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1 Introduction

La schizophrénie est une maladie chronique sévére et invalidante, qui touche prés de 1% de la
population. Selon le classement de 1’Organisation Mondiale de la Sant¢é (OMS), la
schizophrénie se situe au 8eme rang mondial des pathologies génératrices d’années perdues
pour cause d’incapacité chez les sujets de 15 a 44 ans (1) .

L’éducation thérapeutique du patient (ETP) se définit comme un outil permettant aux patients
d’acquérir et de conserver les capacités et les compétences dont ils ont besoin pour gérer au
mieux leur vie avec une maladie chronique (2).

L’efficacité de I’ETP sur le risque de rechute chez les personnes souffrant de schizophrénie a
été démontrée dans un premier temps avec des groupes d’ETP destinés aux proches de sujets
souffrant de schizophrénie. Cet outil est resté cependant assez peu utilisé en pratique courante,
en partie a cause de difficultés organisationnelles pour réunir un groupe de proches suffisant
pouvant se retrouver régulierement.

L’ETP destinée directement au patient a été longtemps sujet a discussion. En effet, les
symptdmes étant pendant un temps interprétés comme un moyen de défense du patient,
I’information diagnostique (préalable a toute éducation thérapeutique) était susceptible
d’entrainer I’effondrement du patient. Cette vision désuete progressivement abandonnée a pu
laisser la place a I’apparition des notions d’empowerment, de reprise de pouvoir sur sa maladie,
qui passait par une information claire, des connaissances sur les symptdmes et traitements, un
diagnostic annoncé et expliqué. Ainsi, dans une étude publiée en 2013 parmi les psychiatres
hospitaliers en Aquitaine, 85% des participants déclaraient informer les patients de leur
diagnostic, et leur donnaient les informations générales concernant la maladie et sa gestion (3).
Par ailleurs, une meilleure connaissance de la pathologie et des traitements permet de poser
I’hypothése d’une meilleure compréhension de la nécessité de ne pas arréter son traitement, et
de fait d’améliorer le pronostic fonctionnel/évolution de la maladie. Un des objectifs de I’ETP
serait donc aussi d’améliorer la compliance des patients, et ainsi de diminuer le risque
d’hospitalisation et de rechute, permettant ainsi aux patients d’atteindre (et de maintenir) leur
meilleur niveau de fonctionnement.

Les réponses a plusieurs questions concernant 1’efficacit¢ des programmes ETP restent
cependant encore obscures. Dans quels domaines (la symptomatologie, les connaissances,
I’observance du traitement, le fonctionnement au quotidien, la qualité de vie ?) les programmes
d’ETP aupres des personnes souffrant de schizophrénie ont-t-ils montré une efficacité ? Existe-

t-il des arguments en faveur de certaines modalités d’organisation (individuel ou groupe,



sessions longues ou courtes, association a d’autres thérapies psycho-sociales) des programmes

d’éducation thérapeutique ?



2 Définition et contexte

2.1 Education thérapeutique du patient

Selon I’OMS, « 1’éducation thérapeutique du patient (ETP) vise a aider les patients & acquérir
ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie
chronique » (2). Elle s’adresse ainsi a tous types de maladies chroniques (asthme, diabete,
obésité, trouble bipolaire, schizophrénie). L’HAS a précisé ses champs de compétences et ses
objectifs dans un article de recommandations publié en Juin 2007 (4).

« Elle comprend des activités organisées, y compris un soutien psychosocial, congues pour
rendre les patients conscients et informés de leur maladie, des soins, de 1’organisation et des
procédures hospitalieres, et des comportements liés a la santé et a la maladie. Ceci a pour but
de les aider (ainsi que leurs familles) a comprendre leur maladie et leur traitement, collaborer
ensemble et assumer leurs responsabilités dans leur propre prise en charge dans le but de les
aider a maintenir et ameliorer leur qualité de vie. »

« L’Education thérapeutique du patient participe a 1’amélioration de la santé du patient
(biologique, clinique) et a I’amélioration de sa qualité de vie et a celle de ses proches. Les
finalités spécifiques de I’éducation thérapeutique sont :

- L’acquisition et le maintien par le patient de compétences d’autosoins (Décisions que
le patient prend avec I’intention de modifier I’effet de la maladie sur sa santé) (5).

- la mobilisation ou I’acquisition de compétences d’adaptation (Compétences
personnelles et interpersonnelles, cognitives et physiques qui permettent aux personnes
de maitriser et de diriger leur existence, et d'acquérir la capacité a vivre dans leur
environnement et a modifier celui-ci) (6). Elles s’appuient sur le vécu et I’expérience
antéricure du patient et font partic d’un ensemble plus large de compétences
psychosociales. »

Les compétences d’autosoins sont les suivantes :

- Soulager les symptémes.

- Prendre en compte les résultats d’une autosurveillance, d’une automesure.

- Adapter des doses de médicaments, initier un auto-traitement.

- Realiser des gestes techniques et des soins.

- Mettre en ceuvre des modifications a son mode de vie (équilibre diététique, activité
physique, etc.).

- Prévenir des complications évitables.

- Faire face aux problémes occasionnés par la maladie.
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- Impliquer son entourage dans la gestion de la maladie, des traitements et des
répercussions qui en découlent.
Les compétences d’adaptation sont les suivantes :
- Se connaitre soi-méme, avoir confiance en soi.
- Savoir gérer ses émotions et maitriser son stress.
- Développer un raisonnement creéatif et une réflexion critique.
- Développer des compétences en matiere de communication et de relations

interpersonnelles.

Prendre des décisions et résoudre un probleme.

Se fixer des buts a atteindre et faire des choix.

- S’observer, s’évaluer et se renforcer
2.2 Psychoéducation et éducation thérapeutique

Les premiéres références a des thérapies éducationnelles en santé mentale apparaissent avec les
travaux de Lazell en 1921 (7) et Marsh en 1933 (8,9). Le premier proposait une therapie de
groupe chez des vétérans souffrant de schizophrénie, dans une approche mélant
psychodynamique, socialisation (via I’intégration dans un groupe) et un apprentissage via des
techniques éducationnelles structurées. Marsh a lui développé un programme pour des patients
psychotiques dans I’idée d’améliorer leur connaissance de la maladie et leur capacité a faire
face a la maladie via des ateliers de groupe (vidéos, informations théoriques, conseils, jeux de
réles).

Le terme de psychoéducation apparait dans la littérature scientifique dans les années 1970 (10),
dans le cadre d’une étude portant sur les difficultés d’apprentissage de la lecture d’enfants
souffrant de problémes de santé mentale ; ils présentent un programme éducatif individualisé
visant a surmonter les difficultés d’apprentissage de la lecture de ses enfants et distinguent de
fait les troubles d’apprentissage dus a des déficits développementaux ou a des conflits
intrapsychiques. Cette origine est commune au terme d’éducation thérapeutique, appliqué aux
enfants, puis aux adultes souffrant de probléemes de santé non psychiatriques.

Le terme psychoéducation est utilisé dans son sens actuel depuis les années 1980 (11),
initialement publié dans un article portant sur un programme développé pour les familles de
sujets souffrant de schizophrénie et intégrant une partie éducative sur la maladie via ’apport
d’informations théoriques et de stratégies de gestion des crises et de communication. Le terme
vient en opposition aux thérapies familiales systémiques et a la théorie selon laquelle la

schizophrénie était le symptome d’un dysfonctionnement familial (12).
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En France le terme d’éducation thérapeutique du patient est actuellement privilégié. Ce terme
apparait notamment avec 1’émergence de traitement du diabete dans les années 70 (13) et la
nécessité d’éduquer les patients a leur maladie et aux traitements afin d’étre le plus autonome
possible. Ce terme a donc été choisi pour s’inscrire dans la lignée des plans nationaux
d’éducation a la santé et dans le champ des maladies chroniques en général. Le terme

psychoéeducation reste préféré dans la littérature internationale.
2.3 Historique et réglementation

L’éducation thérapeutique Se cong¢oit dans un cadre bien précis, qui s’appuie sur une
réglementation et est défini par la loi. Le concept d’éducation thérapeutique s’intégre
pleinement dans la lignée de la charte d’Ottawa (1986) sur la promotion de la santé (14). De
méme, la déclaration de Jakarta en 1997 place au 1*" plan les « déterminants de santé » afin de
promouvoir la Santé (15). L’ETP en tant qu’approche intégrée a 1’éducation pour la santé et a
la promotion de la santé s’appuie sur les valeurs de cette derniére telles définies dans la charte
d’Ottawa et de Jakarta.
En France, I’ETP est une préoccupation de santé publique. Ainsi a été établi un Plan National
d’éducation a la santé publié en janvier 2001. Ce Plan national d’éducation pour la santé
s’articule autour de trois axeS qui viendront renforcer les pratiques existantes, et dont
I’éducation thérapeutique du patient est un des axes principaux en termes de formations, de
recherche, et de valorisation de la pratique. La Loi du 4 mars 2002 réaffirme la place centrale
du patient au ceeur du systéme de soins et comme acteur principal de sa santé, 1’éducation
thérapeutique des patients souffrant de maladie chronique se place dans cette méme logique.
Le Plan National pour I’amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de maladies
chroniques (avril 2007) met en avant la nécessité de développer I’ETP pour les patients. Selon
les dispositions de la loi Hopitaux Patients, Santé Territoire (HPST), du 22 juillet 2009 : «
L'éducation thérapeutique s'inscrit dans le parcours de soins du patient. Elle a pour objectif de
rendre le patient plus autonome en facilitant son adhésion aux traitements prescrits et en
améliorant sa qualité de vie. » Cette loi inscrit I’éducation thérapeutique dans le code de santé
publigue et définit les conditions de sa réalisation.
Un certain nombre de décrets d’applications et d’arrétés sont issus de la Loi HPST et
définissent :
- les compétences requises pour dispenser ’ETP (décret n°2010-906 du 02 Aout 2010)
et pour coordonner un programme d’ETP (décret n® 2013-449 du 31 mai 2013 et Arrété
du 31 mai 2013 ; Arrété du 14 janvier 2015). Les annexes de 1’arrété présentent les
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référentiels de compétences afférents. Il y est précisé que les formations s’appuient sur
les réferentiels de compétences.

- les conditions d’autorisations par les Agences Régionale de Santé (décret n° 2010-904
du 02 Aout 2010) ainsi que le cahier des charges des programmes et la composition du
dossier de demande d’autorisation (Arrété du 2 Aout 2010 ; Arrété du 14 janvier 2015).

2.4 Recensement des programmes d’ETP dans la schizophrénie, disponibles en France

En 2017, 77 programmes d’ETP, dont 38 destinés aux patients souffrant de schizophrénie, sont
proposés par 30 unités psychiatriques en France, soit moins de 10 % des 835 secteurs
psychiatriques (16). En comparaison, une enquéte en Allemagne, Suisse et Autriche a montré
que 84 % des institutions psychiatriques proposaient des programmes d’ETP pour les patients
souffrants de schizophrénie (17).

Les programmes d’ETP validés par les Agences régionales de Santé sont listés en ligne sur les
sites internet des différentes Agence Régionale de Santé. La base de données OSCARS
(Observation et Suivi Cartographique des Actions Régionales de Sant€) répertorie, entre autres,
les programmes d’éducation thérapeutique existants dans plusieurs régions. Les programmes
d’éducation thérapeutique pouvant s’adresser a des patients souffrant de schizophrénie ont eté
rechercheés sur ces deux bases de données. Les programmes s’adressant plus spécifiquement a
une problématique addictologique chez des patients souffrant de schizophrénie ont été exclus.
De méme, en cas de diagnostic psychiatrique impreécis les programmes ont été exclus. Au total,
70 programmes différents d’éducation thérapeutique s’adressant a des patients souffrants de

schizophrénie ont été répertoriés sur I’ensemble de la France métropolitaine.
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Tableau 1. Répartition des programmes ETP pour sujets souffrant de schizophrénie par région

Nombre de
Programme Programme
_ structures
d’ETP pour d’éducation o
) ) hospitaliéres dans Total
Patients incluant les o
) ) la région proposant
uniquement proches aidants
de ’ETP
Centre Val de Loire 2 2 2
Normandie 1 1 1
Nouvelle-Aquitaine 10 +4 8 14
lle-de-France 22 +3 14 25
Bretagne 3 2 3
Grand Est 4 4 4
Auvergne Rhone
14 8 14
Alpes
PACA 4 4 4
Occitanie 3 3 3
Total 63 7 46 70
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Le recueil de données via Internet ne donne accés qu’a des données limitées concernant chaque
programme. On retrouve généralement : I’intitulé de programme, la structure qui ’a mis en
place ainsi que la personne responsable et I’année de validation ou de renouvellement par
I’ARS. Ces informations ne permettent pas toujours de distinguer les programmes
individuels/groupes ni s’ils incluent les aidants ou non, ou en partie dans les ateliers. Les
informations recueillies sont exposées en annexe. 1l existe une grande disparité selon les régions
francaises. Neuf régions francaises métropolitaines proposent 100% des programmes validés.
Il reste donc 4 régions de métropoles dans lesquels aucun programme d’éducation thérapeutique
n’est répertorié¢ (Corse, Pays de la Loire, Haut de France, Bourgogne-Franche-Comté) ainsi que
les DOM-TOMs.

Figure 1. Carte des régions de France des programmes existants

Hauts-de-Fr

1

Pays de la Loire/"cantre val de Bourgogne-Franche-Comté
0

Bretagne
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3 Travail personnel : Revue de la littérature portant sur 1’efficacité des programmes d’ETP

dans la schizophrénie

3.1 Introduction

Les arguments en faveur de I’intérét de 1’éducation thérapeutique des personnes souffrant de
schizophrénie se multiplient sur ces derniéres années. Placer le patient au centre de ses soins,
’aider a reprendre du pouvoir sur sa maladie, I’amener sur le chemin du rétablissement a 1’aide
de soins de réhabilitation sont autant d’objectifs que 1’utilisation de programmes d’ETP chez
les personnes souffrant de schizophrénie peut 1’aider a atteindre. La facilité d’organisation et
mise en ceuvre de ces programmes en font un outil particulierement intéressant. Cependant, si
les recommandations internationales (American Psychiatric Association, National Institut for
health and Care Excellence, Patient Outcomes Research Team) préconise I’ETP, il n’est pas
clairement indiqué la meilleure fagcon de proposer cette éducation thérapeutique, dans quelle
mesure et sur quels domaines exactement elle apporte une aide aux personnes en bénéficiant. Il
apparait donc intéressant d’explorer les études portant sur 1’efficacité des programmes d’ETP

destinés aux personnes souffrant de schizophrénie.
3.2 Objectif

L’objectif de cette revue systématique est de réaliser une synthése des études explorant

I’efficacité des programmes d’ETP s’adressant a des patients souffrants de schizophrénie.
3.3 Méthodologie

Une recherche de toutes les études portant sur I’efficacité des programmes d’éducation
thérapeutique dans la prise en charge des sujets souffrant de schizophrénie a été réalisée en
Mars 2019 sans limitation concernant la date de publication. Les articles ont été recensés a
partir des bases de données électroniques PubMed, Psycinfo, Scopus, et Cochrane grace a une
équation de recherche incluant le Medical Subject Headings (MESH) suivant:
« schizophrenia », associé au mot clé « psychoeducation* » (n’existant pas de MESH). Les
références citées dans les articles sélectionnés ont été examinées afin d’identifier toute étude
supplémentaire pertinente.

Les critéres d’inclusion étaient les suivants :

- Publications en francais ou anglais dans une revue avec comité de lecture

- Population cible : patients souffrant de schizophrénie ou de trouble psychotique apparenté

- Age supérieur a 18 ans
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- Articles traitant de I’efficacité des programmes d’éducation thérapeutique

Les critéres d’exclusion étaient les suivants :

- Articles portant uniquement sur la psychoéducation des aidants de patients souffrant de
schizophreénie

- Atrticles portant sur la psychoéducation des troubles de 1’'usage de substances ou alcool chez
les patients souffrant de schizophrénie

- Articles portant sur des programmes d’éducation thérapeutique orientés spécifiqguement sur
la prise en charge du surpoids/syndrome métabolique chez les patients souffrants de
schizophrénie

- Articles portant sur des programmes s’adressant a des sujets « a risque » de développer une
schizophreénie

- Articles portant sur des programmes plus vastes de réhabilitation psychosociale qui ne
permettent pas d’identifier 1’effet propre de 1’éducation thérapeutique des patients.
Exemples : lliness Management Recovery (Danish), The Recovery Center (USA), The RISE
study (Ethiopie), Community re-entry program (UCLA, USA)

Une sélection des articles selon leur pertinence a ensuite été réalisée, dans un premier temps

par lecture du titre, puis de I’abstract. Afin d’approfondir I’analyse, une lecture du texte entier

des articles sélectionnés a été effectuée dans un deuxieme temps.

3.4 Résultats

Au total 1918 articles ont été retrouvés en appliquant ces critéres de recherche, 984 via le
serveur PubMed, 355 pour Psycinfo et 502 avec Scopus et 77 sur la base de données Cochrane.
L’ensemble des titres de ces publications ont ét¢ examinés et les doublons éliminés. Apres
application des critéres de sélection et exclusion des doublons 1328 publications ont été exclues
de cette revue et 496 ont été selectionnées. Ce dernier groupe a bénéfici¢ d’une lecture attentive
de I’abstract et du corps du texte et 432 articles ont été exclus a nouveau. A I’issue de ces
différentes étapes, 64 publications correspondant aux critéres de recherche et dont le contenu
avait un intérét significatif pour la revue de la littérature ont donc été incluses au sein de cette
étude. Apres lecture des articles, 28 articles ont été exclus : 13 ne répondaient finalement pas a
la problématique de ’efficacité de I’ETP, 11 ont été exclus car ils faisaient partie des études
inclues dans les méta-analyses/revues de la littérature ; de méme pour les 7 articles qui
présentaient les programmes sans évaluations de ceux-ci, 2 autres articles ne donnaient pas
d’informations nouvelles, un examinait tout type de pathologie sans données spécifiques

concernant la schizophrénie, un article abordait les thérapies sur la compliance sans contenu
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éducatif). La revue de la littérature présentée ici inclut donc 13 revues de la littérature ou méta-

analyses, et 23 études cliniques soit 36 articles inclus.

Figure 2. Flow Chart récapitulatif des articles retenus pour la revue de la littérature

[ Pubmed : 984
1918 Scopus : 502
publications  Cochrane: 77
Psycinfo : 355 7
_| Exclusion aprés lecture des titres
\ 4 de 1328 publications
Pubmed : 204
590 Scopus : 257
publications Cochrane : 35
Psycinfo : 94 7
> Exclusion de 94 doublons
A 4
J
496 (
publications Exclusion apres lecture des
résumés de 432 publications
> Exclusion aprés lecture de
\ 4 I'article complet de 28
publications
3 y,
publications

3.4.1 Caractéristiques des articles

Concernant les patients inclus, toutes les études utilisaient les critéres diagnostiques les plus
répandus (DSM I11, 1V, ICD 10). Cependant, certaines études incluaient des patients souffrants
de troubles du spectre schizophrénique globalement, alors que d’autres incluaient les « maladies
mentales séveéres » (9,18) dont la schizophrénie parmi les troubles bipolaires ou troubles
psychotiques autres. De méme des études, incluaient des patients hospitalisés, ambulatoires ou
un mélange des deux.

Une publication portait sur une intervention ayant inclus exclusivement des femmes (19).
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3.4.2 Résultats des méta-analyses et revues de la littérature

Tableau 2. Synthése des méta-analyses portant sur [’efficacité des programmes ETP pour les personnes souffrant de schizophrénie

Auteur
Titre

Merinder et al.
(20)

Zygmunt et al.
(21)

Lincoln et al. (22)

Xia et al. (23)

Segredou et al. (9)

Date

2000

2002

2007

2011

2012

Méthodologie

Revue de la littérature sur
les études randomisees (576
SZ) et non randomisées

Revue d’études contrélées
selon 5 modalités
d’intervention (individuelle,
groupe, familiale, mixte,
communautaire)

Méta-analyse de 18 études
contrdlées randomisées.
Evaluation sur 5 critéres

majeurs
1534 participants

Cochrane Database of
Systematic Reviews : Méta-
analyse de 44 études
contrélés randomiseés ; 5142
participants
Revue de la littérature
d’études portant sur les
thérapies de groupe dans la
prise en charge de la SZ et
du TB. 5 études controlées
portant sur ’ETP dans SZ

Principaux résultats

Amélioration des connaissances pour 5 études sur 6 qui I’étudient. Amélioration de la compliance
sur 2 études sur 5. Effet moindre sur la symptomatologie/rechutes. Impact également sur le
fonctionnement social, 1’insight, la qualité de vie, et la satisfaction. Comparaisons des résultats des
méthodes didactiques/comportementales.

Importance des composantes éducationnelles (sur les connaissances propres) et comportementales
(pour la compliance).

13 études sur les 39 incluses ont montré une efficacité sur 1’adhérence médicamenteuse. Aucune
modalité spécifique n’a démontré de fagon franche plus de succés dans ’amélioration de I’adhésion
médicamenteuse. Les interventions psychoéducatives ne se concentrant pas sur des changements
d’attitudes et comportementales n’ont pas montré d’efficacité.

Réduction des rechutes et ré-hospitalisations post traitement et jusqu’a 1 an aprés. Diminution des
rechutes-ré hospitalisations & 7-12 mois pour les interventions incluant 1’éducation des familles en
comparaison a un effet non significatif de I’ETP seul. Amélioration des connaissances sur la
maladie en post traitement. Pas d’effet sur les symptomes, 1’adhésion au traitement, ni en termes de
fonctionnement.

Intérét d’une prise en charge des familles

Diminution de la non-compliance a court terme ; diminution des rechutes et des ré-
hospitalisations ; amélioration du fonctionnement social et global ; tendance & une meilleure
satisfaction et une amélioration de la qualité de vie.

1 étude a montré une amélioration des symptomes positifs et négatifs, et de I’insight.
3 autres études ont montré une efficacité sur les rechutes et ré-hospitalisations
La derniere étude a montré une amélioration des symptomes positifs, de la stigmatisation, des
habilités a faire face/d’adaptation.
Différentes combinaisons d’intervention : ETP +- ETP famille +- TCC : interprétation difficile
concernant I’effet spécifique de I’éducation du patient.
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Chien et al. (24)

Pijnenborg et al.

(25)

Valimaki et al.

(26)

Zou et al. (27)

Zhao et al. (28)

Wood et al. (29)

2013

2013

2012

2013

2015

2016

Revue de la littérature
d’études contr6lées
randomisées ou de revue
systématique de la
littérature, sur 5
interventions psycho-
sociales dont 1’¢éducation du
patient
Méta-analyse de 19 études
contrdlées randomisées,
sous analyses par groupes
d’intervention thérapeutique
(dont psychoéducation)
3355 participants
Cochrane Database of
Systematic Reviews : Revue
de 6 études cliniques
contrdlées randomisées :
1063 participants

Meta-analyse de 13 études
contrdlées randomisées,
1404 participants

Cochrane Database of
Systematic Reviews : Méta-
analyse de 20 études
contrblées randomisées,
2337 participants.
Revue descriptive de la
littérature et méta-analyse :
12 études inclus dont 7
études randomisées
contrdlées. Intervention type
TCC et ETP en majorité

TC (TCC et RC), ETP, IF, ACT, entrainement aux habilités sociales.

Efficacité de I’ETP majoritairement sur les symptémes positifs, les rechutes et les connaissances
Pas de preuve de supériorité d’une intervention en particulier. Peu d’évaluation a long terme
(>2ans) sauf pour le critére de rechute.

Intérét d’une évaluation « du point de vue du patient ».

Amélioration de la conscience du trouble toutes interventions confondues (7) : taille d’effet moyen
(d de Cohen) = 0.34 = effet « moyen » ; hétérogénéité des résultats. Concernant I’éducation : 5
études, effet global non significatif, hétérogéne ; 3 des études montrent un effet significatif de la
psychoéducation sur la conscience du trouble. L’amélioration de la conscience du trouble était
associée a plus de pensées suicidaires dans une des études.

Absence de différence significative entre ETP médié par les technologies et soins classiques ou
ETP classique sur les critéres de jugements principaux (compliance et état global).

Diminution du taux de de rechute et de ré-hospitalisations dans le groupe ETP par rapport au
traitement standard, effet augmenté au-dela de 10 séances. Amélioration de la compliance
médicamenteuse et réduction de la sévérité des symptomes. Résultats homogénes dans les

différentes études.
Intérét d’une intervention mélant ETP et compétences pratiques pour améliorer la gestion de la
maladie.

ETP de 10 sessions maximum. Amélioration de la compliance médicamenteuse a court et moyen
terme et diminution des rechutes a moyen terme mais pas dans la durée.

Avrticle portant sur les interventions sur la stigmatisation internalisée des patients. Résultats
hétérogenes : amélioration de la stigmatisation internalisée dans des études contrdlées et étude de
cohorte, résultats non significatifs dans les études randomisées contrdlées et 1 méta-analyse. Intérét
de ’ETP et TCC dans ces interventions
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Tsang et al. (18)

Morin et al. (30)

Article portant sur les interventions évaluant la stigmatisation internalisée des patients. Diminution
de la stigmatisation internalisée avec une taille de I’effet de - 0.43 toutes interventions confondues ;
Intérét de ’ETP comme intervention significativement efficace sur I’amélioration de la
stigmatisation internalisée des patients.

1 étude se focalisant sur ’ETP dans la schizophrénie montre un effet significatif sur SDS, KIDI, IS.

Revue et méta-analyse. 14
études dont 7 randomisées
controlées
1131participants

2016

Revue de la littérature de
I’efficacité des interventions
2017 de RC, ETP, TCC
80 revues de la littérature et
méta-analyses.

Efficacité de I’ETP sur les rechutes, les connaissances de la maladie, I’adhésion au traitement,
intérét sur le fonctionnement global, la stigmatisation.
Efficacité majorée lorsqu’on associe éducation du patient et de la famille.
Intérét d’une intervention combinant ces différentes modalités.

ACT = assertive community traitement ; ETP = éducation thérapeutique du patient ; IF = interventions familiales ; 1S = Insight scale ; KIDI = Knowledge of IlIness and
Drug Inventory ; RC = remédiation cognitive ; SDS = social distance scale ; SI = stigmatisation internalisée ; SZ = schizophrénie ; TC = thérapie cognitive ; TCC=
thérapie cognitivo-comportementale ; TB = trouble bipolaire ;
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3.4.3 Résultats des études cliniques concernant I’efficacité de I’ETP

L’évaluation de ’efficacité de ’ETP dans la schizophrénie se fait selon différents critéres dans
les études. Une majorité utilisent comme critére principal 1’évaluation de la symptomatologie,
le taux de ré-hospitalisation, ou les connaissances du patient et sa compliance aux traitements.
D’autres études datant des années 2010 se sont attachées a évaluer ’efficacité en termes de
fonctionnement global ou psychosocial des patients et de qualité de vie. Enfin quelques études
plus originales proposent d’étudier I’effet sur la stigmatisation internalisée des sujets souffrant

de schizophrénie, ou sur leur propre vécu de la pathologie.

3.4.3.1 Evaluation de [’efficacité sur la symptomatologie, les rechutes et les re-
hospitalisations

Six études évaluent principalement I’efficacité d’une intervention en ETP en termes d’efficacité

clinique (sévérité de la symptomatologie), et de taux de rechutes/ré-hospitalisation.

3.4.3.1.1 Les outils d’évaluation utilisés

Tableau 3. Caractéristiques des outils d’évaluation utilisés dans les études portant sur [’efficacité sur
sur la symptomatologie, les rechutes et les ré-hospitalisations

Echelle psychopathologique générale, utilisée
initialement pour évaluer la sévérit¢ de la

symptomatologie psychiatrique dans les troubles
BPRS ymp gie psy q

) o _ psychotiques, comprenant initialement 16 puis 18 et
Brief Psychiatric Rating Scale (31)

24 items dans ses versions modifiees et élargies.
Chaque item représente un symptéme/comportement

observable coté de facon croissante de 1 a 7.

Echelle d'hétéroévaluation en 30 items, cotés de 1a 7,
évaluant les symptdémes observés chez des patients

présentant un trouble psychotique, composée de 3

PANSS _ _ )
. ) sous-parties  correspondants  aux  dimensions
Positive and Negative Syndrom . o o
« positive », «négative » et «générale» de la
Scale (32)

symptomatologie psychotique. Un score faible
signifie une symptomatologie faible, et un score élevé

(max = 210) une symptomatologie bruyante.
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CDSS
Calgary depression scale for

schizophrenics (33)

Hétéro évaluation développée pour évaluer la
symptomatologie dépressive chez les patients
souffrant de schizophrénie indépendamment de la
symptomatologie négative et des effets secondaires
des traitements antipsychotiques. Elle comprend 9
items (humeur dépressive, désespoir,
autodépréciation, idées de référence de culpabilité,
culpabilité pathologique, dépression matinale, éveil
précoce, suicide et dépression observée) cotés selon

leur intensité de O (absent) a 3 (severe).

IAQ

Investigator’s assessment
questionnaire (34)
Utilisé dans 1 étude (35)

Questionnaires de 10 items mesurant non seulement la
sévérité des symptdmes positifs, négatifs, affectifs, et
cognitifs, mais aussi les effets secondaires liés aux
traitements antipsychotiques. Chaque item est coté sur
une échelle de Likert en 5 points, un score élevé

indiquant une séverité plus importante.
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3.4.3.1.2 Résultats

Tableaux 4. Synthéses des études portant sur [’efficacité sur la symptomatologie, les rechutes et ré hospitalisations des programmes ETP pour les personnes

souffrant de schizophrénie

AUTEUR/DATE METHODOLOGIE SUIVI PARTICIPANTS INTERVENTION EVALUATION RESULTATS
(BSM V) £iymptf)mes
Uzenoff et al. Etude RC . . 14 sessions : PANSS, CDSS, QLS, amélioration QLS.
6 mois 1¢" épisode ACE / traitement attitude envers les :
2008 (36) ) . o Tendance a
psychotique standard traitements/médicaments e
I’amélioration de
Ambulatoires | attlt,u(%e envers les
médicaments.
Rechute pour 10.2%
des patients ;
Etude clinique (non 96 SZ, SZ-aff Ta(lugsc;lg\::crr}gtzst,ivBePeFtQS amélioration
Zhao et al. contrdlée non 6 mois (CIM 10) Risperidone AP + P tc;tal)g statistiqguement
2013 (37) randomisée) pré-post ETP en 3 chapitres S significative de tous
) X S GAF, Drug induced extra s
intervention Hospitalisés ramidal symptoms scale les criteres
Py ymp d’évaluation. (19
perdus de vue)
12 séances de
Etude RC multisite 1075z (DsMm1y)  droupedez2h -
comparant ETP bimensuelles : Différence
Chien et al. Mind?ulness ETP 2 ans Ambulatoires ETP M/ETP Hospitalisation, BPRS, significative entre les 3
2014 (38) T Cltraitement ITAQ, SSQ6, SLOF groupes, effet
conventionnel, e
standard supérieur pour ETP M

traitement standard

Durée SZ > 5 ans




AUTEUR/DATE METHODOLOGIE SUIVI PARTICIPANTS INTERVENTION EVALUATION RESULTATS
.y 88 SZ, tr PAT, SZ- Ré-hospitalisation . S
Etude randomisée de ’ ; ’ Tendance a supériorité
Bechdolf et al. comparaison 24. aff (CIM 10) TCC (16) /ETP (8) P.ANSS’, \ de la TCC mais non
2005 (39) mois Compliance (d’aprés L
TCC/ETP S - significatif
Hospitalisés plusieurs sources)
Amélioration & 9
103 Sz, Sz-aff PANSS, SDSS, semaines (PANNS,
Etude RC de (CIM 10) ayant 9 sessions Knowledge Questionnaire, connaissance, ICS,
Sibitz el al. I’efficacité de séance 1an complété ’ETP « booster » DAI, ICS, Questionnaire control, QLI),
2007 (40) booster aprés 9 initial (mensuel) ou of Competence and maintenu a 12 mois,
semaines d’ETP traitement standard ~ Control, Health Locus of gain sur
Ambulatoires Control Scale, QLI « control externe »
avec booster
Meilleur
fonctionnement social
S dans le groupe
Etude de cohorte 4961 SI\Z/)(DSM s chTo Zgr(:a;g:g dont intervention
Alietal. (ESPASS) . Psy Faible fréquence ETP
. 6 mois ETP /abs de CGI-S, IAQ, SAS " .
2017 (35) observationnelle, o . (8,4%) a inclusion.
. Hospitalisés et thérapie S P
francaise Prescription plut6t a

ambulatoires

psychosociale

des patients plus
sévere et moins
compliant.

ACE = adherence coping education ; BPRS = brief psychiatric rating scale ; CIM 10 = classification international des maladies ; CDSS = calgary depression scale for schizophrenics ; CGI
= impression clinique globale ; CGI-S = Impression de la sévérité CG ; DAI = Drug Attitude Inventory ; DSM 111 = diagnostic statistical manual of mental disorders ; ETP = Education
thérapeutique du patient ; ETP C = ETP conventionnel ; ETP M = ETP Mindfulness ; GAF = Global assessement functionning ; TAQ = investigator’s assessement questionnaire ; ICS =
IlIness Concept Scale ; ITAQ = insight and treatment attitudes questionnaire ; PANSS = positive and negative syndrome scale ; QLI = Quality of Life Index ; QLS = quality of life scale ;
RC = randomisée controlée ; SAS = Social Autonomy Scale ; SDSS = subjective deficit syndrome Scale ; SLOF = specific levels of functioning ; SSQ6 = 6 items social support
questionnaire ; SZ = schizophrénie ; SZ-aff = trouble schizo-affectif ; TC = thérapie cognitive ; TCC = thérapie cognitivo-comportementale ; tPAT = trouble psychotique aigue transitoire
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3.4.3.2 Evaluation de [’efficacité sur les connaissances sur la maladie, la conscience du
trouble et la compliance

Treize articles étudient 1’efficacité sur la connaissance de la maladie et de la nécessité d’un

traitement.

3.4.3.2.1 Les outils d’évaluations utilisés

Tableau 5. Caractéristiques des outils d’évaluation utilisés dans les études portant sur [efficacité sur
les connaissances sur la maladie, la conscience du trouble, la compliance des programmes ETP pour
les personnes souffrant de schizophrénie

Echelle publiée en 1989 par McEvoy et al. Elle est

composée de 11 items c6tés de 0 a 2 sur le modéle d’une

ITAQ échelle de Likert. Elle permet d’évaluer la conscience de la

Insight and Treatment Attitude maladie (5 items) et ’attitude envers les traitements,
Questionnaire (41) I’hospitalisation et le suivi proposé (6 items). Plus le score
Utilisé dans 3 études (38,42,43) est élevé (max = 22), meilleure est la conscience du trouble

et la reconnaissance des problémes comme liés a la maladie

et la volonté de suivre un traitement.

Etablie par Linden et al. en 1988, cette échelle est une auto-
évaluation de 29 items, sur 5 points explorant 7 domaines :
confiance en ses médicaments, confiance envers le
thérapeute/médecin, peur des effets secondaires des
traitements, la culpabilit¢ (concernant la maladie),

Ics attribution de la maladie au hasard, sensibilité a la maladie

Iliness Concept Scale (44)
Utilisé dans 3 études (40,45,46)

et aux rechutes, les hypothéses particuliéres.

Le « concept de maladie » représente les interprétations
cognitives, explications et prédictions en ce qui concerne
son état de santé. L’échelle permet une évaluation de
I’attitude du patient envers les médicaments et des
croyances dans le bénéfice des médicaments. Plus le score
est élevé plus I’expression de la dimension en question est

élevée.

Echelle d’autoévaluation développée et validée par Choi en

Kl 2001. Elle comprenait initialement 12 items auxquels ont
Knowledge Instrument été ajoutés 6 items supplémentaires, cotés sur une échelle
Utilisé dans 1 études (47) en 5 points (type échelle de Likert). On distingue 3

principaux domaines explorés : la conscience du trouble
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psychiatrique (9 items), la compréhension des traitements
médicamenteux (5 items), la gestion des symptdémes (4
items). Un score élevé correspond a de meilleures

connaissances sur la maladie.

KIDI
Knowledge of IlIness and Drug
Inventory (48)
Utilisé par 1 étude (49)

Echelle d’auto-évaluation développée par Maeda et al. en
1992. L’échelle comporte 20 items au total, 10 évaluant les
connaissances sur la maladie, et 10 items sur la
connaissance des effets des médicaments. Elle est cotée par
le patient sur 3 points, le plus grand score correspondant

aux meilleures connaissances.

KASQ
Knowledge about schizophrenia
questionnaire (50)
Utilisé par 4 études (51-54)

Echelle d’auto-évaluation propose par Ascher-Svanum et
al. en 1991 pour évaluer les connaissances a travers un
guestionnaire choix multiple de 25 items initialement (sur
la maladie, les causes et traitements et signes de rechutes)
des patients souffrant de schizophrénie et I’évolution de ces

connaissances apres éducation thérapeutique.

KAS
Knowledge About Schizophrenia
(55,56)
Utilisé dans 1 étude (19)

Echelle basée sur un premier questionnaire établi par Smith
and Birchwood (1987) puis repris par Mclnnis et al. (2006).
L’échelle est constituée de 15 items abordant les thémes la
nature, les causes et traitements de la schizophrénie. Les
questions sont cotées de fagon binaire en vrai/souhaitable
ou faux/non souhaitable (0 point). Le score maximal
obtenu est de 15.

SUMD
Scale of Unawareness of Mental
Disorder (57)
Utilisé dans 1 étude (52)

Echelle d’hétéroévaluation, congue par Amador et al. en
1993 pour évaluer la conscience du trouble chez les
patients présentant un diagnostic de schizophrénie. Elle se
présente sous la forme d’un entretien semi structuré et
permet d’évaluer la conscience que le patient a de sa
pathologie, de son traitement, ainsi que de sa
compréhension des conseéquences sociales de sa maladie.
Dans cette échelle la conscience du trouble dépend de la
relation causale que le sujet établit entre ses symptdmes et
la maladie (attribution). L’échelle comprend 20 items, les
items 1 a 3 explorent la conscience du trouble globale, et
les items restants explorent la conscience du trouble

concernant des symptomes spécifiques. Chaque item est
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coté entre 0 et 5. Il n’y a pas de score total pour I’ensemble
de I’échelle mais une cotation des items généraux et 4
scores pour les sous-échelles : manque de conscience
actuel/passé des symptdmes, erreur actuel/passé
d’attribution des symptomes. Une version abrégée
comprenant les 3 items généraux évalués sur la période

actuelle a été développée par les auteurs.

IS
Insight Scale (58)
Utilisé dans 1 étude (19)

Echelle publiée en 1994 par Birchwodd et al, et développée
pour évaluer la conscience du trouble des patients
présentant un diagnostic de schizophrénie. Elle explore 3
dimensions de 1’insight : la conscience de la maladie, la
conscience des symptdmes, la conscience de nécessiter un
traitement. L’échelle se présente sous forme d’auto-
guestionnaire, avec 8 questions courtes, cotées sur 3 points
(d’accord, pas d’accord, incertain). Le score total de

I’échelle peut varier de 0 a 12.

DAI
Drug Attitude Inventory (59)

Utilisé dans 6 études

Echelle développée par Hogan et al. en (1983) sous forme
d’auto-questionnaire. Elle est constituée a 1’origine de 30
items (vrai-faux), une version abrégée de 10 questions a été
élaborée et est cotée de -10 a 10. Un score total négatif

représente un patient non adhérent et un score total positif

(40,47,49,52,53,60) un patient présentant une bonne adhésion aux traitements.
Cette échelle permet une appréciation de la compliance du
patient.
SDSS Echelle élaborée par Jaeger en 1990, Instrument de mesure
Subjective Deficit Syndrome Scale validé et fiable composé de 19 items permettant la mesure
(61) des plaintes subjectives percues par le patient sur une

Utilisé dans 1 étude (40)

échelle en cing points, le score total s’étend de 19 a 95.

MARS
Medication Adherence Rating Scale
(62)
Utilisé dans 3 études (16,46,54)

Auto-questionnaire de 10 items, construit a partir d’items
issus du DAl et du MAQ (Medication Adherence
Questionnaire), et induisant des réponses en «vrai ou
faux ». Un score élevé (10 maximum) témoigne d’une
bonne compliance. Les avantages en sont: la rapidité de la

passation, la facilité¢ d’utilisation, et son faible cott.

28



MPS
Medication perception scale for
patients with schizophrenia
Utilisé dans 1 étude (49)

Echelle développée par Matsuda et al. (2012), pour évaluer
le degré d’acceptation des patients de la maladie et de la
nécessité d’un traitement. Il consiste en un auto-
questionnaire de 13 items avec 3 sous-échelles : 7 items sur
I’efficacité des médicaments ; 3 items sur I’inquiétude des
effets secondaires et 3 items sur les craintes de
Iinterruption/oubli du traitement. Les items sont cotés sur
une échelle en 4-points type Likert (1-4 points), le score le

plus haut indiquant la meilleure adhésion aux traitements.

CAI
Compliance Assessment Inventory
Utilisé dans 1 étude (60)

Auto-questionnaire permettant une évaluation de Ila
compliance des patients a travers une série d’affirmations
du type « j’ai pris mes traitements ces 4 derni€res semaines
», « j’al suivi les instructions de mon psychiatre »,
auxquelles le patient répond par « complétement », «

partiellement », « non ».

WFB (Wissenfragebogen)
The Knowledge of IlIness About
Schizophrenia Questionnaire (63,64)
Utilisé dans 2 études (46,65)

Questionnaire a choix multiples, créé pour I’étude
allemande “Psychoses Information Project (PIP), les 52
questions abordent les thémes des symptdmes, causes,
traitements et les signes de rechutes. Le score maximum est

de 52, correspondant aux meilleures connaissances.

MIC
Measures of Insight into Cognition
(66)
Utilisé dans 1 étude (67)

Composés en 2 parties : d’une part une évaluation du
clinicien (12 items) et d’autre part une auto-évaluation du
patient (12 items). Elle permet une évaluation de la
conscience des symptdmes cognitifs (mémoire, attention,
fonction exécutive) et de leur attribution a la maladie. Le
score total s’étend de 0 a 36, un score élevé correspond a
une bonne conscience/perception des troubles cognitifs

dans la vie quotidienne.

SAl
Schedule for Assessement of Insight
(68)
Utilisé dans 1 étude (69)

Echelle publiée en 1990 par David, elle permet d’apprécier
3 dimensions de I’insight : la reconnaissance de la maladie
et des symptomes, 1’adhésion envers le traitement, et
I’identification des symptomes comme étant pathologique.
Ces 3 sous scores sont totalisés en un score total, un score

¢levé témoignant d’un meilleur insight.
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CRS
Compliance Rating Scale (70)
Utilisé dans 1 étude (52)

Evaluation soignante de la compliance utilisant sur une
échelle en 7-points. (1 = «refus complet» a 7 =

« participation active au traitement »).

FAKT
Forensic Assessment of Knowledge
Tool (71)
Utilisé dans 1 étude (69)

Questionnaire développé pour évaluer la compréhension
des symptomes, gestion de la maladie et des problémes

judiciaires.

3.4.3.2.2 Résultats
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Tableau 6. Synthéses des études portant sur [’efficacité sur les connaissances sur la maladie, la conscience du trouble et la compliance des programmes ETP
pour les personnes souffrant de schizophrénie

AL[J);I_EI_LIJER/ METHODOLOGIE SUIVI PARTICIPANTS INTERVENTION EVALUATION RESULTATS
43 SZ (CIM 10) . X
Mats;'llda ®  Etude controlée, pré- 4 S;gsrlnoi?]sg_?PES? a MPS. DAl KIDI Amélioration de I’acceptation des
' post intervention Phase aigue, . ’ ’ traitements avec ETP
2016 (49) hospitalisé traitement standard
ospitalises
6 61 SZ, SZ-aff Amélioration significative des
Choe et al. Etude pré-post semain (DSM 1V) 6 sessions ETP K1 DAI con naissances, corrélée a une
2016 (47) intervention o (individuelles) ’ amélioration significative de
Hospitalisés I’attitude envers les médicaments
140 Sz, SZ-aff Ameélioration significative de la
WOb;?Ck et Etude pré-post serr?ain 12 sessions ETP ICS confiance en les médicaments, en
2006 '(45) intervention e Hospitalisés et le médecin, moins de peur des
ambulatoires effets secondaires
Meilleure compliance aux
Degmecicet e controlée ~ 3mois 00 o2 (CIM 10) ﬂp UEZ? :tlijrin/t BPRS ((:SQIF DAI traitements, moindre
al. 2007 (60) Hospitalisés (z)lsél;m (rso ;) conr,laissar;ces ' symptomatologie et
y fonctionnement amélioré
Les performances
Etude longitudinale 116 Sz, SZ-aff Hospitalisation, GAF neurocognitives sont un facteur
Jahn et al. sur a cohorte . CIMI0* 30 (10)+ETP(8)/  CGI, PANSS, WFB, ~ Predictif des connaissances du
2011 COGPIP (facteurs 9 mois confirmé par SCID patient apres ETP (plus que le
(65) prédictifs dans DSM-1V) OT +ETP (8) GNPI (tests psychopathologie)
i neuropsychologique) L
I’ETP) Ambulatoires Absence de différence entre les
groupes
Pitschel- Etude sur la cohorte 97 SZ, SZ-aff Pas de différence en termes de
Walz et al. COGPIP : impactdu 9 mois (CIM-10) TC (1%).;; Ig)P (8)/ QII\SIBACFTS \Q/AFESISCS gain de connaissances selon le QI
2009 (46) Ql Ambulatoires ' (>70)
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AUTEUR/

METHODOLOGIE SUlVI

PARTICIPANTS

INTERVENTION

EVALUATION

RESULTATS

DATE
Session unique, . ,
Medalia et Etude RC 72 SZ, SZ-aff individuel ’ETP Absence d’impact de la séance
. . . MIC, RCT, TOCA, sur la conscience des troubles
al. pré-post intervention / (DSM 1V) sur les troubles WMI, Ql. BPRS coanitifs ou la récentivité a un
2012 (67) (sur 1 semaine) Ambulatoires cognitifs / groupe T 9 . puv
. traitement cognitif.
témoin
15 SZ (DSM IV) . KASQ, Conscience de Différence S|gn|f|cat|ve_3 entre les
Aho- Ay o 8 sessions . . 2 groupes sur les connaissances et
Etude contrélee « Malades difficiles . la maladie et attitude . .
Mustonen et . . . o ETP / traitement - la conscience de la maladie, NS
Pré-post intervention » hospitalisés au envers les meédicaments - R
al. 2008 (51) standard . sur les attitudes, et les symptémes
long terme et traitements, BDI, e .
épressifs
39 SZ, SZ-aff KASQ, SUMD, CRS,  Amélioration des connaissances a
Aho- (DSM 1V) 8 sessions DAI, BPRS, NOSIE, 3 mois et de I’irritabilité
Mustonen et Etude RC 3 mois « Malades difficiles ~ ETP / traitement BDI, Rosenberg self- (NOSIE), amélioration de
al. 2011 (52) » hospitalisés au standard esteem scale, Quality of I’estime de soi post traitement
long terme life (Sintonen’s), PSQ, uniguement,
81 SZ, autres P .
. Amélioration des connaissances
troubles 2 sessions et de I’item « empathie » (BEST-
psychotiques (CIM d’1h/sem, 11 SAl, FAKT, PANSS, © np .
Walker et al. . . 1) en post intervention.
2013 (69) Etude RC 6 mois 10) e semaines CDRS, SQLS-R4, Amélioration NS de la conscience
« Malades difficiles (22) ETP/ BEST-Index \
o . du trouble, tendance a
» hospitalisés au traitement standard amélioration (NS) & 6 mois
long terme
Analyse de I’étude
RC Munich 71+931SZ,SZ- Amélioration significative des
Psychosis aff (CIM, DSM 1V) connaissances, absence d’impact

Reichhart et
al. 2010 (53)

Information Project + 12
analyse « alliance mois
psychoeducation
program »
Impact du genre

+ proches aidants

Hospitalisés et
ambulatoires

8 412 sessions ETP

KASQ, confiance en les
médicaments, DAL,

du genre sur les connaissances
acquises. Tendance a un
changement d’attitude envers les
médicaments chez les femmes.
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AUTEUR/

DATE METHODOLOGIE SUIVI PARTICIPANTS INTERVENTION EVALUATION RESULTATS
32 femmes IS, KAS, FAS, SECs, E”%?Igeirge”;;oerngglgﬁugezs/ 3
SZ, SZ-aff ASHS, engagement pat ’ del X
Long et al. Etude pré-post / 11 ions ETP 1h dans le traitement, connglssancgls et ellg conscience
2016 (19) intervention « Malades difficiles sessions CVTRQ, GSES, BPRS, i niIE'Jig;?il\j/e ?j,eaftrgjsuljerstclfi?éres
» hospitalisées au GCQS, CALPAS-S, risk ~ >'9n!! :
. d’évaluations chez les 2/3
long terme behaviours ) .
engagés complétement.
KASQ, MARS,
ETP sous forme de compliance et
Von Maffei Etude pré-nost 102 Sz, SZ-aff films (6 films conscience du trouble Amélioration de tous les criteres
etal. 2015 inter\f)enti%n 6 mois (CIM 10) « Alliance (issu de SUMD), sauf le ressenti des effets
(54) Hospitalisés psychoéducation  fréquence et durée de ré- secondaires des médicaments
program ») hospitalisation, EVA

effet secondaire

ASHS = Adult State Hope Scale ; BDI = Beck depression inventory ; BPRS = brief psychiatric rating scale ; CAl = compliance assessment Inventory ; CALPAS-S =
California Psychotherapy Alliance Scale-Shortened Version ; CDRS = calgary depression rating scale ; CIM 10 = classification international des maladies ; CGI = impression
clinique globale ; CGI-S = Impression de la séverité CG ; CRS = compliance rating scale ; CVTRQ = Corrections Victoria Treatment Readiness Questionnaire ; DAI = Drug
Attitude Inventory ; DSM Il = diagnostic statistical manual of mental disorders ; ETP = Education thérapeutique du patient ; EVA = echelle visuelle analogue ; FAKT =
Forensic Assessment of Knowledge Tool ; FAS = Feelings about schizophrenia ; GAF = Global assessement functionning ; GCPI = global cognitive performance index ;
GCQ-S = Group Climate Questionnaire Short-From ; GNPI =Global neurogognitive performance index ; GSES = Generalized Self-efficacy ; ICS = llIness Concept Scale ;
IS = insight scale ; KAS = knowledge about schizophrenia ; KASQ = knowledge about schizophrenia questionnaire ; KI = knowledge instrument ; KIDI Knowledge of illness
and drug inventory ; MARS = medication adherence rating scale ; MIC = measures of insight into cognition ; MPS = Medication perception scale for patients with
schizophrenia ; NOSIE = nurse’s observation scale for inpatient evaluation ; NS = non significatif ; OT = occupational thérapy ; PANSS = positive and negative syndrome
scale ; PSQ = perceived stigma questionnaire ; QI = quotient intellectuel ; RC = randomisée controlée ; RCT = receptiveness towards cognitive treatments questionnaire ;
SAI = Schedule for assessement of insight ; SECs = Self compassion scale ; SQLS-R4 = Schizophrenia Quality of Life Scale Revision 4 ; SUMD = Scale of unawareness of
mental disorder ; SZ = schizophrénie ; SZ-aff = trouble schizo-affectif ; TC = thérapie cognitive ; TCC = thérapie cognitivo-comportementale ; TOCA = theory of cognitive
ability scale ; WFB = knowledge of illness about schizophrenia questionnaire ; WMI = working memory index ;

33



3.4.3.3 Evaluation de [’efficacité sur le fonctionnement psychosocial/global et la qualité de

vie

Trois articles portent une attention particuliere dans 1’évaluation du fonctionnement

psychosocial/global et de la qualité de vie.

3.4.3.3.1 Les outils d’évaluation utilisés

Tableau 7. Caractéristiques des outils d’évaluation utilisés dans les études portant sur [’efficacité sur
le fonctionnement psychosocial/global et la qualité de vie des programmes ETP pour les personnes

souffrant de schizophrénie

GAF / GAS

Global Assessement of Functioning
scale / Scale

Utilisé dans 4 études (16,37,60,65)

Echelle d’évaluation du fonctionnement général. La GAF est
une évolution de la GAS, pour une utilisation psychiatrique.
Elle refléte le besoin actuel de traitement ou de soins, a une
signification pronostique et permet une appréciation générale
du rapport santé-maladie mentale. Elle comprend 10
intervalles de cotation égaux, répartis de 0 a 100, 1
représentant 1’individu le plus malade et 100 représentant un
individu indemne de symptomes et fonctionnant d’une fagon
satisfaisante dans son milieu social ou sa famille. Chaque
intervalle est défini par une phrase décrivant les symptdmes
possiblement présentés par le sujet, éventuellement son
comportement, et toujours son niveau de fonctionnement.
L’évaluation peut se faire sur la période actuelle, ou sur

I’année passée.

CaGl
Impressions Cliniques Globales
(72)
Utilisé dans 2 études (35,65)

Développée aux Etats-Unis dans la recherche sur la
schizophrénie et les neuroleptiques. Cette évaluation existe
sous trois formes: une premiére concerne I'évaluation
ponctuelle de la gravité de la maladie cotée de 0 a 7 (1
correspond a I’état normal), une seconde I'évaluation de
I'amélioration globale (cotée de 0 & 7, 0 correspond a une non-
évaluation), la derniére la mesure de l'index thérapeutique
(fonction de I’effet thérapeutique et des effets secondaires).
Ces échelles ne sont pas réservées a un type spécifique de
pathologie. La premiére impression est la seule qui soit cotée
a I’inclusion du patient dans la recherche, les deux autres étant
remplies a partir de la deuxieme visite. Ces Impressions

Cliniques Globales sont de passation rapide (5 minutes
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environ). Elles sont parfois critiquées a cause de leur degré de
subjectivité. Néanmoins, elles sont considérées comme

robustes, simples d’utilisation et sensibles au changement.

QLI
Quiality of Life Index (73)
Utilisé dans 1 étude (40)

Echelle élaborée dans sa version initiale par Ferrans et Powers
et publiée en 1985. Il existe de nombreuses versions de
I’échelle, qui a été adaptée pour diverses pathologies dans le
but d’évaluer la qualité de vie liée a la santé. La version utilisée
ici comprend 10 items gradués de fagon croissante sur 10
points et correspondants aux 10 domaines évalués : bien-étre
physique, bien-étre psychologique, les soins personnels et
I’indépendance, le fonctionnement professionnel, les relations
interpersonnelles, I’aide sociale, I’environnement,
I’épanouissement personnel et spirituel, et la qualité de vie

globale.

QLS
Quality of Life Scale (74,75)
Utilisé dans 1 étude (36)

Hétéro évaluation, proposée en 1984 par Heinrich et al, sous
forme d’un entretien semi-structuré permettant d’explorer a
travers 21 items le fonctionnement et la qualité de vie des
patients souffrant de schizophrénie. Elle cherche & apprécier le
retentissement des symptémes du trouble schizophrénique.
Elle explore successivement les relations interpersonnelles, le
role instrumental (concernant les activités et le degré de
satisfaction — insatisfaction), les fondations intra-psychiques
(projection dans I’avenir, motivation, curiosité, anhédonie,
utilisation du temps, empathie et participation aux interactions
émotionnelles) et les objets usuels et activités courantes de la
vie quotidienne. Chaque item est coté de 0 a 6. Les degrés 0,
2, 4, 6 sont brievement définis pour chaque question, les 3

degrés intermédiaires 1, 3, 5 restent non définis

SSQ6
6-items social support questionnaire
(76)
Utilisé dans 1 étude (38)

Echelle d’évaluation de la satisfaction du patient concernant
I’aide sociale disponible dans I’environnement du patient.
Initialement développée avec 27-items par Sarason et al. en
1983 puis adaptée par ses auteurs dans une version courte en
6 items. Plus le score est élevé (0 — 6) plus la satisfaction est

grande

SLOF
Specific Level of Functionning (77)

Echelle publiée par Schneider et Struening en 1983,

comprenant 43-items et permettant de mesurer la dimension
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Utilisé dans 3 études (38,42,43)

comportementale, le fonctionnement psycho-social et les
habilités a vivre en communauté. Elle est cotée sur une échelle
de Likert en 5 points (1 représentant une dépendance

compléte, 5 une autonomie compléte)

S-QOL
Subjective Quality Of Life (78)
Utilisé dans 1 étude (16)

Questionnaire d’auto-évaluation de la qualité de vie des
patients souffrant de schizophrénie. Il comporte 41 items,
gradués de 1 a 5 sur une échelle de type Likert a 5 niveaux (1
= moins qu’espéré a 5 = plus qu’espéré) et permet de calculer
8 sous-échelles : autonomie, bien-étre psychologique, bien-
étre physique, estime de soi, relations familiales, relations
avec les amis, résilience, vie sentimentale. Cette échelle a été
construite a partir du point de vue des patients ; la qualité de
vie liées a la santé a été appréhendée comme 1’écart existant

entre I’expérience actuelle et les attentes du sujet

SAS
Social Autonomy Scale (79,80)
Utilisé dans 1 étude (35)

Echelle élaborée par une équipe francaise, Leguay et ses
collaborateurs en 1998. Elle comprend 17 items regroupés en
5 dimensions : soins personnels, gestion de la vie quotidienne,
gestion des ressources, relations avec I’extérieur, et vie
affective et liens sociaux. Chaque item est gradué sur une
échelle type Likert en 7 points et le score global est standardisé
sous forme d’un gradient de 0 a 100. Un score élevé indique

un faible niveau d’autonomie sociale

Echelle de qualité de vie de
Sintonen (81)
Utilisé dans 1 étude (52)

Auto-évaluation globale, standardisée permettant une mesure
de la qualité de vie liée a la santé a travers 15 dimensions
(mobilité, vision, audition, respiration, sommeil, alimentation,
parole, élimination, activités habituelles, fonctionnement
mental, inconfort et symptomes, dépression, détresse, vitalité,
activités sexuelles). Le score total est calculé entre 0 et 1

(pleine santeé).

SQLS-R4
Schizophrenia Quality of Life Scale
Revision (82,83)

Utilisé dans 1 étude (69)

Auto-questionnaire de 33 items évaluant la qualité de vie des
patients a travers 2 principaux domaines, les ressentis
psychosociaux et les cognitions et la vitalité. Les items sont
gradués sur une échelle de Likert en 5 points selon la
fréquence. Le score total est compris entre 0 et 100 (un score
élevé indique une faible qualité de vie), la passation prend 5 a

10 minutes.
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3.4.3.3.2 Résultats

Tableau 8. Synthéses des études portant sur [’efficacité sur le fonctionnement psychosocial/global et la qualité de vie des programmes ETP pour les personnes
souffrant de schizophrénie

AUTEUR/DATE METHODOLOGIE SUIVI PARTICIPANTS INTERVENTION EVALUATION RESULTATS

Amélioration de tous les

12 sessions . ]
] SLOF, QPR, ITAQ, criteres de jugements avec
Wang et al. ) 131Sz ETPMindfulness/ )
Etude RC 6 mois ] ] PANSS, FFMQ, ré- I’ETP.
2016 (42) Ambulatoires ETP classique / S _
) hospitalisation ETP Mindfulness > ETP >
traitement standard )
traitement standard
. . . ITAQ, BPRS, SLOF, L
Chien et al. Etude contrélee ) 96 SZ (DSM 1IV)  ETP Mindfulness / ) Amélioration de tous les
o 18 mois ) ) SSQ6, nombre et durée . )
2013 (43) multisite Ambulatoires traitement standard criteres de jugement

de ré-hospitalisation

Amélioration significative

Sauvanaud Etude rétrospective, / 14 gIZMSi-)aﬁ 15 séances h GAFI.’ S’QOLI\’/J:;?S du fonctionnement global,
2017 (16) pré-post intervention ( ) hebdomadaires ospitatisation, . de la MARS et du « bien-
Ambulatoires InsightQ8, satisfaction

étre psychologique »

BPRS = brief psychiatric rating scale ; FFMQ = five facet mindfullness questionnaire ; GAF = Global assessment functioning ; ITAQ = insight and treatment attitudes
questionnaire ; MARS = medication adherence rating scale ; PANSS = positive and negative syndrome scale ; QPR : questionnaire about the process of recovery ; SLOF =
specific levels of functioning ; S-QOL = subjective quality of life ; SSQ6 = 6 items social support questionnaire ; SZ = schizophrénie ; SZ-aff = trouble schizo-affectif
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3.4.3.4 Evaluation de [ efficacité sur la stigmatisation

Un article évalue I’impact de programme d’ETP sur la stigmatisation internalisée des patients

Tableau 9. Caractéristiques de [’outils d’évaluation utilisé dans les études portant sur [’efficacité sur
la stigmatisation internalisée des programmes ETP pour les personnes souffrant de schizophrénie

ISMI
Internalized Stigma of Mental IlIiness
(84,85)

Echelle développée par Ritsher et al. en 2003, afin
d’évaluer DI’expérience en terme de stigmatisation
(internalisée) des usagers des services de santé
mentale. Elle se présente sous forme de 29 items type
« Likert » coté de 1 a4 (1 = pas du tout d’accord ; 4 =
tout a fait d’accord), 5 domaines d’évaluation sont
identifiés « niveau d’aliénation, caution des
stéréotypes, discrimination pergue, retrait social et

résistance a la stigmatisation ».
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3.4.3.4.1 Résultats

Tableau 10. Synthéses des études portant sur !’efficacité sur la stigmatisation internalisée des programmes ETP pour les personnes souffrant de schizophrénie

AUTEUR/DATE METHODOLOGIE SUIVI PARTICIPANTS INTERVENTION EVALUATION RESULTATS

o 12 sessions ETP de L ) o
Ivezi¢ et al. Etude contrdlée pré- 80 SZ (CIM 10) ) ISMI, BUES, Amélioration de la stigmatisation
/ groupe / traitement

2017 (85) post intervention Ambulatoires standard PDD internalisee du patient

BUES = boston university empowerment scale ; ETP = education thérapeutique du patient ; ISMI = internalized stigma of mental illness scale ; PDD = perceived devaluation
and discrimination scale ; SZ = schizophrénie ; SZ-aff = trouble schizo-affectif
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3.4.4 Synthése des résultats

Une synthese des résultats concernant les critéres de jugement les plus frequemment rencontrés
issus des articles est proposée sous forme de tableau (excepté pour une revue de la littérature
(30) qui ne se prétait pas a une représentation « binaire » dans un tableau).

Tableau 11. Synthese des méta-analyses explorant lefficacité de programmes ETP en fonction de [’objet
d’évaluation sur lequel elles portent

Meta-analyse
Re-hospitalisation
Rechutes
Symptomatologie
Connaissances
Observance
Fonctionnement
Conscience du
trouble
Satisfaction
Qualité de vie
Stigmatisation

Merinder 2000

*

I +(U3) +(2/5) +(5/6) +(2/56tudes) +(2/4) +(1/2) +(U1) +(U1) [

2/4 (individuel)

Zygmunt et al. ] )
/ / [/ 1/4 (interventionde  / / / / /
2002
groupe)
Lincoln et al
+ - + - - / / / /
2007
Xia et al
+ + - + + - / + +- /
2011
Segredou et al ) ) / / / ) / / O
+ + + +
2012
Chien et al.
+ + / / + / / / /
2013
Pijnenbor
) J / / / / / - / / /
2013
Valimaki et al.
/ - - - - - / / /
2012
Zou et al.
+ + / + 5/10 / / / /
2013
Zhao et al.
- + + - + + - - + /
2015
Wood et al.
/ / / / / / + / / -
2016
Tsang et al.
/ / / / / / / / / +
2016

/ = non renseigné ; + résultats significatifs ; - résultats négatifs ou non significatif ; * sont rapportés ici les résultats
des études randomisées contrblées uniquement
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Tableau 12. Synthése des études cliniques explorant [’efficacité de programmes ETP en fonction de l’objet
d’évaluation sur lequel elles portent

s, - B § 3 s ¢ 5§ 38

i L5 € § & 23 82 3 8 & 2@

Etudes cliniques & E § g -é % é g § 3 g 2 g gé

ge ¢ 5 6 27§ & § g ug

< A L o
Uzenoff et al. 2008 / + / * / + / + / /
Zhao et al. 2013 / + / / / / / / / +
Chien et al. 2014 + + / / + + / / / /
Bechdolf et al. 2005 - - / - / / / / / /
Sibitz et al. 2007 / - - - / - / - / /
Ali etal. 2017 / - / / + / / / / -
Matsuda et al. 2016 / / - + / / / / / /
Choe et al. 2016 / / + + / / / / / /
Wobrock etal.2006 /[ [ | / (sous / / /
Degmecic et al. 2007 / + + - / / / / / +
Jahn et al. 2011 / + + / / / / / / -
Pitschel-Wal et al. 2009 / / - - / - - / / /
Médalia et al. 2012 / - / / / - / / / /
Aho-mustonen 2008 / / + / / + / / / /
Aho-Mustonen 2011 / - + - / - / - - /
Walker 2013 / S b'ef;\/ciig‘r') : / . / /
Reichhart et al.2010 / / + + / / / / / /
Long et al. 2016 / + + + / + / / / /
Von Maffei et al. 2015 - / + + / + / + / /
Wang et al. 2016 + + / / + + / / / /
Chien et al. 2013 + + / / + + / / / /
Sauvanaud et al 2017 / / / + / - + - / +
Ivezic et al.2017 / / / / / / / / + /

* résultats non rapportés du fait d’un effet plafond des données ; ! il s’agit ici de la conscience des troubles cognitifs ; +
résultats significatifs ; - résultats négatifs ou non significatifs ; / = non renseigné
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3.5 Discussion

3.5.1 Principaux résultats et interprétation

Cette revue de la littérature a retrouvé 6 méta-analyses explorant I’efficacité des programmes
d’ETP sur le taux de ré-hospitalisation et les rechutes, 8 sur les symptémes, 5 sur les
connaissances, 7 sur la compliance, 7 sur le fonctionnement, 6 sur la conscience des troubles,
3 sur la qualité de vie, 3 sur la stigmatisation, 3 sur la satisfaction.

Concernant les études cliniques, 5 explorent ’efficacité sur le taux de ré-hospitalisation et les
rechutes, 14 sur la symptomatologie, 14 sur la conscience du trouble, 12 sur les connaissances,
12 sur la compliance, 5 sur le fonctionnement, 2 sur la satisfaction, 6 sur la qualité de vie, 2 sur

la stigmatisation, 5 sur I’état global.
3.5.1.1 Efficacité des programmes

Toutes les études, revue de la littérature et méta-analyses rapportent des éléments positifs et
une efficacité des interventions sur différents criteres de jugement. Une efficacité a ainsi été
montrée sur la symptomatologie (BPRS, PANSS, CDSS), les taux de rechutes et de ré-
hospitalisations, les connaissances sur la maladie, la conscience du trouble et la compliance aux
traitements, le fonctionnement psychosocial et 1’état global, la qualité de vie, la satisfaction des
patients, et la stigmatisation internalisée. Globalement, les études anciennes (1980-90),
évaluaient plutdt directement les connaissances et la compliance. Depuis les années 1990 les
études explorent plus souvent la conscience du trouble, la symptomatologie clinique et les
rechutes, la qualité de vie, le fonctionnement social, intégrant le point de vue du patient plus
régulierement dans les eévaluations conduites.

Ainsi, avant la méta-analyse de Xia et al (23) en 2011, les méta-analyses rapportaient des
résultats non concluants. Méme si de nombreuses publications mettaient en évidence des
résultats « positifs sur la réduction des symptdmes et des rechutes (86) », plusieurs études
montraient que, malgré une amélioration des connaissances des patients, « une absence de
répercussions sur les autres critéres évalués, notamment en terme de modifications de
comportement (compliance, attitude envers la maladie) était retrouvée. Pekkala et Merinder
(87) dans leur premiere version de la Cochrane database systematic reviews en 2002, faisaient
état de résultats peu concluants, et de données douteuses ou biaisées empéchant des conclusions
définitives concernant I’intérét de 1’éducation thérapeutique des patients. Merinder (20) dans sa
revue de la littérature en 2000 comparait les méthodes purement didactiques et les approches

incluant des éléments comportementaux. Il notait des résultats significatifs sur les
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connaissances notamment avec les programmes utilisant un enseignement didactique, et des
résultats positifs sur la compliance pour les études utilisant des techniques de thérapie
comportementale, mettant en avant 1’apport de I’approche comportementale essentiellement.
Zygmunt et al. (21) rapportent dans une revue de la littérature en 2002 sur les interventions
axées sur la compliance médicamenteuse (intervention individuelle, de groupe, familiale, ou
communautaire, mélant thérapie cognitivo-comportementale, éducation, ou, entrainement aux
habilités sociales) une amélioration de celle-ci sur 13 études sur 39 seulement. Lincoln et al (22)
en 2007 ont étudié spécifiquement 1’éducation dans la schizophrénie, avec ou sans
participations des proches (ETP patient + famille et ETP patient seul comparé a un groupe
control ou comparé entre elle) : seul ’ETP incluant les familles montrait un effet significatif
(rechutes-rehospitalisations). Un impact important de I’ETP des familles était retrouvé dans
cette étude.

Sur les 13 méta-analyses et revues de la littérature inclues, seules cing (20,23,27,28,88)
remplissent les criteres, a savoir traiter uniquement les sujets souffrant de trouble
schizophrénique (sans inclusion des proches ou d’autres pathologies mentales séveres type
trouble bipolaire) et uniquement les interventions d’ETP, et non I’ETP parmi d’autres
interventions telles les thérapies cognitive et comportementale, ou I’entrainement aux habilités
sociales (9,18,24,25,29,30). Les éléments concernant I’ETP a proprement parlé sont en effet
difficilement interprétables dans les articles avec plusieurs interventions. Néanmoins ils
permettent une comparaison de différentes techniques et I’identification d’indications
particulicéres de chacune voire la synergie d’intervention.

La méta-analyse Xia et al. marque un tournant en 2011. Il s’agit de la premiére méta-analyse
portant sur le sujet qui inclut uniqguement des patients souffrant de schizophreénie et utilise ’ETP
comme seule intervention psychosociale. Avec plus de 5000 participants inclus, elle reste la
méta-analyse de la plus grande envergure actuellement. Les auteurs ont examiné les études
randomisées contrdlées portant sur I’ETP individuel ou de groupe en comparaison au traitement
standard sans ETP. L’étude montre une diminution des taux de « non-compliance » a court,
moyen et long terme, ainsi qu’une diminution des rechutes et des ré-hospitalisations. Les
résultats suggérent que I’ETP permet une amélioration du fonctionnement social et global
¢galement et qu’il est bien accepté par les patients.

Il existe 7 autres méta-analyses incluant plus de 1000 participants, publiées en 2007 pour la
premiére d’entre elle (18,22,23,25,27,28,88). Zou et al. (27) présente une méta-analyse
particulierement intéressante. Ils précisent en effet des éléments de contenu du programme (les

themes abordés devaient comprendre la gestion des médicaments, la reconnaissance des signes
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de rechute et le développement d’un plan de prévention, et de stratégies d’adaptation pour gérer
les symptdmes persistants), qui figurent dans les critéres d’inclusion. Ces éléments font la force
de cet article puisque de nombreuses études décrivent peu les interventions menées et le risque
est donc d’inclure des études dont les interventions sont trés différentes en termes de contenu,
de durée ou de techniques utilisés. Les auteurs montrent, a travers ’analyse des études
randomisées contrdlées sur le sujet, que ’ETP est associé a une diminution des taux de rechutes
et de ré-hospitalisations, a une amélioration de I’adhésion aux traitements médicamenteux, et a
une moindre sévérité des symptdmes psychiatriques (BRPS, PANSS).

De méme Zhao et al. (37) ont publié une métaanalyse portant sur le