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I. ~ INTRODUCTION

L’annonce du diagnostic a ét¢ moins ¢étudiée par les psychiatres que par les

cancérologues, parfois pris pour référence en psychiatrie.

L’annonce diagnostique de la schizophrénie est un sujet controversé¢ et d’actualité.
Tout comme lutilisation méme du terme de « schizophrénie » qui a aujourd’hui plus d’un

siccle. Il n’existe pas de recommandations ni de consensus a ce syjet.

Depuis les années 2000, des ¢évolutions sociales, médicales, Ilégales et

pharmaceutiques sont en faveur de cette annonce.

Dés les années 1990, le développement d’internet permet un acces a I'information
notamment médicale. Les associations d’usagers, sorte de contre-pouvoir face au systeme
médical, soulignent la nécessit¢ d’information et la place active du patient dans le processus

de soin (1).

Le nouveau modele de relation médecin- malade, appelé modele de la décision partagée, entre
la relation paternaliste francaise et la relation consumériste américaine, définit le patient

comme un usager actif du systéme de soins (2).

Il faut souligner que la France est I'un des rares pays officialisant la décision médicale
partagée par un texte législatif (Ioi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la
qualit¢ du systéme de santé) (1).

Ce modele, bilatéral, est caractéris¢é par un échange d’informations, un processus de

délibération et une décision partagée de traitement.

Aujourd’hui la loi renforce la position de I'individu en majorant I'importance de I'information
et du consentement : d’un statut de patient objet des soins, on passe a un statut d’individu aux

droits et aux lbertés affrmées (3).

L’évolution du pronostic, voire méme la notion de rétablissement favorisent cette

annonce (2).



L’arrivée sur le marché de nouveaux antipsychotiques a accentué¢ I'implication de I'industrie

pharmaceutique dans I'information du patient (1).

A partir des années 2000, les notices dans les boites de médicaments se veulent plus claires
mentionnant la schizophrénie, alors que dans les indications des années 1990 on pouvait lire
«troubles psychiques » (Solian®), «troubles de Ila personnalit¢ » (Risperdal® 1997),
« certaines formes d’anxiété » (Haldol® 1996) (1).

La derniere analyse des pratiques francaise date de la fin des années 1990 (Bayle etal.) (4).
En 2016, une revue de la littérature narrative internationale et nationale s’est mtéressée aux

modalités d’annonce de la schizophrénie en France (2).

Notre ¢étude se distingue de part sa méthodologie, elle est plus récente et de type
systématisée. Nous avons approfondi la discussion concernant les recommandations légales et
médicales générales, la question du changement de nom, ainsi que les améliorations que I'on
pourrait apporter sur cette annonce notamment comment palier les freins fréquemment cités

par les professionnels.

L’objectif de cette étude est de proposer une base de travail sur laquelle s’appuyer
pour un jour tirer des recommandations sur Iannonce diagnostique de la schizophrénie en
France. Pour se faire, nous allons faire un état des lieux sur I'annonce diagnostique de la
schizophrénie dans le monde.

Ayjourd’hui, comment est communiqué le diagnostic de schizophrénie ?

Quels sont les intéréts a cette annonce ?

Quelles sont les pistes de méthode d’annonce ?



II. METHODE

Protocole et enregistrement

Ce travail est une revue actualisée de la littérature scientifique nationale et internationale
systématisée sur l'annonce diagnostique de la schizophrénie, mspirée des lignes directrices

PRISMA (5). Aucun protocole d’étude n’a été enregistrée.

Sources documentaires consultées

La recherche a été effectuée sur la période de Novembre 2019 a Février 2020 sur deux bases
de données : MEDLINE via PubMed, Science direct puis complétée par Google Scholar pour
la littérature grise.

Sélection des documents

Nous avons sélectionné les documents en deux temps : sur le titre et le résumé puis sur la

lecture du texte mntégral.

Les criteres d'inclusion étaient :

-suyjet portant sur I'annonce diagnostique de la schizophrénie (le sujet devait étre retrouvé
dans le titre ou le résumg)

-date de publication comprise entre 2009 et 2020

- rédaction en langue anglaise, frangaise ou espagnole

Les critéres d’exclusions étaient :

- ’'absence de résumé disponible

- les brevets, citations, les formats mémoire, livre (raison de faisabilit¢), ou thése non

accessible en ligne

Etant donné le peu de document répondant aux critéres d’inclusion, n’ont pas été exclus : les

documents concernant un lieu spécifique unique.

Stratégie de recherche documentaire

L’équation de recherche a ét¢ construte avec le Catalogue et index des sites médicaux de
langue frangaise (CISMeF) que nous avons utilis¢é dans PubMed pour mterroger la base de
données MEDLINE (Annexe 1).

A noter que le terme « annonce » n’existe pas en terme MeSH.

Enfin, le filtre « humain », puis le filtre chronologique « 2009-2020 », ont été ajoutés.



L'algorithme obtenu était :

(("communication"[MH]  OR  ("communication"[TW] OR  "musinformation'[TW] OR
"communication programs'[TW] OR ‘"communications personnel[TW] OR "personal
communication'[ TW] OR  "Communication = Program'[TW] OR  "Communication,
Personal'[TW] OR '"communicator"[TW] OR ‘"attentive listening[TW] OR "echoing"[TW]
OR '"bad news delivery'[TW])) OR ("disclosure'[MH] OR ("disclosure'[TW] OR 'Fmnancial
Disclosures'"[TW] OR 'information disclosure"[TW] OR "financialdisclosure'[TW]))) AND
("schizophrenia"[MH] OR  ("schizophrenia"[TW] OR "schizophrenicdisorders'[TW] OR
"dementiapraecox'[TW] OR "schizophrenicdisorder'[TW] OR "schizophrenias"[TW] OR
"SCZD'[TW] OR "Schizophrenia (disorder)'[TW] OR "Schizophrenia NOS'[TW] OR
"unspecifiedschizophrenia'[TW]  OR  "6A20'[TW])) AND  (("2009/01/01"[PDAT]
"2020/12/31'"[PDAT]) AND "humans"[MeSH Terms])

Science Direct a ét¢ interrogé dans « Title, abstract or author-specified keywords » par des
mots clés en frangais et leur équivalence en anglais : « annonce », « diagnostique », «
schizophrénie », « communication ».

Les mots clés en anglais étaient : «disclosure », « breaking bad news ».

La littérature grise a été effectuée via Google Scholar (Annexe 1).

Les résultats identifiés ont été présentés par ordre de pertinence.

Extraction des données

Les données des documents ont ét¢ extraites via un formulaire pré-établi dans un tableau de

collecte des données (Annexe 2).

Les données suivantes étaient extraites : titre, journal de publication, auteur(s), date de
publication, type de document, objectif principal, pourcentage d’annonce, termes utilisés pour
I'annonce du diagnostic, temporalit¢ et modalit¢és de Pannonce, difficultés ou freins

rencontrés, intéréts a I'annonce, pistes de méthode d’annonce, niveau de qualité de I'étude.

Evaluation de la qualité des études

Le niveau de qualit¢ de chaque étude a été¢ évalué grace a différentes échelles : COREQ (6)
pour les recherches qualitatives, STROBE (7) pour les études quantitatives.
Pour pouvoir comparer les différentes études, les scores ont été présentés sous forme de

pourcentage du nombre de critéres présents sur nombre de critéres total (Annexe 3).



Analyse des résultats

Cette ¢tude correspond a une revue systématique avec une analyse qualitative des données.
Nous avons ensuite regroupé les résultats de chaque document de maniére narrative selon le

théme abordé.

Ethique
Ce travail n’a pas nécessité de recours pour une demande auprés de la CNIL (Commission

Nationale de I'Informatique et de Libertés) ou un comit¢ d’éthique.



III. RESULTATS

A. Description des documents sélectionnés

Les étapes de la sélection bibliographiques sont présentées dans le diagramme de flux suivant

(Figure 1). Les documents sont ensuite analysés par theme.

Au total, 17 documents ont été¢ sélectionnés : 3 revues de la littérature dont 2 systématisées, 4
¢tudes analytiques interventionnelles, 6 ¢études descriptives qualitatives, 1 thése, 1 étude de
série de cas, 2 éditoriaux.

Les populations étudiées se trouvaient majoritairement a I’étranger (14 au total contre 3

France), principalement en Australie.



Identification

Sélection

Eligibilité

Inclusion

Figure 1 : Diagramme

complétée par

Medline Science Direct Google Scholar
n =4953 n=3 n= 365 000

Date de publication : 2009-2020
- Medline n = 1896
- Science Directn =3
- Google Scholar n = 66 700

Sélectionnés sur titre puis résumé
n=26
- Medline n = 14
- Science Directn =2
- Google Scholar n = 10

- apres lecture intégrale n =3
- livre n=1
- mémoire n =1

Exclus avec les raisons
N=25

Exclus car doublons/triplons

n==6
Nombre d’articles inclus International n = 14
n=17% Australien = 7, Israéln =2
Francen =3 USn=1,UKn=2
International n = 14 Canadan = 1, Suissen = 1

de flux de la revue systématique de la littérature
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B. Pratique
l. Pourcentage d’annonce par pays

La demiére enquéte sur un échantillon relativement important de psychiatres remonte
a 1999, des études plus récentes, portant sur des échantillons plus restreints, ont ét¢ effectuées
en 2000 et 2001 et 2012. Le pourcentage d’annonce diagnostique de schizophrénie, déclaré
par psychiatres ou patients, était par ordre décroissant (2) :

- 70% en Amérique du Nord : USA et Canada (1992)

- 59% en Ecosse (2000)

- 56% en Australie (2014)

- 47% au Royaume Uni (1997) (déclaré par les patients)
- 13.5240% en France (1999,2000,2001,2012)

-30% en Italie (2008) (déclaré par les patients)

-30% au Japon (1992)

-28 % en Allemagne (1993)

En pratique, en France, prés de un interne en psychiatrie sur cinq (16%) n’a encore jamais eu
a annoncer ce diagnostic a leur patient, 36% déclarent I'annoncer souvent, 11%

systématiquement, 29% parfois (8).

2. Profil des psychiatres

Les psychiatres qui annonceraient plus souvent ce diagnostic sont plus jeunes, ont plus
de patients atteint de schizophrénie dans leur patientele que leur pairs, un référentiel non

psychanalytique et exercent dans le public (2).
Les mternes qui ont réalis€ majoritairement leurs stages en service de psychiatrie au
CHU (p-value=0,0054) et ceux qui utilisent les thérapies cognitivo-comportementales

annonceraient plus souvent le diagnostic (8).

La faible augmentation de la fréquence de I'annonce n’est pas significativement corrélée avec

I'age et lancienneté des internes (8).
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Le psychiatre serait le plus a méme a annoncer ce diagnostic, per¢u comme plus qualifi¢ et

plus entrainé a cette tache par les autres professionnels de santé mentale (9).

En France, parmi les internes en psychiatrie, ils sont 60% a estimer que cette annonce releve

plus du role du sénior que de 'imterne (8).

3. Découverte du diagnostic

Dans une majorit¢ des cas, les patients connaissaient déja leur diagnostic en se
renseignant via internet ou les notices de leurs médicaments (8), 88% déclaraient avoir appris

le diagnostic en lisant le courrier de sortie ou fortuitement lors d’une rencontre avec un

psychiatre (10).

57%

50%
38%
29%
13% 14%

Discharge letter Random discussion Planned discussion

M Patients (n=16) Families (n=14)

Figure 2. Mani¢res de découverte du diagnostic de schizophrénie (10)

4. Timing de I'annonce

Pour certains auteurs, I'information devrait étre donnée aupreés de patients stabilisés et
présentant suffisamment d’insight (11), pour d’autres, elle devrait étre la méme que le patient

soit délirant ou non (12).

L’annonce serait plus facile dans les deux premieres années du début du trouble, en raison
d’un meilleur mnsight (2).
Deux cents psychiatres américains (12) recommandaient une annonce dans les deux semaines

suivant 'admission a 'hopital, délai qu’ils estimaient raisonnable.
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Les principaux contextes d’annonce choisis par les internes étaient les suivants (8) :
77% «quand le patient demande des informations sur le diagnostic, 64% «quand le patient
évoque la schizophrénie », 55% «apres un épisode aigu (lorsque le patient est stabilisé) »,
44% «quand la famille demande des mformations sur le diagnostic », 38% «au moment

d’introduire ou de modifier un traitement ».

Il conviendrait donc « d’identifier le meilleur moment pour mettre le mot « schizophrénie »

sur ce dont souffre le patient » (2).

5. Contenu de ’annonce

En France, lors de l'annonce diagnostique, la majorit¢ des iternes de psychiatric (8)
déclaraient mformer sur la thérapeutique (92%) et la clinique (91%), la moitié sur le
pronostique  (52%) et moins de la moiti€ sur [Détiopathogénie et I' ¢épidémiologie

(respectivement 36% et 33%).

La quasi-totalit¢ des internes déclaraient expliquer les symptdmes visés par le
traitement (systématiquement dans 56% des cas), informer sur les effets secondaires du

traitement (97%) et sur les structures de soins (8).

Ow Non

n % n

Informez-vous vos patients de l'existence de structures de soins et d aide ? 338 03% 25

Informez-vous vos patients de l'existence d'associations de patients et de familles 7 | 127 35% 236 65%

Vous servez-vous d ‘une aide matérielle pour faciliter 'annonce ? 42 12% 321 8%%

Tableau 1.Types d’informations complémentaires données et support utilisé lors de

I'annonce des internes en France (N=364) (8)

Le contenu de lannonce serait différent selon le référentiel théorique et la clinique de la
schizophrénie (2).
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Plusieurs psychiatres s’accordent a dire qu’expliquer le modéle stress-vulnérabilité lors de
I'annonce aiderait le patient a comprendre le trouble et serait associé a de meilleurs prises en

charge et pronostics (12).

6. Terme utilisé

Le terme schizophrénie n’était pas systématique.

Des euphémismes, des termes vagues voire méme d’autres termes diagnostiques sont utilisés,
tels que « neurasthénie ou névrose ou réaction psychogéne » (13), « maladie discordante » ou

encore « trouble grave de la personnalit¢ » ou « dépression chronique » (4).

Tableaulll. Termes employés parles psychiatres pour répondre aux
guestions diagnostigues de leurs patients schizophrénes.

« Qued(s) terme(s) ou formule employes-vous quand un malade schi-
zaphrine vous demande [ nom de sa maladic 7 »

“ hchi:’.nphrénic w 20,3 %
a Psychose » 44,6 %
a Perte du contact avec la réalieé » 17.6 %
« Trouble de la personnalicé » 9,5 %
Autre 18,9 9%
Elude la question 14,9 9

Tableau 2. (14)

En France, les internes de psychiatric utiliseraient le terme « schizophrénie »

systématiquement dans 30% des cas, régulicrement dans 71%.

Les termes alternatifs utilisés par ces derniers sont la psychose (67%), «la reprise des termes

utilisés spontanément par le patient » (48%), « le trouble de la pensée et du sens » (35%) (8).

14



7. Place de la famille

Une étude rapporte que les familles déclaraient ne pas étre incluses dans la prise en
charge de leur proche, particuliecrement lors des entretiens diagnostiques, ne pas étre
suffisamment consultées pour obtenir des informations, notamment la présence d’antécédents

familiaux psychiatriques, ne pas étre reconnues dans leur expertise (15).

Pour ces familles, ne pas participer aux discussions concernant les soins du patient

mais étre tenues de s’en occuper dés la sortie de I’hopital, releve du paradoxe (15).

En France, 14 % des internes de psychiatrie déclaraient informer systématiquement la
famille du diagnostic, 64% la plupart du temps et 87 % demanderaient la plupart du temps
I'accord du patient au préalable (8).

C. Vécu

Les études réwvelent une nsatisfaction rapportée des patients concernant la fagon de
communiquer le diagnostic (10,16): 27% des patients la jugeaient trop tardive (contre 61,5%
des patients qui pensaient que I'annonce a été faite a temps), 69 % n’étaient pas completement

d’accord avec le diagnostic (10).

Les familles de patients déclaraient étre insatisfaites du niveau d’information, des

compétences de communication et d’empathie des professionnels lors de 'annonce (15).

Cette annonce est mal vécue par les internes frangais en psychiatrie, puisque plus de la moitié
des internes en psychiatrie se disaient eux aussi insatisfaits du niveau d’mformation qu’ils

donnent a leur patients (56%) et la majorit¢ I'appréhendent (83%) (8).

Les internes hommes ressentaient moins fréquemment de Pappréhension que les
femmes (différence trés significative : p-value= 0,0032) et en étaient plus souvent satisfaits

(différence significative : p-value=0,0449 ; 52 % d’entre eux contre 41 % des femmes) (8).

Ces résultats peuvent &tre expliqués par le fait que les hommes étaient
significativement plus agés que les femmes dans cette étude (p-value < 0,0001), et ce de
environ 1 an (8).
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Le sentiment de satisfaction a ét¢ retrouvé significativement corrélé avec la fréquence

de ce type d’annonce (p-value < 0,0065) et avec le sexe masculin des internes (8).

Pour plus d’un tiers de ces internes, la schizophrénie faisait partie des cinq diagnostics

les plus difficiles a annoncer en psychiatrie (8).

Psychose non dissociative : paranoia

Trouble personnalité : paranoiaque-
schizoide-schizotypaque

Trouble personnalité : antisociale-
borderline-histnonique-narcissique

Schizophrénie avec prédonunance de
symptomes positifs

Schizophréme avec prédomunance de
symptomes negatifs

Puychose non diszociative : PHC
(psychose hallucinatomre chromique)

Trouble personnalité : évitante-
dépendante-obsessionnelle-
compulsive

Psychose non dissociative :

paraphrénie

Figure 3. Choix des diagnostics les plus difficiles a annoncer (N=440) (8)

O
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D. Raisons données pour ne pas annoncer

Les principales raisons évoquées par les psychiatres pour ne pas annoncer le

diagnostic étaient majoritairement des craintes.

Les raisons fréquemment retrouvées sont :

- la crainte de «donner une étiquette au patient » (2,8), principale raison dans I'enquéte
francaise de Baylé en 1999 (4)

-la crainte de se tromper de diagnostic (17,18), raison principale qui pousse les internes a ne
pas annoncer le diagnostic (8)

- Dincertitude pronostique notamment sur [Iefficacit¢ des traitements (17) ou la peur
d’annoncer un mauvais pronostic (2,8)

-la crainte de la stigmatisation (2,8), souvent percue comme le principal frein (19)

-«la crante de répercussions cliniques négatives comme la recrudescence anxio-délirante ou
dépressive, le traumatisme émotionnel voire la crise suicidaire » (2,8)

- Iincapacit¢ ou la difficult¢é du patient & comprendre le diagnostic (trouble cognitif, trouble
de I'nsight, état clinique non stabilis¢) (2,8)

-la cramte de conséquences thérapeutiques comme la rupture d’alliance thérapeutique (8,18)
ou la diminution de ’adhérence au traitement (18)

-labsence de demande du patient (2,8)

-la contrainte de temps (9)

-le timing est aussi un frein important (17,18)

E. Bénéfices

En France comme ailleurs, les bénéfices de I'annonce diagnostic de schizophrénie ont
ét¢ démontrés (2) : une meilleure observance, une meilleure alliance thérapeutique, une
diminution du déni, une mscription dans une démarche psychothérapeutique, une diminution

de la souffrance des proches.

Pourtant, dans une enquéte francaise (2,20), 32% des psychiatres déclaraient que I’annonce

n’a pas d’intérét.

La majorit¢ des patients atteints de schizophrénie pense qu’il est bénéfique de recevoir
un diagnostic (16).
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I est fréquemment décrit un sentiment de soulagement voire de déculpabilisation (17),

délégitimation de leur expérience (16) ainsi que de sécurité¢ d’appartenance (2).

I a également été retrouvé une baisse de la détresse psychologique (21).

L’annonce permettrait également aux patients d’accéder a plus d’informations (15,17),

augmentant ainsi leur sentiment de controle et de confiance en la psychiatrie (16).

De plus, un protocole d’annonce diagnostique de la schizophrénie avec abord psychoéducatif
a retrouvé de facon significative une augmentation de I'insight a type de meilleure attribution
des symptomes (2,6* (£0,27) versus 3,54 (£0,26) avec p-value = 0,0491) et une baisse des
symptomes positifs (soit a la PANSS :11,6 (+1,5) versus 16,7 (£1,7)) (22).

F. Pistes

Une revue de la littérature, basée sur le registre Cochrane, n’a pas retrouvé d’études
controlées randomisées traitant de Iefficacité des différentes stratégies de communications de

ce diagnostic (23).

A Détranger, i existe des protocoles formalisés pour annoncer une maladie grave
comme le protocole anglo-saxon SPIKES (ou EPICES en frangais (24)) proposé en 2000 pour
annoncer un cancer.

En France, ce protocole a déja été adapté a 'annonce de la sclérose amyotrophique latérale,
maladie neurologique grave (2,8).

Plusieurs chercheurs suggerent d’en faire de méme pour la schizophrénie (2,8).

Dans un article de 2010 (2), une auteure canadienne, Seeman, soulignait point par point la
bonne adéquation du modéle a cette pathologie.
Cette annonce devrait s’accompagner « d’une perspective tournée vers lavenir autant que

vers le présent » (2,25).

Elle ajoutait « Il est nécessaire de progresser lentement, d’écouter attentivement, d’étre
capable d’accueillir les réactions aigués éventuelles, et enfin, d’adopter une démarche flexible

afin de répondre aux besoins spécifiques du patient » (25).
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« Combien en dire, quels mots utiliser et quand les dire, devrait dépendre des réactions du

patient aux premieres informations communiquées » (25).

L’auteure précisait que la régle fondamentale d’une éducation efficace est « d’engager le
patient dans un processus de recherche active et collaborative d’information, ce qui implique

d’individualiser cette nformation » (25).

Dans la revue de littérature systématisée de Milton et Mullan (19), le modele SPIKES

¢était le modele le plus fréquemment cité pour 'annonce en sant¢ mentale.

Ce protocole comprend 6 étapes (2,25):

* S— « Setting » : le cadre; (ou E : « environnement »)

* P— « Perception » : évaluer la perception que le patient a de la situation médicale (quelles
mformations il a déja regu et ce qu’il a compris)

* [~ « Invitation » : obtenir le consentement du patient pour entendre le diagnostic et
interroger sur ce qu’il aimerait savor ;

* K— «Knowledge » : fournir le niveau juste d’information ; (ou C : « connaissances »)

* E- « Emotions » «with empathic responses » : répondre de fagon empathique aux réactions,
en identifiant et validant ses émotions ;

* S— « Strategy » and « Summary » : résumer les stratégies de traitement et

d’accompagnement.

Aux Etats-Unis et en Australie, un groupe de travail, dédi¢ a I'annonce du diagnostic
de schizophrénie, s’est inspiré d’un modele d’annonce existant en oncologie (ComSkil) pour
mettre en place le modéle « ComPsych » (2).

« ComSkil » est un programme de formation basé sur des simulations lors desquelles des

acteurs et des médecins jouent des scénarios standardisés de communication de diagnostic.

Le programme « ComPsych » est développé spécifiquement pour les internes en psychiatrie
(26) afin de discuter du diagnostic et du pronostic de schizophrénie.

L’impact de ce programme de formation a été évalué une premicre fois en 2014 auprés de 38
mternes (27).

Aprés la formation, les internes ont déclaré étre trés satisfaits du programme et plus confiants
pour communiquer le pronostic de schizophrénie sans différence significative concernant la

communication du diagnostic.
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Les auteurs ont suggéré que les médecins étaient déja suffisamment confiants a ce sujet.

La question de I'évocation du pronostic était pour eux le sujet le plus sensible (27).

En 2016, une seconde étude (26) évaluait la fréquence d’utilisation des compétences de
communication auprés de 30 médecins, avant et apres le programme.

Les compétences ont augmenté aprés la formation pour l'établissement de l'agenda, tandis que
les compétences en questionnement ont diminug.

Cette dimmnution a ¢été expliquée par le temps court des entretiens et par lutilisation déja

fréquente de ces compétences avant le programme.

En 2011, Levin et al. (12) ont lancé une discussion en ligne, afin de recueillir auprés
de 200 psychiatres d’une méme communaut¢ de New York, leurs modalités d’annonce a
travers 6 questions (comment, quand, a qui, avec quels mots, avec quels diagnostics de

substitution éventuels, avec quelles perspectives pronostiques ?).

Le modele «Compsych» s’en est trouvé fortement amélioré grace a leurs multiples

suggestions (Encadré 1).

The Modified Model for Discussing a Schizophbrenia
Diagno.

CGoals: Empathic communication of a diagnosis of schizophrenia to patients and
families; education about the illness, prognosis, and treatiment to reduce stig-
ma and maximize engagement in care

Strategies

1. Prepare for the meeting, which should occur within two weeks of the patient’s
admission. The patient should meet diagnostic criteria for schizophrenia. Con-
sider which multidisciplinary team members and which family members
should attend. The meeting is led by the most appropriate senior clinician. Or-
ganize the meeting room, seating arrangements, and educational material in
advance.

. Negotiate the agenda collaboratively.

. Review patient and family understanding of the psychiatric illness and discuss
the schizophrenia diagnosis. Use a symptom checklist. Correct misperceptions
and skepticism. Discuss precipitants, such as substance abuse, in the context of
the stress-diathesis model. linking this to potential psychotherapeutic interven-
tions that can ameliorate distressing thoughts and emotions.

4. Discuss the prognosis, including best, worst, and most likely outcomes. Link
improved prognosis to adherence to treatments, better coping with stress,
avoidance of substances, cohesive family functioning, and work rehabilitation.
Discuss diagnostic certainty and uncertainty, addressing emotional cues.

5. Discuss meaning of “schizophrenia™ for the patient and family: Use the “go
around” skill to garner consensus, reduce stigma, and promote self-esteem.
Consider disease attributions. Preserve trust and resolve conflict. Discuss bar-
riers to adherence, emphasizing that engagement with a comprehensive treat-
ment framework promotes recovery.

6. Discuss the follow-up plan. Encourage questions about work, dating, mar-
riage, children, disclosure to others, relapse prevention, and ways family mem-
bers can help. Motivate and inspire hope while giving practical guidance on
steps to promote recovery. Praise family for cohesiveness. Acknowledge their
distress. Summarize. Arrange follow-up.

W

Encadré 1. Modéle amélioré¢ pour discuter d’un diagnostic de schizophrénie (12)

20



IV. DISCUSSION

A. Analyse des résultats

Les données sur l'analyse de pratique doivent étre mnterprétées avec les réserves qui

s’imposent en raison de la diversit¢ des méthodes et des échantillons (2).

En effet, d’'un pays a un autre, de nombreux facteurs peuvent étre différents : les
représentations culturelles et sociales de la schizophrénie, plus généralement le recours aux

soins psychiatriques, les orientations théoriques, le modele de relation médecin-malade (8) ...

A noter que les données australiennes sont plus récentes que celles des autres études (datées
respectivement de 2014 pour les unes et du début des années 2000 ou fin des années 1990

pour les autres) (2,8).

En 2000, I'enquéte spécifique a I'Ecosse (28) révéle que 59 % des psychiatres avaient pour
habitude d’annoncer le diagnostic aprés un premier épisode de schizophrénie clairement

¢tabli, ils étaient 89% apreés un deuxieme épisode ou épisode ultérieur de la maladie.

Concernant le Royaume-Uni, la proportion était de 47 %, il convient de préciser que
premierement i est rapport¢ par les patients, et non les psychiatres, et deuxiemement

concerne les diagnostics de psychoses dans leur ensemble et pas celui de schizophrénie (2,8).

En France, I'étude la plus puissante date de 1999 (1691 psychiatres en France) (4).
A noter que dans cette étude (4), 61.4% des psychiatres considéraient que les patients étaient
capables de faire eux-mémes leur diagnostic.
Dans cette étude, les psychiatres jugeaient le terme de psychose moins traumatisant et moins

défavorable aux yeux de la société que le terme schizophrénie.

En 2000, une étude portant sur 5 régions frangaises, retrouvait un pourcentage d’annonce a
39. Cependant I’échantillon reste faible, méme si le nombre total de psychiatres ayant

finalement répondu n’est pas renseigné (sur un total de 78 psychiatres sélectionnés).
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En France, les études retrouvant le plus fable et le plus fort pourcentage d’annonce sont
récentes (respectivement 2001 et 2012) mais avec de nombreuses limites (petit échantillon
fablement représentatif, respectivement 74 psychiatres du Val de Marne et 23 du département
du Haut-Rhin). L’analyse de ces études nous laisse suggérer que le pourcentage d’annonce

déclaré en France se situerait entre 34 et 39%.

L’Allemagne a le taux le plus bas, nos recherches basées sur les mémes bases de données et
moteur de recherche (Science Direct, PubMed, complétée par Google Scholar) ne nous ont

pas permis d’expliquer ce taux.

Nous pouvons tenter d’expliquer la différence de pourcentage d’annonce entre

I’Amérique du Nord et le Japon, ce dernier souvent cit¢ comme mauvais exemple (2).

Pour ce faire, nous nous sommes aidés de I'étude de Mac Donald (1992) (29) qui a comparé

les pratiques d’annonce de ces deux pays.

Le fort pourcentage d’annonce en Amérique du Nord peut étre expliqué par le modele

consumériste de la relation médecin-malade et « la culture du droit a la vérit¢ » (1).

Comme Tlanalysent Cherrier et Palazzolo (1) « dans ce pays, les plantes judiciaires et
poursuites a I’encontre de médecins sont banalisées et fréquentes. Le médecin est un
prestataire de service qui adopte une position défensive par rapport au patient-client
potentiellement plaignant et accusateur. L’information et la communication s’inscrivent dans

un processus d’évitement, avec la crainte d’un éventuel proces ».

Au Japon régne la culture du non-dit, du silence et du respect de 'autre.

La culture et le modele paternaliste font qu'une pathologie potentiellement stigmatisante,
difficile a traiter et péjorative sur le plan pronostic, n’est pas annoncé directement au patient
pour ne pas le blesser (1).

Dans la société japonaise, la famille tient une place centrale, le collectif prime sur I'individu.
Le patient n’est pas per¢gu comme un individu a part entiere mais comme membre d’une

famille plus nombreuse (29).

La famille, jugée responsable du patient et de ses soins, est d’ailleurs plus fréquemment

mformée que le patient lui-méme (1,29).
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B. Recommandations médicales
1. Générales

Il n’existe pas de consensus ou de recommandation en matiére d’annonce diagnostique

de la schizophrénie.

Il n’y a pas une annonce mais une succession d’annonces tout au long de la prise en charge et

cela mplique tous les professionnels (30).

En 2000, sur demande du Conseil Scientifique, ' ANAES publie des recommandations
de bonne pratique sur le théme de I'information qu’il convient au médecin de donner a chaque

patient (31).

L’information orale prime sur I'information écrite, cette derniere n’a pas vocation a recevoir

la signature du patient (31).

Cette information écrite doit étre hiérarchisée, synthétique et claire (maximum 4 pages),

compréhensible par le plus grand nombre de patients et validée par les sociétés savantes (31).

Dans tous les cas, le médecin doit s’assurer que le patient a bien compris (31).

La tracabilit¢ des informations données au patient dans le dossier médical est recommandé

pour chaque professionnel pour la continuité des soins (31).

En 2005, Misery, dermatologue et Chastaing, psychiatre, proposent des

recommandations d’annonce pour le diagnostic de mélanome (32).

Ces auteurs rappellent que «le plus important est d’écouter et non pas de parler », « qu’il ne
faut pas forcément tout dire mais qu’il ne faut jamais mentir », qu’ »l ne faut jamais laisser
de question sans réponse » (« dire que I'on ne sait pas est déja une réponse »), «qu’il faut
laisser au patient le controle de la quantité et de la vitesse des informations (dans le but de lu

permettre d’aménager ses stratégies de défense face a I'angoisse) » (32).

Il ne s’agit pas simplement de révéler un diagnostic, « informer le patient, c’est étre disponible

et capable de répondre véritablement a sa demande » (32).
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Le médecin doit veiller a garder une distance « suffisamment bonne » vis-a-vis du patient et

de la situation et 'informer dans une « ambiance de vérité » (32).

La HAS publie plusieurs recommandations de bonnes pratiques : en Février 2008 «
Annoncer une mauvaise nouvelle » (30), en Mai 2012 « Délivrance de I'mformation a la
personne sur son état de santé » (33), puis en Février 2014 « Annonce et accompagnement du

diagnostic d’un patient ayant une maladie chronique » (34) .

La HAS définit une mauvaise nouvelle comme « une nouvelle qui change radicalement et

négativement I'idée que se fait le patient de son étre et de son avenir » (30).

Il est recommand¢ de questionner le patient sur ce qu’il souhaite savoir, ce qu’il sait déja (les
personnes qu’il a déja rencontrées, I'nformation qu’il a déja regue, et ce qu’il en a compris),
sur les représentations et les expériences personnelles (famille, proches) qu’il a de cette

maladie et de ses conséquences (30).

Il est essentiel de connaitre I'environnement du patient a savoir, entre autres, sa situation
familial, économique et sociale, la représentation qu’a son entourage de la maladie,

I'information qu’il souhaite que 'on donne a ses proches (30).

La HAS insiste sur ce point : « L'important c'est ce qui est compris, pas ce qui est dit » (30).

L’accent est mis sur la gestion des émotions, car si la compréhension du patient de ce qui est
dit est fondamentale, elle ne peut s’obtenir que si le patient n’est pas submergé par ses
émotions ; le médecin doit alors identifier les craintes du patient, ses états émotionnels et

adapter son comportement en conséquence (30).

Elle énonce également les écueils a éviter : la dilution des responsabilités, I'incohérence des
messages transmis, le retard a I'mformation (une mnformation progressive ne veut pas dire
rétention d’information), 'oubli, lors de I'échange, de la principale personne concernée au

profit des accompagnants (30).

Elle recommande une consultation dédiée a I’annonce dans un lieu appropri¢, par un médecin,
un vocabulaire clair et adapté au patient (34).

Le contenu de 'information délivrée est laissé a Pappréciation du professionnel (33).
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L’annonce diagnostique est désormais traitée au cours des études de médecine, il s’agit du

premier item de 'examen classant national.

Le chapitre « l'annonce d’une maladie grave » (35) reprend les principes directeurs
pour un déroulement optimal de I'annonce (piece calme, temps imparti suffisant, jamais au
téléphone) et rappelle qu’elle n’est pas un acte de communication unique et ponctuel, dont il
conviendrait de se débarrasser au plus vite mais un processus développé dans la durée et

mtégré a la prise en charge globale.

Des stratégies de communication sont données : adopter une attitude d’écoute active, de
disponibilité, respecter le silence, ne pas interrompre le patient, reformuler ses propos,
s’appuyer sur ce que le patient sait déja, répondre a ses questions sans aller au-dela de ce qu’il
voudrait savoir, ne pas réassurer abusivement mais toujours laisser la place a une espérance,

laisser place aux questions et a la fin résumer I’entretien (35).

2. En psychiatrie

Les réflexions sur I'élaboration de bonne pratique suggerent d’utiliser les mémes

recommandations que pour une maladie grave (2,11).

Les recommandations longues ¢élaborées par le jury de la conférence de consensus «
Schizophrénies débutantes : diagnostic et modalités thérapeutiques » (36) ont précisé a ce
sujet en 2003 qu’il est important de poser le diagnostic le plus précocement possible.

En effet, la durée d'évolution de la psychose non traitée est un facteur de mauvais pronostic
établi (36).

«La précocit¢ du diagnostic est cependant rendue difficile a cause du déni du patient a I'égard
de ses troubles, déni souvent marqué par des rationalisations et renforcé, éventuellement, par

celui de l'entourage » (36).
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L’annonce diagnostique en psychiatrie est un sujet d’actualité.

Dans le cadre du programme pluri annuel « Psychiatrie et sant¢ mentale 2018-2023 » (37) et
dans la continuit¢ des productions de la HAS citées précédemment ,un travail sera envisagé
sur 'annonce du diagnostic en psychiatrie, afin de mettre a disposition des médecins un guide
de bonne pratique de l'annonce du diagnostic en psychiatrie mais également de les aider a
accompagner le patient et son entourage dans la connaissance et dans la gestion de la maladie

a la suite de I’annonce.

Le début de ces travaux reste a définir et nécessite des études préalables de cadrage et de

faisabilité.
A ce jour, i n’a pas été€ publié de nouvelles informations concernant ce projet.

En 2018, Chevrier et M’bailara (38) proposent un dispositif d’annonce en psychiatrie
reposant sur l'analyse de la littérature dans le champ des maladies chroniques, les textes

réglementaires et I'expérience d’un réseau de coopération scientifique.

Tableau 1
Dispositif d'annonce en santé mentale,

Le contexte de I'annonce
Evaluer I'état clinique du patient : stabilisation, phase aigué avec ou sans idées délirantes
Tenir du type de prise en charge : consultation, hospitalisation (libre ou sous contrainte)

Les conditions de I'annonce
Aménager un espace
Evaluer la capacité du patient 3 entendre de maniére 3 ce que I'annonce procure un soulagement
Tenir compte de la demande implicite
Un espace pour la famille

Les acteurs
Le patient et son entourage
Le psychiatre
L'équipe pluridisciplinaire

L'attitude d'annonce
Attitude : choix des mots (nommer le trouble ou le handicap), expliquer de maniére claire et simple en partant si possible des connaissances du patient et
en respectant ce qu'il souhaite savoir
Ecouter le patient pour s'ajuster
Favoriser les techniques ouvrant la communication : relance, reformulation, utilisation du paralangage (non verbal)...

Le contenu de I'annonce et sa temporalité

Le temps de I'annonce
Identifier ce que sait déja le patient
Nommer la maladie, pause, écouter, répondre aux questions
Identifier ce que veut savoir le patient

Le temps de I'information
Délivrance d'informations (traitements, projet thérapeutique et suivi)
Faire résumer au patient ce qu'il a compris
Aider & identifier des repéres pour l'avenir

Le temps d'ouverture
Répondre aux questions
Répondre aux besoins du patient et de son entourage

Tableau 3. Dispositif d’annonce en sant¢ mentale (38)
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C. Cadre éthique

Pour annoncer un diagnostic, le psychiatre doit connaitre les grands principes éthiques,
les textes de lois qui les encadrent mais aussi se questionner éthiquement sur chaque situation

d’annonce.

Le psychiatre doit avoirr ces grands principes ¢éthiques en téte : principe d’autonomie, de

bienfaisance, de non malfaisance, de justice (39), de dignit¢ et de vulnérabilit¢ (40).

En pratique, annoncer un diagnostic en apportant une information claire, loyale et appropri¢e
satisfait le principe d’autonomie.

Cependant, celui-ci vient se heurter au principe de vulnérabilité et de bienfaisance.

Le patient est-il en capacit¢é de recevoir et de comprendre ce diagnostic (principe de
vulnérabilité) ?
Percevra-t-il cette annonce comme utile et bénéfique (principe de bienfaisance) ou au

contraire sera-t-elle vécue comme délétere (principe de non malfaisance) ?

La situation d’annonce peut dont opposer les différents principes éthiques les uns par rapport

aux autres, il est donc important d’mnterroger leur place et applications respectives.

D. Cadre déontologique et l1égislatif
1. Obligations

Depuis larticle 35 du Code de déontologie de 1995, Tl'acte mnformatif est une

obligation professionnelle.

Depuis la loi du 4 mars 2002, I'information médicale est devenue une obligation légale pour

le médecin et un droit fondamental pour le malade.

Elle est aussi une obligation Iégale hospitaliere et donc administrative, francaise et

européenne (1).

En 1999, I’Agence nationale d’accréditation et d’évaluation en sant¢ (ANAES) en a fait un

¢lément explicite de I'obtention de I'accréditation pour les hopitaux (1).
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Depuis le milieu du XXeéme siecle, les dispositions Ilégislatives et reglementaires,
¢tayées continuellement par la jurisprudence, viennent progressivement définir les contours

de I'obligation d’information médicale.

L’¢volution de Tappréhension juridique du consentement a IPacte médical illustre
parfaitement I’évolution de la relation soignant-soigné.

L’ambiguité sémantique des textes traduit 'ambiguité juridique persistante.

C’est en 1942, que pour la premicre fois, la question de I'obligation d’information au

patient est véritablement posée (Cass. req.,28 janvier 1942, Teyssier).

A partir de 1961, I'nformation se devait d’étre « simple, approximative, intelligble et loyale,

permettant au malade de prendre la décision qui s’impose » (Cass.lére civ., 21 fvrier 1961).

En 1963, Tlarrét Mercier assimile la relation médecin-malade a une relation contractuelle,
c’est la premiere fois qu’apparait la notion de consentement en matiere de droit médical, le
consentement est exigible en tant qu’élément fondateur du contrat (Cass. civ., 20 mai 1936,

Mercier).

En 1995, a T'occasion de la rédaction du nouveau Code de Déontologie, il fut préferé les

termes de « information claire, loyale et appropriée ».

Trois obligations découlent de [Iobligation d’information: en amont, l'obligation de
consentement (le patient veut-i savoir ?) en aval, [lobligation de wérifier la bonne
compréhension de cette information et enfin I'obligation de prouver que I'information a bien

été donnée.

Larticle 36 précise que « le consentement de la personne examinée ou soignée doit

étre recherché dans tous les cas ».

Le consentement doit étre obtenu a I'oral.
Le consentement écrit n'est nécessaire que dans trois cas : prélévement d'organe sur personne
vivante, mterruption volontaire de grossesse et expérimentation humaine (Code de la santé

Publique).
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Le refus de consentement doit toujours étre consigné par écrit (Cass,1¢ civ., 7 novembre
1961).

Si I'information écrite peut étre un complément, 'oral est incontournable.
La Cour de cassation (entre 1997 et 2000) répond a plusieurs questions sur les modalités de

lacte nformatif

C’est le médecin prescripteur qui annonce le diagnostic au patient et au représentant légal
(parents du mmeur ou tuteur) et également a sa famille, s’il y consent (le secret médical

s’impose a la famille).

L’information doit porter sur I'état du patient, son évolution, les soins ou investigations
nécessaires, la nature et conséquence thérapeutiques, les alternatives thérapeutiques

éventuelles, les risques liés aux investigations et aux soins.

Suite a 'ordonnance n° 2020-232 du 11 mars 2020, I'information doit étre directement
délivrée au majeur protégé et a son tuteur. Le curateur ne sera informé¢ que si le patient y

consent.

Depuis février 1997, c’est aux médecins et non plus au patient d’apporter la preuve
quils ont bien rempli cette obligation (arrét Hédreul, Cass.1¢® civ.,25 février 1997 et CE
janvier 2000 et mai 2000).

Méme si la preuve de I'information peut étre faite par « tous moyens » (Cass.lre civ., 14
octobre 1997), la loi et la jurisprudence ne définissent pas de modalit¢ précise ni de hiérarchie

entre ces moyens de preuves.

La meilleure des preuves semble étre la multiplicité des preuves (41) :allégations orales,
mention dans le dossier patient, courrier adressé a un confrére synthétisant I’information
délivrée (de préference dicté en présence du patient), attestations d’information signées,

témoignages éventuels.

D’aprés la HAS (33), les écrits figurants dans le dossier du patient doivent suffire a apporter

les ¢léments de preuve exigés du praticien.
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En effet, de simples allégations ne suffisent pas (Cass.1¢civ.,14 octobre 2010), un écrit
systématique n’est pas nécessaire (Cass.1¢® civ., 14 octobre 1997), la signature de

quelconques documents peut méme étre considéré comme inutile (33).

Le défaut d’information est constitutif d’une faute a la charge du professionnel.

La sanction encourue n’est pas clarement prédéfinie a la difffrence du droit pénale avec la

violation du secret médical (soit un an d’emprisonnement et 15000 euros d’amende).

Aujourd’hui, le défaut d’nformation peut étre indemnis¢ au titre de deux préjudices,
autonomes et cumulables : la « perte de chance » (Cass.1° civ., 7 février 1990) et le préjudice

moral « d’impréparation » psychologique aux risques encourus (Cass. 197 civ., 3 juin 2010).

Un défaut d’information fait perdre au patient la chance soit d’avor pu choisir un
traitement/intervention alternatifive), soit d’avor pu refuser de domner son consentement,

c’est la « perte de chance ».

2. Dérogations

Toutefois, 1 existe trois exceptions a [Dobligation d’information: ['urgence,
I'impossibilité ou le refus du patient (Cass.1¢ civ.,7 octobre 1998 et article L1111-4 du code
de santé publique).

L’urgence est définie comme urgence vitale.

L’impossibilité reste complexe a définir.
Drailleurs, la loi du 4 mars 2002 ne s’y risque pas et la laisse a I'appréciation du

professionnel.

Le droit de savoir a pour corollaire le refus de savorr.

« La volont¢ d’une personne d’étre tenue dans I'ignorance d’un pronostic ou d’un diagnostic
doit étre respectée » sauf si cela expose a un risque de contamination (article L1111-2 de la
Loi du 4 mars 2002), quand bien méme cela mettrait sa vie en danger (article 1111-4 de Code
de santé publique).
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Le médecin ne doit pas se contenter d’un simple refus, il doit mformer des risques et
conséquences de ce refus (article 36 du Code de déontologie médicale de 1995) et ne sera

exonéré de sa responsabilit¢ que si le patient a été suffisamment éclairé (Cass.1¢ civ.,15

novembre 2005).

« L’obligation de conseil (article 35 du code de déontologic médicale 1995) et I'obligation
qu'un refus soit aussi éclairé qu’un consentement, poussent le médecin a ne pas renoncer trop

vite a informer le malade devant une opposition de ce dernier » (1).

La jurisprudence a reconnu la Ikgitimit¢ d’une mnformation limitée en psychiatrie

(Cass.lere civ., 23 mai 2000).

«Dans lintérét du malade et pour des raisons légitimes que le praticien apprécie en
conscience, un malade peut étre tenu dans lignorance d'un diagnostic ou d'un pronostic

graves » sauf risque de contamination (article R.4127-35 du Code de la santé publique).

Le médecin peut taire, retarder ou minimiser I'annonce d’une maladie ou d’un pronostic

grave. Il s’agit de « I'exception thérapeutique ».

Depuis la réforme du Code de déontologie médicale en 2012, le médecin ne peut plus
passer sous silence un diagnostic ou pronostic grave (deuxieme alinéa de Art. R.4127-35 CSP
cit¢ ci-dessus modifi¢ par I'art. 2 du décret n°2012-694 du 7 mai 2012).

L’exception thérapeutique venait d’étre supprimée.

Cependant, I'interprétation du sens « appropriée » de I'information, par la prise en compte de
la personnalit¢ du patient dans ses explications et I'appréciation de la situation par le
praticien, peuvent laisser entendre la persistance d’une possbilité d’un aménagement de

I'information, en particulier en psychiatrie.

En France, seuls 40 % des internes en psychiatrie déclarent trés bien connaitre ou
assez bien connaitre la Iégislation concernant I'annonce diagnostique et I'information

médicale ; 50% des internes « pas vraiment » et prés d’un interne sur dix « pas du tout » (8).
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Plus Tl'ancienneté des internes augmente et moins ils accordent de I'importance a

I'aspect juridique de 'annonce (différence trés significative : p-value= 0,0084) (8).

Il nous semble essentiel de proposer une formation IlEgale concernant les obligations et

dérogations de 'annonce diagnostique aux internes en psychiatrie.

3. Discussion du cadre législatif

Premicrement, le cadre lgislatif reste relativement flou et imprécis sur de nombreux
points, laissant a I'appréciation du professionnel : le contenu de I'information due au patient
(obligation de transmettre le nom de la maladie ? degré de précision de I'information ?), la

question du moyen de la preuve, la définition des dérogations a I'information.

A noter qu’aucune contrainte légale quant a la temporalit¢ d’annonce n’est mentionnée.
Deuxiémement, en psychiatric particuliérement, la queston de I'aménagement de
I'information c'est-a-dire finalement savoir ce que le patient peut réellement recevoir comme

mformation se pose.

Dans ce cas, les troubles de I'insight et les difficultés cognitives, trés fréquents dans la

schizophrénie, peuvent-ils étre interprétés comme une impossibilit¢ de compréhension ?

Une absence de demande claire d’information de la part du patient peut-elle étre

assimilée aun refus ? Ce refus est-i éclairé ?

Les questions de I'insight, des troubles cognitifs et du consentement se posent.
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E. Consentement, insight et cognitif

1. Consentement

L’information médicale est le corollaire de I'obligation d’obtenir le consentement du

patient. Or, comment évaluer la capacité¢ a consentir ?

Des 1999,en France, Lachaux a proposé une charte de la compétence a consentir en cinq
capacités ( capacit¢ a recevoir une mnformation, a la comprendre et écouter, a réfléchir et
décider, a exprimer librement sa décision, & mamtenir sa décision dans le temps), Ialtération

d’une seule de ces capacités suffit a devoir nuancer la compétence a consentir (1).

En 2005, la HAS conclut qu'elle serait €galement applicable au contexte de I’hospitalisation

sans consentement (42).

De maniére générale, nous savons qu’une information demandée serait beaucoup mieux

assimilée qu’une information qui n’a pas ¢ét¢ demandée.

Or, en pratique, beaucoup de malades n’émettent pas le désir de connaitre leur diagnostic.

Dans I'étude de F.J. Baylé et al. (4), les psychiatres estiment que seuls 31 % de leurs patients

atteints de schizophrénie demandent a connaitre le diagnostic.

En pratique, doit-on attendre que le patient interroge le psychiatre sur sa maladie ?

Refuser d’étre mformé n’est pas la méme chose que ne pas demander a I'étre.

Cherrier et Palazzolo rappellent que «la littérature montre que le désir d’mformation exprimé
par le patient lorsqu’ils sont interrogés, ne se traduit pas toujours par une recherche active de
renseignements au moment de la rencontre » (1).

Cet écartentre désr d’information et absence de recherche d’information pourrait étre

expliquée par leur vulnérabilité psychique et leurs difficultés cognitives.

L’¢tude de M. Castillo et al. (43) montre également que méme si les patients souffrant de
schizophrénie ne posent pas ouvertement la question, ils seraient dans une démarche active de
recherche d’informations sur leur maladie.
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De plus, I'information lue aurait peu d’impact, et de maniere générale I'information acquise
en dehors de la relation thérapeutique ne semble pas nourrir ses connaissances et sa

compréhension (43).

En pratique, i nous semble important de savoir rester accessible, d’aider le patient a formuler

sa demande d’information voire d’aller au-devant de ses questions.

2. Insight

La schizophrénie est Tentit¢ psychiatrique dans laquelle I'insight est le plus
fréquemment et plus séverement altéré (44).

En effet, 50 a 80% des patients attents de schizophrénie ne considérent pas avoir un trouble
mental (44).

Selon différentes études, les troubles de I'insight seraient d’avantage un trait de la maladie
schizophrénique, tandis qu’ils seraient plus lLiés a DImntensit¢ de la symptomatologie dans le
trouble bipolaire.

IIs seraient méme indépendants du caractére psychotique de I'épisode thymique (44).

D’apres I'étude pilote internationale de 'OMS en 1973, le manque d’insight est le symptome

qui permet de mieux discriminer la schizophrénie des troubles de 'humeur (45).

Contrarement a ce qui a pu étre supposé, la connaissance de la maladie
schizophrénique est indépendante de [I'msight (46). En effet, les patients attent de
schizophrénie et de trouble de TIinsight, sont capables de décrire des symptomes
psychiatriques et les reconnaitre comme pathologiques lorsqu’ils sont présentés par d’autres

patients.
En 2008, Osatuke et al. ont décrit 9 modeles étiologiques pour expliquer le défaut d’insight

(symptome posttif ,négatif, de désorganisation, résultante d’un dysfonctionnement cognitif,
tentative d’adaptation...) (47).
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Un fable insight est associ¢ a plus d’hospitalisations, moins d’observance voire plus d’arrét
de traitement (1,48), surtout si le trouble est évolué, ainsi que des symptomes plus séveres que

ce soit lors du premier épisode (49) ou au long cours (50).

Le défaut d’insight en général est corrélé a la sévérité¢ de la maladie (50).

En effet, la conscience des symptomes serait corrélée a la gravit¢ des symptomes, positifs ou
négatifS ou dysphoriques, suggérant que les patients prennent moins conscience de leurs
symptomes a mesure qu'ils s'aggravent.

La conscience de la maladie et de ses conséquences sociales serait corrélée aux symptomes
positifs. La conscience de [Iefficacit¢ des médicaments serait corrélée a la déficience

cognitive (50).

Une revue systématique de la littérature de 2007 insiste sur le fait que si le lien entre
observance et insight semble évident, il n’a pas été¢ clairement démontré, 'association avec

une adhésion a long terme, en particulier, reste floue (51).

Cependant, la majorit¢ des ¢études s’accordent a dire que le manque d’insight est 'un des

principaux obstacles a 'observance des traitements neuroleptiques (52).

Comment annoncer un diagnostic a un patient qui ne se considére pas malade ?
La plupart des auteurs préconisent 'annonce dans les deux premicres années de la maladie en

raison de meilleures capacités d’insight (11).

Au début de la maladie, particulierement aprés le premier épisode psychotique, une
psychoéducation individuelle et familiale associé a un traitement pharmacologie permettraient
d’améliorer significativement I'insight.

Chez les patients chroniques et agés ces tentatives semblent peu efficaces (44).

D’apres Ferreri et al, les patients sous neuroleptiques atypiques auraient un meilleur insight

que ceux sous neuroleptique classiques (20).

La TCC, bien qu'elle se base sur le traitement de croyances erronées, a des résultats

inconstants sur I'insight (53).

L’objectif n’est pas de convaincre un patient dans le déni qu’il est bien malade.
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L’objectif est d’amener le patient a se poser des questions sur sa situation.

Les entretiens motivationnels et de facon plus prometteuse, les psychothérapies intégratives,

encouragent cette autoréflexion et pourraient améliorer I'insight (53).

Toutefois, I'amélioration de I'insight serait associée a la dépression (54,55), particulierement
au début de la maladie et en phase aigiie (56), une faible estime de soi (57), une faible qualité

de vie (58), des idées suicidaires voire un suicide (59).

A T'mverse, un meilleur insight est associ€ a un bien-étre émotionnel, un statut professionnel
et une satisfaction €conomique réduits.

Seule exception, la perception de besoin ou d’efficacit¢ des médicaments était corrélée au
bien-étre émotionnel. Dans ces résultats (58), la dépression n’a pas été retrouvée comme

facteur de confusion entre insight et qualit¢ de vie.

Une méta analyse anglaise de 2002 (60) insiste sur le fait que les associations entre insight et

dépression ou symptomes (positifs ou négatifs) étaient certes significatives mais petites.

Apres lannonce diagnostique, certains psychiatres craignent une diminution de

I'adhérence au traitement (18).

A Tinverse, comment un patient peut-il adhérer a un traitement alors qu’il ne sait pas

ou n’adhére pas au diagnostic ?

Raffard et al. (44) rappellent que la reconnaissance de la nécessit¢é d’un traitement doit Etre
diffrenciée de la reconnaissance d’étre atteint d’un trouble mental

En effet, une personne peut nier qu’elle souffre de schizophrénie, continuer a attribuer ses
symptdmes a une cause surnaturelle ou encore expliquer la perte de son emploi par « la faute

a pas de chance » ou le karma, mais accepter de prendre son traitement ou inversement.

La petite é¢tude de Benansson et al. (61), a dégagé trois types d’attitudes de patients vis-vis de

leur schizophrénie : les patients « actifS », « passifS » et « ambivalents ».
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Les patients passifs, minoritaires, se soumettent passivement aux prescriptions et sont plus
souvent satisfaits de leur traitement que les autres. Pourtant ce sont les patients « passifs » qui
ont le moins souvent recours a leur diagnostic.

Les auteurs rappellent que ne pas prendre son traitement ou refuser de se reconnaitre malade
n’est pas associé au fait de ne pas ressentir 'inconfort des symptomes ou de refuser d’aller

mieux.

En effet, Amador (62) mentionne que pour adhérer a un traitement, la perception d’un

bénéfice a ce traitement compte plus que la perception des autres aspects de la maladie.

Amador (62) ajoute également que pour adhérer a un traitement, il est plus important que le

médecin et le patient soient d’accord sur les symptomes que sur le nom de la maladie.

3. Cognitif

L’annonce diagnostique est une transmission d’mnformation.
L’intégration et la compréhension de cette information par le patient atteint de schizophrénie,

posent question.

En effet, entre 75 et 85 % des patients souffrant de schizophrénie, vore 100 % si on considere

leur fonctionnement par rapport au niveau pré-morbide, présentent des troubles cognitifs (63).

Les troubles cognitifs apparaissent des le stade prémorbide (flexibilité mentale, coordination
motrice, fluence verbale, baisse du QI) se dégradent en phase prodromique, s’accentuent lors
du premier épisode psychotique puis semblent se stabiliser, méme en I’absence parfois longue

de médication (64,65).

Les principales fonctions neurocognitives altérées deés la phase prodromique sont (1) :
-la vitesse et la capacit¢ de traitement de I'mformation (I’'allongement du temps de latence
des réponses traduit cette diminution de capacit¢ d’extraction de données utiles).
-Pattention sélective
-la mémoire de travail, épisodique et sémantique

-les fonctions exécutives
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L’atteinte de la mémoire épisodique verbale implique des difficultés a organiser I'information

a 'encodage qui se traduisent par des difficultés a mémoriser et a restituer des récits.

Il convient de tenir compte de la iatrogénie, particulierement des benzodiazépines et des

neuroleptiques, de part notamment leur effet anticholinergique.

L’altération de la cognition sociale peut entraver la relation thérapeutique et donc Ila

compréhension de I'information.

En pratique, I'information devra étre adaptée et répétée, le message simple et concis, dans un

lieu calme, sans distraction.

F. Incertitude diagnostique

Le diagnostic en psychiatrie est un diagnostic clinique probable.

Le caractére subjectif, complexe et hétérogéne de la sémiologie, la diversité des référentiels
théoriques, I'absence d’examens paracliniques et de symptomes pathognomoniques ou
spécifiques aboutissent a cette incertitude diagnostique.

L’appréciation du critére diagnostique de répercussion ou significativité clinique est une autre

difficult¢ diagnostique en psychiatrie (66).

En pratique, il est fiéquent de constater que les psychiatres ne partagent pas le méme point de

vue au suyjet d’un méme patient.

La conclusion diagnostique se fait souvent dans les premicres minutes d’entretien, il reste
définitif dans 75% des cas et utilise entre autres la « typification » de Schwartz et Wiggins
(c’est-a-dire la capacité a repérer des caractéristiques typiques de pathologies mentales chez

des patients) (67).

D’autant plus dans la schizophrénie, ou I'approche intuitive diagnostique a ét€¢ conceptualisée
de plusieurs fagons (66).

Dés 1941-1942, Rumke affirmait qu’un sentiment intuitif (« Gefuhl ») ou expérience «

praecox », ce sentiment d’impossibilit¢ d’empathie et d’entrer en contact avec le patient,
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(précoce car avant tout raisonnement médical déductif et non pas car en début d’entretien
(66)), était essentiel pour le diagnostic de schizophrénie (67).

Ce critere était jugé comme fiable par 54 % des 1000 psychiatres d’une étude citée par
Lehman en 1975 (67).

D’autres concepts ont ¢t¢ décrits comme le diagnostic par « sentiment ou pénétration » de
Minkowski, ou non exclusivement pour la schizophrénie, le diagnostic « d’ambiance » ou «

d’atmosphere » de Tellenbach (67).

Pour poser un diagnostic, les psychiatres ont recours a des classifications.
La conférence de consensus sur les stratégies a long terme dans la schizophrénie (Fédération
Francaise de Psychiatrie et UNAFAM 1994) préconise d’utiliser systématiquement les

criteres de ces classifications (1).

Selon Bourgeois (67), ces classifications servent dans un second temps a infirmer ou

confirmer I'hypothése diagnostique obtenue par une premicre évaluation classique.

En France, les deux classifications les plus utilisées sont la classification mnternationale des
maladies de TOMS, appelé la CIM-10 (référence sur le plan administratif) et le manuel de
diagnostic et de statistique de I'Association Américaine de Psychiatrie DSMS5 datant de 2013

(également référence dans les études nternationales).

La principale limite de ces classifications est qu’elles se sont construites sans substrat étio-
physiopathologique, elles ne reposent que sur une association statistique de symptomes.
Etant donné qu’elles ne reposent pas sur un modele scientifique, leur validité est limitée.
La valdit¢ ne pouvant étre changée, les auteurs de ces classifications ont tenté d’améliorer sa

fiabilit¢ (reproductibilité inter-observateurs) (68).

En 2013, une étude sur le DSM-5 retrouvait un score de fiabilit¢ Kappa (69) compris entre 0,4
a 0,59 pour la schizophrénie (une bonne fidélit¢ inter-juge est considérée a partir d’un score

de 0,7, méme si ce score n’est pas consensuel (70).

Doit-on faire part de cette incertitude au patient ?
Autrement dit, doit-on annoncer le diagnostic comme un diagnostic probable et non pas

comme un diagnostic sir et établi ? Comment le formuler ?
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Si 'on compare avec le diagnostic de maladie d’Alzheimer qui est un diagnostic probable ou
possible (le diagnostic de certitude se faisant par biopsie cérébrale post mortem), les
recommandations de bonne pratique de la HAS (2009) ne précisent pas de I'annoncer comme

tels (71).

Misery et Chastaing rappellent que «une mformation claire semble moins anxiogéne que

celle qui laisse place a des zones d’ombre » (32).

Il nous semble que la solution serait de sous-entendre I'incertitude de manicre affirmative
«votre diagnostic est trés probablement », «cela ressemble fortement a ...» ou «nous

pensons que votre diagnostic est « ou encore « vous présentez les symptomes de ... ».

G. Risque suicidaire

Bleuler écrivait : « Le plus sérieux des symptomes de la schizophrénie est le suicide » (72).

Les données épidémiologiques récentes (59) montrent que c’est au cours des phases
précoces de la maladie, en particulier 'année qui suit le diagnostic, plus particulicrement dans
la semame et dans les trois mois qui suivent la sortie des unités d’hospitalisation

psychiatrique, que les patients atteint de schizophrénie se suicident le plus souvent.

Le risque suicidaire est trés important la premiere année apres le diagnostic et il baisse déja la

deuxiéme et encore plus la troisieme année (73).

Aucune étude sur la relation causale ou lassociation entre Iannonce diagnostique de Ia

schizophrénie et le risque suicidaire n’a été retrouvée a ce jour (8) .

Au contraire, pour certains auteurs (2), absence de diagnostic augmenterait l’angoisse et
serait & terme un facteur de risque de suicide, bien que ce risque soit souvent évoqué pour

¢étayer le refus d’annoncer le diagnostic.

Nous n’avons pas retrouvé d’¢tudes portant sur la relation causale entre I’annonce
diagnostique de la schizophrénie ou d’une maladie mentale et la survenue de symptomes

dépressifs.
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Méme si pour certaines études, un insight pauvre est un facteur de risque de suicide (associ¢ a
une évolution péjorative de la maladie, a un manque d’adhésion aux soins et donc a une
augmentation du risque suicidaire) (59), ce serait en particulier, la prise de conscience du
caractere pathologique des idées délirantes, de I’émoussement affectif, de I’anhédonie, de

’asociabilité, qui serait un facteur de risque de suicide (74).

L’¢tude de Bourgeois et al. (75) suggere par ailleurs que les changements de conscience liés

au traitement sont généralement associ€és a une diminution du risque suicidaire.

Bien que les études divergent concernant I'insight, le désespoir serait le facteur de risque et

prédictif de suicide le plus important et devrait étre la cible des traitements (74—77).

En pratique, comprendre un message d’espoir et é&tre tourné vers lavenir dans
I'annonce diagnostique pourrait diminuer le sentiment de désespoir et donc le risque
suicidaire a court et long terme.

Un message orienté¢ vers le rétablissement peut consister a présenter le trouble comme

«un trouble le plus souvent épisodique avec des phases de rémission» (78).

L’espoir n’est pas forcément celui de guérir (32), dans le cas de la schizophrénie, i peut s’agir

de Pespoir de se rétablir, d’étre aidé humainement ou financi¢rement.

H. Famille

Dans les années 60, I'arrivée des neuroleptiques a permis la désinstitutionalisation des

patients psychiatriques.

Les patients sont pris en charge essentiellement en ambulatoire, en s’appuyant sur
I'entourage. Parallelement a cette époque, la famille vit de grandes modifications sociales
(dimmution de la taille des fratrie, augmentation des divorces, du travail des femmes, des
familles recomposées ou monoparentales...).

La famille est le lieu le plus commun de sortie d’hospitalisation. Le patient est passé¢ d’une
institution soignante colteuse ('hopital) a une mstitution non cotlteuse (la famille), donc

d’une solidarité nationale a familiale (79).
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En France, la majorit¢ des internes (64 %) informent la plupart du temps la famille du
diagnostic de schizophrénie du patient (8).

La grande majorit¢ des internes (87%) demandent la plupart du temps I'accord du patient

avant d’informer la famille du diagnostic (contre 13% rarement voire jamais) (8).

1. Doit-on mtégrer les familles a 'annonce diagnostique ?

Sur le plan légal, la loi du 4 mars 2002 énonce que le secret médical s’impose vis-a-vis de la

famille et de 'entourage.

Mais en cas de diagnostic ou de pronostic grave, il ne « s’oppose pas a ce que la famille, les
proches, ou la personne de confiance définie a larticle L.1111-6 recoivent les informations
nécessaires destinées a leur permettre d’apporter un soutien direct a celle-ci, sauf opposition
de sa part ».

Il n’est pas précisé si cette opposition doit €tre activement recherchée.

Demander explicitement et systématiquement cet accord nous parait indispensable.

Sur le plan médical, la conférence de consensus de 2003 mentionne I'importance d’associer la
famille et I'entourage a la prise en charge dés le début.
En effet, i est prouvé que les mnterventions psycho-familiales réduisent le taux de rechute et la

durée des hospitalisations (36).

2. Que proposer aux familles ?

En France, seulement un tiers des internes de psychiatrie expliquent aux patients et/ou
leur famille qu’il existe des associations spécialisées dans I'accompagnement et le soutien des

patients souffrant de schizophrénie et de leur famille (UNAFAM, etc.) (8).

Cependant, les effets restent parfois limités si la famille ne bénéficie pas également d’une

psychoéducation (80).
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Dans la schizophrénie, la psychoéducation des familles, méme en Iabsence du patient,
est, apreés le traitement médicamenteux des patients, l'intervention la plus efficace pour
prévenir la rechute (taux divisé par quatre a un an et divis€ par deux les années suivantes (80))
avec une amplitude de l'effet sur la prévention de la rechute identique a celle du traitement
médicamenteux (81), bénéficiant du plus haut niveau de preuve (82) et d’une rentabilité

¢conomique avérée (80).

Elle encouragerait également I'observance médicamenteuse (82).

De plus, en 2020, une étude rétrospective sur 1209 participants (83), montre que le taux de
tentative de suicide chez les patients avec schizophrénie diminue significativement (de 6.4 a

2.4% avec p-value = 0,0003) dans 'année suivant la fin du programme (Profamille).

Lefficacit¢ des programmes psychoéducatifs sur les patients seuls n’a pas encore atteint un
niveau de preuve suffisant (études non randomisées) alors qu’elle est établie pour la

psychoéducation concernant le patient et ses proches (81).

En effet, une méta- analyse (84) ne retenant que les essais randomisés controlés entre 1998 et
2009, soit 44 <¢tudes au total, conclut que les programmes psychoéducatifs améliorent
I'observance du traitement, le qualit¢ de vie et le fonctionnement social des patients et leur
famille.

La majorit¢ de ces ¢études comportaient également une psychoéducation des proches de

patients.

Dans cette méta-analyse, une étude a comparé un programme psychoéducatif ne concernant
que des patients avec un programme psychoéducatif impliquant aussi les proches.

L’absence des proches donne des résultats moins favorables.

Dans le monde francophone, peu de programmes existent, le plus utilis€¢ reste le

programme « Profamille » (81).

De nombreux travaux ont montré 'augmentation du fardeau objectif et subjectif portée par la

famille de patient atteint de schizophrénie.
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Vieillissement prématuré, symptomatologie dépressive, sont des facteurs pouvant contribuer a
la majoration du niveau d’émotions exprimées qui est lui-méme un facteur de risque connu de

rechute (80).

Trois études francaises (85—87) suggerent une diminution de la symptomatologie dépressive
des aidants avec le programme « ProFamille ». Ces études ont le mérite d’utiliser le méme
outl de mesure : I'auto-questionnaire de dépistage CES-D (Center for Epidemiologic Studies-

Depression scale).

Dans le cas de la schizophrénie, la littérature scientifique montre aujourd’hui clairement qu’il

est dans 'intérét du malade de proposer a sa famille un programme psychoéducatif (83).

Il nous semble important de le proposer systématiquement aux familles, cela suppose donc

d’intégrer les familles a 'annonce diagnostique.

Doit-on rechercher le consentement du malade avant de proposer une psychoéducation a sa

famille ?

Il est nécessaire de distinguer I'information donnée aux familles par le médecin au sujet du
patient (protégé par le secret médical et donc nécessitant son consentement) de celle donnée
par les associations de famille sur la schizophrénie en général.

Il convient de rassurer le patient sur le fait qu’il ne sera pas question de lui autrement dit de sa

personne, mais de la pathologie en générale.

La famille semble aujourd’hui considérée comme un auxilaire de soins, i s’agirait de la

rendre suffisamment performante pour assurer la continuité des soins (88).

Il nous semble important de veiller a ne pas augmenter la confusion et a laisser chacun a sa

place de soignant ou de proche.

En psychiatrie, la famille se réduit au malade et a ses proches aidants, c’est-a-dire le plus

souvent a ses parents (79).

Pourtant dans le langage courant, la famille comprend souvent les parents et leurs enfants, la

fratrie est donc souvent oubliée en psychiatrie.
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3. Fratrie

« Qu’en est-i de moi, si mon frére, mon semblable, est malade ? »(89)
« Est-ce que je suis ou je serai malade moi aussi ? »(90)
Le diagnostic est souvent interprété dans une vision de destins collé¢/séparé « si mon ficre est

malade, je ne le suis pas » ou « siil est malade, je le suis aussi » (89).

Les recherches concernant les fratries de patients atteints de schizophrénie portent quasi
essenticllement sur la question de leur vulnérabilité. La fratrie peut étre considérée comme

une population vulnérable voire a risque (79).

Nous savons que le risque augmente avec la proximité du degré de parenté.
Plus précisément, il est de 9% s’il y a un antécédent dans la fratrie (91), de 17 % si le jumeau
dizygote est atteint , de 50% si c’est le jumeau homozygote (36).

La fratrie doit étre informée que pour développer une psychose, il ne suffit pas d’avoir
un membre de la famille malade mais également d’autres facteurs de risques combinés (92).
Si cette information objective est utile pour la fratrie, le Professeur Scelles préconise de
soutenir la capacité a penser et se représenter la situation, exprimer leur émotions, c’est-a-dire
soutenir le processus de subjectivation afin de « transformer la réalité traumatisante en une
réalit¢ pensable » (92).
De plus, les statistiques peuvent étre faussement ou nsuffisamment rassurantes, elles sont des

probabilités et ne permettent pas de dire ce qu’il en est pour un individu.

Il n’existe pas de consensus de dépistage dans la fratrie.

Il nous semble plus important d’axer sur la prévention (par exemple I'éviction de toxiques).

La fratrie se confronte a d’autres interrogations : « Pourquoi lui et pas moi? est-ce de ma
faute ? » (90).La question de la faute renvoie souvent a la réalisation d’une pensée magique,

mode de pensée fiéquent chez I'enfant, il conviendra de rassurer la fratrie sur cette idée.

Méme si la fratrie est considérée comme un facteur de stress via 'expression émotionnelle
¢levée (critiques, sollicitation anxieuse) et donc comme risque de rechute, la recherche a
montré que des conflits non excessifs ne sont pas des facteurs de stress mais permettent au

contraire une mscription dans le réel et la construction du lien fraternel (92).
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En 2003, Hélene Davtian, psychologue a TUNAFAM, a mené une enquéte (92) sur la fratrie
de personnes souffrant de troubles psychotiques. Six cents fréres et sceurs agés de 10 a 79 ans

ont répondu a un questionnaire.
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Figure 4. Retentissement de la schizophrénie sur la fratrie, étude UNAFAM (92)

Au total (92): 43% se sont sentis en danger (ce chiffie est stable quel que soit I'age), 53%

pensent que la maladie a des répercussions sur leur propre santé.

Méme si 60 % estiment avor besoin d’nformations, ils sont peu nombreux a questionner

directement leurs parents ou I'équipe soignante.

La majorit¢ ont cherch¢ des indices, navigué sur internet ou fouille dans les boites de

médicaments allant jusqu’a transgresser pour s’informer.

Un sur trois déclare qu’il n’aura pas d’enfant du fait de la maladie de son proche, la question

de I'hérédité se rajoute.

Ils sont 70% a avoir compris bien avant leurs parents que quelque chose n’allait pas.

Souvent, les parents pensent que les tenir a I'écart et ne pas discuter du probleme est une
mani¢re de les protéger. Les soignants, quant a eux, estiment avoir a répondre a la fratrie si

elle le demande (89).

Parce que jugé mcapable de tenir un réle attendu d’aidant (79), plus ils sont jeunes, moins ils

sont regus par les soignants (Figure 3).
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Leur relation avec les soignants n’est pas proportionnelle avec leur implication (Figure 5)

mais au fait que I'on est besoin d’eux pour assurer la continuité des soins (90).
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Figure 5 : Implication dans les soins et relation aux soignant selon I'age de la fratrie (92)

Contrairement aux parents ou conjoints, la loi n’édicte aucune obligation juridique

pour les fréres et sceurs, ils ne sont pas tenus d’entretenir, d’héberger, d’assister leur proche

malade (89).

Pour conclure, i nous semble important que la fratrie ne soit pas oubliée concernant

I’annonce.

Elle peut étre faite par les parents ou le médecin, en veillant a répondre a leurs
interrogations particulieres (« et moi? », « est-ce ma faute ? ») en y apportant de I'objectivité
et en encourageant I'expression de leur subjectivité, tout en préservant la place de chacun et

en cloisonnant les espaces de vie et de soins.

Repenser la « famille » non plus seulement comme le malade et ses parents pour ne plus

réduire la famille ala fonction d’aidant et ne plus délaisser la fratrie (88).

Penser lannonce diagnostique a la fratrie c’est aussi tenir compte des particularités de

Penfant ou ’adolescent.
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I. Particularités de la schizophrénie de I’enfant ou
adolescent

1. Schizophrénie a début précoce

Plus rarement, la schizophrénie débute avant 12 ans (« schizophrénie a début trés
précoce ») ou entre 12 et 18 ans (« schizophrénie a début précoce »), celles-ci releveront de la

pédopsychiatrie (93).

Les criteres diagnostiques de la schizophrénie du DSM-V et la CIM-10 sont les

mémes que chez I'adulte.

Bien qu’il semble exister une continuit¢ entre les formes précoces et adultes (94,95),
les pédopsychiatres soulignent la nécessit¢ de critéres spécifiques en tenant compte du

développement (96).

En effet la schizophrénie a début précoce présente des particularités : plus de
symptomes  négatifs, plus d’antécédents neurodéveloppementaux, plus d’antécédents
familiaux, une prévalence majoritairement masculine, une symptomatologie plus sévere, un
pronostic plus défavorable (95), plus de comorbidités (97) et probablement plus de formes

secondaires organiques (98).

Le diagnostic de schizophrénie a début précoce est un diagnostic complexe et peu
stable. Bien qu’a l'adolescence, le tableau clinique observé se rapproche de celui décrit chez

I'adulte (93).

Difficile de distinguer le normal du pathologique, les hallucinations et délires chez I'enfant et
I'adolescent, sont fréquents, transitoires et peu prédictifs de schizophrénie ou d’un trouble en
général. Distinguer le caractére pathologique ou imaginaire d’une production de lenfant est

tres difficile avant I'acquisition d’une pensée logique vers 7 ans.

Difficile de bien distinguer la schizophrénie des autres pathologies, I'adolescence étant la
période d’émergence des maladies psychiatriques en général et en plus elles partagent de
nombreux symptomes en commun, en particulier avec les diagnostics différentiels principaux
que sont le trouble bipolaire pour la schizophrénie a début précoce, et le trouble du spectre

autistique pour la schizophrénie a début trés précoce.

48



Environ 50 % des adolescents ayant un trouble bipolaire seraient diagnostiqués primitivement
comme ayant une schizophrénie, dans 50 a 72% le diagnostic initial de schizophrénie chez

I'enfant et 'adolescent serait erroné (93).

A Tadolescence, le diagnostic de bouffée délirante aigue ou épisode psychotique bref, permet
de ne pas poser tout de suite le diagnostic de schizophrénie, i refléte bien cette incertitude

diagnostique et pronostique (99).

Tout comme le syndrome de psychose atténuée, mtroduit dans le DSM-V, puis retiré¢ et
relégué en annexe dans lattente de recherches.

Ce syndrome suggere un risque de psychose qu’il serait crucial de traiter, chez les enfants ou
adolescents expérimentant des hallucinations ou délires sans altération mportante de la

capacit¢ a discerner la réalit¢ (96).

2. Particularités de 'entretien avec enfant et adolescent

Les techniques d’entretien et la présence de l'enfant a I'annonce diagnostique dépendent de

I'age développemental de I’enfant.

Le jeune enfant est souvent suggestible, géné d’entendre parler de lui en sa présence et sujet a

la peur de I’étranger.

L’adolescent est sensible au regard et au jugement, au rejet, a 'équité, a la justice, au respect
de son choix et de son autonomie.

La confidentialit¢ est également une préoccupation majeure pour les adolescents. Parents et
adolescents doivent étre informés que la confidentialit¢ peut étre levée sans son accord en cas

de danger pour lui-méme ou autrui (100).

Avec un adolescent, le praticien se doit d’étre un tiers bienveillant a « juste » distance

relationnelle dans un cadre suffisamment sécure (101).

Les techniques d’entretien sont le dessin, le jeu et les questions directes, courtes simples et

précises, portant sur un sujet a la fois.
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Si I'enfant est présent lors de I'annonce diagnostique, il convient de lui expliquer directement
ce qui a été observé, en commengant par parler de ses points forts puis de ses difficultés, des
stratégies possibles pour y remédier et finir par parler de ses ressources et de celles de sa

famille.

Mettre en avant les points forts et ressources facilite le feedback et permet au patient d’étre

percu comme un individu a part entiere plutot qu'un diagnostic a traiter (100).

3. Recommandations médicales

Nous n’avons pas retrouvé d’études ni de recommandations de la HAS concernant I’annonce

diagnostique de la schizophrénie a I'enfant et ’adolescent.

La HAS a publié de nombreuses recommandations sur I'annonce de maladies chroniques ainsi
que sur le trouble du spectre autistique (102).
Elles s’adressent donc généralement a un public plus jeune avec parfois une capacité¢ de

compréhension plus altérée que dans la schizophrénie. Nous ne pouvons donc les extrapoler.

4. Cadre législatif du mineur

Le mineur a le droit de recevoir une information selon son degré de maturité.
Son consentement doit étre systématiquement recherché, s’il est apte a exprimer sa volonté et
a participer a la décision médicale qui le concerne (103).
Si son consentement doit étre recherché il n’est pas exigé qu’il soit nécessairement obtenu, le
consentement du ou des titulaires de I'autorit¢ parentale prévalent donc in fine.
Au-deld de 16 ans, la capacit¢ de discernement peut €tre admise pour des décisions sans

gravité (104).

Afin de faciliter la vie courante des parents, la loi prévoit, par présomption d’entente
parentale, que chacun des parents est réputé agir avec 'accord de l'autre, quand il fait seul un

acte usuel de lautorit¢ parentale relatif a la personne de I’enfant (article 372-2 du code civil).

Larticle L.1111-5 du code de la sant¢ publique prévoit la possibilit€¢ pour un patient
mineur de s’opposer a ce que ses représentants légaux soient informés de son état de santé.
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Il convient de souligner qu'il n'est pas prévu d'age minimum pour permettre au mineur de se
prévalorr de ce droit, que le médecin n’est pas tenu d’accepter la demande du mineur. Il

I'apprécie en opportunité.

Si le médecin est dispos¢ a accéder a la demande du mmeur, certaines conditions sont fixées
par la loi : TPaction de prévention, le dépistage, le diagnostic, le traitement ou I'intervention
doit s’imposer pour sauvegarder sa santé, le médecin doit au préalable s’efforcer de
convaincre le mineur d'accepter la consultation de ses parents, le mineur doit se faire

accompagner d'une personne majeure qu’il aura choisie.

Ce droit du mineur au secret s’étend aussi au dossier constitué a loccasion des soins
dispensés sans I'accord des représentants légaux.

Le mineur peut s’opposer a ce que ceux-ci y aient acces (103).

J. Stigmatisation
1. Stigmatisation des maladies mentales

« La stigmatisation se réfere a des problémes de connaissance (ignorance), des attitudes

(préjudices) et des comportements (discrimination) » (105).

Elle est une perte de chance pour le revenu, le logement, I'éducation, le bien-étre, la santé et

la vie en général (106).

Link et al (106) définissent la stigmatisation comme un processus consistant a étiqueter,
stéréotyper, séparer, discriminer et priver de pouvorr un groupe social minoritaire ou

vulnérable (Figure 4).

Selon la théorie de [Iétiquetage (107), attrbuer une étiquette a un individu I'améne a

I'intérioriser et agir comme il est attendu qu’il agisse conformément a cette étiquette.

Des recherches ont montré que le stéréotypage était un processus automatique en grande

partie inconscient qui facilite I'efficacité cognitive du processus de catégorisation (78).

Ces stéréotypes sont intégrés des le plus jeune dge dans le cadre de la socialisation dans une

culture (106).
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La stigmatisation dépendrait donc du pouvoir social, économique et politique (108).
Ce serait donc la différence ou la déviance qui est a 'origine du processus de stigmatisation.

La notion de handicap a permis de mettre Iaccent sur la responsabilit¢ de la société et des

autres pour accueillir ceux qui ne sont pas dans la norme (109).

Or, la problématique de la déviance semble mhérente a celle de la maladie mentale.

La défintion de maladie mentale inclut donc des critéres sémiologiques, médicaux mais aussi
des criteres sociaux définis comme « déviants ».
La société participe a I'établissement du diagnostic en pointant du doigt cette différence ou ce

décalage avec la norme établie (110).

Constituer des Etiqueter Préserver la confidentialité,
expliquer, approfondir

groupes de Distinguer
pression certaines différences
superficielles
Priver de Stéréotyper
pouvoir social Attribuer des

" y ’ défauts Ne pas
Stigmatisation Le—confondre

Séparer sains /‘ personne et
et contrile v maladie
social Séparer

Discriminer Séparer HEUXY

et «nousy
¥’< Insérer dans

la communauté

Figure 6. Stigmatisation : mécanismes et points

d’impact (78)

En psychiatrie, les professionnels de santé, parce qu’ils sont la plupart du temps en contact
avec les personnes en crise ou a évolution péjorative, peuvent contribuer a véhiculer les

stéréotypes (78).
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En France, une enquéte de 2010 en population générale (110) réwvele que plus de 75%
des personnes associent les termes de fou et de malade mental & des comportements violents
et dangereux. Le danger, la peur, 'exclusion, I'irresponsabilité étaient les stéréotypes associés

aux maladies mentales.

Pourtant, le nombre de non-lieux pour irresponsabilit¢ pénale sur le total de personnes mises

en examen dans les affaires terminées, est extrémement rare, moins de 1 % depuis 1987 (111).

Pour la population générale, le « fou » n’est pas adapté a la réalité.
Il ne se rapporte pas a des schémas connus régissant I'individu, « ne correspondant a rien, il

est capable de tout » (110).

Le malade mental est considéré comme un fou associé a une dimension médicale,
I’hopital psychiatrique comme un « lieu de contention sociale » (110).
« Pour résumer, on pourrait dire : le fou est fou, le malade mental a une maladie et le

dépressif fait une dépression » (110).

2. Stigmatisation de la schizophrénie

La schizophrénie compte parmi les troubles psychiques les plus stigmatisés (112).
La dépression ou les troubles anxieux sont plus acceptés socialement, alors que la

schizophrénie est rrémédiablement placée du coté de la « folie » (113).

En 2017, Lampropoulos et al. ont analysé la presse frangaise. La représentation médiatique est
fortement stigmatisante, le terme étant associé au crime, a la violence et utilisé comme

métaphore pour abaisser 'opposition politique (108) .

Apres la révélation de leur diagnostic de schizophrénie, beaucoup de patients rapportaient €tre
moins bien traités par la police et pour des problémes somatiques mais mieux traités par leurs

parents (114).

Aucune revue systématique ne s’est intéressée aux processus psychosociaux spécifiques de la
stigmatisation sociale de la schizophrénie (115).
Informer scientifiquement sur les maladies mentales est important mais loin d’étre

suffisant pour changer les mentalit¢s (115).
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Les effets des actions de déstigmatisations semblent mitigés voire déléteres. La
connaissance  d’explications biogénétiques sur les troubles mentaux maintiendrait ou

aggraverait la stigmatisation (116).

En effet, une méta-analyse de 2013 (116) a constat¢ que les personnes qui détiennent ces
explications ont tendance a moins blamer les personnes affectées pour leurs problémes, mais
les percoivent comme plus dangereuses et souhaitent prendre plus de distance avec eux.

Ces résultats se sont montrés significatifS pour la schizophrénie (respectivement p-value=
0.025; 0.001; <0.017).

I a également ét¢ montré que la schizophrénie est le trouble pour lequel les modeles

biogénétiques et les approches informationnelles ont le plus échoué (115).

De méme que dans certains pays, la compréhension neurobiologique du trouble contribuerait
a mamtenir la stigmatisation (112) comme en Australie, Autriche ou Etats-Unis, voirre a

I'augmenter comme en Allemagne, Russie ou Mongolie.

En revanche, les explications psychosociales du trouble (la schizophrénie étant un
trouble associé au stress et difficultés de la vie), la curabilit¢ percue, la familarité avec la
schizophrénie et la continuité avec la normalit¢ amenent a une baisse de la stigmatisation.

Ces facteurs devraient aussi étre pris en compte dans la diffusion des messages visant la

déstigmatisation (115).

En ce qui concerne la familiarit¢ avec le trouble, I'msertion sociale parait donc primordiale
dans la lutte contre la stigmatisation (via des projets tels que « Un chez soi d’abord/ Housing
first » ou le « Working First »).

L’¢étiquette de « schizophrénie » hautement stigmatisante, est un fiein a 'annonce.
Certains patients Iui préferent méme le terme de « paranoia » par peur de la réaction de leur

entourage (43).

La stigmatisation vient-elle du nom ou du trouble ? (117)

La question de renommer la schizophrénie se pose.
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K. Renommer la schizophrénie

Comme le rappelle F. Baylé, « il est immpossible de parler d’une maladie sans la nommer » (8).

En pratique, la communication, en termes de symptomes ou de périphrases, en utilisant des

termes qui ont du sens pour le patient et renvoient a son expérience, semble adaptée.

Sur le plan Iégal, utlliser un terme alternatif peut poser probleme et é&tre reproché au

professionnel.

A Tmverse, cela peut étre interprét¢ comme un aménagement de I'information, comme

énoncé dans I'arrét du 23 mai 2000 du Conseil d’Etat (cf. chapitre : contexte lgislatif) (8).

l. Question mondiale

Un changement de nom pourrait-il diminuer la stigmatisation et donc favoriser I'annonce ?

Plus de 100 ans apres son introduction, le terme « schizophrénie » est de plus en plus contesté
par les chercheurs, les cliniciens, les patients et les familles (118).
Les utilisateurs et les professionnels de la santé mentale du monde entier ont commencé a

demander un changement de nom (118).

De méme, la schizophrénie comme entité catégorielle distincte est contestée.
Le DSM-V la remplace par «Spectre de Ila schizophrénie », deux revues scientifiques
majeures sur le sujet ont ajouté a leur titre le terme de psychoses (Schizophrenia Bulletin et

Schizophrenia Research) (119).

Une revue de la littérature internationale de 2015 est en faveur d’un changement de nom pour
la schizophrénie (118), elle expose les avantages et inconvénients a renommer la

schizophrénie (Tableau 4).

Le nouveau nom devrait étre facile a comprendre, neutre et non stigmatisant (117,118).
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Table 3
Advantages and disadvantages of renaming schizophre nia.

A new name for schizophrenia may:

Pros

* be more acceptable for users (less stigma, less shame, higher treatment
involvement, higher service uptake)

* be more acceptable for professionals (facilitate communication of diagnosis, ease
informed consent, improve treatment adherence)

+ improve the public image of the disorder and of people suffering from it

= give a more realistic picture of the condition, providing hope and promoting
recovery

foster educational and anti-stigma campaigns and encourage the public debate on
the condition

Cons

+» lead to disagreement among professionals and hinder diagnostic communication

= give rise to confusion in the public

= wrongly suggest that some fundamental truth about schizophrenia has been
newly discovered

= be only semantics (if it is not accompanied by a parallel re-conceptualization of
the condition)

= have the effect to blame the person rather than the illness (if it is not
accompanied by parallel changes into the legislation, services and education of
professionals and of the public)

Tableau 4. Avantages et inconvénients a renommer la schizophrénie (118)

Des auteurs chinois rajoutent que [I'utilisation d’un terme non spécifique ou politiquement
correct pourrait donner I'impression au patient et a ses proches que le trouble est bénin et

limit¢, nfluencant ainsi négativement I’adhésion a un traitement (120).

Plusieurs propositions de noms sont faites (118) :

- Trouble de I'mtégration neuro-émotionnelle (Levin 2006)

- Syndrome de Saillance (Van Os 2009)

-Youthon et CONative, COgnitive and Reality Distorsion syndrome (CONCORD)(Keshavan
et al.2011)

- Syndrome de perception dysfonctionnelle (George 2012)

- trouble du spectre psychotique (Henderson Malhi 2014) ...

Plusieurs auteurs proposent l'utilisation d'éponymes, tels que « syndrome de Bleuler » ou «

maladie de Kraepelin—Bleuler » (Kim and Berrios 2001) pour leur neutralit¢ (118).

Pour Van Os, le syndrome de saillance est un diagnostic a composante catégorielle et
dimensionnelle ce qui le rend valide sur le plan scientifique.
Il renvoie a une expérience mentale connue (121).
La saillance fait référence a une attribution dysfonctionnelle d’importance et de sens a des
détails (122).
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En 2013, une petite étude de Montréal (123) compare Pacceptabilit¢ notamment [Ieffet
stigmatisant du diagnostic de schizophrénie a celui de syndrome de saillance.

Elle révéle que pour les étudiants de premier cycle de I'université¢ (n :161) il n’y avait pas de
diffrence significative entre les deux diagnostics.

Les patients traités pour un premier épisode psychotique (n :19) préféraient quant a eux le
diagnostic de syndrome de saillance, jugé moins stigmatisant.

Cependant, le choix de l'étiquette du syndrome de saillance ne correspondait pas clairement a

leurs expériences subjectives.

En fait, la plupart ont trouvé le concept du syndrome de saillance et la vignette clinique
respective obscurs.
L’« obscurité» du syndrome de saillance n'était pas un sujet de préoccupation, mais une

qualit¢ tres appréci€ée pour certains bien qu’éphémere (123).

Dans d’autres pays ou le mot n’a pas encore ¢té remplacé, des études ont comparé le terme

existant a d’autres propositions (124).

Au Royaume-Uni, le trouble de Iintégration est associé a moins de discrimination, plus
d’attribution aux causes psychosociales, moins de perception de danger et mversement une
plus grande distance sociale. Les auteurs expliquent que ce trouble est moins familier, or Ila

familiarité réduit les distances sociales.

Van Os ajoute également que I'intégration ne se rapporte pas a une fonction psychologique
universelle et peut de ce fait devenir stigmatisante.

Pour les étudiants en médecine, les autres termes de « psychose de sensibilit€ au stress » et «
psychose de I'anxiété » sont associées a moins de croyances négatives, contrairement a la «

psychose associée au drogues ».
En Chine, a Macao, les adolescents considérent qu'un homme avec des symptome positifs
associ¢é au terme de dysrégulation de perception et des pens€es est per¢gu moins risqué

comparé au terme de schizophrénie seul.

Dans d’autres pays, il n’y a pas eu de différence significative d’attitude, comme en Turquie

avec le syndrome de Bleuler ou au Canada avec le syndrome de Saillance (124).
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2. Exemple du Japon

'

Le Japon a été le premier pays a changer le nom de la schizophrénie, "Seishin-Bunretsu-Byo'
(maladie de l'esprit) en "Togo-Shitcho-Sho" (trouble de l'mtégration) (125).

Le processus de changement de nom a commencé en 1993 par une demande officielle de la
Fédération nationale des familles de malades mentaux au Japon (NFFMIJ) a la Société

japonaise de psychiatrie et de neurologie (JSPN) (125).

La JSPN avait posé deux conditions pour le changement de nom :

«(a) le changement n'entraine aucun désavantage pour les patients et (b) que le terme
transmette le concept selon lequel la schizophrénie est un trouble défini par un syndrome
clniquement  significatif, mais pas une maladie définie par une étiologie, une

symptomatologie, une évolution clinique et des résultats pathologiques spécifiques » (125).

Des consultations sur la pertinence du nouveau terme et une audition publique ont eu lieu.
Approuvé par I'Assemblée générale de la JSPN, le nouveau nom a été annoncé en 2002 lors
du Congrés de la WPA (World Psychiatric Association) a Yokohama.

Il a été ensuite approuvé par le gouvernement japonais et est devenu le terme officiel un mois

plus tard (125).

Le gouvernement n’avait prévu aucune mesure d’accompagnement, comme une campagne
d’éducation, les médias se sont chargés de diffuser rapidement des mnformations sur le
changement de nom.

La schizophrénie est dorénavant abordée dans les mangas.

En outre, dans de nombreuses lois, I'ancien terme n’a pas été remplacé.

Il a été jugé nécessaire de transmettre des infos sur la maladie dans les écoles (126).

En effet, ce n’est pas seulement un changement de nom mais une mise a jour complete

du concept de schizophrénie (125).

Il s’accompagne d’un passage du concept de «démence précoce », défini comme un « état
héréditaire, incurable et sans chance de guérison», a un concept basé sur le modele de la

vulnérabilit¢ au stress, avec des symptomes se prétant aux traitements pouvant prétendre a un

rétablissement (125).
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Sartorius et al. rappellent que «le concept de « Seishin-Bunretsu-Byo » était presque
le méme que celui de la démence précoce de Kraepelin », la schizophrénie était caractérisée
«par une grave détérioration mentale, un manque de volont¢ et une incompétence dans les

roles sociaux et personnels » (125).

De plus, l'ancien terme s’écartait déja du sens original du mot « schizophrénie » tel que
Bleuler I'entendait.

Pour rappel le mot « schizem » ou « bunretsu » signifie « fendre », le mot « phren » ou «
séshin » esprit et « Byo » maladie.

Cependant, pour Bleuler, ce n’est pas I'esprit de la personne qui est « divis€ » mais plutot les

liens associatifs qui sont séparés ou reliés de fagon incohérente (126).

En 1993, le JSPN a créé un comit¢ pour discuter du changement de nom, étudier I'histoire de
la traduction du mot schizophrénie en japonais et ['utilisation dans leur pratique par les

psychiatres japonais (126).

Plusieurs noms ont été proposés, trois ont été retenus : « Sukizofurenia » traduction japonaise
de « schizophrénie », « Kreapelin-Bleuler Shokogun » (et non « syndrome de Bleuler » seul
qui signific « poulet » en japonais) et « TogdSchicchdSho » (littéralement « perturbation de
I'unité du moi ») (126).

Quelles sont les conséquences a ce changement de nom au Japon ?

-Le nombre de docteurs annongant le diagnostic a augmenté passant de 36.7 % (2002) a
69.7% (2004) (127), mais il n’y a pas de différence significative concernant le nombre de
patients identifiant leur propre diagnostic (124).

-Le nouveau nom a été largement accepté par les membres du JSPN, 'ancien terme ayant été
remplacé par le nouveau dans 78% des cas en 2003.En 1999, 7% seulement informaient tous

les patients de leur diagnostic et 37% n’informaient que les familles (128)

-Le nouveau terme est plus utilis¢ dans les documents cliniques, méme si les médecins ont
encore tendance a éviter le terme de schizophrénie et a le remplacer par des termes tels que
« dépression nerveuse » ou « état dépressif » dans les documents privés notamment dans les

certificats médicaux et les demandes de prestations sociales (129).
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-Le terme est considéré par les psychiatres japonais comme plus approprié pour expliquer le

concept du trouble (130).

- Le nouveau nom est associé a une image moins sévere des symptomes pour la famille et la
population générale, moins associé a la crimnalit¢ et aux « personnalités multiples » pour les
¢tudiants et permettait plus facillement d’en imagmner les symptomes pour la population
générale (124).

-La stigmatisation par les médecins doit encore étre étudice.

Contre tout attente, une ¢étude portant sur des internes montre que avant une formation de un
mois en psychiatrie c’est I'ancien terme qui était plus associé a la crimmalité, apres la
formation c’est I'inverse, le contact avec les patients et I'influence de I'équipe pourraient

expliquer ce résultat (131).

-Pas de différence dans les médias (132,133), la schizophrénie était encore fiéquemment

évoquée au syujet de cas criminels et violents et rarement en des termes positifs (132).

L’influence négative des médias est probablement sous-estimée, les études n’incluant que les
articles ou titres avec le terme explicite de schizophrénie, les articles qualifiant indirectement
les troubles mentaux par "doute maladie mentale" ou '"des antécédents de problemes

psychologiques" n’ont pas été inclus (133).

Les auteurs craignent que leffet du changement de nom puisse disparaitre si les médias

continuent a diffuser davantage de contenus négatifS liés au nouveau nom (132).

-Le changement de nom s’est étendu au pays asiatiques voisins (125,130).
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3. Autres pays asiatiques

L’exemple japonais n’est pas facilement transposable aux autres sociétés : le concept de
schizophrénie dans I'opmion public japonaise était trés spécifique et ne correspondait pas aux

critéres représentés dans les classifications actuelles (CIM10, DSM4) (126).

Pays ou région Ancien terme Nouveau terme
(année du changement) (signification) (signification)
Hong Kong (2001) s REmling Shen Fen Lie B8 %3 Si Jue Shi Tiao
(« dédoublement de (« dysrégulation
Iesprit ») de la pensée et de la

perception »)

Corée du sud (2012) ¥a 15> 249 Jeongshin- FA#m Johyun-byung
bunyeol-byung (« trouble de I'accord ou
(« trouble de I'esprit trouble de
divis€¢ ») I’harmonisation »)
Taiwan (2012) B RE Jing-shén- fen- lie- BB XME Si-jué-shi-tido-
zhéng zhén

(« maladie de division de  (« dysfonction de la pensée

Iesprit ») et des perceptions »)
Tableau 5. Exemples d’autres pays asiatiques (124)
Le nouveau nom chinois implique une réversibilit¢ et un potentiel de traitement (125).
Une étude portant sur 313 adolescents n’a pas montré d’impact de ce changement de nom sur
les stéréotypes, la distance sociale et les attitudes comparé a I'ancien terme.
Cette ¢étude s’accorde avec de précédentes études pour dire que Il'usage de terme
politiquement correct comme c’est le cas avec le handicap, n’améliore pas les attitudes envers

les personnes (120).

Dans les médias, l'association de lancien terme avec des formulations dangereuses a

augmenté alors que I'utilisation du nouveau nom a augmenté dans tous les thémes (133).
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En Corée du Sud, l'ancien terme était souvent confondu avec le trouble dissociatif de
I'identité. Le nouveau terme implique que les patients doivent "accorder" leur esprit comme
ils le feraient avec des cordes d’un instrument de musique (125).

Ce trouble est décrit comme causé par « le brouillage du réseau neuronal du cerveau » (134).

Utiliser une métaphore serait une méthode de prévention de la stigmatisation qui permettrait
de ne pas susciter des opinions automatiques, précongues et pousserait a la réflexion dans une

quéte de sens (134).

En 2012, Kim et al. (124), dans une étude aupres d’étudiantes infirmicres, rapportent que le

nouveau nom indutt moms de préjugés sur le danger et moms de discrimination.

En 2018, le taux de notification du nom de la maladie par les praticiens de la santé mentale a
augment¢ de maniere significative (p-value = <0.001) apres le changement de nom mais les
patients et leurs tuteurs continuent a étre peu conscients du fait que la maladie soit appelée
"trouble de I'harmonisation ».

Seuls 29,4% des patients et 15,0% de leurs tuteurs ont reconnu leur trouble comme étant un
"trouble de I'harmonisation" (135).

Bien que demandeurs, la majorit¢ des professionnels de santé étaient d’accord sur le fait que «
rebaptiser la schizophrénie ne résoudrait pas le probleme ».

Certains psychiatres continuaient d’utiliser I'ancien terme par familiarit¢ avec I’ancien terme.
Les médias (t€lévision et journaux) (73.3%) suivis par internet (16.8%) ont été les principales
sources de sensibilisation au terme, ce qui suggere I'importance d’éducation et de publicité au

changement de nom.

Nous n’avons pas retrouvé d’étude évaluant les effets de changement de nom a Taiwan (125).
Bien que le premier concerné par le changement de nom soit le patient, a ce jour, aucune
¢tude n’a porté sur I'impact du changement de nom sur I’auto-stigmatisation au Japon ou
ailleurs.

Comme le montre 'exemple du Japon, le changement de nom requiert d’autres changements

(médical, économique, sociétal, légal) (118,119).

Renommer la maladie ne suffit pas si 'on ne travaille pas la perception des symptdmes
psychiatriques en particulier le danger percu de ces symptomes (136).
Un changement sémantique non accompagné d’un changement conceptuel risque de n’avoir

que des effets a court terme sur la stigmatisation (119).
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L. Identification

Par définition, le trouble mental porte sur le psychisme de la personne soit sur sa

subjectivité, ses capacités a ressentir, a penser donc sur son identité (8).

La schizophrénie est déja, en soi, un trouble qui touche a lidentit¢ du sujet en altérant sa

relation a lu-méme, au monde et aux autres (8).

Comment limiter ce processus d’identification a la maladie ?
Nous proposons d’accorder une importance majeure a la linguistique.

Nous proposons ¢€galement d’ajouter une explication physiopathologique du trouble.

Premi¢rement, dire « avoir une schizophrénie » au lieu d’« étre schizophréne» (137).

Méme si entre praticiens le verbe « étre » est privilégié, par souci de communication
synthétique, codifiée et partagée (138), i convient de rappeler qu’'« étre » se rapporte a
I'identité, « avoir » a la possession (139).

Le langage courant emploie le verbe « avoir » pour une pathologie aigue et réserve le verbe «
étre » aux pathologies chroniques (a quelques exceptions pres).

Apprendre que I'on « a » une maladie chronique signifie aussi apprendre que I'on « est »
définitivement malade.

L’emploi du verbe « avorr » ou « €tre » par le patient, est également un indicateur prédictif du

degré¢ d’mntégration de la maladie (140).

Deuxiemement, utiliser des pronoms impersonnels tels que « il se passe... » « ly a ... »

plutoét que « vous avez ... » « votre cerveau ... » (141).

Troisitmement, parler du modéle stress-vulnérabilit¢ laisse au patient une possibilit¢ de

gestion de ses troubles et pourrait limiter le processus d’identification.

Favrod (137) explique en trois points en quoi dire «je suis schizophréne » est une
mtégration de la maladie dangereuse : les maladies que I'on «est» sont définitives, le patient
se confond avec la maladie (ce qui 'empéche de s’appuyer sur sa partie saine), le patient
risque de devenrr dépendant aux soins et de rédure sa participation active ainsi que sa

responsabilit¢ dans le processus de rétablissement.
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M. Formations

1. Formation a la communication

Préparer, former a la conduite de I’entretien d’annonce est essentiel tant pour les patients que

pour les médecins.
« Pour les malades, il s’agit de ne pas ajouter de la souffrance a la souffrance.

Pour les soignants, il s’agit d’apprendre a mieux vivre un moment éprouvant et usant dans la

durée. » (142).

Dans les années 50, la formation a I’annonce commence avec Balint (1957).

Dans les années 90, ces formations se multiplient (143).

En France, bien que non rendues obligatoires comme c’est le cas au Canada, ces formations

sont de plus en plus dispensées par les universités (143).

Loin d’étre suffisantes, en 2011, I'Ordre national des médecins avait fait le constat que les
«médecins nouvellement en poste ¢Etaient d’excellents mngénieurs médicaux, mais avaient
perdu leur humanité¢ ; deux options ont été alors proposées : systématiser le compagnonnage

et rendre obligatoire la formation a I'entretien médecmn-patient » (143).

On peut distinguer deux types de formation a la conduite de I'entretien médecin-patient en

situation d’annonce de diagnostic grave (141).

Le premier type de formation que l'on peut qualifier de classique se présente sous forme
d’ouvrages pédagogiques, de publications en ligne, de supports de formation orale (power
poit). Ce type de formation découle davantage de la législation. Le second repose sur des

techniques de formation interactives basées sur des exercices et des jeux de role (141).

En 2012, une ¢étude de ces formations (141) révele que pour certaines préconisations, les

prescriptions sont insuffisantes ou trop génériques.
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Une analyse de séquences extraites d’un entretien médecin-patient simulé (jeu de role)
leur a permis de formuler des préconisations pour 'annonce d’un diagnostic délicat (141) :

- répondre a tous les questionnements du patient (méme si ces questions peuvent
I'interrompre)

- s’assurer de la satisfaction de la réponse donnée avant de continuer

- ne pas satisfaire littéralement la demande du patient sur la question de la gravité de la
maladie (affirmer que la chose est sérieuse et par sérieux on entend qu’il faut s’en
occuper) et sur 'approbation a sa déduction de diagnostic ( ce n’est pas parce que le

patient utilise le mot qu’il est prét a 'entendre)

2. Simulation : le faire semblant pour développer les savoir-faire

Au travers de ses travaux, Millette et al. (144) pointent deux objectifs dans
I'apprentissage d’une communication professionnelle efficace : «la pratique répétée des
habiletés de communication associée a une rétroaction (feed-back) spécifique immédiate »
ainsi que « des activités de connaissance de soi permettant de reconnaitre ses propres valeurs

et émotions mtervenant dans la relation médecin-patient ».

La formation par simulation répond a ces deux objectifs (145).

Les autres facteurs clés de cet apprentissage incluent «un référentiel sur cette
communication, solide et basé sur les données de la recherche, un cursus a la communication
médecin-patient intégré tout au long des études médicales, I’évaluation de Iacquisition des
habiletés de communication comme critére de promotion ou de certification, des cliniciens-
enseignants qui soient des modeles de role d’une communication professionnelle en santé

adéquate » (144).

La consultation d’annonce de mauvaise nouvelle fait partie des principaux types de scénarios

joués en simulation (146).

L'analyse des techniques de simulation montre que la simulation procédurale (I'apprentissage
ciblé de techniques) et les mises en situation (études de cas ou jeux de rdles avec peu

d'nvestissement matériel) sont les méthodes les plus régulicrement retrouvées (146).
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La simulation a également démontré sa capacit¢é a améliorer les connaissances médicales

dispensées par ailleurs a I'occasion des cours théoriques (146).

En 2012, la HAS ajoute que la formation par les méthodes de simulation en sant¢ doit étre
mtégrée dans tous les programmes d'enseignement des professionnels de santé a toutes les
¢tapes de leur cursus (initial et continu) avec un objectif éthique prioritaire :« jamais la

premicre fois sur le patient » (146).

Une revue complete de la littérature (1986-2006) (147), portant sur la formation par la
simulation en psychiatrie, a conclu que la simulation était utilisée pour [enseignement,
I’évaluation et la recherche a tous les niveaux de formation en psychiatrie.

La simulation et le recours aux patients standardisés étaient utiles et adaptés pour la formation

et I'évaluation.

En France, la quasi-totalit¢ des internes (91%) de psychiatrie ont déclaré ne pas voir eu de
formation spécifique a I'annonce diagnostique en psychiatric au cours de leur cursus de

médecine (8).

N. Vécu de I’annonce

Leavey (148) identific quatre stades non linéaires pour définir le processus
d’adaptation a la maladie mentale chez les jeunes: I'émergence, la perte, 'adaptation et le
rétablissement.

A I'émergence de la maladie, les differences apparaissent, les jeunes se sentent stigmatisés.

Ils subissent de nombreuses pertes :«d’identit¢, d’indépendance, de fonctionnement, de
statut éducatif, social et familial, de choix de carriére, d’intimité¢ et de sexualité » (148).
Galinowski rejont cette idée du deuil (149). Nous pouvons ajouter celui de la perte «de la

bonne santé ».
Les travaux de Ruszniewski (150) sur les mécanismes de défense a I'ceuvre en entretien

d’annonce d’une maladie grave ont ét¢ ensuite repris par la HAS en 2008 (30).

Elle distingue les mécanismes de défense des patients et ceux des médecins (Tableau 6).

66



Dans « Annoncer une mauvaise nouvelle » la HAS (30) rappelle aux médecins que les

mécanismes de défense sont inconscients, physiologiques, non figés dans le temps et doivent

toujours étre respectés. Ils ont pour fonction « de réduire les tensions psychiques, de rendre

les menaces existentielles plus tolérables ».

Patient
-Le déni : le patient n’entend pas ce que dit le
médecin.
-La régression : le patient entend ce que dit le
médecin, mais ne s’investit plus.
-L’isolation : le patient entend et comprend,
mais il établit une distance entre lui et la
maladie, comme si la maladie n’était pas la
sienne.

-Le déplacement : il entend et comprend, mais
tente d orienter le discours vers quelque chose
d’anodin.

-La projection agressive : les affects négatifs
qu’il éprouve sont extériorisés via des actes

agressifs envers le médecin.

Meédecin
-Le mensonge : le médecin dissimule la vérite,
pour « préserver » le patient (en réalité il
préserve le médecin de la réaction du patient)
-La fausse réassurance : il maintient un espoir
alors que la réalité du cas clinique ne le
permet pas (souvent en réponse a l’expression
d’une angoisse, que le soignant ne se sent pas
capable d’entendre).
-La fuite en avant : il se débarrasse au plus
vite de I’annonce en disant tout, le plus
rapidement possible.
-La rationalisation : i/ fait en sorte que le
patient ne comprenne pas la situation en
utilisant le jargon médical.
-L’esquive : il ne traite pas les
questionnements du patient qui risquent de les
engager dans un registre émotionnel
éprouvant.
-La banalisation : il se focalise sur la maladie
en mettant de coté la souffrance psychique.
- L’identification projective : il attribue au

patient ses états mentaux émotionnels.

Tableau 6. Les mécanismes de défense des patients et médecins en entretien d’annonce d’une

maladie grave (30,143)

Il convient donc d’accepter les mécanismes de défense des patients, de repérer pour éviter nos

propres mécanismes de défense.
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O. Limites et forces

Cette revue présente des limites.

Premiérement, nous avons pu exclure de possibles études intéressantes (biais de publication).
Nous n’avons interrogé que deux bases de données, incluant des études uniquement en
francais, anglais ou espagnol, limitant & une période courte de publication ce qui a pu créer un

autre biais de sélection.

Deuxiemement, malgré 1’élaboration de criteres d’inclusion et d’exclusion, il a pu persister un
biais de subjectivit¢ dans la sélection des documents, en effet la sélection ne s’est pas faite en

aveugle avec un autre auteur.

Troisiemement, aucun document n’a été exclu en fonction de la qualit¢ méthodologique et ont
ét¢ mtégré de maniere uniforme dans Panalyse des résultats. Cependant, le niveau de qualité

en pourcentage de chaque étude qualitative ou quantitative était exposé (Annexe 3).

Concernant les études sélectionnées, elles sont, en majorité, descriptives (biais de classement

et de mémorisation), monocentrées, avec un petit effectif, donc peu généralisables.

A noter que le délai avec l'annonce diagnostique variait (jusqu’a 21 ans), outre le biais de

mémorisation, les modalités de 'annonce ont pu également changer.

Les deux études mterventionnelles évaluant le programme d’annonce « Compsych» n’ont pas

utilis¢ de groupe contrdle, ni de randomisation.

Concernant les associations citées, rappelons que ces recherches ne permettent pas d’établir
de relation de cause a effet, seulement des associations ou corrélations, de part notamment

leur méthodologie transversale.

Rappelons également que pour avoir des données réellement concluantes et comparables, les
¢tudes devraient utiliser la méme définition du phénoméne observé et la méme méthode de

mesure (par exemple la méme échelle).

Cette revue a également des forces : la pertinence du sujet, la publication récente et la nature

internationale des articles, I'appui sur les lignes directrices PRISMA (Annexe 6).
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P. Recommandations proposées

Un schéma explicatif (Annexe 5) reprend la trame des recommandations détaillées dans un
fascicule (Annexe 6). Ces dernieres se sont basées sur notre revue de la littérature et notre

discussion.

Le fascicule est ¢galement consultable via le lien suivant :

https://drive.google.com/file/d/1E G7CwL23fehOrYiK2 e2z0h07Nv7hn/view?usp=sharing

V. CONCLUSION

En France, bien que les bénéfices soient établis, 'annonce de la schizophrénie est
inconstante, incompléte, freinée par les cramtes du psychiatre, attendue par les patients, et
généralement mal vécue par les deux. Le terme de schizophrénie n’est pas systématique, les

familles se sentent msuffisamment incluses.

Il n’existe pas de consensus ou de recommandation en matiere d’annonce diagnostique

de la schizophrénie au patient ou a sa famille, quel que soit 'age de début.

Les réflexions sur I’élaboration de bonne pratique préconisent d’utiliser les mémes

recommandations que pour une maladie grave (comme celles publiées par la HAS).

A Tétranger, devant Pabsence de guidelines, des auteurs psychiatres proposent
d’utiliser des modeles d’annonce en cancérologie (SPIKES), d’autres s’en inspirent

(Compsych).

L’annonce diagnostique en tant qu’acte informatif est une obligation déontologique et

depuis la loi du 4 mars 2020, légale.
Trois autres obligations I'entourent : I'obligation de consentement, I'obligation de vérifier la

bonne compréhension de cette information et enfin I'obligation de prouver que I'information

a bien été donnée.
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Les dérogations a cette obligation telles que I'impossibilit¢ ou le refus du patient renvoient
respectivement aux troubles cognitifs et de I'insight d’une part, et a sa capacit¢ a consentir

d’autre part.

A travers les classifications internationales, ce diagnostic reste d’une validit¢ lLimitée et
d’une fiabilit¢ moyenne. Précoce, ce diagnostic est plus complexe et moins stable.
Bien que le risque suicidaire soit trés important la premiére année apreés le diagnostic, il n’a

pas ét¢ démontré de relation causale avec I’annonce.

Le changement de nom séduit, s’étend, mais ne suffit pas, la stigmatisation étant un

phénomene sociétal, politique et économique, elle requiert un changement global

De notre travail, il ressort que la revue de lttérature de Villani et Kovess-Masféty (2)
fait référence, pour compléter ces données , une nouvelle enquéte sur la pratique d’annonce de
la schizophrénie en France en mncluant un échantillon suffisamment grand et représentatif
ainsi que plusieurs sources d’information (psychiatres et patients voire familles) semble plus

que nécessaire.

Dans les autres pays, ou le nom de la schizophrénie a ét¢ changé, des études sur les
conséquences de ce changement de nom a pluis long terme et sur [lauto-stigmatisation

manquent.

Devant TI'absence de recommandation sur le sujet, une conférence de consensus serait
pertnente. Nous attendons également que débute le travaill de la HAS sur Pannonce

diagnostique en psychiatric et recommandons un travail spécifique sur I'annonce de la

schizophrénie.

En paralle, il nous parait essenticl d’intégrer dans le cursus de DES de psychiatrie un
enseignement double : théorique, déontologique, Ilégislatif et éthique et pratique par

simulation d’entretien d’annonce.
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Communiquer un diagnostic de schizophrénie aujourd’hui : une revue

systématisée de la littérature

Résumé

Introduction : L’annonce diagnostique de la schizophrénie est un sujet d’actualit¢é pour lequel
il n’existe pas de recommandation spécifique. A travers une revue de la littérature
scientifique systématisée récente, nationale et internationale, notre travail tente de faire le
point sur la pratique de cette annonce, afin de proposer des recommandations.

M¢éthode : Les 17 articles sélectionnés, publiés de 2009 a 2020, en francais, anglais ou
espagnol, ont été recherchés dans les bases de données MEDLINE, Science Direct, complété
par Google Scholar.

Résultats : Nos résultats montrent que 'annonce est inconstante (réalisée dans 13.5 a 39% en
France selon les études), incomplete, freinée par de nombreuses craintes du psychiatre,
attendue par les patients, et généralement mal vécue par les deux. Le terme de schizophrénie
n’y est pas systématique.

A Tétranger, des équipes recommandent I'utilisation de modeles d’annonce de cancérologie
(SPIKES), d’autres s’en mspirent et développent des programmes de formation basés sur des
simulations (Compsych).

Discussion : La schizophrénie se démarque : elle n’est pas un diagnostic de certitude, son
annonce est complexifiée par les troubles fréquents de la cognition et de I'insight des patients
et son nom est hautement stigmatisé.

Conclusion : Devant I'absence de données récentes et de guidelines, nous recommandons la
mise en place d’une conférence de consensus, d’une nouvelle analyse de pratique sur un
¢chantillon suffisamment grand et représentatif, avec en parallele, une formation théorique
(déontologique, Iegislative, ¢éthique) et pratique (par simulations) de cette annonce aux
mternes de psychiatrie.

A Tissue de ce travail, nous proposons un guide pratique d’annonce diagnostique de

schizophrénie destiné aux internes en psychiatrie.
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Communicating a schizophrenia diagnosis today : a systematic review

Abstract

Introduction: Schizophrenia diagnosis announcement is a topical subject matter for which
there are no proper guidelines.

This paper is a national and international systematic review about schizophrenia diagnosis
disclosure practices, completed in order to provide some recommendations.

Methods: We selected a total of 17 articles, published between 2009 and 2020, and written in
French, English or Spanish. They were found by searching mn MEDLINE and Science Direct
databases, supplemented with Google Scholar.

Results: Our results show that the announcement of schizophrenia is inconsistent (froml3.5
to 39% schizophrenia diagnosis are disclosed in France according to studies), incomplete,
hampered by the psychiatrist’s many fears, awaited by the patient, and usually difficult for
both. The word « schizophrenia » is not always pronounced.

Abroad, some teams recommend the use of cancer diagnosis announcement protocol
(SPIKES), while others draw mspiration from these and develop training programs based on
simulations (Compsych).

Discussion: Schizophrenia stands out: its diagnosis is uncertain, its announcement is made
complicated by the patient’s poor insight and cognitive impairment , and its name carries a
strong stigma.

Conclusion : Given the lack of recent data and guidelines, we recommend the conduct of a
consensus conference, along with a new analysis of practice on a sufficiently large and
representative enough sample, in addition to the design of a theoretical (deontological,
legislative, ethical) and practical (by simulations) traming program i schizophrenia
diagnosis communication for psychiatry residents.

As a result of this work, we offer a practical guide to the announcement of the schizophrenia

diagnosis intended for psychiatry residents.
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