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Résumé

Du point de vue du patient, I’obtention d’une bonne observance passe par 1’obtention d’une bonne relation avec son médecin ; cette derniére
est directement liée a 1’écoute et a I’intérét accordés au malade, et pas seulement a ses symptomes. Si la motivation individuelle joue un réle
important au départ, elle va étre elle-méme fortement influencée par la relation médecin—malade. C’est un des rares facteurs pour lequel on
observe une corrélation positive avec 1’observance, comme ’ont fait constater pratiquement toutes les recherches en psychologie médicale. A
ces notions classiques, bien connues, répondent les valeurs moyennes'de non-observance, pouvant varier dans de grandes proportions selon les
auteurs. Ces données témoignent du fossé existant entre ce qui est attenduret ce qui est effectivement réalisé. Cette divergence intervient autant
pour le patient que pour son thérapeute, et fait intervenir de nombreux autres facteurs appartenant a la culture, au contexte médicoreligieux, a
I’anthropologie médicale, aux propriétés réelles ou supposées du Pharmakon... Notre article se propose de faire la synthése des données les plus
actuelles concernant cette problématique encore objet de nombreux débats et quasiment pas abordée au sein de la littérature francophone. Grace a
la synthése de ces données et a 1’étude d’un questionnaire rempli par 380 patients souffrant de schizophrénie, nous essayerons de mieux com-
prendre ce qui se passe entre le soigné et ses soignants, d’un point de vue relationnel.
© 2005 Publié par Elsevier SAS.

Abstract

From the patient’s viewpoint, good quality.compliance supposes a good relationship with his/her doctor; this relationship is directly linked to
the therapist’s heeding and interest shown to the patient, and not to the patient’s symptoms alone. If individual motivation plays an important part
at the outset, it will nevertheless be seriously influenced by the relationship between the doctor and his/her patient. It is one of the rare factors for
which a positive correlation with compliance ¢an be observed, as shown by practically all medical psychology research. To these well-known
classical medical notions correspond average values of non-compliance, which may vary widely according to those concerned. These data are
proof of the wide gap existing between:what is expected and what is actually achieved. This discrepancy is felt by the patient as well as by his/
her therapist, and involves many-other factors linked to culture, to medical and religious background, medical anthropology, and the real or
supposed proprieties of the Pharmakon. Compliance to antipsychotic medication in schizophrenia continues to be a significant and challenging
question in terms of its;prevalence as well as its significant impact on the rate of relapse and resource utilization. Most of the published reports,
here again, confirm the significant contribution of attitudes towards treatment and their impact on adherence and clinical outcomes. Negative
critical attitudes can be enduring and may require specific targeted behavioural interventions in addition to optimization of medication-based
treatment. Systematic reviews and a meta-analysis of various approaches to enhance compliance with medication in schizophrenia have yielded

" Auteur correspondant.
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inconsistent results, reflecting the many shortcomings of the studies included in the review and the meta-analysis. Most of the interventions tend
to be rather complex and resource-intensive. One of the consistent findings has been the lack of impact of approaches based on psycho-education
alone, without additional behavioural, family and economic support. Not only does the content of any compliance intervention approach seem to
be important, but the time-course of outcome evaluation is also relevant. The need for “booster therapy” seems to be important for maintaining
some of the beneficial effects of adherence-improvement therapies. Although second-generation anti-psychotics are subjectively better tolerated
than first-generation anti-psychotics, their impact on compliance behaviour and improved attitudes towards treatment has not yet been system-
atically demonstrated in well-controlled studies. Similarly, differences between individual second-generation antipsychotic medications, in terms
of impact on compliance behaviour, need to be explored. Our study aims at synthesizing the most recent data concerning this issue which is still
at the core of numerous debates and hardly ever tackled in French language literature. Thanks to the summary of these data and to the testimony
of 380 schizophrenic patients, we shall try to have a better understanding of what happens between the patient and his/her therapists from a

relationships viewpoint.
© 2005 Publié par Elsevier SAS.
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« Le convaincre de ses propres intéréts puis le laisser
libre ? »

Schopenhauer
1. Introduction

Les progrés réalisés dans le traitement de la schizophrénie
n’ont jusqu’ici pas modifié de maniére radicale I’importance de
I’adhésion des patients & leur médication [50,51,53] ; par ail-
leurs, on peut constater la présence persistante de préoccupa-
tions de la part des pouvoirs publics concernant les troubles
comportementaux liés a ce type de pathologie. Cependant,
une meilleure compréhension des mécanismes biologiques im-
pliqués a permis de mieux définir les risques liés a une mau-
vaise observance médicamenteuse, et de souligner I’impact-dé-
létére qu’un arrét intempestif du traitement peut avoir sur le
cours de la maladie.

L’objectif de cette enquéte, réalisée dans le cadre du Réseau
d’Etude et de Recherche de 1’Association Hospitaliére Sainte-
Marie (Réseau ERAHSM), est de mettre en exergue I’impor-
tance du phénomeéne de non-observance médicamenteuse dans
le contexte de la gestion des troubles du comportement de pa-
tients pouvant présenter un potentiel de"dangerosité non négli-
geable. Sujet d’actualité, I’observance médicamenteuse est une
problématique incontournable dans-le contexte de la relation
soignant—soigné, mais elle est également au centre de nom-
breux débats concernant le respect des droits des malades, a
qui I’on doit une information. claire, précise et loyale concer-
nant les soins prescrits.

Par ailleurs, I'un«des symptomes fondamentaux retrouvés
dans la schizophrénie est.I’ambivalence des patients. Cette am-
bivalence est alors bien souvent a ’origine d’une mauvaise
observance. Or, cette ambivalence, pas forcément verbalisée
par le sujet, est trop souvent oubli¢e par le médecin. Ce der-
nier, dans une logique névrotique, a tendance a penser qu’il
suffit d’expliquer I’intérét du traitement pour obtenir I’adhésion
du patient.

L’expérience montre que ce sont des €léments tout autres,
pas forcément verbaux, qui vont étre déterminants pour 1’ob-

tention d’une observance de'bonne qualité. Nous avons sou-
haité que cette étude prospective nous donne quelques élé-
ments sur ces facteurs déterminants.

2. Cadre théorique
2.1. L’observance : revue de la littérature

Les taux de bonne observance médicamenteuse avoisinent
50 % pour I’ensemble des spécialités médicales [35].

Une revue de la littérature, effectuée sur I’ensemble des pu-
blications parues entre 1985 et 2005, a permis de mettre en
exergue 34 études [1-3,6-8,10-12,14-17,20-22,24,25,27-32,
34,38,39,41-43,45-48]. Le Tableau 1 résume 1’ensemble des
résultats concernant la prise quotidienne d’une médication
orale ; le taux moyen de mauvaise observance est de 46 %,
les résultats oscillant entre 5 et 85 %. Le Tableau 2 expose
les défauts d’observance concernant les neuroleptiques retard.
Dans ce contexte, le taux moyen de mauvaise observance est
de 17 %, avec des valeurs allant de 0 a 54 %.

Tableau 1
Répartition des patients
Population
(n=380)
en %
Sexe Masculin 61,5
Féminin 38,5
Niveau d’étude Primaire — Secondaire 44,7
BEP — CAP 33,9
Baccalauréat — Supérieur 21,4
Situation familiale Célibataire 42,6
Marié 20,3
Divorcé — Séparé — Veuf 37,1
Enfants 39,2
Diagnostic Paranoide 78,9
(type de schizophrénie) Désorganisé 3
Catatonique 2,5
Indifférencié 12,3
Résiduel 3,3
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Tableau 2
Nombre d’hospitalisations

Population (n =380)

Nombre d’hospitalisations

en % précédentes
254 0
22,3 1
47,8 2-4
4,5 Plus de 5

2.2. Méthodes d’évaluation de l’observance

Les méthodes habituellement utilisées pour évaluer 1’obser-
vance sont les suivantes :

e entretiens semi-directifs ;

e piluliers spécifiques (compteurs d’unite) ;

e dosages du principe actif ou de métabolites dans les milieux
biologiques (sang, urine, salive, LCR...) ;

e marqueurs spécifiques dosés dans les milieux biologiques.

La plupart de ces méthodes d’évaluation appartiennent au
domaine de la recherche, et ne sont pas toujours applicables
dans la pratique quotidienne ; généralement, le clinicien s’atta
che aux dires de son patient, et a la présence — ou a I’absence —
des effets thérapeutiques escomptés.

Les médecins n’arrivent cependant pas toujours a évaluer
avec précision la qualité de 1’observance médicamenteuse de
leurs malades (Felthous, 1987), [23,49]. Pour Chen [9], une
mauvaise observance peut revétir plusieurs aspects :

e non-respect du contrat thérapeutique tacite passé entre-le
soigné et le soignant ;

e rendez-vous de consultation manqués de manicre répetitive.;

e ignorance ou mauvaise interprétation des informations déli-
vrées par le médecin ;

e prise anarchique du traitement prescrit ;
e arrét intempestif du traitement prescrit.

L’utilisation des neuroleptiques retard permet'de diminuer le
risque de mauvaise observance médicamenteuse, mais, en ce
qui concerne la prise (pluri-)quotidienne de psychotropes per
os, la problématique reste majeure Tableau 3.

2.3. Facteurs influencant.l’observance

Selon Fenton et al. [13],les facteurs qui influencent la qua-
lité de ’observance médicamenteuse peuvent étre regroupés en
quatre catégories distinctes en fonction de leur origine :

e les facteurs liés au patient ;

e les facteurs liés au traitement ;

e les facteurs liés a I’environnement ;
e les facteurs liés au médecin.

Ces auteurs insistent sur I’importance d’une bonne relation
soignant—soigné, cette derniere pouvant favoriser de fagon non
négligeable 1’alliance thérapeutique.

3. L’enquéte EPOS
3.1. Objectif

L’objectif de ce travail est de comparer les allégations d’un
groupe de patients schizophrénes — représentatifs de I’ensemble
de la population suivie sur les cinq Centres Hospitaliers Sainte-
Marie (Clermont-Ferrand, Le Puy, Nice, Privas, Rodez), éta-
blissements répartis sur cing régions de France — et les alléga-
tions de leurs médecins pour ce qui concerne diverses données
(perception de I’observance médicamenteuse, du traitement en
lui-méme, de I’attitude vis-a-vis'de la maladie, de I’informa-
tion) représentatives de la relation thérapeutique.

Cette étude nous permettra d’avoir un panel représentatif de
I’état de la question sur I’ensemble’des hopitaux Sainte-Marie,
et nous permettra de comparer a plus grande échelle nos résul-
tats a ceux des études précédentes.

3.2. Méthodologie

3.2.1. La population étudiée

Dans'chaque Centre Hospitalier Sainte-Marie, dix investiga-
teurs formés a la recherche clinique participent a 1’enquéte.
Chacun'de‘ces investigateurs recrute parmi sa file active un
maximum de dix patients volontaires.

Pour chacun des sujets schizophrénes inclus, 1’évaluation
s effectue au moyen de deux types de questionnaire : un ques-
tionnaire rempli par le patient et un questionnaire rempli par le
médecin.

3.2.2. Durée de ['enquéte

Les patients volontaires ont a remplir leur questionnaire le
jour de I’instauration — ou du changement — d’un traitement
antipsychotique (J0), puis aprés trois mois de traitement (M3
+ 15 jours), puis aprés neuf mois de traitement (M9
+ 15 jours).

Le médecin remplit de fagon parallele un questionnaire aux
mémes temps, soit a (J0), (M3 + 15 jours) et (M9 £ 15 jours).

Le médecin remplit également de facon concomitante une
CGI, et a (M6 = 15 jours) une fiche de suivi.

La période d’inclusion est comprise entre le 1° avril 2003 et
le 31 octobre 2003. L’ensemble des données est donc synthé-
tisé en juillet 2004.

3.2.3. Criteres d’inclusion des patients
Les sujets sélectionnés correspondent aux critéres suivants :

e patients 4gés de 18 a 65 ans ;

e diagnostic de Schizophrénie selon les critéres du DSM IV
(type paranoide, désorganisé, catatonique, indifférencié, ou
résiduel) ;
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Références % de sujets non-observants Sujets Période d’observation Meéthode d’évaluation

Casper et Regan (1993) 85 % (354/416) Nouveaux entrants Etude transversale Fiche remplie par I’infirmiére

Fernando et al. (1990) 81 % (47/58) Sortants un an Entretiens avec le patient

Drake et al. (1991) 74 % (14/19) Consultants (milieu rural) un an Entretiens avec le patient, fiche remplie par

Razali et Yahya (1995)
Casper (1995)

Kashner et al. (1991)

Giron et Gomez-Beneyto (1995)
Adams et Howe (1993)

Casper (1995)

Hicks (1989)
Frank et Gunderson (1990)

Smoot et al. (1992)
Kelly et al. (1990)
Awad et Hogan (1994)
Weiden et Glazer (1997)
McEvoy et al. (1989)
Nageotte et al. (1997)
Scottish Schizophrenia Research Group
(1987)

Jenkins et al. (1986)
Eckman et al. (1990)
Kapur et al. (1992)
Opler et al. (1994)
Davidhizar et al. (1986)
Eckman et al. (1990)
Buchanan (1992)
McFarland et al. (1989)
Weiden et al. (1995)
Buchanan (1992)
McEvoy et al. (1989)
Drake et al. (1991)

Opler et al. (1994)
Sellwood et Tarrier (1994)
Pablo et al. (1986)
Owen et al. (1996)
Hazel et al. (1991)

73 % (165/225)
72 % (53/74)

66/% (80/121)
66 % (49/74)
62 % (26/42)
61 % (74/121)

60 % (18/30)
58% (42/72)

58 % (14/24)
57 % (240/418)
54 % (81/150)
50 % (25/50)
47 % (22/46)
47 % (91/195)
46 % (10/22)

44 % (19/43)
40 % (64/160)
40 % (8/20)
37 % (37/100)
36% (18/50)
33 % (53/160)
32 % (19/59)
27 % (59/215)
26 % (14/53)
25 % (15/61)
25 % (9/36)
23 % (13/56)

18 % (18/100)
17 % (43/256)
15 % (23/150)
15 % (20/130)
5 % (100/1992)

Réadmissions

Sujets hospitalisés trois fois ou plus
durant 18 mois

Entrants randomisés

Sortants

Nouveaux entrants

Sujets hospitalisés moins de trois fois en
18 mois

Réadmissions

Sujets en psychothérapie

Réadmissions

Sortants

Consultants

Nouveaux entrants

Sortants (mis a la porte)
Réadmissions

Premier épisode psychotique

Sortants

Consultants volontaires
Hospitalisation dejour
Sans domicile fixe
Nouveaux entrants
Consultants volontaires
Sujets deux ans aprés sortie
Consultants

Sortants

Sujets un an apres sortie
Sortants (mis a la porte)
Consultants (milieu rural)

Sans domicile fixe

Sortants

Réadmissions

Sujets hospitalisés
Consultants (clinique privée)

deux semaines
trois ans

Ftude transversale
deux ans
un mois
trois ans

un an
SiX mois

Etude transversale
Anamnése

Ftude transversale
Etude transversale
4 a 42 mois

trois ans

cing semaines

neuf mois

Etude transversale
trois mois

FEtude transversale
Ftude transversale
Btude transversale
Ftude transversale
Etude transversale
un mois

Etude transversale
un mois

un an

Etude transversale
trois ans
Etude transversale
six mois
Etude transversale

le médecin
Questionnaire d’hétéroévaluation
Entretiens avec le patient, dossier médical

Dossier médical

Fiche remplie par le patient et par un tiers
Entretiens avec le patient

Entretiens avec le patient, dossier médical

Entretiens avec le patient

Fiche remplie par le patient et le théra-
peute, dossier médical

Entretiens avec le patient

Dossier médical

Fiche remplie par le thérapeute

Fiche remplie par I’infirmiére
Enregistrement d’entretiens avec le patient
Fiche remplie par le patient et par un tiers
Dosages sanguins

Dossier médical

Fiche remplie par I’infirmiére

Marqueur urinaire

Fiche remplie par le patient

Dossier médical

Fiche remplie par le psychiatre

Dosages urinaires

Questionnaire adressé a un proche
Entretiens avec le patient

Dosages urinaires

Entretiens avec le patient

Entretiens avec le patient, fiche remplie par
le médecin

Fiche remplie par le patient

Entretiens avec le patient

Entretiens avec le patient

Fiche remplie par le patient

Evaluation clinique de I’effet thérapeutique
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e nc présentant pas de graves troubles cognitifs génant la
compréhension des questions ;

e nécessitant selon I’avis du clinicien I’instauration d’un trai-
tement antipsychotique, ou une modification du traitement
antipsychotique existant.

3.2.4. Recueil des données
Le médecin investigateur informe a chaque fois oralement le
patient du recueil de données.

Pour chaque patient, une fiche anonyme d’observation est
remplie le jour de la consultation. Cette fiche contient des don-
nées sociodémographiques et des données cliniques.

Ensuite sont remplis les deux questionnaires comportant
chacun des items a choix fermés, des questions a réponse ou-
verte et des échelles visuelles analogiques :

Fiche d’observation du patient

JO M3 £15 M6 M9
jours + 15 jours =+ 15 jours

Date de la consultation X X X X
Caractéristiques sociodémographiques [Age, Sexe, Diagnostic, Situation familiale, Catégorie socioéducative X

(niveau d’études, activité professionnelle), Age de début de la maladie, Prise éventuelle de toxiques]

Nombre d’hospitalisations antérieures X

Hospitalisation(s) dans I’intervalle X X X
Prise en charge dans ’intervalle, et fréquence (Consultations, CMP, CPJ, CATTP, HDJ, HAD, Autres) X X X
Traitement antipsychotique antérieur (et raisons du switch éventuel), Notion de premier traitement instauré .. X

Traitement antipsychotique en cours (et raison(s) du switch éventuel) X X X X
Traitement psychotrope concomitant X X X X
CGI (quatre niveaux) X X X
Questionnaire patient X X X
Questionnaire médecin X X X

3.2.5. Analyse et exploitation des résultats

Lorsque I’ensemble des fiches sont remplies, les données
sont récapitulées afin de mettre en exergue les éléments statis-
tiques déterminants.

3.3. Questionnaires types

Un questionnaire simple est proposé au patient, et en paral-
Iele’un questionnaire similaire est rempli par I’investigateur
(Questionnaires 1 et 2).

Ce questionnaire a été réalisé en s’inspirant du questionnaire
DAI-30 (Drug Attitude Inventory), validé par Bonsack et al.
[5].

3.3.1. Questionnaire du médecin investigateur

Totale- Plutot faux Plutot Totale-
ment vrai ment
faux vrai

1. Vous pensez que votre patient poursuivra son traitement lorsqu’il se sentira mieux

2. Vous pensez que votre patient se sent ralenti par son traitement

3. Vous pensez que votre patient prend son traitement sous la pression de son entourage ou d’une tierce

personne
4. Vous pensez que votre patient se sent plus normal sous médicament

. Vous pensez que votre patient-respecte vos prescriptions
. Vous pensez que votre patient comprend vos explications

0 3 N W

. Vous pensez que pour votre patient; prendre des médicaments lui évitera de rechuter

. Vous pensez que pour votre patient, les médicaments ne sont pas nocifs pour lui

9. Vous pensez que votre patient ne prend ses médicaments que lorsqu’il se sent malade
10. Vous pensez que votre patient-ne se sent pas différent avec ou sans médicaments
11. Selon vous, quel est le degré de satisfaction de votre patient concernant son traitement ?

Totalement satisfait

12. Selon vous, comment votre patient évalue I’efficacité de son traitement ?
Extrémement inefficace

13. Selon vous, comment votre patient évalue la tolérance de son traitement ?
Trés mal toléré

Totalement insatisfait

Extrémement efficace

Parfaitement toléré

14. Comment jugez-vous la régularité de prise de I’antipsychotique pivot par votre patient ?

Nulle
(oubli permanent)

Excellente
(aucun oubli)

514
515
516
517
518
519
520
521
522
523
524
525
526
527
528
529
530
531
532
533
534
535
536
537
538
539
540
541
542
543
544
545
546
547
548
549
550
551
552
553
554
555
556
557
558
559
560
561
562
563
564
565
566
567
568
569
570



571
572
573
574
575
576
577
578
579
580
581
582
583
584
585
586
587
588
589
590
591
592
593
594
595
596
597
598
599
600
601
602
603
604
605
606
607
608
609
610
611
612
613
614
615
616
617
618
619
620
621
622
623
624
625
626
627

6 J. Palazzolo et al. / Annales Médico-Psychologiques mm (2005) mmm

CGI (Clinical Global Impression) — Gravité de la maladie (quatre items)

En fonction de votre expérience clinique totale avec ce type de patients, quel est le niveau de gravité des troubles mentaux actuels du patient ?
I_I Normal, pas du tout malade I 1A la limite
I_I Modérément malade I_I Gravement malade

Comment jugez-vous le niveau d’efficacité et de tolérance du traitement ?

Efficacité Tolérance

I I Nulle I I Treés mauvaise
I_I Modérée I_I Mauvaise

I I Bonne I I Bonne

I_I Excellente I I Excellente (Aucun effet secondaire)

3.3.2. Questionnaire patient

Plutot
vrai

Plutot
faux

Totalement
vrai

Totalement faux

. Je ne prendrai plus de médicaments dés que je me sentirai mieux
. Avec les médicaments, je me sens bizarre, comme un « zombie »

. Je me sens plus normal(e) sous médicament

. Prendre des médicaments m’évitera de rechuter

. Je respecte les prescriptions de mon médecin

. J’éprouve des difficultés a comprendre les explications de mon médecin
. Prendre des médicaments ne va pas me faire de mal

. Je ne prends les médicaments que lorsque je me sens malade

10. Je ne suis pas différent avec ou sans médicaments

O 00 3N LA WN —

. Je ne prends des médicaments que sous la pression de mon entourage ou du médecin

11. Quel est votre degré de satisfaction concernant votre traitement ?
Totalement insatisfait

Totalement satisfait

12. Comment évaluez-vous I’efficacité de votre traitement ?
Extrémement inefficace

Extrémement efficace

13. Comment supportez-vous votre traitement ?
Extrémement mal supporté

Extrémement bien supporté

14. Comment jugez-vous votre régularité de prise concernant le médicament principal ?

Nulle
(oubli permanent)

Excellente
(aucun oubli)

Avez-vous des éléments a rajouter concernant la prise effective de votre traitement ?

Si oui, quels sont-ils ?

Avez-vous bien compris I’intérét du traitement ?
Si oui, quel est-il ?

4. Résultats et discussion

Trois cent quatre-vingts patients souffrant de schizophrénie
ont participé a ’enquéte EPOS. Cette. population se répartit
comme suit : Tableau 1.

L’age moyen de début de.la maladie est de 23,3 ans, les
patients ayant participé..a 1’enquéte ayant en moyenne
34,7 ans au moment de<eur-inclusion.

Pour la plupart des sujets; il ne s’agit pas la de leur premier
séjour a I’hopital (Tableau 2).

Pour 82,3 % des patients ayant participé a I’enquéte, la pres-
cription effectuée au moment de 1’inclusion est un changement
d’antipsychotique, le traitement étant modifi¢é pour cause de
non efficacité (29,5 % des cas) ou de mauvaise tolérance
(68,6 % des cas). Pour la majorité des sujets, la monothérapie
antipsychotique est de régle (deux antipsychotiques sont asso-
ciés dans seulement 9,1 % des cas), mais il y a souvent au

moins un hypnotique (63 % des cas) et/ou un anxiolytique
(42,1 % des cas) co-prescrit.

L’utilisation d’un questionnaire—patient, d’un question-
naire-médecin investigateur, d’échelles analogiques visuelles,
et le recours a des questions ouvertes nous ont permis de met-
tre en exergue diverses problématiques légitimement liées a la
dynamique de I’observance médicamenteuse du sujet schizo-
phréne.

4.1. Le point de vue des patients

Une grande partie des sujets interrogés (62,4 %) soulignent
ne pas respecter a la lettre les recommandations du médecin, et
que par ailleurs le manque d’information concernant les psy-
chotropes demeure un probléme majeur. Une insuffisance de
renseignements sur les buts thérapeutiques recherchés, les ef-
fets secondaires éventuels, les risques d’interaction des princi-
pes actifs entre eux ou avec d’autres substances, sont ainsi dé-
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plorés par les malades. De plus, les patients se plaignent en
majorité (81,3 %) du fait qu’ils ne peuvent que difficilement
discuter ou négocier le type, voire le dosage de la médication
prescrite. Ils se voient donc parfois astreints a la méme poso-
logie de principe actif alors que la crise est terminée et qu’ils
ont pris congé de I’hopital. Des lacunes sont également signa-
lées au niveau de la qualité du suivi médical inhérent au trai-
tement médicamenteux (une réévaluation réguliére de la néces-
sitt de poursuivre la thérapeutique n’étant alors pas
systématique selon les dires de 56 % des patients).

De nombreux patients (63,2 %) mettent en exergue la pro-
blématique d’une certaine surmédication, des dosages trop éle-
vés entrainant divers effets secondaires handicapants qui ren-
dent I’individu amorphe — le terme de « zombie » revient
souvent dans les questionnaires —, entrainent sa marginalisa-
tion, sa chronicisation ; il s’ensuivrait la construction d’une
véritable identité de malade mental. Et dans une telle optique,
les sujets interrogés se sentent invalidés, ayant peu de pouvoir
sur leur propre trajectoire psychosociale.

Les patients interrogés mentionnent également le fait que le
sujet n’a pas toujours I’opportunité ou la détermination de faire
valoir sa volonté d’obtenir un traitement comportant un mini-
mum, voire une absence de psychotropes. Par ailleurs, le sen-
timent que les prescripteurs sont peu sensibles aux demandes
de sevrage médicamenteux est un théme récurrent. Les besoins
exprimés a ce niveau proviendraient surtout des usagers sous
neuroleptiques classiques, neuroleptiques dont les effets secon-
daires sont souvent décrits comme pénibles. Devant un refus
du psychiatre traitant concernant le fait de répondre a une de-
mande de sevrage médicamenteux, certains patients (8,2 %)
ont selon leurs dires di procéder a la diminution ou a 1’arrét
de leur médication sans aide appropriée et sans connaissances
pertinentes, étant alors victimes de symptomes inhérents a une
« rupture thérapeutique sauvage ». Certains autres patients ont
pu bénéficier d’un suivi effectué¢ par un médecin généraliste,
voire par un psychiatre plus conciliant a leurs_yeux. Enfin,
quelques sujets font part d’un soutien apporté par leur pharma-
cien, voire par diverses associations d’usagers lorsqu’ils ont
voulu arréter ou réduire la posologie de‘leurs médicaments.
Pour ce qui concerne les rares demandes effectu¢es aupres de
centres spécialisés en addictologie, une telle démarche apparait
tout a fait inappropriée Tableau 4.

Quoi qu’il en soit, la demande de sevrage existe, et que ce
dernier soit réalisé avec ou sans suivi médical strict, un arrét ou
une diminution du traitement psychotrope doivent s’effectuer

et en respectant certaines régles. Certains sujets interrogés
(4,9 %) décrivent plusieurs cas de rupture totale de soins qui
se sont soldés par une réhospitalisation rapide en milieu spé-
cialisé.

En définitive, de nombreux patients (41,7 %) soulignent le
manque cruel d’alternatives a la médication pure, soit parce
que ces alternatives ne sont pas suggérées, pas encouragées
par les soignants, voire inconnues des médecins, soit parce
qu’elles ne sont pas valorisées ; en contrepartie, le mythe de
I’existence d’une pilule miracle est encore bien présent au sein
de D’opinion publique. Les malades interrogés mentionnent
également le manque de ressources pouvant étre utilisé par la
communauté en tant qu’alternatives ou compléments d’un trai-
tement pharmacologique. Bon nombre de témoignages recueil-
lis (75,3 %) apparaissent toutefois unanimes quant a la néces-
sit¢ de privilégier une approche psychothérapique, dont
I’objectif tend vers une réhabilitation psychosociale. Si le trai-
tement pharmacologique est indispensable, il doit alors étre mi-
nimal, n’entravant en aucune manigre les possibilités de réin-
sertion socioprofessionnelle de 1’individu.

4.2. Le point de vue des psychiatres

Les praticiens participant a 1’enquéte rappellent que 1’ex-
pression clinique des symptomes allégués par le patient, cons-
tatée par le médecin et rapportée a une étiologie, conduit au
pouvoir thérapeutique — celui du médicament en 1’occurrence
—,.quirest au centre de la relation médecin—malade. L’ordon-
nance acquiert ses lettres de noblesse dans une valeur symbo-
lique représentée par les caractéristiques du médicament, son
nom,sa couleur, ses modalités d’administration, son prix... et
P’espoir de guérison qui y est associé. Pour les investigateurs
d’EPOS, la gestion autonome de la médication est une réalité
culturelle, sociale, et actuelle dans notre pays. Elle flirte mal-
heureusement parfois avec I’automédication — rappelons-le,
85 % des Frangais auraient recours a un traitement pharmaco-
logique sans avis médicalisé selon une étude Sofrés menée sur
un échantillon représentatif de 1135 personnes : ainsi est réali-
sée une « automédication », avec une proportion de 17 % de
molécules « non prescrites » (500 millions d’unités) sur I’en-
semble des médicaments vendus en 1998 (2,9 milliards d’uni-
tés vendues en officine).

Ce qui est frappant dans le traitement des données recueil-
lies, c’est le décalage entre la perception du psychiatre vis-a-vis
de I’observance médicamenteuse de ses patients et la réalité.

dans le cadre d’une évaluation psychopathologique réguliere En effet, pour 87,9 % des médecins investigateurs, le patient

Tableau 4

Résultats des études portant sur la non-observance des patients bénéficiant d’un traitement neuroleptique retard

Référence % de sujets non-observants Sujets Période d’observation Meéthode d’évaluation

Bartko et al. (1988) 54% (30/56) Sortants un an Fiche remplie par I’infirmicre

Soni et al. (1994) 48% (42/88) Consultants cing ans Dossier médical

Tunnicliffe et al. (1992) 21% (18/84) Consultants un an Entretiens avec le patient

Hogarty et al. (1988) 17% (12/70) Réadmissions deux ans Evaluation clinique de I’effet
thérapeutique

Pan et Tantam (1989) 11% (47/415) Consultants un an Entretiens avec le patient

Weiden et al. (1995) 8% (3/40) Sortants un mois Entretiens avec le patient

Fernando et al. (1990) 0 % (0/12) Sortants un an Entretiens avec le patient
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apparait plutot satisfait du traitement prescrit, et 1’antipsycho-
tique pivot est pris de maniére trés réguliere. Alors qu’en fait,
lorsqu’on s’intéresse aux dires des sujets schizophrénes, les
données sont tout autres : 62,4 % ne respectent pas a la lettre
les prescriptions, 63,2 % jugent le traitement trop fort et
56,7 % se disent satisfaits de leur médication.

Quoi qu’il en soit, la majorité des médecins investigateurs
(88,2 %) s’entendent sur un objectif commun qui est d’attein-
dre un meilleur équilibre dans I’investissement des dimensions
biopsychosociales.

4.3. La relation médecin—malade

Les médecins prescripteurs sont montrés du doigt par les
patients lorsque I’on parle de biologisation croissante des pro-
blemes de santé mentale et de surmédication. Cependant, plu-
sieurs psychiatres participant a I’enquéte sont confrontés a un
double discours de la part de certains sujets schizophrénes, qui
revendiquent leur statut d’individu malade tout en évoquant un
déréglement essentiellement biologique. Les dimensions psy-
chosociales risquent alors d’étre sous-investies par le soigné
et, consécutivement, par le soignant. Dans un tel contexte, il
est souvent reproché au psychiatre son automatisme a prescrire
et son manque de disponibilité pour écouter : « Chaque pro-
bléme a sa pilule ! » Le praticien doit donc, dans ce type de
situation, rester vigilant et favoriser 1’établissement d’une rela-
tion fondée sur I’empathie [36].

Bon nombre de patients reprochent aux médecins d’étre a
I’origine d’une prescription excessive de psychotropes. Ils s’in-
terrogent sur le maintien fréquent de la méme posologie lors de
la période de crise et lors de la période de stabilisation. Enfin,
ils constatent que les prescripteurs travaillent dans certains-cas
en vase clos : est a nouveau soulignée 1’importance d’une
étroite collaboration avec le patient, ses proches, les/associa-
tions d’usagers, les intervenants sociaux, les pharmaciens, etc.
Une meilleure information du malade et de son entourage ap-
paralt comme une nécessité pour la plupart des. sujets-partici-
pant a I’enquéte EPOS (78,9 %), cette information ayant une
place majeure dans 1’optimisation du suivi psychiatrique ins-
tauré au long cours.

4.3.1. Primauté de la personne et-empowerment

En Amérique du Nord, la politique de santé mentale met de
plus en plus I’accent sur la notion:de primauté de la personne,
et le principe d’empowerment social (la réappropriation du
pouvoir par I’individu et par la communauté) est mis en avant,
cette dynamique coneernant autant les usagers en santé¢ mentale
que I’ensemble des professionnels impliqués dans le réseau de
soins et le réseau social [37].

Lorsqu’il est question de la médication, plusieurs problémes
se posent et plusieurs défis s’imposent. L’un de ces problémes
est le respect du consentement libre et éclairé¢ du sujet. Le
consentement libre et éclairé fait référence a la transmission
d’une information accessible, c’est-a-dire suffisamment vulga-
risée, neutre, portant sur la pertinence, la durée, les effets se-
condaires, la posologie du traitement, ainsi que sur 1I’impact

social éventuel (travail, entourage...). Le consentement libre et
éclairé suppose des alternatives éventuelles et/ou un complé-
ment & la médication. Le fait de ne proposer au patient qu’une
solution pharmacologique pour traiter ses problémes de santé
mentale est extrémement réducteur. Notons aussi que de nom-
breux sujets reprochent a divers prescripteurs d’instaurer un
traitement a une certaine posologie sans livrer au malade la
moindre explication.

Cette notion de consentement libre et éclairé va beaucoup
plus loin que le simple fait de faire un étalage des possibilités
thérapeutiques envisagées. Elle invite le praticien a s’engager
dans une démarche de collaboration et de coopération qui
ameéne le patient a étre informé de la médication qui lui est
prescrite ; par ailleurs, le médecin doit s’assurer que le sujet a
bien assimilé cette information et qu’il est en mesure de pren-
dre la décision qu’il jugera la plus adaptée. A la fin de ce pro-
cessus, la personne concernée peut décider de suivre ou non la
prescription effectuée, tout en ayant la:possibilité de continuer
la prise en charge.

Notre enquéte nous‘a permis de mettre en exergue le fait
que pour la majorité des patients interrogés 1’empowerment
est un objectif difficile a atteindre lorsque I’individu concerné
consomme de fortes/doses de médicaments pouvant altérer sa
conscience. Et lorsque celui-ci décide de réduire ou d’arréter
son traitement, il ne trouve pas toujours facilement une écoute
attentive de la part d’un soignant prét a 1’accompagner dans
une telle démarche. De nombreux sujets nous ont fait part de
leurs difficultés concernant ce point : ’arrét de la médication
s’est effectué dans plusieurs cas de figure de maniere anar-
chique, sur une courte période, avec parfois apparition d’im-
portants symptdmes de sevrage.

5. Conclusion

Cette enquéte souligne que la qualité de 1’observance est
trés fortement liée a la qualité de la relation soignant-soigné.
Les ¢éléments déterminant cette qualité sont les suivants.

5.1. De la part du thérapeute

e Sa capacité de réassurance et d’apaisement.

e Son empathie pour le patient.

e Sa capacité a fournir une information adaptée au niveau de
la désorganisation cognitive de son patient.

e Une communication infraverbale (mimique et attitude cor-
porelle) suffisamment avenante.

e Une attitude de confiance et d’optimisme vis-a-vis de son
patient.

5.2. De la part du patient

e Possibilité de s’identifier a son thérapeute (cf. modalités du
transfert chez le psychotique).

e Possibilité de communiquer avec son médecin sur des sujets
sortant de la relation de subordination soignant—soigné.

e Possibilité d’avoir confiance dans son thérapeute.

856
857
858
859
860
861
862
863
864
865
866
867
868
869
870
871
872
873
874
875
876
877
878
879
880
881
882
883
884
885
886
887
888
889
890
891
892
893
894
895
896
897
898
899
900
901
902
903
904
905
906
907
908
909
910
911
912



913
914
915
916
917
918
919
920
921
922
923
924
925
926
927
928
929
930
931
932
933
934
935
936
937
938
939
940
941
942
943
944
945
946
947
948
949
950
951
952
953
954
955
956
957
958
959
960
961
962
963
964
965
966
967
968
969

J. Palazzolo et al. / Annales Médico-Psychologiques mm (2005) mmm 9

Par ailleurs, parce qu’ils améliorent la qualité de la relation
et la confiance, les programmes d’information sont des élé-
ments déterminants de 1’observance. Parce qu’ils permettent
une identification du patient a ses propres problémes, ils per-
mettent une prise de conscience de I’intérét du traitement et
améliorent 1’adhésion du sujet.

Notre enquéte nous permet donc de souligner la nécessité,
pour les équipes de soins, de s’inscrire dans une telle dyna-
mique ; par ailleurs, les divergences relevées entre les alléga-
tions du patient et celles de son psychiatre mettent en évidence
les points sur lesquels ces programmes doivent insister plus
spécifiquement :

e Communication soignant—soigné ;

e Effets secondaires des traitements ;

e Possibilité (ou pas) d’envisager une diminution des doses
prescrites.

Méme si la dimension subjective représente 1’une des limi-
tes de cette étude — et de la plupart des enquétes prospectives —,
les questions risquant d’étre comprises avec la subjectivité dé-
faillante du patient, voire avec une certaine ambivalence, nous
pouvons conclure qu’il s’avere impérieux :

e de reconnaitre et d’encourager une certaine autonomie dans
la gestion de la médication chez les sujets schizophrénes ;

e de considérer la participation active du patient a sa guérison
(ou a sa stabilisation) comme un droit fondamental ;

e de fournir au malade, a son entourage et a la population en
général une information adaptée et compréhensible sur les
psychotropes (et les antipsychotiques en particulier) ;

e de s’interroger de manicre approfondie sur les pratiques
psychiatriques actuelles ;

e de reconnaitre et recenser les divers programmes d’informa-
tion du sujet schizophréne existant, et de regrouper ces ex-
périences afin de développer une certaine expertise dans le
cadre de ’obtention d’une relation soignant-soigné-optimi-
sée. Les sujets ayant bénéficié d’un tel’programme pour-
raient alors faire part de leurs propres observations et les
partager dans le cadre de projets pilotes associés au déve-
loppement d’alternatives thérapeutiques ;

e de consolider un véritable partenariat.autour de la probléma-
tique de la prise en charge de la schizophrénie et du déve-
loppement d’alternatives thérapeutiques (en y associant le
patient, ’entourage, les groupes d’entraide, les associations
d’usagers, les médecins ‘généralistes, les psychiatres, les
pharmaciens...).

Longtemps considéré comme accessoire face a la nécessité
d’améliorer le patient schizophréne le plus rapidement possible
[18,19,44], le maintien d’une bonne observance médicamen-
teuse sur le long cours a été I’'une des principales préoccupa-
tions des cliniciens, des pouvoirs publics et de ’industrie phar-
maceutique ces dernieres années [4,26,40].

L’enquéte proposée ici, outre le fait de mettre en exergue les
facteurs de risque inhérents a une alliance thérapeutique défec-

tueuse, présente des pistes de réflexion concernant les moyens
a mettre en ceuvre, dans le but de favoriser la qualité de 1’ob-
servance médicamenteuse et ainsi éviter la survenue d’une nou-
velle décompensation psychotique.

Une meilleure compréhension des concepts et des processus
psychologiques mis en jeu dans la relation soignant—soigné,
mais également dans la relation liant le patient a son traitement,
permettra d’optimiser la prise en charge de malades réputés
« difficiles ».
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