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Que veulent vraiment les patients 
psychotiques?
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1. Introduction

Pendant longtemps, les patients atteints 
de psychose schizophrénique ont été 
essentiellement considérés comme 
des récepteurs passifs de traitements 
et de soins. Des voix se sont progres-
sivement élevées en faveur de soins en 
santé mentale donnant une place plus 
centrale au patient. Cette évolution est 
due, entre autres, au fait que certains 
ont commencé à attribuer, au moins en 
partie, le fréquent manque d’observan-
ce thérapeutique des patients schizo-
phrènes à la faible attention générale-
ment accordée à leurs souhaits et pré-
férences. Il existe un très grand nombre 
de traitements de la schizophrénie et 

l’évaluation de leur efficacité dépend 
des objectifs ou des critères sélection-
nés. Si le type de critères à évaluer fait 
effectivement l’objet de discussions, 
ces objectifs sont en général rarement 
déterminés à partir du point de vue du 
patient. Les chercheurs et les cliniciens 
sont souvent opposés à une participa-
tion accrue de ce dernier, car ils esti-
ment que les patients atteints de psy-
chose schizophrénique ne disposent 
pas des aptitudes cognitives requises 
pour avoir une opinion sur les résul-
tats ou le traitement souhaités, ou pour 
l’exprimer.

Les mentalités ont toutefois progressi-
vement évolué à cet égard. Depuis les 

années 1970, les résultats rapportés 
par les patients ont une importance 
croissante dans l’évaluation des traite-
ments. Le compte-rendu des résultats 
par les patients mêmes est également 
pris en compte dans une mesure tou-
jours plus large dans la recherche. 
Cette évolution n’est pas vraiment sur-
prenante, et ce, pour plusieurs raisons. 
En premier lieu, certains effets théra-
peutiques sont uniquement connus par 
le patient, notamment en psychiatrie, 
où la plupart des symptômes ne sont 
pas directement perceptibles par un 
observateur externe (p. ex. les halluci-
nations ou les pensées paranoïaques). 
Deuxièmement, les patients ont un re-
gard unique sur l’efficacité des traite-
ments. Ce facteur importe plus particu-
lièrement lorsqu’une amélioration des 
mesures cliniques ne va pas nécessai-
rement de pair avec une amélioration 
du fonctionnement du patient ou n’im-
plique pas pour autant qu’il se sente 
mieux. Certains patients signalent par 
exemple que les effets secondaires des 
antipsychotiques sont tellement graves 
qu’ils préfèrent entendre des voix. Troi-
sièmement, des outils d’autoévaluation 
peuvent être plus fiables que des me-
sures déterminées par un observateur 
externe, car ils éliminent la variabilité 
interévaluateurs. Enfin, l’utilisation des 
résultats tels qu’ils sont rapportés par 
le patient reflète le rôle de ce dernier 
en tant que «consommateur» de soins, 
ce qui représente peut-être l’élément 
essentiel, les patients étant considérés 
dans une mesure croissante, dans le 
secteur des soins, comme des parte-
naires actifs dont l’opinion et la vision 
comptent (1).

Malgré cette évolution des mentalités, 
les recherches portant sur les souhaits 
des patients restent à l’heure actuelle 
relativement rares. Les témoignages 
personnels de patients indiquent clai-
rement que leurs desiderata se si-
tuent à deux niveaux. D’une part, on 
observe des attentes et besoins hu-
mains universels, tels la rencontre 
d’un partenaire, un emploi correct, 
des contacts familiaux appropriés, 
une bonne santé, etc. A cet égard, les 
patients ne se distinguent en rien des 
personnes «saines», mais leur maladie 
peut compliquer l’accomplissement de 
ces objectifs. D’autre part, les patients  

Vignette 1: Hilde C., 57 ans: 
Interrogée sur ses souhaits, elle déclare espérer que le conflit entre ses deux 
fils va se résoudre. Les hallucinations auditives et les délires paranoïaques ont 
pratiquement disparu grâce à la mise en oeuvre d’un traitement antipsychotique 
adéquat. Elle espère que cela va continuer de cette façon et que les symp-
tômes psychotiques resteront sous contrôle. Elle est contente d’avoir ainsi plus 
de temps libre pour se détendre (p. ex. informations sur Canvas), alors qu’avant, 
elle devait essentiellement se préoccuper des symptômes psychotiques et n’avait 
pas l’occasion de faire autre chose. Elle n’a aucun problème en ce qui concerne 
le traitement médicamenteux. Elle est satisfaite du déroulement de sa thérapie.

Vignette 2: Steven J., 32 ans:
J’ai toujours eu des attentes très élevées, et c’est encore le cas aujourd’hui, mais 
cela a en grande partie échoué à cause de ma maladie, de l’alcool et des dro-
gues. J’essaie toujours de faire les choses dont j’ai rêvé. De nombreuses choses 
ont échoué parce que l’on ne croyait pas en moi ou que cela coûte beaucoup 
d’argent, comme l’écriture, la construction de guitares, le modélisme, les sports 
de combat. Le plus souvent, j’ai abandonné par manque d’argent ou à cause de 
ma maladie. Ma maladie est également due en partie à un choc frontal et à ce 
que j’ai vécu. J’essaie à présent de tout examiner en fonction de ma situation, 
de voir si je peux payer ou si je peux le faire avec ma maladie. Je rêve parfois 
de certaines choses et il y a aussi des choses qui se passent, mais je ne peux pas 
à cause de mon manque de connaissance ou de contacts sociaux. Je donne un 
exemple. J’ai écris un livre et je voulais le faire publier, et la maison d’édition 
aussi le voulait, mais je n’ai pas pu signer de contrat. Cela se passe parfois ainsi. 
Alors je me sens mal. Cela dure un moment, et puis je résous le problème en 
réagissant et en pensant positivement. Je rêve parfois de devenir riche et célèbre, 
mais je ne sais pas encore si cela va marcher. Cela aide toujours de jouer ou 
d’écouter de la musique. 

Vignette 3: Karel R., 45 ans:
Interrogé sur ses souhaits, il a répondu dans l’ordre d’importance suivant:
• Continuer à ne pas consommer d’alcool.
• Habiter avec une amie.
• Trouver/suivre le traitement médicamenteux adéquat. 
• Ne pas avoir d’angoisses excessives.
• Avoir un bon travail. 
• Avoir de bonnes relations avec ses parents.
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Besoin clinique % patients Besoin social % patients

Symptômes psychotiques 87,4 Hygiène personnelle 28,8

Lenteur, sous-activité 57,7 Faire des achats 22,6

Effets secondaires, dyskinésie 32,8 Repas 26,5

Symptômes névrotiques 21,4 Tâches ménagères 33

Démence 0,2 Transports en commun 11,4

Symptômes physiques 16,7 Equipements publics 22,1

Comportement dangereux 22,1 Formation 5,1

Comportement gênant 21,2 Travail 41,6

Stress 26,5 Aptitudes à la communication 20,5

Alcool 12,3 Gestion de l’argent 35,3

Drogues 4,9 Gérer ses propres tâches 40,7

Tableau 1: Besoins en matière de soins rapportés par les patients de l’étude de Kovess-Masféty et al. (2006).

psychotiques expriment des souhaits 
et préférences en ce qui concerne leur 
traitement et ses effets. Ces deux orien-
tations se retrouvent dans les témoi-
gnages personnels de divers patients, 
figurant dans ce texte sous forme de 
vignettes (voir encadrés).

2. Besoins en matière de soins

L’un des objectifs des soins psychia-
triques fondés sur la communauté 
consiste à améliorer la qualité de vie 
du patient. Dans ce contexte, la qua-
lité de vie est définie comme un sen-
timent subjectif de bien-être dépen-
dant des conditions d’existence, des 
caractéristiques personnelles et de la 
manière subjective de ressentir le vécu 
(2). C’est pourquoi une importance 
essentielle est accordée à l’évaluation 
des besoins liés aux valeurs du patient 
et de la façon dont ces besoins en ma-
tière de soins sont associés à sa qualité 
de vie. Ce type d’informations permet 
de privilégier certaines interventions et 
de déterminer quelles actions doivent 
être entreprises et par qui.
Dans une étude à grande échelle de 
Kovess-Masféty et al. (3), les besoins 
en matière de soins de patients schizo-
phrènes de neuf centres dans six pays 
européens (France, Pays-Bas, Espagne, 

Portugal, Italie et Irlande) ont été exa-
minés sur la base de l’outil Needs For 
Care Assessment (NFCAS) (4). Cet ins-
trument inclut onze aspects liés à l’état 
clinique et au fonctionnement social. 
Pour chacun des domaines concer-
nés, les chercheurs ont examiné dans 
quelle mesure il existait un besoin et 
si ce besoin était ou non satisfait. Il se 
peut que certains besoins ne puissent 
être satisfaits parce qu’il n’existe au-
cune intervention efficace à cet égard 
ou que le patient refuse toute interven-
tion adaptée. Le NFCAS a été complé-
té par 430 patients schizophrènes au 
début de l’étude et lors du suivi après 
un an.
Le tableau 1 indique la proportion de 
patients interrogés formulant un be-
soin de soins dans les divers domaines 
sociaux et cliniques abordés.

La prévalence des besoins s’est avé-
rée différente selon les centres. Les 
patients présentaient en moyenne six 
problèmes, les besoins cliniques se 
révélant un peu plus fréquents (en 
moyenne 3,1 besoins) que les besoins 
sociaux (en moyenne 2,9 besoins).
Il est apparu que la plupart des besoins 
(60% – 80%) étaient adéquatement sa-
tisfaits par les soins en santé mentale. 
En ce qui concerne les besoins non  

satisfaits, l’étude indique que les be-
soins sociaux restent insatisfaits dans 
une proportion deux fois plus élevée 
que les besoins cliniques. En moyenne, 
il apparaissait impossible de répondre 
à 9% des besoins cliniques et à 22% 
des besoins sociaux en raison du re-
fus du patient ou de l’absence d’une 
intervention appropriée. Des diffé-
rences considérables ont été observées 
entre les centres examinés en ce qui 
concerne le rapport entre les besoins 
satisfaits et insatisfaits, qui s’est révélé 
moins favorable dans les centres d’Eu-
rope du Sud, par comparaison au nord 
de l’Europe. L’ensemble des besoins 
était satisfait chez environ un tiers des 
patients, alors que quelque 40% des 
patients mentionnaient des besoins 
non satisfaits. Environ un cinquième 
des patients a rapporté des besoins 
auxquels aucune réponse ne pouvait 
être apportée.
Le nombre de besoins a peu évolué  
au fil du temps, sauf une légère  
diminution lors du suivi après un an.

Les résultats de cette étude indiquent 
que les patients schizophrènes ont 
souvent des besoins qui ne sont pas sa-
tisfaits. Leur fréquence varie selon les 
centres et les pays, ce qui n’a rien de 
surprenant étant donné les différences 
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nationales majeures sur le plan histo-
rique et en ce qui concerne les res-
sources (financières) disponibles pour 
les soins en santé mentale.

Bengtsson-Tops et Hansson (5) ont 
utilisé la version suédoise du Cam-
berwell Assessment of Need (CAN) (6) 
afin de déterminer dans quelle mesure 
les besoins insatisfaits avaient une in-
fluence négative sur la qualité de vie. 
La symptomatologie a permis d’expli-
quer 25,4% de la variance en termes 
de qualité de vie, un nombre accru de 
symptômes entraînant une qualité de 
vie moindre. De plus, une proportion 
de 26,5% de la variance de la qualité 
de vie était attribuable à des besoins 
de socialisation (12,2%), à des pro-
blèmes psychologiques (6,7%), à des 
problèmes liés aux activités quoti-
diennes (4%) et à des problèmes d’ex-
pression sexuelle (2,6%).

Plusieurs études réalisées sur la base 
du Camberwell Assessment of Need 
dans divers pays européens ont mis en 
évidence des résultats comparables. 
Le nombre de besoins rapportés par 
les patients schizophrènes oscillait 
entre 5,3 et 7,9 (7-11). Les domaines 
où des besoins ont été le plus souvent 
mentionnés sont: symptômes psycho-
tiques, socialisation, alimentation, in-
formations sur la maladie, aide pour 
les tâches ménagères, activités quo-
tidiennes, «détresse» psychologique, 
relations intimes. Les besoins non sa-
tisfaits concernaient essentiellement 
les activités/occupations quotidiennes, 
la socialisation, les relations intimes, 
l’information, le stress psychologique, 
la santé physique et les symptômes 
psychotiques. La majorité des besoins 
étaient satisfaits dans la plupart des 
études.

Une étude récente menée sur la base 
du CAN en Inde (12) auprès de 100 pa-
tients schizophrènes a mis en évidence 
chez ces sujets un nombre de besoins 
rapportés un peu plus élevé que chez 
les patients d’études réalisées dans des 
pays occidentaux (moyenne de 8,12). 
Il est en outre apparu que deux tiers 
de ces besoins étaient insatisfaits. La 
plupart des besoins rapportés étaient 
liés aux indemnités, aux symptômes 
psychotiques, aux troubles psycholo-

giques, aux informations sur la mala-
die et à des questions d’argent.

Un très grand nombre d’instruments 
de mesure ont été mis au point pour 
déterminer les besoins des patients. 
Ces outils diffèrent sur le plan de la 
forme, du contenu, des objectifs, de  
la durée d’exécution, de la facilité 
d’utilisation, etc.

Le Camberwell assessment of need (6), 
qui inclut 22 items visant à sonder les 
besoins cliniques et sociaux, est un 
outil souvent utilisé. Chaque domaine 
de soins comporte quatre sections. La 
première section détermine s’il existe 
des problèmes liés à un besoin dans 
le cadre du domaine de soins. Les ré-
ponses sont évaluées sur une échelle 
de 3 points (0 = aucun problème, 1 = 
aucun problème ou aucun problème 
grave en ce qui concerne les interven-
tions mises en œuvre, 2 = problème 
grave actuel). La section 2 fournit des 
informations sur l’aide reçue par le pa-
tient de la part de prestataires de soins 
informels (famille, amis, etc.) et la 
section 3 examine dans quelle propor-
tion le patient a besoin d’assistance et 
l’aide fournie par les services légaux. 
Les sections 2 et 3 sont évaluées sur 
une échelle de 4 points (0 = aucun, 
1 = faible, 2 = moyen, 3 = élevé). La 
section 4 inclut deux questions spéci-
fiques visant à déterminer, d’une part, 
si le patient reçoit effectivement l’aide 
adaptée à son problème et, d’autre 
part, s’il est satisfait du niveau de 
l’aide reçue.

Un autre instrument fréquemment em-
ployé est le 2-COM (13 ; www.2COMS.
homestead.com). Il s’agit d’un outil 
d’autodéclaration simple à compléter 
par le patient, qui inclut 19 items vi-
sant à évaluer les besoins en termes 
de logement, les symptômes, les effets 
secondaires, la situation financière, 
les relations, etc. Pour chaque item, 
le patient doit indiquer s’il rencontre 
des problèmes dans ce domaine précis 
et, en cas de réponse affirmative, s’il 
souhaite ou non parler de ces difficul-
tés. Le bien-être global du patient dans 
trois domaines (bien-être général, sa-
tisfaction concernant la médication et 
vie quotidienne en général) est égale-
ment examiné au moyen d’une échelle 

visuelle analogique. Cet outil s’avère 
utile pour faciliter la communication 
entre les patients et les prestataires de 
soins en ce qui concerne les besoins 
du patient.

3. Souhaits liés au logement des 
patients atteints d’une maladie 
psychique grave

Les recherches portant sur les pré-
férences en matière de logement de 
personnes atteintes d’une maladie 
psychique ont clairement mis en évi-
dence une forte prédilection pour un 
logement «normal», autrement dit, 
comparable à celui de personnes non 
malades (14, 15). Les personnes souf-
frant d’une maladie psychiatrique pri-
vilégient nettement un hébergement 
qui renforce leur sensation de liberté, 
d’autonomie, de durabilité, de sécuri-
té et d’intimité (16). Les grands établis-
sements tels que les maisons de soins 
ne sont généralement pas associés à 
un haut niveau de satisfaction chez 
leurs occupants et à des résultats po-
sitifs (17). Lorsque les patients peuvent 
faire leurs propres choix de vie, par 
exemple choisir l’endroit où ils ha-
bitent et avec qui, cette possibilité 
apparaît associée à la stabilité résiden-
tielle, à la satisfaction et au bien-être 
psychologique (18).
Les recherches ont également mon-
tré que les sujets préféraient éviter de 
vivre avec d’autres patients. Les pa-
tients ont déclaré qu’ils éprouvaient 
déjà suffisamment de difficultés à 
faire face à leurs propres problèmes 
et qu’ils n’avaient pas envie d’être 
impliqués en plus dans ceux d’autres  
patients (19).

4. Souhaits en matière de formation

Très peu de recherches ont été me-
nées en ce qui concerne les desi-
derata des patients atteints d’une  
maladie psychique grave sur le plan 
de la formation et de l’enseignement. 
Corrigan et al. (20) ont examiné les 
besoins en termes de formation chez 
un groupe de 122 personnes présen-
tant des problèmes psychiatriques. Ce 
groupe incluait principalement des su-
jets souffrant de schizophrénie, d’un 
trouble bipolaire ou d’une dépression 
majeure qui n’étaient pas en mesure 
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de travailler ou de vivre de façon auto-
nome. Les résultats ont révélé que plus 
d’un tiers (37,9%) des participants 
n’avaient pas terminé l’enseignement 
secondaire et qu’un autre tiers (29,7%) 
n’avait pas étudié au-delà de l’ensei-
gnement secondaire. Parmi les 32% 
qui avaient poursuivi leur formation, 
seuls 12% avaient effectivement ob-
tenu un diplôme. Plus de la moitié 
des participants (54,5%) ont déclaré 
qu’ils souhaitaient retourner à l’école, 

un choix principalement motivé par 
un «sentiment d’accomplissement», 
l’importance de «trouver un travail», 
ainsi que, entre autres, la «stimulation 
intellectuelle», le fait de «développer 
un sentiment de fierté» et la volonté 
de «rencontrer des gens». Les parti-
cipants ont également mentionné les 
obstacles les empêchant de retourner 
à l’école. La nécessité d’une assistan-
ce financière, les déplacements vers 
le lieu de formation et les aptitudes à 

l’étude étaient considérés comme les 
problèmes les plus importants.

5. Objectifs thérapeutiques/
résultats pertinents pour les 
patients

5.1. Généralités

Les critères pertinents pour les patients 
n’apparaissent pas toujours clairement. 
Des recherches ont indiqué à plusieurs 

Fisher e.a. (2002) (21) Kinter e.a. (2009) (25) Kuhnigk e.a. (2012) (26)

1.  Diminuer les expériences perturbantes 
et inhabituelles, tels les délires et les 
hallucinations (diminuer les symptômes 
positifs)

1. Penser plus clairement
2.  Réduire les symptômes  

au maximum
6. Rechute

3. Amélioration des capacités cognitives
5.  Diminution des symptômes liés à la 

maladie
10. Réduction de l’anxiété
15.  Diminution de l’agitation motrice et 

générale

2. Logement autonome 7. Amélioration de l’autonomie

3.  Diminuer l’hostilité, mieux contrôler  
les accès de colère

17. Diminution de la méfiance/l’hostilité
19. Diminution de l’irritabilité

4.  Augmenter le niveau d’énergie et l’intérêt 
incitant à faire des choses (réduire 
les symptômes négatifs)

7. Apathie/motivation 1. Moins d’émotions/de pensées dépressives
2. Améliorer la satisfaction générale.
4.  Améliorer les prestations/le niveau 

d’énergie généraux.
18.  Limitation de l’indifférence émotion-

nelle

5. Améliorer les relations sociales 3. Activités sociales 9. Reprise des contacts sociaux
14.  Amélioration des contacts  

avec la famille

6.  Diminuer les effets secondaires  
des médicaments

8. Troubles du sommeil
11. Prise de poids
12.  Symptômes 

extrapyramidaux
13.  Bave/production salivaire 

excessive

7. Améliorer les prestations de travail 4. Activités quotidiennes 8. Reprise des hobbys/ADL
11. Possibilité de recommencer à travailler 

5. Médecin de soutien
9. Thérapie de groupe
10. Problèmes sexuels

6. Amélioration de l’activité physique
12. Amélioration de la confiance en soi
13.  Diminution des admissions/besoins de 

consultations ambulatoires
16. Amélioration de la faculté de s’exprimer
20. Augmentation du plaisir sexuel 

Les chiffres devant chaque objectif donnent l’importance relative de l’objectif dans l’étude correspondante.

Tableau 2: Objectifs des patients formulés par focus groups.
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reprises que les patients, les membres de 
leur famille et les prestataires de soins 
n’accordaient pas la même valeur aux 
divers types de résultats potentiels. La 
littérature consacrée aux objectifs et à 
l’établissement d’une alliance de travail 
entre le patient et le prestataire de soins 
souligne néanmoins l’importance d’un 
accord mutuel en ce qui concerne les 
objectifs du traitement pour renforcer 
l’implication du patient et améliorer les 
résultats. Il n’est cependant pas évident 
de parvenir à une telle entente, les dif-
ficultés à cet égard ayant été illustrées, 
entre autres, par l’étude de Fisher et al. 
(21), où l’importance de divers résultats 
et traitements potentiels a été évaluée 
par 60 trios «patient-membre de la fa-
mille-prestataire de soins». Les résultats 
ont mis en évidence l’incidence parti-
culièrement basse de l’adhésion «en 
parallèle». Seul un tiers des paires avait 
un avis unanime sur les priorités, le de-
gré d’assentiment entre les membres de 
la famille et les prestataires de soins se 
révélant particulièrement faible. Les pa-
tients, les membres de leur famille et les 
prestataires de soins se montrent donc 
rarement unanimes en ce qui concerne 
l’importance relative de différentes is-
sues du traitement. D’autres chercheurs 
(22, 23) aboutissent à un constat simi-
laire. En général, les médecins sont da-
vantage axés sur les résultats cliniques 
liés aux symptômes, alors que les pa-
tients accordent plus d’importance à 
la qualité de vie et à l’absence d’effets 
secondaires résultant des médicaments 
(22, 23).

Pour le patient, un traitement exclusi-
vement centré sur les symptômes psy-
chopathologiques est insuffisant. Les 
améliorations en termes de fonction-
nement et de bien-être s’avèrent éga-
lement essentielles (24).

Afin de mieux cerner les aspects jugés 
importants par les patients, un certain 
nombre de chercheurs ont travaillé 
avec des focus groups. Dans l’étude 
menée par Fisher et al. (21), sept do-
maines de résultats ont été identifiés 
de cette manière: «augmentation de 
l’énergie et de l’intérêt pour faire des 
choses», «amélioration des relations 
sociales», «diminution de la confu-
sion et des expériences inhabituelles», 
«diminution de l’hostilité», «réduc-

tion des effets secondaires des médi-
caments», «amélioration des presta-
tions de travail» et «amélioration de  
l’autonomie dans la vie».

Les objectifs formulés par des patients 
via des focus groups dans d’autres 
études peuvent en grande partie être 
intégrés dans les domaines de la re-
cherche de Fisher (25, 26) (Tableau 2). 
Certains auteurs (27) ont tenté de dé-
terminer dans quelle mesure l’impor-
tance accordée par les sujets à certains 
aspects des résultats était effectivement 
liée à des caractéristiques spécifiques 
des patients. La couleur de la peau, 
le niveau de formation, le niveau de 
fonctionnement cognitif, entre autres, 
pourraient avoir un impact sur les pré-
férences des patients. La recherche 
actuelle à ce sujet n’est toutefois pas 
assez solide, sur le plan méthodolo-
gique, pour que nous puissions tirer 
des conclusions claires.

Etant donné que la satisfaction des 
patients quant aux résultats de leur 
traitement exerce une influence ma-
jeure sur l’observance thérapeutique 
et l’efficacité clinique, il importe, afin 
d’assurer une prise de décision com-
mune, que toutes les parties concer-
nées connaissent les objectifs théra-
peutiques pertinents pour les patients. 
Dans le cas contraire, les patients 
risquent de perdre leur motivation en 
ce qui concerne leur traitement, ce qui 
peut se traduire par un manque d’ob-
servance thérapeutique et des résultats 
sous-optimaux (26). 

5.2. Patients avec un premier épisode

Les premiers stades d’une mala-
die psychotique sont souvent jugés  
critiques, des recherches ayant  
démontré le caractère largement pré-
dictif des résultats après deux ans sur 
l’issue à long terme (28). Certaines 
données suggèrent en outre que les 
traitements sont plus efficaces lors-
qu’ils sont administrés à un stade pré-
coce de la maladie (29). Etant donné 
que le premier épisode psychotique 
survient généralement pendant l’ado-
lescence ou chez le jeune adulte, 
soit une période critique dans le dé-
veloppement personnel de l’individu 
concerné, on peut présumer que les 

souhaits, les objectifs et les priorités 
des patients ayant connu un premier 
épisode diffèrent dans une mesure plus 
ou moins grande de ceux des patients 
plus chroniques. Les études portant sur 
les objectifs thérapeutiques, les priori-
tés et la satisfaction des patients avec 
un premier épisode sont cependant 
peu nombreuses.

Ramsay et al. (30) ont interrogé 102 
patients ayant connu un premier épi-
sode, au sujet de leurs trois objectifs 
existentiels et thérapeutiques essentiels 
pour les années à venir et sur la façon 
dont les prestataires de soins psychia-
triques pourraient les aider pendant 
cette période. Les objectifs de vie les 
plus importants étaient liés à l’emploi, 
à la formation, aux relations, au loge-
ment, à la santé et à la mobilité. Plus 
de la moitié des participants souhai-
taient trouver du travail; plus d’un tiers 
considéraient la formation comme une 
priorité; et plus d’un tiers des sujets 
voulaient améliorer leurs relations. 
2,8 objectifs de vie ont été formulés 
en moyenne. Les réponses concernant 
les objectifs thérapeutiques incluaient 
la gestion des médicaments, la réduc-
tion des symptômes perturbants, la 
diminution de l’ignorance/incertitude, 
le désir de s’améliorer purement et 
simplement, counseling, l’attention à 
accorder à la santé physique, le fait 
de cultiver une attitude positive, etc. 
Une moyenne de 1,8 objectif théra-
peutique a été formulée. En ce qui 
concerne le rôle potentiel du clinicien 
dans ce contexte, la plupart des parti-
cipants ont déclaré qu’ils souhaitaient 
avoir quelqu’un à qui parler. L’obten-
tion de médicaments et le refus d’être 
aidé (17%) ont aussi souvent été rap-
portés. Plus d’un quart des sujets ont 
indiqué que des conseils leur seraient 
utiles, notamment en ce qui concerne 
le coping, certains symptômes spé-
cifiques et d’autres questions liées à 
leur identité. En termes de gestion des 
médicaments, ils ont souligné que les 
prestataires de soins pouvaient fournir 
des médicaments et apporter un sou-
tien lié à l’observance thérapeutique. 
Sur la base de ces constats, les auteurs 
estiment que les patients ont des ob-
jectifs de vie généraux, adéquats et 
non psychotiques. Les objectifs de vie 
mentionnés correspondent totalement 
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aux objectifs de développement des 
personnes du même âge. Les patients 
formulent des objectifs thérapeutiques 
moins nombreux et plus limités et 
jugent que les prestataires de soins 
psychiatriques sont uniquement en 
mesure de fournir une assistance dans 
le contexte de ces objectifs restreints.

De Haan et al. (31) ont examiné les 
préférences thérapeutiques de patients 
ayant connu un premier épisode sur 
la base d’une liste de préférences po-
tentielles établie par des patients avec 
un premier épisode, les membres de 
leur famille et des thérapeutes. Les 
patients ont formulé les aspects essen-
tiels suivants: mise en place d’un envi-
ronnement calme et sûr, informations  
adéquates sur le diagnostic, période 
d’attente plus courte avant une ad-
mission, conseils sur la gestion de la 
psychose, informations appropriées 
sur les médicaments, aide précoce par 
un psychiatre dans un propre environ-
nement, contacts individuels avec des 
prestataires de soins professionnels, 
admission calme et accessible à tous, 
aide précoce dans l’environnement 
même par le généraliste, conseils de 
soutien pour le patient et sa famille.

Une étude de Leavey et al. (32), me-
née auprès de 93 patients traités une 
première fois pour une psychose, a 
montré que 76% des patients étaient 
satisfaits du respect et de la convivia-
lité du personnel infirmier et médical, 
mais que la grande majorité (88%) 
était particulièrement mécontente des 
informations communiquées sur la 
maladie. De même, seuls 25% des pa-
tients se sont déclarés satisfaits de la 
durée des contacts avec les infirmiers 
et les médecins. 

6. Préférences thérapeutiques

6.1. Prise de décision partagée

Le manque d’observance thérapeu-
tique reste un problème majeur dans 
le traitement de la psychose schizo-
phrénique. En toute logique, on pré-
sume donc que les patients qui optent 
eux-mêmes pour des médicaments 
ou une thérapie spécifiques suivront 
mieux ce traitement que les patients 
qui n’ont pas eu la liberté de choisir. 

Pour les patients, la décision informée 
de prendre ou non des médicaments 
donnés peut en effet être un choix très 
personnel, où les avantages et les in-
convénients potentiels sont examinés 
en fonction des valeurs et des préfé-
rences individuelles. Pour qu’un tel 
choix soit effectivement possible, les 
patients doivent pouvoir communi-
quer clairement leurs préférences et 
les thérapeutes doivent admettre et 
respecter cette décision.

Plusieurs éléments démontrant l’im-
portance d’une prise de décision par-
tagée peuvent être avancés. Le premier 
argument ‒ et peut-être le plus impor-
tant ‒ tient au fait que des soins en 
santé mentale efficaces doivent accor-
der une place centrale à la personne. 
Comme pour toutes les affections de 
longue durée, il est essentiel que les 
patients puissent «gérer» activement 
leur maladie en connaissance de 
cause. Or, la prise de décision partagée 
n’occupe pas une position de premier 
plan dans les algorithmes de traite-
ments pharmacologiques répandus en 
psychiatrie (33) et n’est pas couram-
ment appliquée dans la pratique quo-
tidienne. Les patients atteints d’une 
maladie psychiatrique grave déclarent 
en règle générale qu’ils perçoivent 
leur rôle dans le processus décision-
nel lié au traitement médicamenteux 
comme passif (34-36). De nombreux 
psychiatres signalent, parallèlement, 
que la prise de décision partagée ne 
peut être mise en oeuvre parce que 
les patients ne sont pas en état de faire 
ce type de choix (37,38). Un faisceau 
croissant de données probantes in-
dique pourtant qu’il est effectivement 
possible d’appliquer une prise de déci-
sion partagée. Il apparaît que presque 
tous les patients psychiatriques, même 
ceux souffrant de maladies très graves 
telles que la schizophrénie, sont en 
mesure de comprendre les options 
thérapeutiques et de prendre des déci-
sions rationnelles à cet égard. Comme 
pour tous les autres groupes caracté-
risés par un niveau de formation li-
mité, des troubles de l’apprentissage 
ou d’autres limitations, il peut cepen-
dant être nécessaire de présenter les 
informations à plusieurs reprises et/
ou via des sources multimodales (39). 
L’article de De Hert et al. (40) four-

nit un aperçu de différentes visions 
et approches de la capacité/l’incapa-
cité d’exprimer sa volonté en cas de  
psychose schizophrénique.
Dans certaines circonstances, il se peut 
que des patients psychiatriques soient 
temporairement incapables de prendre 
des décisions en ce qui concerne 
leur traitement (par exemple pendant  
un épisode psychotique aigu). Les  
directives psychiatriques anticipées 
(psychiatric advance directives) ou 
«DPA» peuvent éventuellement four-
nir une solution à cet égard. Les DPA 
sont des documents légaux donnant 
la possibilité aux personnes atteintes 
d’une maladie psychique grave d’in-
diquer les traitements à privilégier à 
l’avenir lorsqu’elles n’ont pas la faculté 
de prendre des décisions, par exemple 
durant un épisode psychotique aigu. 
Les DPA incluent en règle générale les 
préférences en matière de médication 
et d’hospitalisation. Des recherches 
ont montré que les DPA fournissaient 
des informations cliniquement utiles et 
ne comportaient pratiquement aucune 
donnée non étayée sur le plan médical 
(41, 42). L’étude de Wilder et al. (43) a 
confirmé que, grâce à l’intégration des 
préférences en termes de médication 
dans les DPA, les patients pouvaient 
obtenir plus souvent les médicaments 
de leur choix, et ce, même dans des 
circonstances autres que les situations 
de crise. Les patients ayant reçu les 
médicaments qu’ils avaient choisis 
au préalable se caractérisaient égale-
ment par une meilleure observance 
thérapeutique, ce qui souligne l’inté-
rêt d’impliquer les patients dans les  
décisions liées à leur médication.

L’outil MacCAT-T (44) ‒ abordé dans 
l’article de De Hert et al. (40) ‒ a été 
élaboré pour évaluer si les patients 
atteints d’une maladie psychiatrique 
grave sont en mesure de prendre eux-
mêmes des décisions à propos de leur 
traitement.

Un deuxième argument plaidant en fa-
veur de la prise de décision partagée 
tient au fait qu’il s’agit d’un principe 
clé dans plusieurs modalités de traite-
ment efficaces dans le domaine de la 
santé mentale, expliquant au moins en 
partie leur efficacité. La prise de déci-
sion partagée est notamment intégrée 
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dans la gestion de la maladie et du ré-
tablissement (Illness Management and 
Recovery) (45), la gestion de la médi-
cation systématique (46), la thérapie 
comportementale familiale (47), etc.

Même si les recherches portant sur le 
rôle de la prise de décision partagée 
dans le domaine des soins en santé 
mentale n’en sont encore qu’à leurs 
premiers balbutiements, un nombre li-
mité d’études contrôlées randomisées 
démontre son efficacité. Malm et al. 
(48) ont notamment constaté que les 
patients schizophrènes ayant suivi plu-
sieurs sessions fondées sur la prise de 
décision partagée et «l’empowerment» 
du sujet se caractérisaient, lors d’un 
suivi après deux ans, par un meilleur 
fonctionnement social et rapportaient 
un niveau de satisfaction plus élevé 
que les patients n’ayant pas bénéficié 
de telles sessions. Van Os et al. (49) ont 
organisé une seule session sur la prise 
de décision partagée destinée aux pa-
tients schizophrènes du groupe expé-
rimental d’une étude contrôlée rando-
misée et à leur médecin traitant. Les 
patients du groupe expérimental ont si-
gnalé une amélioration de la commu-
nication avec le médecin et des chan-
gements immédiats dans la gestion de 
la médication. Dans une étude menée 
auprès de patients schizophrènes hos-
pitalisés, Hamann et al. (50) ont éga-
lement constaté que l’utilisation d’un 
modèle de prise de décision partagée 
avec les patients se traduisait par une 
implication accrue dans les décisions 
concernant la médication et par une 
amélioration des connaissances des 
sujets sur leur maladie. Dans l’étude 
de Priebe et al. (2007), une interven-
tion assistée par ordinateur a été mise 
en oeuvre tous les deux mois pendant 
un an afin de structurer les interactions 
entre le patient et les thérapeutes en 
termes de qualité de vie et de besoins 
de soins. Les patients du groupe expé-
rimental se sont caractérisés par une 
qualité de vie subjective plus élevée 
et un nombre moins important de be-
soins insatisfaits. Plusieurs chercheurs 
ont obtenu des résultats similaires avec 
d’autres populations psychiatriques 
(52-54).

Des directives destinées au traitement 
de la schizophrénie recommandent de 

fonder les décisions relatives au traite-
ment médicamenteux de la psychose 
schizophrénique sur les préférences 
et la décision informée des patients. 
La mesure dans laquelle les patients 
schizophrènes veulent être impliqués 
dans le processus décisionnel et les 
variables exerçant éventuellement une 
influence à cet égard sont cependant 
peu connues.
Hamann et al. (55) ont fait passer à 
122 patients schizophrènes le «Auto-
nomy preference index» et le «Drug 
Attitude Inventory» et ont ensuite re-
cueilli un certain nombre de caracté-
ristiques sociodémographiques liées 
aux sujets afin de déterminer les va-
riables susceptibles d’influencer la vo-
lonté des patients en vue d’une prise 
de décision partagée quant à leur mé-
dication. Il est apparu que les patients 
schizophrènes voulaient effectivement 
prendre part aux décisions concernant 
leur traitement, une volonté d’autant 
plus affirmée plus les patients étaient 
jeunes ou s’ils formulaient une opinion 
négative sur leur traitement actuel. Ce 
souhait de participation au processus 
décisionnel était renforcé par les expé-
riences précédentes vécues avec des 
traitements imposés. 

La plupart des personnes atteintes 
d’une maladie psychique expriment 
donc effectivement le désir d’être im-
pliquées dans les décisions en matière 
de médication et d’hospitalisation. 
Pour qu’un tel processus soit mis en 
place, les patients et les psychiatres 
doivent disposer du temps requis (54), 
leur communication mutuelle doit être 
facilitée (56) et il importe qu’ils aient 
respectivement accès aux connais-
sances scientifiques cliniquement 
pertinentes (57). Ces conditions sont 
cependant rarement satisfaites et le 
processus de soins doit alors être re-
configuré afin d’obtenir la structure la 
plus simple et naturelle du processus 
décisionnel (58). La prise de décision 
partagée est un processus délicat, par 
lequel le patient reconsidère son choix 
personnel initial avec une intervention 
minimale du psychiatre. Ce constat a 
été mis en évidence par une étude de 
Mendel et al. (59), qui ont examiné si 
les revendications du psychiatre pou-
vaient inciter les patients à modifier 
leur choix personnel. Un scénario hy-

pothétique impliquant un choix entre 
deux médicaments a été présenté à 
des patients schizophrènes (N = 102) 
et atteints de sclérose en plaques (N = 
101). Les participants ont d’abord dû 
communiquer leur préférence person-
nelle, puis ont reçu les recommanda-
tions fictives d’un clinicien systémati-
quement opposées à leur propre choix. 
Ils ont ensuite dû opter définitivement 
pour l’une des possibilités de traite-
ment. Environ la moitié des patients 
schizophrènes (48%) et 26% des pa-
tients atteints de sclérose en plaques 
ont adapté leur choix initial afin de 
suivre l’avis du clinicien et ont donc 
pris une décision contraire à leur pré-
férence personnelle. Ces patients se 
sont révélés moins satisfaits de leur 
décision que ceux qui s’en sont tenus 
à leur choix initial. Il importe que les 
cliniciens soient conscients de ces as-
pects et aident autant que possible les 
patients à identifier leurs préférences 
personnelles et à trouver le traitement 
qui est le plus en ligne.

6.2. Médication

6.2.1. Article rédactionnel récent de 
Morrison et al. (2012) dans le British 
Journal of Psychiatry

Un article rédactionnel récent de Mor-
rison et al. (60) publié dans le British 
journal of Psychiatry plaide pour une 
participation accrue des patients dans 
la détermination de leur traitement. 
D’après Morrison et al., il est clair que 
les soins en santé mentale font déme-
surément confiance aux antipsycho-
tiques pour le traitement de la schi-
zophrénie et des maladies associées. 
Pour ces auteurs, des données récentes 
suggèrent que les avantages cliniques 
significatifs des antipsychotiques pour 
les patients ont été surestimés. Une 
méta-analyse a révélé que les antipsy-
chotiques avaient un effet démontrable 
par rapport au placebo, mais que cette 
action était moins importante que ne le 
laissaient supposer les attentes initiales 
(61, 62). Il est également admis dans 
une mesure croissante qu’il n’existe 
aucune différence observable, en 
termes d’efficacité, entre les antipsy-
chotiques de première et de deuxième 
génération. Une méta-analyse récente 
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(63) a fourni des données probantes 
à ce sujet. Morrison et ses coauteurs 
affirment en outre que les effets se-
condaires des antipsychotiques ont été 
sous-estimés (64-68). Ils estiment par 
conséquent qu’il convient de réexa-
miner le rapport entre les avantages et 
les inconvénients de ces médicaments. 
Une évaluation intègre et précise des 
risques et des avantages devrait per-
mettre de prescrire des médicaments 
de façon plus réfléchie et «collabora-
tive». Cela signifie aussi que la possibi-
lité de ne prescrire aucun médicament 
doit être discutée avec le patient. Le 
fait de donner ce type de choix peut 
entraîner l’implication de patients 
qui, normalement, se détournent des 
soins en santé mentale. Afin de favo-
riser la prise de décisions informées, il 
importe de disposer de données pro-
bantes meilleures et plus nombreuses 
sur des questions telles que «Quand et 
dans quelles circonstances des médi-
caments sont-ils exigés?», «Chez qui 
une réponse positive est-elle atten-
due?», «Quelles sont les autres solu-
tions existantes?», etc. Des manuels 
ont notamment affirmé pendant plu-
sieurs décennies que les antipsycho-
tiques n’agissaient pas directement 
après le début du traitement et qu’il 
fallait en général attendre quelques se-
maines (hypothèse dite «delayed onset 
of antipsychotic action»). Or, cette hy-
pothèse a été récemment rejetée sur 
la base de données provenant de plu-
sieurs études (68-72), qui ont montré 
que la diminution la plus importante 
en termes de symptomatologie (mesu-
rée via des mesures globales telles que 
les échelles PANSS (Positive and nega-
tive Syndrome Scale), BPRS (Brief Psy-
chiatric Rating Scale), etc.) survenait 
au cours des deux premières semaines 
suivant le début du traitement par an-
tipsychotiques. Les améliorations ul-
térieures sont beaucoup plus limitées. 
Ces observations ont des implications 
cliniques majeures et soulèvent des 
questions quant au moment où les an-
tipsychotiques doivent être considérés 
comme inefficaces.

Des données probantes révèlent en 
effet que des patients peuvent pré-
senter des réponses très différentes à 
des antipsychotiques spécifiques. Une 
proportion limitée de patients se ca-

ractérise par une réponse positive très 
forte et rapide (74), mais des études 
supplémentaires doivent être menées 
afin d’identifier les patients chez qui 
la probabilité d’une réaction positive 
à un traitement par antipsychotiques 
s’avère plus ou moins élevée.

Certains éléments indiquent qu’une 
psychose non traitée de durée limitée 
permettrait de prédire une meilleure 
réponse aux antipsychotiques, ce qui 
serait alors un argument contre le fait 
de laisser aux patients le libre choix de 
prendre ou non des antipsychotiques. 
D’après Morrison et al., ces avantages 
potentiels doivent cependant être 
comparés aux risques à long terme et 
il convient de déterminer dans quelle 
mesure seule la prescription d’an-
tipsychotiques est efficace pendant 
cette phase ou si d’autres interventions 
peuvent éventuellement avoir un effet 
analogue. Les données de l’étude Chi-
cago Follow-up Study suggèrent que 
la situation des patients qui ont refusé 
de prendre des médicaments (souvent 
contre l’avis médical) n’était pas dé-
favorable, lors du suivi après 20 ans, 
par comparaison à celle de patients 
ayant pris des médicaments de façon 
continue (Morrison et al., 2012). Il 
importe également de mener des re-
cherches supplémentaires sur l’effica-
cité des interventions non médicamen-
teuses, dont les effets ont en général 
uniquement fait l’objet d’une évalua-
tion»add-on» par rapport aux antipsy-
chotiques.

Morrison et al. concluent que le mo-
ment est peut-être venu de cesser de 
considérer systématiquement les anti-
psychotiques comme le traitement en 
première ligne de la psychose schizo-
phrénique. Un choix informé parmi 
différentes solutions reposant sur des 
données probantes doit être effectué 
en concertation avec le patient.

6.2.2. Antipsychotiques anciens ou 
nouveaux
Dans la littérature, la qualité des 
contacts entre le médecin et le pa-
tient et l’impact des médicaments an-
tipsychotiques sur le bien-être subjec-
tif sont considérés comme les critères 
les plus décisifs pour l’observance 
thérapeutique. Le fait que, par com-

paraison aux antipsychotiques clas-
siques, les antipsychotiques atypiques 
provoquent moins d’effets secondaires 
moteurs et assurent une amélioration 
des symptômes cognitifs et affectifs, 
s’avère particulièrement pertinent sur 
le plan clinique. Plusieurs études ont 
examiné la qualité de vie de patients 
traités avec divers antipsychotiques et 
leurs résultats ont indiqué que les an-
tipsychotiques atypiques se traduisaient 
par une qualité de vie meilleure que 
les antipsychotiques typiques. Dans la 
majorité des études, la qualité de vie et 
le bien-être subjectif ont cependant été 
évalués sur la base d’une appréciation 
fournie par des experts. Seul un nombre 
limité d’études a tenu compte du vécu 
subjectif des patients (75-77). Karow et 
al. (78) ont donc comparé l’efficacité 
et les effets secondaires d’antipsycho-
tiques typiques et atypiques du point de 
vue du patient. 61 patients traités dans 
le passé avec des antipsychotiques à la 
fois typiques et atypiques chez qui une 
psychose schizophrène ou un trouble 
schizo-affectif avaient été diagnosti-
qués ont pris part à l’étude. En ce qui 
concerne les symptômes négatifs, affec-
tifs et cognitifs, les patients ont formulé 
dans une mesure significative un avis 
plus positif au sujet des antipsycho-
tiques atypiques, par comparaison aux 
antipsychotiques typiques. De même, 
une proportion significativement moins 
élevée de problèmes de concentration 
et de réflexion a été rapportée en faveur 
du traitement par antipsychotiques aty-
piques. L’humeur et le bien-être géné-
raux ont également été évalués plus po-
sitivement en cas de traitement avec des 
antipsychotiques de deuxième généra-
tion. Les participants ont indiqué que 
les effets secondaires moteurs et sexuels 
et la sédation se manifestaient dans une 
mesure significativement moindre en 
cas de traitement par antipsychotiques 
atypiques, alors que des problèmes de 
diarrhée et de constipation survenaient 
à une fréquence significativement plus 
élevée avec les antipsychotiques ty-
piques. Aucune différence n’a été rap-
portée entre les deux groupes de médi-
caments en ce qui concerne la prise de 
poids et les effets végétatifs. Une pro-
portion de 95% des participants a fait 
état d’une différence globale entre les 
antipsychotiques typiques et atypiques. 
85% ont donné la préférence aux an-
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tipsychotiques atypiques, 6% aux anti-
psychotiques typiques et 9% n’ont pas 
formulé de préférence.

Ces constats confirment dans les 
grandes lignes les résultats d’études 
cliniques contrôlées. D’après Leucht 
et ses coauteurs, on peut toutefois re-
mettre en question, étant donné les ré-
sultats d’une méta-analyse récente (79), 
la classification simple des antipsy-
chotiques en deux catégories (antipsy-
chotiques de première et de deuxième 
génération). Leucht et al. (79) estiment 
qu’il convient plutôt d’envisager des 
hiérarchies en fonction de différents 
domaines (efficacité, effets secondaires, 
etc.) et que ces hiérarchies peuvent ai-
der les cliniciens à opter pour un anti-
psychotique correspondant aux besoins 
spécifiques du patient individuel.

6.2.3. Antipsychotiques à longue 
durée d’action administrés en 
injection IM versus administration 
orale

Les antipsychotiques jouent un rôle 
crucial dans le traitement de la  
psychose schizophrénique, tant pour 
le traitement en phase aiguë que pour 
la prévention d’une rechute. Les va-
riantes IM à longue durée d’action des 
antipsychotiques classiques injectées 
par voie intramusculaire ont été déve-
loppées à partir des années 1960 dans 
l’objectif d’améliorer l’observance thé-
rapeutique. Les résultats de recherche 
ont effectivement mis en évidence une 
réduction tant de la fréquence que 
de la durée des périodes de rechute. 
L’utilisation d’antipsychotiques IM à 
longue durée d’action a cependant 
diminué lors du lancement des anti-
psychotiques atypiques, probablement 
parce que les psychiatres ne voulaient 
pas priver leurs patients des avan-
tages des antipsychotiques atypiques. 
Les antipsychotiques atypiques IM à 
longue durée d’action sont disponibles 
depuis 2002. Les recherches ont fait 
état de résultats très prometteurs en ce 
qui concerne la réduction des symp-
tômes et la prévention des rechutes. 
L’utilisation des antipsychotiques IM à 
longue durée d’action n’a cependant 
pas augmenté de manière substantielle 
depuis ce moment. Une enquête a 
montré que l’une des raisons majeures 

souvent avancée par les psychiatres 
pour justifier la non-prescription d’an-
tipsychotiques IM à longue durée d’ac-
tion était liée au refus du patient (80). 

Cette enquête a toutefois indiqué que 
ce type de traitement n’avait été pro-
posé qu’à 35% des patients entrant 
en ligne de compte pour l’adminis-
tration d’antipsychotiques à longue 
durée d’action. Nous disposons d’une 
proportion relativement faible de re-
cherches de qualité supérieure sur 
l’attitude des patients schizophrènes 
face aux antipsychotiques IM à longue 
durée d’action, alors que cela s’avère 
particulièrement pertinent sur le plan 
clinique (81). Une étude de la littéra-
ture (Walburn et al., 2001) sur l’attitude 
des patients schizophrènes à l’égard 
des médicaments IM à longue durée 
d’action a montré qu’une grande par-
tie d’entre eux acceptait effectivement 
ces médicaments. Une étude plus ré-
cente de Heres et al. (82) a également 
confirmé qu’une proportion considé-
rable de patients (40,3%) accepterait 
un traitement potentiel avec des mé-
dicaments IM à longue durée d’action. 
Plus les patients ont de l’expérience 
en ce qui concerne les médicaments 
IM à longue durée d’action, plus ils 
se montrent disposés à suivre ce type 
de traitement (81-83). Une étude de 
Hovens et al. (84) a également révé-
lé qu’une majorité des patients ne 
jugeaient pas négativement les médi-
caments IM à longue durée d’action. 
Les patients estimaient en outre qu’un 
traitement avec des médicaments IM 
à longue durée d’action présentait le 
plus d’avantages et le moins d’incon-
vénients par rapport à d’autres modali-
tés d’administration.

Par comparaison aux médicaments 
oraux, les patients estimaient princi-
palement que l’utilisation de médica-
ments IM à longue durée d’action était 
beaucoup plus aisée et pratique. Au 
nombre des autres avantages des mé-
dicaments IM à longue durée d’action 
mentionnés par les patients figuraient 
une meilleure protection contre les re-
chutes, une amélioration de la relation 
avec le médecin traitant, une dose to-
tale plus basse d’antipsychotiques et la 
distance plus importante entre eux et 
leur maladie (82).

6.2.4. Antipsychotiques atypiques 
génériques

Les antipsychotiques atypiques géné-
riques se distinguent des médicaments 
d’origine à divers égards (apparence, 
emballage, dénomination). Ces diffé-
rences peuvent être une source d’anxié-
té et de confusion chez certains patients 
ambulatoires souffrant de psychose/
schizophrénie, en particulier quand le 
pharmacien remplace sans explications 
le produit de marque par un produit gé-
nérique. Cela peut alors entraîner une 
diminution de l’observance thérapeu-
tique (85). Roman et al. (86) ont exa-
miné l’attitude de patients psychotiques 
face à des formes génériques d’antipsy-
chotiques atypiques oraux. 106 pa-
tients psychotiques ambulatoires traités 
par antipsychotiques atypiques oraux 
ont été confrontés à des variantes géné-
riques de leurs médicaments habituels 
dans une situation simulée en phar-
macie. Deux types de situation ont été 
mis en oeuvre: dans un cas, les patients 
recevaient une brève explication sur le 
remplacement des produits de marque 
par des médicaments génériques; dans 
l’autre cas, aucune explication ni autre 
information n’étaient communiquées. 
L’attitude des patients face aux médi-
caments génériques a ensuite été éva-
luée dans ces deux contextes. 73% 
des sujets ont indiqué qu’il était très 
improbable qu’ils acceptent le médica-
ment générique. En cas de mesure de 
la propension à prendre le médicament 
générique sur une échelle de 0 (très 
improbable) à 100 (très probable), le 
score moyen était de 28, soit nettement 
en dessous du point neutre moyen. Le 
score moyen était significativement 
plus élevé dans la situation où des 
explications minimales étaient com-
muniquées au sujet du remplacement, 
mais, là aussi, le score moyen était in-
férieur au point neutre moyen. En cas 
de question portant sur la probabilité 
de prendre le médicament s’il s’agit du 
produit de marque, le score moyen était 
de 92, soit une propension très élevée 
à utiliser effectivement le médicament. 
Les patients psychotiques jugent donc 
les formes génériques de leurs antipsy-
chotiques atypiques sensiblement diffé-
rentes des produits de marque, ce qui 
influence leur propension à prendre 
des médicaments génériques. Il s’agit 
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naturellement des constats d’une 
seule étude et des recherches com-
plémentaires s’imposent à cet égard, 
étant donné les implications poten-
tielles majeures de cette situation sur la  
pratique clinique.

Le Drug Attitude inventory (DAI) peut 
notamment être utilisé pour évaluer 
l’attitude des patients face à leurs mé-
dicaments (87).

7. Conclusion

Depuis quelques années, il est admis 
dans une mesure croissante que l’im-
plication active des patients schizo-
phrènes dans les décisions liées à leur 
traitement et que la prise en compte de 
leurs souhaits et de leurs préférences 
peuvent avoir une incidence très favo-
rable sur l’observance thérapeutique, 
les résultats du traitement et la satisfac-
tion. Malgré cette prise de conscience, 
les études sur les desiderata et les pré-
férences des patients restent très rares 
à l’heure actuelle. Les données dispo-
nibles indiquent, sans surprise, que les 
patients veulent essentiellement mener 
la vie la plus «normale» possible, avec 
un impact minimal de la maladie sur 
leur existence.

L’implication des patients dans les dé-
cisions liées à leur traitement peut in-
fluencer largement leur satisfaction en 
ce qui concerne leur thérapie et consti-
tue donc une priorité permanente.
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