

& Eklund, 2006 ; Eklund, Hermansson & Håkansson, 2012). Les occupations avec une 

composante productive comme faire la cuisine, travailler et réaliser des routines, et les 

occupations de loisirs sont également identifiées comme étant créatrices de sens (Bejerholm 

& Eklund, 2006). Cependant, chaque action réalisée peut apporter de précieux bénéfices et 

être significative lorsque celle-ci renforce le sentiment de compétence, permet un équilibre 

occupationnel ou offre une aide au contrôle de la maladie psychique (Argentzell, Håkansson 

& Eklund, 2010 ; Bejerholm & Eklund, 2006). Les activités peuvent aussi donner une structure 

à la journée et permettre aux personnes de s’échapper de leurs pensées, leur donner des 

sujets de conversation ou encore préserver leur santé. Effectivement, l’état de santé est 

particulièrement important car il peut représenter un frein important à l’engagement 

occupationnel des personnes atteintes de schizophrénie qui peuvent s’engager et chercher la 

compagnie d’autres personnes uniquement lorsqu’elles se sentent assez bien psychiquement 

pour cela (Bejerholm & Eklund, 2006). Argentzell et al. (2010) ont étudié le sens des 

occupations quotidiennes auprès de personnes atteinte d’un trouble mental grave qui sont 

sans emploi. Cette étude relève également l’importance d’encourager les personnes 

schizophrènes à s’investir dans toutes les occupations de la vie quotidienne qu’elles 

souhaitent réaliser. En effet, elles peuvent toutes revêtir une utilité et un sens particulier pour 

elles et potentiellement augmenter leur sentiment de compétence, leur espoir en un futur 

meilleur et ainsi soutenir leur processus de rétablissement, notamment si celles-ci n’ont pas 

de travail. 

Ainsi nous avons exposé une partie de la littérature concernant les occupations des personnes 

schizophrènes et les enjeux qu’elles peuvent représenter. Nous allons maintenant nous 

intéresser aux relations dans la fratrie et à l’implication des frères et sœurs dans les soins de 

leur proche malade. 

Selon les psychologues Davtian et Collombet (2009), la relation fraternelle est caractérisée 

par une tension entre un « désir de ressemblance et un désir de différence » (p. 316). Les 

frères et sœurs vont, d’une part, vouloir s’identifier les uns aux autres par des traits communs, 

et d’autre part, s’affirmer comme des personnes à part entière. Cette tension va fortement se 

réactiver avec l’apparition de la maladie psychique de l’un d’entre eux. En effet, le frère ou la 

sœur de la personne souffrant de troubles psychotiques va se poser un certain nombre de 

questions sur son rapport avec la maladie. Les auteures identifient notamment les questions 

suivantes : « Qu’est-ce qui me différencie de mon frère qui perd la raison ? Sommes-nous 

pareils face à la maladie ? Qu’est-ce qui nous est toujours commun ? Nos destins sont-ils 

liés ? » (p. 316). Les frères et sœurs entrent alors dans une période de doutes importants, 
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dans laquelle ils vont tenter de comprendre ce qui les rapproche et ce qui les sépare. Pour 

faire face à ces questionnements et aux difficultés apparues avec la maladie psychique de leur 

proche, trois types de réactions sont explicitées par les auteures. La première est la prise de 

distance avec le proche malade, qui serait liée à un sentiment de danger, mais qui apporterait 

aussi de la culpabilité. La deuxième est le fait de « mettre au défi sa santé psychique » (p. 

319), en se mettant dans des situations à risque comme par exemple la consommation de 

substances. Il s’agirait d’une façon de tester sa résistance pour se sentir moins vulnérable en 

présence de son frère ou de sa sœur malade. La troisième réaction courante est le repli sur 

soi, caractérisé par le refus ou l’ignorance de ses sentiments. Cette réaction pourrait entraîner 

des attitudes « d’hyper normalité » (p. 321) au regard des parents, ou dans les cas les plus 

graves, le développement de troubles psychosomatiques importants ou de délires semblables 

à ceux de la personne psychotique. 

Il est intéressant de se questionner sur la notion de genre dans le rôle de proche aidant. En 

effet, les études se contredisent sur le fait qu’être de sexe féminin est un prédicteur de 

l’implication des frères et sœurs dans les soins apportés à leur proche schizophrène (Horwitz, 

1993 ; Sin et al., 2008). Toutefois, certaines études démontrent un vécu différent selon le genre 

de la personne proche aidante. Selon Newman, Simonds et Billings (2011), qui étudient 

l’impact du premier épisode psychotique sur l’identité des frères et sœurs dans le contexte 

d’une unité d’intervention précoce à Londres, un rite de passage est observé chez ces derniers 

lors de l’apparition des symptômes. Ce rite de passage correspond à un changement de rôle 

endossé par chaque membre de la famille. Chez les hommes, les auteurs appellent cette 

transition « l’appel à la virilité » (p. 220). Celui-ci correspond à une prise de responsabilités 

des frères de la personne psychotique, qui doivent grandir de façon plus marquée et moins 

progressive qu’ils ne l’imaginaient. Selon l’âge de la personne à ce moment, cette phase peut 

être vécue comme un choc (concerne plutôt les adolescents) ou comme une continuité logique 

de la vie (concerne davantage les jeunes adultes). Un des points positifs de cette phase est 

qu’elle semble apporter de nouvelles ressources et habiletés aux frères qui la vivent. Ce rite 

de passage chez les femmes est nommé par les auteurs « l’ascension du phénix » (p. 222). 

Les sœurs de la personne psychotique ont tendance à chercher une signification personnelle 

aux événements qui se produisent. Elles vont interpréter leurs changements de rôle comme 

ayant un sens et contribuant à leur développement personnel. Selon les auteurs, ces rites de 

passage contiennent des sentiments de « perte et de détresse », tout autant que de 

« progression et de croissance » (p. 223). Celui des frères serait ainsi plutôt pragmatique, alors 

que celui des sœurs serait davantage tourné vers la signification personnelle. Cependant, 

nous souhaitons nous distancier de cette perspective genrée homme/femme dans notre 

recherche. En effet, les différents vécus explicités par Newman, Simonds et Billings (2011) ne 
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peuvent être généralisés à toutes les sœurs et à tous les frères. L’histoire personnelle, la 

personnalité et l’expérience de chaque personne est différente. Par conséquent, il semble peu 

pertinent de rassembler les résultats de notre étude en fonction du genre. Les frères et sœurs 

proches aidants sont ainsi étudiés de façon indifférenciée dans notre recherche, et les 

différentes expériences identifiées dans la littérature sont présentées, sans volonté de 

généralisation. 

Etant donné l’âge moyen de survenue de la schizophrénie, les frères et sœurs de la personne 

atteinte dans sa santé psychique sont le plus souvent adolescents ou jeunes adultes lorsque 

les symptômes se manifestent (Smith, Greenberg, Sciortino, Sandoval & Lukens, 2016). Or, 

c’est à cette période que les individus construisent leur vie et prennent des décisions 

importantes en lien avec leurs objectifs, par exemple le choix de la formation professionnelle 

et du lieu de vie, ou encore l’engagement sentimental. L’apparition de la maladie peut alors 

être un frein à leur développement personnel, avec de nouvelles responsabilités et inquiétudes 

au sein de la famille. Selon l’étude de Sin et al. (2008), les frères et sœurs adolescents se 

sentent la plupart du temps submergés par la détresse émotionnelle de leur proche, et sont 

inquiets pour leurs parents qui doivent gérer ce nouveau problème. De surcroît, dans l’étude 

de Smith et al. (2016), ils rapportent que cela les a entravés dans leur participation sociale. Ils 

disent notamment avoir eu moins d’opportunités de s’investir dans des activités extrascolaires 

et de se faire des amis. Nous pouvons donc constater que les occupations des frères et sœurs 

de la personne schizophrène sont influencées par la maladie. Parmi les conséquences des 

symptômes psychotiques, 54% des frères et sœurs disent connaître des répercussions sur 

leur santé, et « 45% éprouvent un sentiment de danger » (Davtian & Scelles, 2013, p. 78). En 

outre, c’est à l’adolescence que les personnes ont le plus peur de la stigmatisation et du rejet 

des autres, et le handicap d’un frère ou d’une sœur peut être la cause de tels phénomènes. 

Une autre conséquence importante dans la vie des frères et sœurs d’un individu psychotique 

est la peur de développer eux-mêmes des troubles psychiques, et même de transmettre cette 

vulnérabilité à leurs enfants (Sin et al., 2008). Ceci a donc une influence sur les chemins qu’ils 

vont choisir d’emprunter. Certains affirment d’ailleurs ne pas souhaiter d’enfants à cause de 

cette crainte de l’hérédité des troubles psychiques (Davtian & Collombet, 2009). 

Selon Horwitz (1993), la proximité des relations et la quantité de soutien entre frères et sœurs 

varient tout au long de la vie. En effet, celles-ci vont diminuer lorsque chacun bâtit sa vie de 

son côté, fonde une famille et occupe un emploi. Les rôles de travailleur, époux ou parent vont 

alors primer sur celui de frère ou sœur. Cependant, un regain d’importance des liens fraternels 

va se produire en vieillissant, notamment quand les enfants partent du foyer familial. En outre, 

Horwitz (1993) identifie trois éléments qui motivent la procuration de soutien par les frères et 
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sœurs. Tout d’abord, il s’agit de l’obligation. Bien qu’aucune loi n’explicite le devoir de ces 

derniers à s’occuper de leur proche (Davtian & Collombet, 2009), ce sont souvent eux qui vont 

prendre la responsabilité d’une partie des soins lorsque les proches aidants primaires ne sont 

pas disponibles, par exemple lors du décès des parents. Ensuite, la réciprocité est un autre 

facteur prédicteur du soutien apporté par les frères et sœurs. Tout comme expliqué dans la 

théorie du don et contre-don de Mauss (1925), un individu aura davantage tendance à 

accompagner et soutenir son proche si ce dernier l’a aidé par le passé. Il s’agit même de la 

raison principale pour laquelle les frères et sœurs vont s’impliquer. En effet, durant leur vie 

commune, ils partagent de nombreuses tâches et activités, et la réciprocité est donc une 

caractéristique de leur relation qui est souvent présente. Il semble alors logique que cela soit 

toujours une attente à l’âge adulte et lorsque l’un d’entre eux présente une maladie psychique. 

Or, nous pouvons nous interroger sur les capacités de la personne atteinte d’un trouble 

psychique tel que la schizophrénie à fournir une certaine réciprocité dans ses échanges. Enfin, 

le troisième facteur évoqué par l’auteur est l’affection personnelle. Lorsque les frères et sœurs 

entretiennent de bonnes relations caractérisées par de l’amour, ils sont plus enclins à se 

soutenir mutuellement, en dehors de tout sentiment d’obligation. Néanmoins, les sentiments 

d’obligation et d’amour peuvent aussi se compléter et former une motivation de procuration de 

soutien. Ces deux sentiments ne sont pas incompatibles. 

Selon une étude de Smith, Greenberg et Seltzer (2007), une grande majorité des frères et 

sœurs d’une personne schizophrène prévoient de fournir du soutien émotionnel à leur proche 

une fois que leurs parents ne seront plus à même de le faire. En effet, plus de 92% disent 

prévoir d’écouter les problèmes de leur proche, de lui donner des conseils, et de l’intégrer dans 

des fêtes familiales. De plus, plus de 86% pensent lui rendre visite régulièrement, et près de 

76% prévoient de l’emmener au restaurant ou au cinéma. Concernant les autres types de 

soutien, les frères et sœurs semblent une fois de plus prévoir de s’impliquer. Plus de 66% 

d’entre eux pensent l’aider à gérer son argent, 56% à se déplacer, et respectivement 45 et 

44% à réaliser les tâches ménagères et gérer sa médication. De façon générale, il ressort de 

cette étude que les frères et sœurs seraient plus impliqués dans des tâches qui nécessitent 

un contact ponctuel que dans celles qui demandent une présence plus régulière et soutenue. 

Dans l’étude de Sin et al. (2008), ils affirment que leur principale contribution aux soins de leur 

proche est de seconder leurs parents dans cette tâche. Néanmoins, ceci laisse présager qu’un 

certain nombre de co-occupations seront réalisées entre frères et sœurs. En effet, nous 

pouvons considérer que les discussions, visites, sorties et activités quotidiennes réalisées 

ensemble sont des co-occupations au sens de Pierce (2009) puisqu’elles impliquent que les 

individus se répondent mutuellement. 
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Comme vu précédemment, l’apparition et la chronicisation d’un trouble psychique tel que la 

schizophrénie engendrent une forte modification des occupations d’une personne. Celles-ci 

sont pour la plupart diminuées et réalisées seul. Or, les occupations interactives comme les 

co-occupations (Pierce, 2009) sont majoritairement considérées comme significatives pour les 

personnes schizophrènes (Baker & Procter, 2014). De plus, celles-ci revêtent une importance 

particulière dans le processus de rétablissement car, au même titre que les activités de la vie 

quotidienne, elles permettent aux personnes schizophrènes de développer leur estime d’elles-

mêmes (Bejerholm & Eklund, 2004). Par conséquent, les co-occupations reflètent un enjeu 

important pour les personnes schizophrènes mais aussi pour les interventions en 

ergothérapie. 

Les proches aidants fournissent la plupart du temps des soins mais aussi du soutien dans la 

vie quotidienne (Caqueo-Urizar et al., 2017). Nous pouvons donc en déduire que, selon la 

définition de Pierce (2009), les co-occupations entre le proche aidant et la personne malade 

sont nombreuses. Mais qu’en est-il quand le proche aidant est le frère ou la sœur de la 

personne schizophrène ? En effet, au sein des relations fraternelles, les co-occupations 

peuvent être fréquentes notamment durant l’enfance. Mais une fois arrivés à l’âge adulte, les 

frères et sœurs s’engagent souvent dans de nouveaux rôles qui vont prédominer (Horwitz, 

1993). De plus, lorsque l’un des membres de la famille est malade, les rôles se modifient 

(Newman et al., 2011) et la fonction de « suppléer aux parents » (p. 70), souvent attribuée au 

frère ou à la sœur d’une personne malade, va le positionner comme proche aidant surtout 

lorsque les parents sont âgés ou décédés (Meynckens-Fourez, 2004). Les co-occupations 

ainsi réalisées entre les membres de la fratrie seront indubitablement modifiées.  

C’est ainsi que nous avons voulu étudier plus précisément les co-occupations des frères et 

sœurs proches aidants d’une personne schizophrène. Or, au cours de nos recherches, nous 

avons pu constater qu’il n’existe à ce jour aucune étude spécifique sur celles-ci. Cependant, il 

existe un éventail de connaissances sur les occupations des frères et sœurs de personnes 

schizophrènes et sur celles des personnes schizophrènes elles-mêmes. Les occupations et 

co-occupations investies changent tout au long de la vie. Toutefois, nous nous attarderons 

plus spécifiquement à la période de l’âge adulte allant de 18 à 65 ans. Ce choix a été fait d’une 

part car les études portant sur le sujet des occupations des personnes vivant avec une 

schizophrénie sont peu spécifiques par rapport à l’âge, et d’autre part car l’âge adulte est 

particulièrement riche en changements de rôles notamment familiaux. En effet, les frères et 

sœurs comme les personnes schizophrènes peuvent ainsi par exemple passer de frère, sœur 

et fils, fille à père, mère, mari et femme et ainsi connaître de grands changements 

occupationnels. Des études ont également été menées sur les relations, les sentiments qui 
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peuvent émerger ainsi que les rôles endossés et l’engagement des frères et sœurs dans ce 

contexte. Nous allons donc également nous intéresser à ces thématiques, notamment à leur 

situation après l’apparition de la maladie. Si le terme de « co-occupation » n’est jamais 

employé dans ces études, cela ne nous empêche pas de pouvoir les identifier dans les 

occupations citées grâce à la définition de Pierce (2009). Nous pourrons ainsi ouvrir des pistes 

de compréhension sur les rôles endossés dans ces co-occupations et sur ce qu’elles 

apprennent sur la relation fraternelle. 
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3. Méthodologie 

3.1 Type de recherche 

Cette étude vise à synthétiser et diffuser les données de la littérature existante sur le sujet des 

co-occupations entre un adulte atteint de schizophrénie avec son frère ou sa sœur proche 

aidant. Il n’existe à ce jour aucune étude sur la thématique précise des co-occupations des 

personnes atteintes de schizophrénie mais des recherches portant sur la thématique des 

occupations, des rôles et des relations des personnes schizophrènes et de leur frère ou sœur 

ont d’ores et déjà été publiées. Ainsi, nous serons en mesure de réaliser une cartographie des 

connaissances recueillies et analysées sur ce sujet. À cet effet, une scoping review est 

pertinente (Munn et al., 2018 ; Arksey & O’malley, 2005). Selon Peterson, Pearce, Ferguson 

et Langford (2016), cette méthode est appropriée pour explorer de nouveaux sujets comme le 

sont les co-occupations. Afin de réaliser une scoping review, nous allons suivre la 

méthodologie proposée par Arksey & O’Malley (2005) qui résument la démarche en différentes 

étapes que nous allons décrire ci-dessous. Toutefois, celle-ci sera réduite car notre échantillon 

sera uniquement composé de résultats provenant de bases de données, et aucune autre 

source ne sera utilisée, contrairement aux scoping reviews classiques.   

I. Identification de la question de recherche 

Notre travail a pour but d’explorer la littérature existante. Pour cela, nous avons formulé notre 

question principale en nous inspirant de l’acronyme PIVOT (Population, Interrogation, 

Variable, Où, Temps) présenté par Tétreault (2015) : Comment les co-occupations et les 

relations entre une personne atteinte de schizophrénie et son frère ou sa sœur proche aidant 

évoluent-elles après l’apparition de la maladie ? Nous n’avons pas utilisé le « où » car les co-

occupations peuvent se réaliser dans différents environnements et il n’est pas pertinent pour 

notre recherche de nous intéresser à un lieu spécifique. Nous avons également formulé des 

questions de recherche secondaires afin de décrire les co-occupations en mettant en avant 

certaines de leurs caractéristiques et ainsi pouvoir mieux comprendre ce qu’elles représentent 

au sein de la fratrie en termes de rôles ainsi qu’au niveau relationnel. Ces questions 

secondaires nous permettent ainsi de guider notre travail, et sont donc : Quelles sont les co-

occupations d’un adulte schizophrène avec son frère ou sa sœur proche aidant ? Quels sont 

les rôles endossés dans ces co-occupations et comment ceux-ci ont été modifiés suite à 

l’apparition de la maladie ? Nous avons en effet cherché à éviter d’avoir pour résultat une liste 

de co-occupations qui n’offrirait pas de piste de compréhension de ce phénomène. C’est ainsi 

que, pour mieux comprendre la relation entre la personne schizophrène et son frère ou sa 

sœur, nous avons voulu l’étudier au travers d’autres questions telles que : Quels sont les 
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changements associés au nouveau rôle de proche aidant des frères et sœurs ? Quelles 

difficultés et bienfaits apportent ces changements ? Comment évolue leur relation après 

l’apparition de la maladie ? Comment les frères et sœurs s’impliquent dans la vie quotidienne 

de leur proche malade et vice versa ? Mieux comprendre les modifications dans les co-

occupations et dans les relations fraternelles à la suite de l'apparition de la maladie nous 

permettra ainsi d’améliorer l’intégration des frères et sœurs dans l’intervention. Ceci peut 

également amener un bienfait non négligeable pour la personne malade tout comme pour le 

proche. 

II. Identification de la littérature pertinente 

Pour sélectionner les articles de notre scoping review, nous nous sommes limitées à deux 

bases de données électroniques, Cinahl et PubMed, ceci pour répondre à notre contrainte 

temporelle. De plus, le choix de ces deux sources a été fait en raison, d’une part, de leur 

spécialisation en santé, et d’autre part de notre maîtrise de leurs fonctionnalités. Dans un 

premier temps, nous avons donc déterminé les mots-clés correspondant à nos questions de 

recherche, puis nous les avons utilisés sur ces bases de données en appliquant différentes 

combinaisons. Voici quelques-unes de ces combinaisons : «  schizophrenia AND siblings AND 

activities ; schizophrenia AND siblings or brothers or sisters AND caregiving ; Schizophrenia 

Spectrum and Other Psychotic Disorders AND occupations ». Nous avons ainsi lu les titres 

des études obtenues et contenant ces termes et avons sélectionné toutes celles se rapportant 

à notre sujet de recherche. Aucun critère lié à la date de publication n’a été mis en place. En 

effet, peu d’études existent sur le domaine des occupations des frères et sœurs de personnes 

schizophrènes, il était donc peu pertinent de réduire cet échantillon en lui appliquant un critère 

d’exclusion temporel. Dans un second temps, nous avons ajouté à notre sélection des articles 

provenant des références bibliographiques de plusieurs revues de littérature, comme le 

suggèrent Arksey et O’Malley (2005).  

III. Sélection des études 

Un total de 74 articles a été identifié dans les bases de données Cinahl et PubMed ainsi que 

dans les références bibliographiques de plusieurs études. Afin d’affiner ces résultats en lien 

avec nos questions de recherche, nous avons établi plusieurs critères d’inclusion et 

d’exclusion, comme proposé dans la troisième étape d’une scoping review par Arksey et 

O’Malley (2005).  

Critères d’inclusion : En ce qui concerne la population, les articles doivent tout d’abord se situer 

dans une culture occidentale afin que la population à l’étude soit proche de notre propre 

contexte de vie. Néanmoins, ce critère ne permet pas d’obtenir l’homogénéité des résultats. 

En effet, même au sein des pays occidentaux, une grande diversité des pratiques et des 
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habitudes de vie existe selon l’histoire et les valeurs de chacun. Ensuite, les articles doivent 

concerner l’adulte atteint de schizophrénie, les frères et sœurs ou les proches aidants d’une 

personne atteinte de schizophrénie. Les études traitant des troubles mentaux « graves » et de 

troubles psychotiques sont également retenues si elles abordent le sujet de la schizophrénie. 

En outre, nous incluons les articles qui évoquent les occupations des personnes 

schizophrènes et de leurs proches aidants, les relations qu’ils entretiennent et les rôles 

impliqués.  

Au début de notre réflexion, nous souhaitions nous intéresser à la schizophrénie sous l’angle 

du modèle de rétablissement, qui offre une vision humaine et sociale à l’évolution de la vie 

avec une maladie psychique, et plus particulièrement nous intéresser aux personnes se situant 

dans les phases de reconstruction et de croissance. En effet, selon Favrod, Rexhaj et Bonsack 

(2012), durant ces deux étapes, la personne mobilise ses ressources pour vivre avec sa 

maladie et gagner en autonomie et en auto-détermination. Son contrôle sur sa vie est plus 

présent que dans les stades précédents, et la gestion de ses symptômes est plus stable. Nous 

pouvons donc penser que c’est lors de ces phases que les co-occupations de ces personnes 

sont les plus présentes et les plus variées. Toutefois, il est difficile d’identifier dans quelle 

phase se situent les personnes présentées dans les différentes recherches. Les seules fois 

où les auteurs précisent la situation de la population à l’étude, c’est uniquement lorsqu’elles 

vivent leur premier épisode psychotique. Ce critère nous a semblé alors peu pertinent et nous 

craignions qu’il ne réduise considérablement nos articles à analyser. Il n’a donc pas été retenu 

comme critère d’inclusion. 

Nous n’avons pas défini de critère précis quant à la forme des articles, étant donné que leurs 

qualités méthodologiques ne seront pas prises en compte dans la sélection finale. Il peut donc 

s’agir de témoignages, de chapitres de livres, d’articles scientifiques ou de revues de littérature 

validées ou non par les pairs.  

Critères d’exclusion : Les articles rédigés dans une langue autre que le français ou l’anglais 

ont été exclus de la sélection, de façon à faciliter leur lecture et leur analyse. 

Par la suite, nous avons lu le résumé de chacun de ces 74 articles et leur avons appliqué ces 

critères pour décider de leur éventuelle inclusion dans notre étude. Après cette étape, 37 

articles restaient et devaient être lus intégralement pour juger de leur pertinence. Ceux d’entre 

eux qui ne permettaient pas de répondre à l’une de nos questions de recherche ont ensuite 

été éliminés. Restaient donc 16 articles inclus dans la scoping review. En outre, l’un d’entre 

eux était une revue de littérature qui utilisait plusieurs études que nous avions également 

sélectionnées. Il n’a donc pas été étudié en tant que tel, mais nous a permis de nous référer 
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directement à ses sources primaires. Tous les articles en anglais présents dans notre étude 

ont été traduits par nous-mêmes. 

 

3.2 Processus de sélection des articles  

 

IV. Exposition des données 

Afin de collecter et d’exposer les données pertinentes relevées dans les études sélectionnées, 

nous avons établi une grille regroupant plusieurs informations : 

● Auteurs et années de publication 

● Thèmes des articles 

● Occupations de la personne schizophrène 

● Occupations du frère/sœur proche aidant 

● Rôles 

● Relations 
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Nous avons déterminé ces informations en lien avec nos questions de recherche. En effet, le 

but était d’identifier des thèmes, des éléments communs ou des différences dans la littérature 

(Armstrong, Hall, Doyle & Waters, 2011) au sujet des co-occupations. Cette étape fut un 

processus itératif comme recommandé par Levac, Colquhoun et O’Brien (2010), avec 

plusieurs modifications des variables à extraire au fil des lectures et des discussions pour 

correspondre au mieux aux besoins de notre recherche. Nous avons rempli cette grille au fur 

et à mesure de nos lectures, ce qui nous a permis d’extraire et de regrouper les informations 

importantes de chaque article. Ces informations ont ensuite été reprises dans la présentation 

des résultats de notre étude. 



 
 

3.3 Tableau exposition des données 

Auteurs, 
Années de publication 

Thèmes de l’article Occupations de la personne 
schizophrène 

Occupations du frère/sœur 
proche aidant 

Rôles Relations 
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Barnable et al. (2006) Expérience vécue des frères 
ou sœurs ; Difficultés envers 
le système de santé ; soins 
apportés à la personne 
malade ; perception de la 
maladie 

 Sœurs fournissent plus de 
soins ; santé des parents 
influence sur quantité de 
soins apportés ;  
 
Activités comme faire des 
“conseils” familiaux ; amener 
au marché ; accompagner 
dans les activités choisies par 
le malade ; garantir un 
environnement sécurisé ; 
passer ses vacances à 
domicile ; couper les cheveux 
; nettoyer partie intime ; avoir 
des discussions ; activités de 
loisirs sont affectées par la 
maladie 

Frère ou sœurs ; proche 
aidant 
 
 

Influencée par : le sentiment 
de frustration, si malade pas 
compliant ; symptômes 
négatifs (manque de 
motivation, isolation sociale, 
manque d’hygiène et rythme 
de vie différé) ; manque de 
connaissances sur les 
comportements et maladie ; 
voir au-delà de la maladie 
renforce la relation 
 

Bowman & Kirby (2009) Témoignage d’une sœur d’un 
jeune adulte schizophrène ; 
sentiments de perte ; 
stigmatisation ; relations entre 
elle et son frère et avec sa 
mère ; occupations des frères 
et sœurs 

Sort avec sa petite-amie ; a 
un emploi ; est aussi DJ 

N’invite plus ses amis à la 
maison ; quand elle voit ses 
amis à l’extérieur, elle est 
distraite car pense à son frère 
; études d’infirmière en santé 
mentale ; abandonne souvent 
des projets avec sa mère car 
son frère veut faire autre 
chose 

Sœur ; proche aidant ; 
infirmière 

Avec ses amis : influencée 
négativement car se sent en 
décalage avec eux. 
Avec sa mère : sont plus 
proches mais ne sont pas 
toujours d’accord sur les 
soins de son frère et sur le 
fait qu’elles doivent 
abandonner leurs propres 
activités 
Avec son frère : se disputent 
quand il a des changements 
d’humeur et devient hostile, 
et quand il devient exigeant 
et lui demande d’abandonner 
ses activités 

Earl (2007) Revue de littérature : 
relations entre frères et 
sœurs ; frères et sœurs 
proches aidants d’une 
personne schizophrène ; 
fardeau de la famille 

 Fournir des soins Frère ou sœur ; proche aidant Varient en fonction du temps, 
des besoins de la personne 
malade, des rôles impliqués ; 
grande importance de la 
réciprocité dans la relation 



 
 
 
Suite tableau d’exposition des données 
 

Auteurs, 
Années de publication 

Thèmes de l’article Occupations de la personne 
schizophrène 

Occupations du frère/sœur 
proche aidant 

Rôles Relations 
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Friedrich, Lively & 
Rubenstein (2008) 

Stratégies de coping des 
frères et sœurs d’une 
personne schizophrène 

 Coping : exercice et activité 
physique, prière et activités 
spirituelles, discussions entre 
amis, faire partie d’un groupe 
de soutien, passer du temps 
avec son frère ou sa sœur 
malade, activités créatrices, 
tenir un journal personnel ; 
Fournir du soutien social et 
émotionnel à son frère ou 
sœur malade 

Frère ou sœur ; proche aidant  

Gerace, Camilleri & Ayres 
(1993) 

Relation frères et sœurs ; 
gestion de la maladie ; 
l’impact sur leur vie 

 3 types de schèmes 
d’investissements 
occupationnels 
 
Collaboratif : contact avec les 
services de soins ; intégrer le 
malade dans les routines ; 
lessive ; activités sociales et 
récréatives ; soins 
 
De crise : occupations 
uniquement lors de crises ; 
discussions téléphoniques 
avec membres de la famille 
individuellement 
 
Détaché : pas 
d’investissement 
occupationnel direct ; 
recherche pour centre de 
placement ; aide financière 

Frère ou sœur ; proche aidant Les relations sont distinctes 
selon la nature 
d’investissement ; les 
collaboratifs sont admiratifs 
du malade ; détachés sont 
plus en colère, frustrés ; 
relation influencée selon 
volonté de normaliser le frère 
ou la sœur malade 

Greenberg, Kim & Greenley 
(1997) 

Sentiment de fardeau 
ressenti par les frères ou 
sœurs d’un adulte atteint de 
troubles psychique grave ; 
ses différents facteurs 

 Surveiller et superviser les 
activités de la vie quotidienne 
; fournir des soins 

Frère ou sœur ; proche aidant Relation est influencée par 
facteurs : fardeau, culture et 
connaissances de la 
pathologie, différence d’âge, 
l’ordre familial, le genre ; 
femmes plus sensibles au 
fardeau mais sont plus 
aidantes ; impact de la 
stigmatisation 



 
 
 
Suite tableau d’exposition des données 
 

Auteurs, 
Années de publication 

Thèmes de l’article Occupations de la personne 
schizophrène 

Occupations du frère/sœur 
proche aidant 

Rôles Relations 
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Horwitz (1993) Types et fréquences du 
soutien des frères et sœurs 
apportés à la personne 
atteinte d’une trouble mental 
grave (schizophrénie et 
trouble bipolaire) 

Activités de soutien au 
frère/sœur non atteint 
(réciprocité symbolique) : 
affection, activités familiales, 
cadeaux, camaraderie, 
corvées, soins, aide 
financière 

Activités de soutien au 
frère/sœur malade : soutien 
émotionnel, cadeaux, 
transport, aide financière, 
soutien dans les crises, 
shopping, tâches ménagères.  
Types de soutien : associatif, 
affectif, fonctionnel 

Frère ou sœur ; proche aidant La relation influence l’aide 
fournie par les frères et 
sœurs selon la réciprocité, 
l’affection. La maladie 
mentale peut aussi aggraver 
le sentiment de compétition et 
l’hostilité entre les frères et 
sœurs. La majorité des frères 
et sœurs disent avoir de 
bonnes relations et voir 
régulièrement le malade. 

Horwitz et al. (1992) Facteurs qui influencent 
l’implication des frères et 
sœurs dans les soins 
apportés à une personne 
ayant un trouble mental grave 

 Fournir des soins Frère ou sœur ; proche aidant Qualité de la relation est un 
des principaux prédicteurs de 
l’engagement des frères et 
sœurs dans les soins 

Lively, Friedrich & 
Buckwalter (1995) 

Impact de la schizophrénie 
auprès des frères et sœurs  

 Occupations adaptées au 
comportement ; diminution 
des activités de loisirs ; moins 
de contact avec les amis  

Frère ou sœur 50% des frères et sœurs se 
distancent ; besoin de faire 
un deuil de leur “ancien” frère 
ou sœur ; sentiment de colère 
et de frustration  

Sanders, Szymanski & Fiori 
(2014) 

Rôles des frères ou sœurs 
(Heroe, mascot, scapegoat, 
lost child) 

 Visiter l’hôpital ; agir comme 
moyen de liaison (famille - 
système de santé mentale) ; 
socialiser avec le frère/sœur 
et l’aider à socialiser avec 
d’autres ; répondre aux 
besoins de base : toit, 
nourriture et répondre à des 
besoins financiers 

Frère ou sœur  

Schmid et al. (2009) Influence de la maladie sur 
les frères et sœurs : fardeau 
et aspects positifs 

 Fournir des soins ; emploi 
dans la santé ou le social 

Frère ou sœur ; proche aidant Liens plus profonds entre 
frères et sœurs et entre toute 
la famille 



 
 
 
Suite tableau d’exposition des données 
 

Auteurs, 
Années de publication 

Thèmes de l’article Occupations de la personne 
schizophrène 

Occupations du frère/sœur 
proche aidant 

Rôles Relations 
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Seeman (2013) Investissement du frère ou de 
la sœur dans le traitement 

 Rôle de proche aidant pour 
les activités que les parents 
ne peuvent plus ou ne font 
pas.  
“Contrôleur social” : imposer 
règles ; sanctions 
Proche aidant : soins ; tenir 
compagnie ; aller aux rendez-
vous médicaux ; nettoyer le 
lieu de vie ; support financier ; 
déléguer certaines tâches 
aux autres membres de la 
famille ; contrôler la 
médication ; donner des 
conseils et organiser la vie 
quotidienne, tenue du 
ménage ; faire les courses ; 
aller à des évènements 
sociaux.  
Certaines occupations plus 
“faciles” : visites ; partager 
des repas ; célébration 
familiale (noël, anniversaire) 
et d’autres plus difficiles. 
Occupations liées à un 
support émotionnel : écouter, 
conseiller  
Occupations liées à un 
support “matériel” : tenir le 
ménage ; transporter au 
rendez-vous ; surveiller la 
prise de médicaments. 
Les occupations les plus 
difficiles sont celles relatives 
au maintien de routines 
saines 

Frère ou sœur ; proche aidant 
; influence de la culture, 
valeurs familiales et ordre 
familial 

Rôles et relations influencés 
par : actes de violence, 
sentiment de honte et 
d’impuissance, manque 
d’hygiène, sentiment 
d’appartenance à la famille et 
développement d’autres rôles 
sociaux (parents, chef, 
femme, mari) ; réciprocité est 
importante ; flexibilité  



 
 
 
Suite tableau d’exposition des données 
 

Auteurs, 
Années de publication 

Thèmes de l’article Occupations de la personne 
schizophrène 

Occupations du frère/sœur 
proche aidant 

Rôles Relations 
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Seltzer et al. (1997) Implication des frères et 
sœurs dans la relation avec 
la personne atteinte d’un 
trouble mental grave ; 
relations ; bien-être 

 Fournir des soins ; visiter la 
personne atteinte d’un trouble 
mental grave. 

Frère ou sœur ; proche aidant Impactée négativement par 
l'imprévisibilité des 
comportements de la 
personne malade et ses 
difficultés de communication 
interpersonnelle ; La 
proximité de la relation n’est 
pas un prédicteur de bien-
être chez les frères et sœurs. 

Smith & Greenberg (2007) Qualité de la relation entre les 
frères et sœurs ; satisfaction 
de la personne schizophrène 
vis-à-vis de sa vie 

Activités typiquement 
partagées entre frères et 
sœurs (cinéma, restaurant, 
bowling…) 

Activités typiquement 
partagées entre frères et 
sœurs (cinéma, restaurant, 
bowling…) 

Frère ou sœur ; proche aidant Les personnes schizophrènes 
qui entretiennent une bonne 
relation avec leur frère/sœur 
ont une meilleure satisfaction 
de vie ; Importance de la 
réciprocité dans la relation, 
confiance, compréhension, 
respect, justice, affection ; 
Importance des activités 
partagées 

Smith & Greenberg (2008) Relations entre frères et 
sœurs ; qualité de vie  

  Frère ou sœur ; proche aidant Influencent la qualité de vie 
de la personne schizophrène 
; dépendent de la présence 
de comportements violents, 
de l’impression de contrôle 
sur les symptômes, des gains 
obtenus grâce à la maladie et 
du niveau de cohésion de la 
famille pendant l’enfance 

Stalberg, Ekerwald & 
Hultman (2004) 

Relation et sentiments entre 
frères et sœurs ; stratégies 
de coping 

 Stratégies de coping : 
Évitement physique et 
cognitif; isolation par rapport 
au reste de la famille ; 
normalisation ; devenir 
proche aidant ; faire le deuil 

Frère ou sœur ; proche aidant Liens regroupés en trois 
catégories selon sentiments : 
amour et soucis, colère et 
envie ; culpabilité et honte. 
Selon sentiments schèmes 
de coping ; relation dépend 
aussi de l’importance 
accordée aux regards des 
autres 
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3.4 Méthode d’analyse des informations 

En étudiant les articles inclus dans la scoping review, nous avons réalisé une analyse 

thématique (Levac et al., 2010). De cette analyse, 11 thématiques ont émergé des études qui 

ont été regroupées en cinq parties distinctes. Bien que les articles n’abordent pas directement 

la question des co-occupations, ces thèmes ont permis de faire des liens entre les relations, 

les rôles et les co-occupations de la personne schizophrène et de ses frères et sœurs. Ainsi, 

en les confrontant les uns aux autres et en les mettant en lien avec les concepts de la 

recension des écrits, la discussion de ces résultats apporte des éléments de compréhension 

et des pistes de réflexion par rapport aux co-occupations, à la relation ainsi qu’aux rôles qui 

s’établissent suite à l’apparition de la maladie. 

3.5 Éléments éthiques 

De manière générale, nous avons prêté attention lors de toute la réalisation de notre travail de 

recherche à adopter des pratiques qui respectent la population de notre étude, tant par le 

vocabulaire choisi que par la formulation des phrases. Cependant, pour des facilités de lecture, 

nous avons tout de même utilisé des expressions telles que « personne schizophrène » ou 

« proche schizophrène », sans penser pour autant que la personne est réduite à sa maladie. 

Nous avons ainsi veillé à faire preuve de respect et à préserver la dignité des personnes à 

l’étude. Puis, de manière plus précise, nous avons veillé à respecter l’éthique selon les deux 

axes identifiés par Guillemin et Gillam (2004) et explicités par Martineau (2007) dans ses pistes 

de réflexion. Il s’agit d’une part de l’éthique de procédure et d’autre part de l’éthique de 

pratique. Premièrement, dans l’éthique de procédure, nous nous sommes engagées à citer 

nos sources et à ne pas faire de plagiat afin de respecter les droits d’auteurs. De plus, nous 

nous sommes appliquées à respecter les informations lues et à les traduire et retranscrire le 

plus fidèlement possible afin de ne pas déformer les propos. Il était également primordial pour 

nous de prêter attention à la diversité des données et expliciter la manière dont nous les avons 

analysées. Deuxièmement, concernant l’éthique en pratique, nous avons veillé 

quotidiennement à respecter l’éthique générale et procédurale citée ci-dessus ainsi qu’à ne 

pas omettre des éléments pertinents des articles volontairement pour quelque raison que ce 

soit et à se référer à l’autre chercheur en cas de manifestation d’un doute éthique. Il est 

également à noter que le masculin générique est employé dans cette recherche pour en 

faciliter la lecture. Finalement, tout en veillant à exposer tous les résultats obtenus, notre 

recherche se veut positive et créatrice d’espoir pour les personnes schizophrènes, pour leur 

famille ainsi qu’envers tous les professionnels de la santé susceptibles de nous lire. 
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4. Résultats 

Dans ce chapitre, nous présentons les 11 thèmes identifiés dans la littérature que nous avons 

fait émerger et qui vont nous permettre de répondre aux questions de recherche. Dans chaque 

thème exposé, les résultats de notre recherche sont présentés et analysés en lien avec les 

co-occupations. 

4.1 Complexité relationnelle 

Dans cette partie, nous abordons différents thèmes relatifs à la complexité relationnelle entre 

la personne schizophrène et ses frères et sœurs proches aidants : une relation bouleversée ; 

importance de la réciprocité des sentiments et des actes ; déséquilibre dans les considérations 

familiales.  

4.1.1 Une relation bouleversée 

Selon Smith et Greenberg (2007), les personnes schizophrènes qui entretiennent une relation 

proche avec leurs frères et sœurs éprouvent une satisfaction de vie plus importante que les 

autres. Cependant, l’étude de Lively, Friedrich et Buckwalter (1995) met en avant le fait que 

96.7% des frères ou sœurs vivent une modification de leur relation avec leur proche 

schizophrène. Il s’agit de la relation la plus bouleversée après l'apparition de la maladie. Les 

auteurs relèvent que cette relation est la plupart du temps caractérisée par une phase de 

douleur et de tristesse. En effet, la modification de la personnalité mais aussi des habitudes 

qu’engendre la maladie chez la personne va profondément changer la manière dont elle 

interagit et ce qu’elle fait avec ses proches. Certaines personnes schizophrènes vont éprouver 

d’importantes difficultés de communication interpersonnelle, ce qui affecte la qualité de leurs 

relations (Seltzer, Greenberg, Wyngaarden Krauss, Gordon & Judge, 1997). En outre, d’après 

Bowman et Kirby (2009), la présence de troubles comportementaux chez la personne 

schizophrène, et notamment l’imprévisibilité de l’humeur, peut aussi considérablement altérer 

les relations entre frères et sœurs. Ils décrivent ainsi une forte hostilité l’un envers l’autre et de 

fréquentes disputes, en grande partie dues à une mauvaise compréhension réciproque. Cette 

imprévisibilité comportementale est aussi un frein au maintien de la relation entre frères et 

sœurs lorsque ceux-ci ne résident plus ensemble (Seltzer et al., 1997). Selon l’étude de Smith 

et Greenberg (2008), les individus ayant dû faire face à une attitude violente ou menaçante de 

la part de leur frère ou sœur schizophrène reportent une relation de faible qualité. Il s’agit 

même de l’un des principaux prédicteurs de la qualité de leur relation. En effet, ces personnes 

vont réagir en prenant de la distance avec leur proche pour éviter de devoir être à nouveau 

dans une situation menaçante. Les résultats de cette étude et de celle de Seltzer et al. (1997) 

montrent également que lorsque les frères et sœurs perçoivent leur proche schizophrène 
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comme étant capable de contrôler ses symptômes, ils auront tendance à éprouver de la colère 

et du ressentiment à son égard. Ces sentiments vont alors affecter négativement leur relation. 

Ces propos sont cohérents avec ceux de Lively et al. (1995) qui démontrent un sentiment de 

colère chez 46% des frères et sœurs. Ces sentiments sont liés aux difficultés à communiquer 

mais aussi au stress engendré par la maladie. Ainsi, une distanciation s’installe dans la relation 

pour 53% des participants à cette étude. Ceci fait écho aux résultats de Friedrich et al. (2008) 

qui mentionnent cette distanciation comme étant une stratégie de coping. De plus, Lively et al. 

(1995) relèvent que 23% des frères et sœurs éprouvent une gêne et de la honte envers leur 

proche malade, sentiments qui se répercutent sur leur relation. Stalberg et al. (2004) ont 

également effectué des recherches sur les émotions vécues par les frères et sœurs de 

personnes schizophrènes. De leurs interviews, six sentiments principaux ont été identifiés. Il 

s’agir du sentiment d’amour, de tristesse, de colère, d’envie, de culpabilité et de honte. Ces 

sentiments sont notamment bâtis par les liens préexistants à l’apparition de la maladie. Dans 

cet article, les auteurs décrivent le sentiment d’amour comme étant un élément facilitateur afin 

de mieux accepter et vivre la situation mais également comme étant une raison et une 

motivation pour aider et soutenir le proche. Ce sentiment est étroitement lié à celui de tristesse 

ressentie face aux difficultés que devra vivre le frère ou la sœur schizophrène. Puis, tout 

comme dans l’article de Lively et al. (1995), le sentiment de colère est identifié. Celui-ci est 

mis en lien avec le sentiment d’envie car ce sont deux sentiments que le frère ou la sœur ne 

s’autorisent pas toujours à ressentir. Il en va de même pour le sentiment de culpabilité. Celle-

ci apparaît notamment lorsque les frères et sœurs non malades se questionnent sur le 

« pourquoi » le proche est malade et pas eux-mêmes, et s’ils ont eu une incidence sur 

l’apparition de la maladie. Finalement, un sentiment de honte est communément partagé 

principalement par rapport à l’entourage social. Celui-ci émerge d’une part face aux 

comportements et aux dires des autres concernant leur situation et d’autre part face à la 

stigmatisation sociale qui existe auprès de la population atteinte de maladie psychique 

(Stalberg et al., 2004). 

Ainsi, les changements de comportements et de sentiments vécus par la personne 

schizophrène et ses frères et sœurs bouleversent leur relation. La colère, la tristesse, la honte 

ou encore la culpabilité semblent participer à une certaine dégradation de la relation lorsque 

la maladie apparaît. Étant donnée l’intensité de ces sentiments, nous pouvons penser que les 

co-occupations se réduisent, ou tout au moins sont réalisées de façon complexe avec de 

nouvelles attitudes des deux côtés. Toutefois, l’amour fraternel évoqué par Stalberg et al. 

(2004) est aussi un sentiment fort qui peut contrebalancer le poids des émotions négatives en 

encourageant les frères et sœurs à maintenir leur relation, et donc leurs activités communes. 
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Quels que soient les bouleversements, ceux-ci laissent à penser que les émotions impliquées 

dans les co-occupations sont modifiées. 

4.1.2 Importance de la réciprocité des sentiments et des actes 

De façon générale, les frères et sœurs entretiennent une relation de proximité plus importante 

lorsqu’ils éprouvent des sentiments réciproques de « confiance, compréhension, affection, 

justice et respect » (Smith & Greenberg, 2007, p. 1224). Malgré certaines limitations sociales 

auxquelles elle doit faire face, la personne schizophrène doit s’impliquer dans cette relation 

pour avoir une meilleure satisfaction de vie. De plus, le sentiment de réciprocité est primordial 

pour l’implication des frères et sœurs dans les soins envers leur proche. Néanmoins, les 

personnes souffrant d’un trouble psychique tel que la schizophrénie ne sont que peu souvent 

en mesure d’apporter de la réciprocité dans leur relation (Horwitz, Tessler, Fisher & Gamache, 

1992 ; Horwitz, 1993). Toutefois, la personne malade peut, elle aussi, être amenée à fournir 

du soutien à ses frères et sœurs proches aidants, ce qui favorise ainsi la réciprocité de la 

relation. Dans l’étude de Horwitz (1993), 6% des personnes avec un trouble mental « grave » 

disent aider financièrement leurs frères et sœurs, 10% estiment prendre soin d’eux, 20% les 

aident dans les corvées, 63% entretiennent une relation de « camaraderie », 76% leur offrent 

des cadeaux, 78% participent aux activités familiales, et 84% disent leur procurer de l’affection. 

Il s’agit, selon l’auteur, d’une « réciprocité symbolique » (p. 332) qui renforce la relation et 

encourage l’investissement de chacun dans celle-ci. Cette « réciprocité symbolique » est 

définie par l’auteur comme étant présente dans des actes qui « requièrent peu d’effort objectif 

ou de ressources, mais qui ont une puissante valeur symbolique » (p. 332). 

Ainsi, la réciprocité est un facteur clé du maintien d’une bonne relation entre les frères et 

sœurs. De surcroît, la réciprocité est primordiale pour parler de co-occupations au sens de 

Pierce (2009), car elle représente la notion d’influence mutuelle des deux parties. Ainsi, plus il 

y a de réciprocité dans les relations entre frères et sœurs, plus des co-occupations sont 

susceptibles d’être réalisées. Malgré les limitations auxquelles elles sont confrontées, les 

personnes schizophrènes peuvent être en mesure d’apporter beaucoup à leur proche. Nous 

comprenons à travers l’étude de Horwitz (1993) qu’un certain nombre de co-occupations sont 

initiées par la personne malade (activités familiales, aide dans les tâches ménagères). Nous 

pouvons toutefois critiquer la notion de « réciprocité symbolique », plutôt réductrice, que 

défend cet auteur. En effet, certains actes réalisés pour son frère ou sa sœur par la personne 

affectée par la schizophrénie semblent, au contraire, nécessiter des ressources importantes, 

comme aider financièrement, dans les corvées ou encore procurer de l’affection. Nous 

pourrions donc davantage parler de « réciprocité occupationnelle », voire même de 

« réciprocité matérielle ». En outre, les co-occupations représentent un soutien apporté par la 
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personne atteinte de schizophrénie à ses frères et sœurs. Cela offre une vision plus positive 

de la personne vivant avec cette maladie psychique qui est actrice de sa vie et de ses relations. 

Ces résultats montrent également l’enjeu que peuvent représenter les co-occupations. Elles 

sont exprimées ici comme un moyen de maintenir la relation. Ceci remet donc en question la 

vision selon laquelle les co-occupations sont le résultat d’une relation de qualité puisqu’ici, 

c’est l’inverse qui se produit.  

4.1.3 Déséquilibre dans les considérations familiales 

Certains auteurs expliquent la notion de primauté des besoins du proche schizophrène. 

Bowman et Kirby (2009) décrivent une situation dans laquelle les besoins de la personne 

schizophrène deviennent prioritaires dans la famille au détriment de ce qui était planifié au 

départ et des besoins de son frère ou sa sœur. Ainsi, une activité commune entre les membres 

de la famille peut changer au dernier moment lorsque celle-ci exprime une envie ou un besoin 

différent. Ce sont ses souhaits qui sont écoutés et qui priment. Une des raisons à cette réaction 

peut consister en la crainte de troubles comportementaux ou la volonté de ne pas contrarier 

la personne pour qu’elle ne se sente pas relayée au second rang. Or, comme expliqué par les 

auteurs, cette situation peut entraîner du ressentiment et des tensions dans la famille, et par 

conséquent altérer les relations entre tous les membres, en accentuant un sentiment de 

compétition déjà très présent au sein des fratries (Meynckens-Fourez, 2004 ; Horwitz, 1993). 

Dans ce contexte, les co-occupations peuvent être modifiées. En effet, elles peuvent 

davantage être tournées vers la compétition entre les frères et sœurs vis-à-vis de leurs 

parents. Elles peuvent aussi être réduites si le contexte de tensions les éloigne les uns des 

autres. Par exemple, le frère ou la sœur de la personne schizophrène peut choisir de ne plus 

participer aux activités familiales qu’il n’a pas choisies ou qui n’étaient pas prévues au départ. 

Dans ces conditions, les frères et sœurs semblent avoir perdu leur influence sur les co-

occupations réalisées au sein du cercle familial. Par ailleurs, la personne schizophrène est 

également sujette à une perte du contrôle de ses co-occupations puisque celles-ci semblent 

choisies au sein du cercle familial en fonction de la maladie et non plus de la volonté des 

membres de la famille.  

4.2 Changement des rôles 

Cette partie regroupe les thèmes relatifs aux modifications de rôles : du rôle de frère/sœur au 

rôle de proche aidant : entre confusion et tension ; les frères et sœurs protecteurs. 

4.2.1 Du rôle de frère/sœur au rôle de proche aidant : entre confusion et tension 

Selon Friedrich et al. (2008), le rôle des frères et sœurs dans la vie d’une personne 

schizophrène est souvent peu clair. Bien qu’ils s’attendent à devenir les principaux proches 
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aidants alors que leurs parents vieillissent, ils n’ont pas toujours une idée précise des tâches 

qu’ils vont devoir accomplir et de l’influence que ce nouveau rôle va avoir sur leur vie 

personnelle. S’ajoute à cette incertitude le fait que certains actes de soins réalisés pour son 

proche vont créer un nouveau rôle, celui de soignant. Bowman et Kirby (2009) décrivent que 

le rôle de frère ou de sœur va parfois être outrepassé par un rôle davantage « infirmier ». En 

effet, certains symptômes négatifs de la schizophrénie comme le manque de volition vont faire 

que la personne a besoin d’être stimulée pour réaliser des actes courants de la vie quotidienne. 

Dans cet article, Bowman, dont le frère est schizophrène, témoigne de son sentiment d’être 

obligée de rappeler à son frère de prendre ses médicaments et de réaliser ses soins 

personnels. Dans cette situation, ceci contribue à favoriser l’adoption du rôle d’infirmière au 

détriment de celui de sœur créant ainsi une tension entre ces deux rôles. Le terme de tension 

est ainsi utilisé afin d’expliciter les incohérences que peuvent parfois ressentir les frères et 

sœurs dans leurs occupations et rôles par rapport à ceux auxquels ils s’identifient. Dans 

l’article de Barnable, Gaudine, Bennett et Meadus (2006), une sœur proche aidante témoigne 

également d’une tension au sein des rôles qui peut survenir notamment lors des soins intimes 

en partageant devoir faire des activités que les sœurs « ne sont pas supposées faire » 

(p.  257). De surcroît, selon Schmid, Schielein, Binder, Hajak et Spiessl (2009), le frère ou la 

sœur endosse parfois aussi le rôle de médiateur entre son proche schizophrène et ses 

parents. Un traitement inégal de la part de ces derniers entre leurs enfants entrerait alors en 

jeu, avec un sentiment de responsabilité inégalement réparti entre eux. Cette tension est 

également décrite par Sanders, Szymanski et Fiori (2014) dans leur étude. Elle y est décrite 

comme étant un facteur de risque de dysfonctionnement familial. En effet, dans cette étude, 

des frères et sœurs proches aidants témoignent devoir jouer le rôle de troisième parent ou 

encore de parent des parents. Gerace, Camilleri et Ayres (1993) décrivent dans leur étude un 

rôle se rapprochant de celui d’assistant social. En effet, il peut s’avérer que les frères et sœurs 

s’investissent dans des activités telles que la recherche d’institutions adaptées et la réalisation 

des tâches administratives qui y sont nécessaires. Seeman (2013) quant à lui, dépeint un autre 

rôle, celui de contrôleur social. Ce rôle consiste à imposer des règles de bonne tenue et, si 

elles ne sont pas respectées, à sanctionner le proche. Finalement, dans cette étude, le rôle 

de proche aidant est détaillé au travers d’activités. Ces activités peuvent ainsi être de donner 

des soins, accompagner le proche aux rendez-vous médicaux, nettoyer le lieu de vie, apporter 

un soutien financier, contrôler la médication, donner des conseils et organiser la vie 

quotidienne, tenir compagnie, faire les courses et aller à des évènements sociaux. C’est 

l’association de ces activités mêlant soutien émotionnel et fonctionnel qui va ainsi composer 

le rôle de proche aidant ce qui participe ainsi à la confusion des rôles que vivent les frères et 

sœurs.  
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En effet, le rôle de frère ou sœur peut aussi induire de donner des conseils, tenir compagnie, 

offrir un soutien émotionnel et faire des activités sociales. C’est ici que les rôles autant de frère 

ou sœur et de proche aidant peuvent se confondre, car la frontière entre l’un et l’autre n’est 

pas claire et diffère d’une personne à l’autre. Ces deux rôles peuvent ainsi également se 

compléter. Ainsi, ils ne sont désormais plus « seulement » des frères et sœurs, mais aussi des 

proches aidants. Avec ce nouveau rôle viennent de nouvelles fonctions et co-occupations. 

Celles-ci ne se limitent plus à des activités « classiques » dans la fratrie, mais sont en partie 

consacrées aux soins de leur proche. Ces résultats nous permettent donc d’affirmer que des 

co-occupations supplémentaires et différentes se mettent en place lorsque l’un des frères et 

sœurs est atteint de schizophrénie. Elles sont ainsi une représentation des potentielles 

tensions qui peuvent apparaître entre les rôles de frère ou sœur et ceux de contrôleur social, 

médiateur, infirmier et assistant social. Cependant, elles peuvent également témoigner du 

développement et de l’enrichissement du rôle de frère ou sœur. 

4.2.2 Les frères et sœurs protecteurs 

Le rôle de grand frère ou de grande sœur est primordial au sein de la famille. Il semble que le 

cadet va apprendre de son aîné qui, lui, portera davantage une fonction protectrice. Or, selon 

Bowman et Kirby (2009), un sentiment de culpabilité peut naître chez l’aîné lorsque son cadet 

vit avec une maladie psychique. Celui-ci peut se sentir responsable des conditions de vie de 

son proche car il s’était donné pour mission de le protéger, et peut alors estimer qu’il l’a 

« abandonné » (p. 20). Cet élément montre l’importance accordée au rôle de grand frère ou 

de grande sœur, même en présence d’une maladie comme la schizophrénie. Ce rôle va en 

effet engendrer certains sentiments qui lui sont propres chez les deux parties, sentiments qui 

peuvent à leur tour affecter leur relation.  

Ainsi, après l’apparition de la schizophrénie, il n’y a pas que le rôle de proche aidant qui soit 

important. Avant même d’être un aidant, le grand frère ou la grande sœur endosse le rôle 

d’aîné de son proche malade. Or, se sentir coupable de ne pas avoir pu protéger son cadet 

face à la maladie peut contribuer à un certain éloignement, ou au contraire à un 

rapprochement. En effet, le grand frère ou la grande sœur peut considérer ne plus être capable 

d’assumer sa fonction de protection, et par conséquent choisir de se distancier de son proche. 

A l’inverse, ils peuvent se donner pour mission d’être encore plus présents pour lui afin de le 

protéger des conséquences de sa maladie psychique.  
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4.3 Investissement relationnel 

Cette partie expose les thèmes relatifs à l’investissement relationnel des frères et sœurs : être 

présent dans sa vie ; partage de loisirs : entre contraintes et plaisir ; « gains personnels » et 

accomplissement dans la relation. 

4.3.1 Être présent dans sa vie 

L’investissement du frère ou de la sœur dans la vie de son proche schizophrène peut être très 

différent d’une famille à une autre. Néanmoins, l’étude de Gerace, Camilleri et Ayres (1993) 

auprès de 14 frères et sœurs adultes de personnes schizophrènes dévoile trois schèmes 

d’investissement dans la gestion de la maladie de leur proche. Il s’agit du schème dit 

collaboratif, du schème orienté sur la crise et du schème détaché. Tout d’abord, 

l’investissement collaboratif est relatif aux frères et sœurs qui vont le plus s’impliquer dans le 

quotidien de la personne malade. Ils vont par exemple avoir des contacts réguliers avec les 

services de soins, intégrer et accompagner la personne schizophrène dans la réalisation de 

routines et tâches quotidiennes, réaliser des soins ou encore des activités sociales et 

récréatives. Ensuite, le mode orienté vers la crise est associé à un investissement plus 

sporadique. Le proche va jouer un rôle déterminant mais uniquement dans des moments de 

gestion de crise. Il pourra s’entretenir individuellement par téléphone avec chaque membre de 

la famille impliqué dans la situation et leur dicter comment procéder pour apaiser les tensions. 

Ce schème apparaît particulièrement dans les familles où les parents rencontrent des 

difficultés à communiquer avec la personne schizophrène et lorsque celle-ci est peu 

compliante au traitement. Enfin, le dernier schème d'investissement décrit est celui de 

l’approche détachée. Elle est caractérisée par un engagement indirect où le proche va établir 

une distance relationnelle avec le malade mais parfois aussi avec la famille entière. Le frère 

ou la sœur veillera toutefois à résoudre les éventuelles problématiques par la recherche 

d’institutions pouvant accueillir son proche, en le soutenant financièrement par des 

versements mensuels et en s’entretenant avec des professionnels de la santé. Toutes les 

interventions du proche dans ce schème auront pour déterminant de ne pas impliquer de 

contact direct entre la personne schizophrène et son frère ou sa sœur. L'investissement de la 

personne dans la gestion de la maladie est ainsi un reflet de la qualité de la relation au sein 

de la fratrie. En effet, celle-ci diffère significativement d’un mode à l’autre. Les personnes 

collaboratives se disent plus admiratives alors que les personnes détachées ou qui 

interviennent uniquement en situation de crise se définissent comme étant plus en colère et 

frustrées par rapport leur proche.  

L’étude de Friedrich, Lively et Rubenstein (2008) met également en exergue des résultats 

pertinents pour l’étude des co-occupations des frères et sœurs proches aidants d’une 
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personne schizophrène. Les répondants à cette étude expriment que passer du temps avec 

son frère ou sa sœur malade augmente leur stress au quotidien. Ainsi, pour 54% d’entre eux, 

une stratégie de coping utile pour y faire face est la distanciation, le fait de vivre séparément. 

Cette stratégie est également décrite dans l’article de Stalberg, Ekerwald et Hultman (2004) 

comme pouvant être une distanciation physique et/ou cognitive. Or, ne pas avoir de contact 

est la stratégie présentée comme la moins efficace, que seulement 7% des répondants 

estiment utile pour réduire leur stress. A l’inverse, 41% jugent « légèrement efficace » 

(Friedrich, Lively & Rubenstein, 2008, p. 264, table 2) de passer du temps avec leur proche 

schizophrène. Une certaine ambivalence est donc présente dans les résultats de cette étude, 

qui montre que les frères et sœurs proches aidants font face à un dilemme. De plus, chaque 

cas est différent, et la stratégie de coping la plus appropriée pour l’un ne l’est pas toujours pour 

quelqu’un d’autre. En effet, l’étude de Stalberg et al. (2004) présente d’autres stratégies de 

coping apparues dans leur recherche. Celles-ci sont notamment l’isolement, qui se définit par 

une prise de distance entre soi et ses sentiments et la situation vécue ce qui amène la 

personne à relativiser davantage, la comparaison à la norme afin de définir les comportements 

pathologiques, l’engagement dans les soins et la vie quotidienne ainsi que le processus de 

deuil.  

Ces résultats nous permettent d’identifier un certain nombre de co-occupations. En effet, les 

frères et sœurs les plus impliqués dans la vie de leur proche schizophrène (schème 

collaboratif) réalisent des routines quotidiennes ensemble, des soins personnels et des loisirs. 

De plus, une partie d’entre eux estiment que passer du temps ensemble permet de réduire 

leur stress. Néanmoins, si la stratégie de distanciation est utilisée, elle conduira 

automatiquement à une baisse du nombre de co-occupations réalisées. La variété 

d’occupations solitaires (activités physiques, spirituelles, créatives) ou partagées avec des 

amis ou autres membres de la famille dans lesquelles s’engagent les frères et sœurs proches 

aidants pour gérer leur stress indique, en outre, que les co-occupations ne sont pas toujours 

recherchées. Un nouveau rôle est également identifié grâce à ces résultats, celui « d’assistant 

social », notamment lorsque le frère ou la sœur recherche des institutions pouvant accueillir 

leur proche et s’entretient avec différents professionnels de la santé. 

4.3.2 Partage de loisirs : entre contraintes et plaisir 

Dans l’étude de Smith et Greenberg (2007) incluant 93 duos frère ou sœur et son proche 

schizophrène, 63% d’entre eux réalisent des activités sociales communes au moins une fois 

par an. Ces co-occupations comprennent le fait d’aller « manger en ville, aller au cinéma, au 

bowling ou toute autre activité récréative » (p. 1224). Barnable et al. (2006) décrivent 

également certaines activités partagées qui peuvent être des loisirs. Elles sont notamment se 
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rendre au marché, accompagner le proche dans des activités qu’il aurait choisies, passer des 

vacances avec lui ou plus couramment dialoguer ensemble. La participation à des activités de 

loisirs partagées renforce ainsi leur relation. Cependant, selon Lively et al. (1995), la maladie 

du proche va beaucoup influencer les co-occupations de loisirs. Effectivement, avant 

d’organiser une quelconque activité ludique, celle-ci devra être choisie et adaptée au 

comportement de la personne schizophrène. Il en est de même pour certaines activités 

sociales et familiales. Par exemple, les réunions de famille pourront se dérouler sans la 

présence de la personne malade si ses comportements risquent de « perturber » les enfants. 

Ces résultats montrent qu’un certain nombre de co-occupations de loisirs sont réalisées entre 

les frères et sœurs après l’apparition de la schizophrénie, mais peu souvent. Celles-ci sont par 

ailleurs très importantes car elles permettent de maintenir la qualité de la relation. En effet, 

elles permettent de mettre la personne schizophrène et son frère ou sa sœur sur un pied 

d’égalité en leur permettant de partager des émotions communes telles que la joie et 

l’amusement que procurent des activités de loisirs. De cette façon, elles permettent de 

continuer de jouer le rôle de frère ou de sœur et pas uniquement de proche aidant. Cependant, 

ces co-occupations nécessitent parfois quelques ajustements liés aux symptômes 

comportementaux de la personne schizophrène, qui pourraient parfois l’éloigner de certaines 

activités familiales. 

4.3.3 « Gains personnels » et accomplissement dans la relation 

Selon Smith et Greenberg (2008), la qualité de la relation entre une personne schizophrène et 

son frère ou sa sœur est un élément déterminant dans son sentiment de satisfaction. En outre, 

lorsqu’ils estiment avoir une bonne relation, les frères et sœurs s’investissent davantage dans 

les soins et le soutien de leur proche malade. Il est donc primordial de s’intéresser à ce qui 

peut renforcer cette relation pour améliorer la qualité de vie des deux parties. En vivant avec 

un proche atteint d’une maladie psychique comme la schizophrénie, les membres de la famille 

expérimentent un certain nombre de « gains personnels » (Smith & Greenberg, 2008, p. 58). 

Parmi ces gains, les auteurs citent notamment la prise de conscience de leur force intérieure 

ainsi que le développement de nouvelles habiletés et de nouvelles amitiés. Plus ces gains sont 

importants, plus les frères et sœurs sont encouragés à s’investir dans leur relation avec leur 

proche. Cet investissement va, à son tour, contribuer à améliorer la qualité de la relation. En 

conclusion de cette étude, les auteurs expliquent que plus la personne malade est 

symptomatique, moins ses frères et sœurs ressentent de gains personnels, et moins bonne 

est leur relation. Des liens plus profonds entre les frères et sœurs et dans la famille de façon 

plus générale sont aussi évoqués par une partie des proches aidants dans l’étude de Schmid 

et al. (2009), tout comme le sentiment d’importance, de satisfaction et d’accomplissement. Un 
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autre résultat intéressant de cette étude est le fait qu’endosser le rôle de proche aidant a 

permis à 5.4% des frères et sœurs de l’échantillon de les guider dans leur choix de carrière, 

plus précisément vers le secteur social. Pour ces individus, être proche aidant favorise donc 

le développement personnel à travers une évolution de leurs priorités et de leurs perspectives 

d’avenir. Néanmoins, ce pourcentage est plutôt faible, et laisse supposer qu’avoir un frère ou 

une sœur schizophrène ne transforme pas toujours la vie et les valeurs recherchées dans le 

travail. 

Les gains personnels perçus par les frères et sœurs dans leur relation avec leur proche malade 

peuvent donc influencer leurs co-occupations. En effet, s’ils estiment qu’être présent pour leur 

proche leur apporte beaucoup d’un point de vue personnel, ils auront tendance à rechercher 

ce temps passé ensemble et donc à réaliser plus d’activités conjointement. Cette optique 

positive va aussi influencer l’attitude dans les co-occupations et les ressentis liés à celles-ci 

autant chez le frère ou la sœur que chez la personne schizophrène, par exemple par un 

engagement plus conséquent. A l’inverse, s’ils pensent que les coûts liés à cette relation sont 

plus importants que les gains, ils auront plutôt tendance à éviter de réaliser des co-

occupations. Dans ce thème, nous pouvons constater que certains auteurs utilisent les termes 

de « gains personnels » (Smith & Greenberg, 2008), qui font davantage penser à une 

dimension financière et un gain immédiat, alors que certains de leurs résultats évoquent plutôt 

ce phénomène à travers une perspective d’accomplissement personnel. Or, les apports de la 

relation discutés par ces auteurs relèvent plutôt d’un processus sur le long terme. En effet, la 

prise de conscience de ses ressources ou encore l’acquisition d’habiletés ne se font pas 

soudainement après l’apparition de la maladie, et ne sont donc pas des gains immédiats. Nous 

nous questionnons alors sur la pertinence de ce terme au détriment d’une vision plus centrée 

sur l’individu et son parcours de vie. 

4.4 Implication des frères et sœurs dans les soins 

Cette partie est dédiée aux thèmes relatifs à l’implication des frères et sœurs dans les soins 

de leur proche : facteurs impliqués dans l’engagement des proches ; un soutien social, 

émotionnel et fonctionnel. 

4.4.1 Facteurs impliqués dans l’engagement des proches 

Tout comme la relation entretenue, le statut familial va également influencer l’engagement 

dans les soins apportés à la personne atteinte dans sa santé. Selon Horwitz et al. (1992), une 

certaine hiérarchie d’obligations existe au sein de la famille. Ainsi, le plus souvent, les 

personnes les plus impliquées dans les soins apportés à un proche malade sont les parents 

ou enfants, suivis des époux, puis des frères et sœurs, et enfin des personnes plus éloignées 
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comme les cousins ou oncles et tantes. Or, les personnes schizophrènes vivent en majorité 

sans la présence d’un conjoint ou d’un enfant (Horwitz et al., 1992). Leurs frères et sœurs sont 

donc très importants dans leur vie quotidienne. Dans cette étude, les auteurs dévoilent les 

facteurs qui prédisent le mieux l’implication des frères et sœurs dans les soins apportés à leur 

proche ayant un trouble mental grave. Tout d’abord, le besoin d’aide perçu est l’élément le 

plus annonciateur et est fortement associé avec un haut niveau d’assistance fourni par les 

frères et sœurs. Ensuite, la qualité de la relation est essentielle dans cette implication, comme 

évoqué précédemment avec le sentiment de réciprocité. Enfin, les auteurs expliquent que plus 

les frères et sœurs occupent de rôles sociaux (époux, parent, employé), moins ils sont 

impliqués dans les soins de leur proche. Ceci s’explique par une certaine priorisation de leurs 

fonctions car ceux-ci disposent de moins de temps libre. Seltzer et al. (1997) notent également 

que le manque de services sociaux et médicaux à disposition des personnes vivant avec un 

trouble mental grave va davantage encourager l’investissement des frères et sœurs dans les 

soins de leur proche. 

Ainsi, le nombre de co-occupations de soins change en fonction de ces indicateurs. Nous 

pouvons en conclure que les frères et sœurs réalisent plus d’activités liées au rôle de proche 

aidant lorsqu’ils perçoivent un fort besoin d’aide chez leur proche, que leur relation est de 

bonne qualité, et qu’ils occupent peu d’autres rôles sociaux. Néanmoins, l’apport de l’étude de 

Horwitz et al. (1992) concernant la hiérarchie d’implication des différents membres de la famille 

est à nuancer. En effet, les auteurs ne font pas référence à la configuration familiale (parents 

âgés, oncles et tantes sans enfants, présence de neveux et nièces), et généralisent des 

résultats qui peuvent fortement dépendre du contexte et de la proximité de ces personnes. De 

plus, l’implication des membres de la famille est susceptible de varier dans le temps, avec 

notamment un engagement des frères et sœurs moindre au début de l’âge adulte mais qui 

augmente en vieillissant (Horwitz, 1993). De la même façon, les autres membres de la famille 

peuvent s’impliquer différemment selon les périodes de leur vie. De surcroît, l’affirmation du 

fait que les personnes atteintes de schizophrénie vivent le plus souvent sans conjoint et enfant 

est à remettre en question aujourd’hui, plus de 25 ans après cette étude. Leur intégration dans 

la société peut être supérieure, et la diversité des pratiques sociales existantes aujourd’hui 

rend peu pertinente la précision des pratiques majoritaires pour une population spécifique. 

4.4.2 Un soutien social, émotionnel et fonctionnel 

Les soins apportés par les frères et sœurs proches aidants sont sensiblement différents de 

ceux fournis par les parents. En effet, ceux-ci auront tendance à davantage offrir un soutien 

social et émotionnel à leur proche malade (Friedrich et al., 2008). Selon Horwitz (1993), il 

existe trois formes de soutien social apporté par les frères et sœurs. La première est le soutien 



 

43 

associatif, qui est la fréquence de contact entre les deux parties, que ce soit par téléphone ou 

en face-à-face. La deuxième est le soutien affectif, qui représente l’intimité et la proximité de 

la relation. La dernière forme est le soutien fonctionnel, qui est l’aide concrète fournie par les 

proches aidants. Dans cette étude, la majorité des frères et sœurs expriment voir ou contacter 

au moins une fois par mois leur proche schizophrène et se sentent proches les uns des autres. 

L’assistance apportée est très diversifiée. En effet, 17% des frères et sœurs aident leur proche 

dans ses tâches ménagères, 33% l’aident à faire ses courses, 43% fournissent une aide en 

temps de crise, 45% lui prêtent de l’argent, 48% l’aident à se transporter, 87% lui offrent des 

cadeaux, et enfin 93% lui fournissent un soutien émotionnel. Néanmoins, ceux-ci se disent 

prêts à apporter une aide plus importante si nécessaire. Il est également important de préciser 

que les frères et sœurs dont les parents ne sont plus en vie fournissent plus de soutien que 

ceux dont les parents peuvent encore accompagner leur enfant ayant un trouble mental grave. 

Par ailleurs, la quantité de soutien apporté va augmenter en même temps que l’âge des frères 

et sœurs. En outre, l’article de Barnable et al. (2006) mentionne plusieurs activités d’hygiène 

qui sont parfois réalisées avec le frère ou la sœur proche aidant. L’étude décrit plusieurs co-

occupations réalisées dans ce rôle spécifique qui consistent par exemple à couper les 

cheveux, donner des bains et nettoyer les parties intimes de son proche malade.  

Ainsi, des co-occupations sont réalisées entre les frères et sœurs. Leurs caractéristiques 

dépendent en grande partie du type de soutien apporté par les proches aidants. Lorsqu’il est 

de type associatif, elles consistent surtout en des discussions et des visites. Pour ce qui est 

du soutien affectif, les co-occupations impliquent davantage d’intimité. Enfin, lorsqu’il s’agit de 

soutien fonctionnel, il peut s’agir de co-occupations productives (tâches ménagères, courses), 

de soins personnels (couper les cheveux, faire la toilette) ou encore d’activités instrumentales 

de la vie quotidienne réalisées ensemble (faire un trajet). Nous pouvons donc remarquer grâce 

à ces résultats que les co-occupations entre les frères et sœurs sont nombreuses, qu’elles 

revêtent différentes formes et demandent parfois des ressources très différentes chez le frère 

ou la sœur. 

4.5 Le regard des autres 

Cette dernière partie évoque les éléments relatifs au rejet des autres et le poids que cela 

représente pour les frères et sœurs. Parfois, les termes de stigmatisation et de fardeau sont 

utilisés. Il est à noter que ces deux termes sont employés par les différents auteurs des études 

sélectionnées. Néanmoins, il se peut que les participants eux-mêmes ne les aient pas utilisés 

spécifiquement pour décrire leur vécu.  
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4.5.1 Vivre avec le rejet des autres : un fardeau quotidien 

Greenberg, Kim et Greenley (1997) ont effectué une recherche portant sur les effets de la 

symptomatologie sur le frère ou la sœur d’une personne atteinte de maladie psychique. Dans 

cette étude, les auteurs relèvent que les frères et sœurs de personnes schizophrènes 

ressentent un sentiment de peur face à leur proche malade. Ceci s’explique notamment par le 

fait que la maladie n’est que peu connue du grand public ce qui engendre beaucoup 

d’incompréhension et de peur. Cette méconnaissance peut mener à une exclusion sociale 

autant au sein de la famille qu’au sein de la société, engendrant ainsi un processus de 

stigmatisation. Teschinsky (2000) expose dans sa recherche que ce processus d’exclusion est 

plus fréquent chez les personnes atteintes de schizophrénie que d’autres maladies 

psychiques. D’après lui, ce processus est à l’origine d’un fardeau pour la famille car il peut les 

mener à éviter de parler de la maladie avec des professionnels mais aussi avec leurs proches 

et à s’exclure eux-mêmes de la société. La thématique du fardeau a également été étudiée 

par Schmid et al. (2009). Dans leur article, 26 différents fardeaux sont identifiés par les frères 

et sœurs proches aidants d’une personne schizophrène. Certains sont évoqués par un faible 

nombre d’entre eux, toutefois deux fardeaux le sont par 100% des personnes interrogées. Il 

s’agit du fait de « gérer les symptômes de la maladie » et du « fardeau émotionnel dû à la 

maladie » (p. 330). Ce dernier comprend notamment l’inquiétude pour l’avenir du proche 

malade et le sentiment d’impuissance face à la maladie.  

Ainsi, nous pouvons déduire que si un processus de stigmatisation s’installe au sein de la 

famille, le nombre de co-occupations autrefois réalisées entre le frère ou la sœur et la 

personne malade sera diminué. Cependant, si la famille se sent rejetée par la société, cette 

diminution affectera les co-occupations réalisées en dehors du domicile car ils auront plus de 

difficultés à s’exposer avec le proche atteint de schizophrénie en dehors du domicile.  
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5. Discussion 

5.1 Discussion des résultats 

Après l’apparition de la schizophrénie, la relation entre frères et sœurs est bouleversée. Des 

sentiments très forts de colère, tristesse, honte ou culpabilité apparaissent du côté des proches 

aidants (Stalberg et al., 2004). Ces sentiments vont fortement contribuer à la confusion des 

frères et sœurs en regard de leur proche malade. En effet, leur volonté de s’identifier les uns 

aux autres (Davtian & Collombet, 2009) est entravée par la maladie, car elle ne concerne que 

l’un d’entre eux. Ainsi, la stratégie utilisée par certains individus est la prise de distance avec 

leur proche schizophrène. Or, cette distanciation risque de détériorer la relation car elle réduit 

également les moments de complicité entre les deux parties et les opportunités de mieux se 

comprendre l’un l’autre. En considérant cette stratégie, les co-occupations sont réduites après 

l’apparition de la maladie psychique. 

En outre, la relation entre frères et sœurs peut aussi se détériorer au regard de leur place au 

sein de la famille. Il arrive en effet que les souhaits et besoins de la personne schizophrène 

soient davantage écoutés par les parents que ceux de ses frères et sœurs (Bowman & Kirby, 

2009). Le sentiment de compétition entre eux peut alors se décupler. En adoptant une 

approche centrée sur la famille en ergothérapie, il est possible de favoriser l’expression des 

sentiments de chacun de ses membres de façon à ce qu’il soit pris en considération par les 

autres. Ainsi, réaliser des séances en présence des parents et des frères et sœurs de la 

personne schizophrène serait une manière de les impliquer dans l’intervention et de les 

valoriser pour ce qu’ils font au quotidien. De plus, une attention particulière devrait être portée 

au rôle de chacun et à l’importance de maintenir des relations entre chacun des membres de 

la famille. 

Une notion principale mise en avant dans notre recherche est l’importance de la réciprocité 

dans la relation. En effet, selon Horwitz (1993), la réciprocité est l’un des trois facteurs qui 

motive la procuration de soutien par les frères et sœurs et leur implication dans la relation. 

Ainsi, plus ces derniers ont l’impression d’être dans une relation équilibrée notamment avec 

des sentiments communs de confiance et de justice (Smith & Greenberg, 2007), plus ils seront 

à même de s’impliquer dans les soins à leur proche malade. Dans le cas de la schizophrénie, 

cette réciprocité peut être symbolique, occupationnelle ou encore matérielle. Quelle que soit 

sa nature, elle participe au phénomène du don et contre-don (Mauss, 1925), primordial et 

attendu dans tous les échanges entre différents individus. Grâce à cette notion, nous 

comprenons que les co-occupations entre les frères et sœurs lorsque l’un d’entre eux est 

schizophrène ont une place prépondérante dans leur relation. Elles représentent un moyen 
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essentiel de maintenir leur relation. Ainsi, dans les deux sens, les frères et sœurs s’aident 

dans les tâches ménagères, s’invitent à prendre part à des activités familiales, et prennent 

soin les uns des autres. En tant qu’ergothérapeutes, pour favoriser le bien-être de la personne 

schizophrène, nous pouvons l’accompagner dans le maintien de bonnes relations avec sa 

famille. Ainsi, un accent peut être mis sur la prise d’initiatives envers ses frères et sœurs, 

notamment par de petites attentions et par des activités communes. Les co-occupations 

deviennent de cette façon un moyen thérapeutique pour entretenir les relations. 

Tel que discuté dans l’étude de Newman, Simonds et Billings (2011), l’apparition de la 

schizophrénie dans la vie des frères et sœurs va engendrer de grands changements de 

responsabilités et de rôles. Ceux-ci doivent grandir soudainement en prenant en charge 

certaines tâches liées à leur nouveau rôle. Ainsi, en plus de devoir faire face à des choix 

personnels importants à cette période de leur vie (Smith et al., 2016), ils entrent dans une 

phase de tension importante. En effet, certaines fonctions associées au rôle de proche aidant 

sont particulièrement perturbantes au regard de la relation fraternelle « simple », comme le fait 

d’aider son proche à réaliser ses soins personnels. De nouvelles co-occupations apparaissent 

ainsi, par exemple se rendre aux rendez-vous médicaux ensemble et organiser conjointement 

les tâches quotidiennes. Dans ces co-occupations, ce sont les rôles de proche aidant et 

d’assistant social qui sont endossés par le frère ou la sœur, car elles sont directement liées 

au vécu quotidien de la maladie (Caqueo-Urizar et al., 2017). En outre, les co-occupations 

d’hygiène parfois réalisées relèvent plutôt d’un rôle « infirmier », en lien avec les limitations 

fonctionnelles de la personne schizophrène. Dans une approche intégrant les frères et sœurs 

en ergothérapie, nous pouvons soutenir ceux-ci dans la gestion émotionnelle de ces nouveaux 

rôles et co-occupations. De surcroît, il semble essentiel de veiller à préserver le rôle de frère 

ou de sœur, auquel sont associées des co-occupations différentes. 

Le rôle de frère ou de sœur préexiste à la maladie et lui survit. Il peut donc être un repère 

intéressant pour chacun puisqu’il est constant, et peut être une ressource importante à laquelle 

faire appel en période de tension comme lors de l’apparition des symptômes psychotiques. En 

effet, l’attachement et la sécurisation font partie des principales fonctions des relations 

fraternelles (Meynckens-Fourez, 2004). Ces fonctions ne doivent donc pas être négligées en 

présence de la maladie. En outre, à ce rôle de frère ou sœur sont liées des co-occupations 

récréatives comme les jeux de société ou les activités sportives (Bonsall, 2014). Or, ce type 

d’activités n’est que peu investi par les personnes schizophrènes au profit d’activités passives 

et solitaires (Bejerholm & Eklund, 2004), et est donc à encourager pour trouver du sens dans 

la vie quotidienne et maintenir de bonnes relations. 
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Le rôle des co-occupations récréatives n’est pas à sous-estimer. Outre le bienfait qu’elles 

apportent à la relation fraternelle, elles permettent au proche et à la personne malade de 

partager le même rôle de frère et sœur (Barnable et al., 2006). De plus, elles sont décrites 

comme particulièrement significatives (Baker & Procter, 2014). Par conséquent, il est 

important en ergothérapie de les valoriser mais aussi d’aider au choix de ces activités selon 

les désirs de chacun, les limitations fonctionnelles auxquelles la personne schizophrène se 

heurte mais aussi ses ressources. Ainsi, nous contribuons à préserver une relation fraternelle 

de qualité enrichie par des expériences positives communes. 

Les expériences positives qu’offrent les activités de loisirs peuvent être enrichissantes et 

intégrées dans la notion de « gains personnels » de Smith et Greenberg (2008, p. 58). C’est 

ainsi que l'apparition de la maladie peut apporter tant des difficultés que des bienfaits ou 

« gains personnels ». Or, ces deux éléments peuvent-ils être dissociables ? En effet, si les 

habiletés acquises découlent d’une perte d’autonomie du proche, est-ce réellement un gain 

pour le proche ? L’opposition des notions figées de gain et de difficulté peut ainsi être remise 

en question face à la complexité des expériences vécues par le frère ou la sœur comme par 

la personne schizophrène.  

Ces expériences vécues et l’obligation, la réciprocité et l’affection personnelle identifiées par 

Horwitz (1993) ont une influence directe sur l’investissement des frères et sœurs dans la vie 

de leur proche. Cet investissement peut être interprété selon les différents schèmes de 

Gerace, Camilleri et Ayres (1993) sur un continuum allant du schème collaboratif à détaché 

en passant par le schème orienté sur la crise. Afin de les identifier, un regard plus analytique 

peut être porté sur les co-occupations réalisées par la personne schizophrène et ses frères et 

sœurs. L’interprétation de ces schèmes sur un continuum permet une action possible en 

ergothérapie pour encourager la mise en place d’un schème d’investissement adapté à la 

fratrie en modifiant les co-occupations réalisées ensemble. Par exemple, certaines co-

occupations peuvent être déléguées à des centres médicaux sociaux ou à des assistants 

sociaux et être remplacées par des co-occupations de loisirs. La quantité en plus de la nature 

des co-occupations peut ainsi également être adaptée.  

Une bonne relation entre les frères et sœurs ne passe pas forcément par un grand nombre de 

co-occupations mais plutôt par des co-occupations dont la forme et la quantité sont adaptées 

aux membres de la fratrie. Effectivement, la proximité avec le proche peut être source de stress 

quotidien et ainsi une distanciation physique et/ou cognitive est une stratégie de coping utilisée 

par les proches (Stalberg, Ekerwald & Hultman, 2004 ; Friedrich, Lively & Rubenstein, 2008). 

Cependant, d’après les auteurs, cette stratégie n’est que peu efficace, il est donc pertinent en 

ergothérapie de proposer d’autres stratégies incluant des co-occupations adaptées, tout en se 



 

48 

questionnant sur les apports de cette prise de distance. Il se peut aussi que les frères et sœurs 

s’investissent dans des tâches véritablement aidantes pour leur proche malade sans être à 

proximité, notamment lorsqu’ils apportent un soutien financier ou communiquent avec les 

professionnels de santé. Ainsi, un engagement plus distant peut également avoir une valeur 

importante et est à considérer au même titre qu’un engagement de proximité. 

Les schèmes d’engagement et les différentes stratégies de coping mises en place par le 

proche de la personne schizophrène face à la maladie influencent donc la proximité dans la 

fratrie. Néanmoins, d’autres facteurs sont également impliqués dans cette proximité. Ceux-ci 

peuvent être distingués en facteurs modifiables et non modifiables. Les facteurs non 

modifiables sont le statut familial, l’âge des personnes de la fratrie, le décès des parents mais 

aussi les autres rôles endossés par le proche de la personne schizophrène comme ceux 

d’époux, parent, employé (Horwitz et al., 1992). Toutefois, ils doivent être considérés dans 

l’intervention afin d’affiner notre compréhension de la situation. En ergothérapie, nous pouvons 

travailler avec le client sur les facteurs modifiables que sont le besoin d’aide perçu et pris en 

considération par le proche, l’amélioration de l’accessibilité des services sociaux et médicaux, 

et la qualité de la relation afin d’optimiser le schème d’engagement. En effet, il nous paraît 

essentiel que celui-ci soit adapté et bénéfique autant pour la personne schizophrène que pour 

son frère ou sa sœur, qu’importe le schème d’engagement. Cependant, nous veillerons 

également à travailler avec le client pour maintenir et développer ses autres ressources 

internes et externes. 

Les co-occupations peuvent ainsi être un moyen d’établir ou de maintenir une bonne relation 

au sein de la fratrie. Elles sont aussi au cœur du soutien apporté par le frère ou la sœur, que 

ce soit un soutien émotionnel, social (Friedrich et al., 2008) et que celui-ci soit de type 

associatif, affectif ou fonctionnel (Horwitz, 1993). Ces types de soutiens sont fondés sur les 

co-occupations réalisées. Si les co-occupations peuvent être un moyen en ergothérapie, 

notamment avec les personnes atteintes de schizophrénie, elles peuvent aussi devenir un 

objectif à part entière. Les personnes schizophrènes doivent en effet faire face à plusieurs 

limitations concernant leur choix occupationnel par exemple en rapport à leur état de santé ou 

leur environnement social restreint (Baker & Procter, 2014 ; Nagle, Valiant Cook & Polatajko, 

2002). De plus, nous pouvons constater dans l’étude de Bejerholm et Eklund (2006) portant 

sur 20 personnes atteintes de schizophrénie ayant au cours des 12 derniers mois bénéficié 

d’une structure ambulatoire en Suède, que leur engagement occupationnel est 

particulièrement orienté vers des activités solitaires et passives. De ce fait, intégrer dans la vie 

quotidienne de la personne schizophrène des co-occupations peut être un objectif pertinent 

en ergothérapie pour offrir des interactions sociales créatrices de sens.  
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Néanmoins, il faudra être attentif lors de l’intégration ou l’adaptation de co-occupations 

contenant des interactions sociales à l’incompréhension et la peur que peut engendrer la 

maladie au sein de la société et auprès des membres de la famille (Greenberg, Kim & 

Greenley, 1997). Cette méconnaissance de la maladie peut en effet accentuer les différents 

fardeaux identifiés par Schmid et al. (2009) ressentis par les frères et sœurs proches aidants 

d’une personne schizophrène. Elle peut également les exclure socialement et favoriser un rejet 

familial. De ce fait, il faudra s’appliquer à intégrer de l’éducation thérapeutique auprès de la 

personne schizophrène mais également de toute sa famille afin de limiter ce rejet. Plus 

globalement, il est également possible de s’impliquer à travers des programmes de promotion 

de la santé tels que les « journées de la schizophrénie » afin de sensibiliser la population à 

cette maladie psychique pour favoriser indirectement les co-occupations en société des 

personnes atteintes de schizophrénie. En effet, il ne faut pas sous-estimer le pouvoir des co-

occupations ou occupations dans un environnement social pour les personnes schizophrènes 

notamment pour développer leur estime de soi, leur sentiment d’appartenance et donner du 

sens à leur vie (Bejerholm & Eklund, 2006). 

Dans une perspective communautaire, des actions pourraient être entreprises au travers de 

groupes de parole entre frères et sœurs proches aidants pour échanger sur leur vécu, les 

activités qu’ils réalisent avec leur proche malade et les bénéfices qu’ils en retirent mais aussi 

leurs insatisfactions. Des jeux de rôles pourraient être proposés dans ce contexte afin de tirer 

profit des expériences de chacun. Des séances collectives pourraient également être dédiées 

à la psychoéducation afin d’améliorer leur connaissance de la maladie et l’acceptation de ses 

manifestations dans la vie quotidienne. Ces groupes permettraient d’établir ou d’entretenir un 

sentiment d’appartenance et de créer un réseau de soutien par les pairs. De plus, il serait 

pertinent, au cours de ces rencontres, d’informer les participants sur les associations 

existantes, telles que « L’ilôt », « Synapsespoir » et « Profamille Fribourg ». Au sein de ces 

associations, des activités de loisirs réalisées en communauté incluant les proches tout 

comme la personne atteinte de schizophrénie pourraient être menées afin de renforcer les 

liens et de proposer des co-occupations récréatives régulières. Celles-ci pourraient aussi être 

proposées dans d’autres structures comme par exemple des centres d’accueil temporaire ou 

hôpitaux de jour. 

5.2 Discussion du concept de co-occupation 

Dans ce travail, nous avons choisi d’utiliser la définition de co-occupation de Pierce (2009) qui 

paraissait plus réaliste que celle de Pickens et Pizur-Barnekow (2009). En effet, comment 

l’intentionnalité d’une occupation peut-elle être complètement partagée alors que celle-ci peut 

fluctuer d’un instant à l’autre au cours de l’activité, et que nous n’avons pas toujours 
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conscience de nos propres intentions dans une activité ? De ce fait, la définition de Pierce 

paraît plus adéquate et réaliste. Cependant, celle-ci présente également des limites 

auxquelles nous avons été confrontées au cours de notre étude. En effet, cette définition ne 

présente pas de délimitations claires de ce qu’est une co-occupation. Celle-ci est donc sujette 

à interprétation de la part des chercheurs, et certains débats ont été nécessaires au cours de 

la recherche. En effet, si j’achète un livre, suis-je en train de réaliser une co-occupation avec 

le vendeur ? Au sens de la définition de Pierce (2009), la réponse est affirmative. Néanmoins, 

il reste une différence entre cette co-occupation et la co-occupation de jouer à un jeu avec 

quelqu’un, où les deux personnes font la même chose. Cette différence reste encore à définir. 

De plus, nous pouvons nous demander ce qui est entendu par « deux individus se 

répondent ». La conséquence de ces imprécisions est une interprétation subjective des 

résultats qui pourront ne pas avoir de sens ou de valeur pour certains lecteurs n’adhérant pas 

à cette définition. Cependant, le flou qui existe dans cette définition nous a également permis 

d’avoir une liberté d’interprétation dans notre scoping review en adéquation avec l’exploration 

d’un nouveau sujet.  

Dans la pratique en ergothérapie, l’apport d’une nouvelle catégorie d’occupations est 

important. En effet, différencier les co-occupations des occupations générales est judicieux. 

Cela va permettre d’améliorer la pertinence des interventions en évaluant plus précisément 

les ressources ou les limites que présentent les occupations. De plus, ceci permettra 

d’analyser l’engagement occupationnel des clients selon leur implication dans des occupations 

ou des co-occupations et ainsi de mieux comprendre le sens que les clients donnent à leurs 

occupations.  

5.3 Futures recherches 

Le sujet des co-occupations n’a que peu été investi dans la littérature. Ainsi, de multiples 

recherches sont encore à attendre sur leurs effets, les enjeux qu’elles représentent et plus 

globalement sur ce qu’elles sont. Dans le contexte des maladies psychiques et plus 

particulièrement celui de la schizophrénie, de plus amples recherches pourraient être menées 

sur ce qu’elles peuvent apporter dans la relation au sein d’une fratrie, pour la santé du proche 

aidant mais aussi pour celle de la personne atteinte de schizophrénie. En effet, si des 

recherches ont été menées sur les bienfaits sur la santé des occupations et activités, il serait 

intéressant de s’attarder plus spécifiquement sur les effets des co-occupations en particulier. 

De plus, des recherches portant sur le vécu des co-occupations par les personnes atteintes 

de schizophrénie mais aussi par leurs frères et sœurs seraient nécessaires afin d’ajouter leur 

propre expertise à celle des auteurs des études que nous avons sélectionnées. Des 

recherches phénoménologiques pourraient également porter sur la thématique des relations 
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et du vécu des schèmes d’investissement dans ce même objectif. Réaliser des études de cas 

permettrait, en outre, de donner la parole aux personnes directement impliquées dans la 

situation. 

5.4 Limites du travail réalisé 

Notre travail présente plusieurs limitations. Tout d’abord, le nombre limité de bases de 

données utilisées dans cette scoping review influence les résultats et leur complétude. 

Ensuite, le choix des études se limitant aux articles francophones et anglophones a diminué 

l’accès à des articles dans d’autres langues pouvant être pertinents pour notre recherche. 

Cependant, aucun article utilisé ne citait d’article non anglophone dans ses sources, ce qui 

laisse à penser que les sources les plus importantes concernant le sujet de notre recherche 

étaient disponibles en anglais. Néanmoins, la traduction nécessaire à la compréhension des 

articles a pu restreindre les résultats des articles à la connaissance de la langue anglophone 

des chercheurs malgré les efforts de traduction fournis. De plus, les différentes définitions du 

terme « co-occupation » sont sujettes à interprétation. De ce fait, pour interpréter les résultats 

des études traitant des occupations en co-occupations, celles-ci ont dû être discutées et 

classées par les chercheurs et pourraient ne pas être définies comme telles par d’autres 

chercheurs. Finalement, un biais peut être identifié dans notre travail. En effet, toutes les 

études sélectionnées font la promotion d’un engagement actif de la part des frères et sœurs 

au profit de leur qualité de vie et de relations épanouissantes. Une relation plus distanciée est 

ainsi analysée et exposée négativement par les auteurs. Par conséquent, nos résultats s’en 

trouvent influencés, malgré nos efforts pour les nuancer.  
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6. Conclusion 

La schizophrénie est une maladie psychique complexe. Ses effets sur la personne, ses rôles 

ainsi que sur ses relations avec les autres ne peuvent être exposés de manière exhaustive. 

De plus, les limitations auxquelles doivent faire face les personnes atteintes de cette maladie 

mais aussi leurs ressources ainsi que leur parcours de vie ne peuvent pas être généralisés. 

Cependant, nous avons recensé ce qui est présent dans la littérature dans le but d’apporter 

des pistes de compréhension et donner des indications d’interventions possibles pour les 

ergothérapeutes. Notre intention est ainsi de pouvoir défendre et instaurer des co-occupations 

adaptées pour les personnes atteintes de schizophrénie avec leurs frères et sœurs proches 

aidants pour soutenir une relation de qualité ainsi que la santé des deux parties. En effet, 

aucun doute ne subsiste dès lors concernant la valeur des co-occupations pour la santé et la 

satisfaction des personnes atteintes de schizophrénie et leurs frères et sœurs. Au cours de 

nos recherches, celles-ci sont même apparues comme étant essentielles à la relation 

fraternelle par la réciprocité qu’elles peuvent offrir notamment dans la relation d’aide qui 

s’installe entre la personne malade et son proche aidant. Ainsi, elles renforcent positivement 

le réseau familial, permettant la préservation ou le rétablissement d’un lien relationnel 

précieux.  
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