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Recommandations a I'appui de la modification
de la politique

La schizophrénie a un profond impact au niveau personnel, social et économique. De plus, les attitudes

du public envers la schizophrénie entrainent préjudice et discrimination.

C’est pourquoi nous recommandons aux décisionnaires locaux, régionaux et nationaux d’entreprendre

les actions suivantes :

1. Fournir une formule de soins intégrés fondée sur des résultats cliniques et scientifiques destinée aux
personnes atteintes de schizophrénie et qui répond a leurs besoins en matiére de santé mentale et
physique. Cela doit étre étayé par une approche intégrée par leurs professionnels de santé et appuyé

par le systéme médical national ainsi que par des établissements pédagogiques et scientifiques.

2. Offrir un soutien aux personnes atteintes de schizophrénie afin qu'elles puissent résider et étre intégrées
dans la communauté ; par ailleurs, développer des mécanismes pour les aider et les guider a travers le
dédale des systémes de prestations de sécurité sociale et d'emploi souvent complexes en vue de favoriser
la guérison. Il convient délaborer et de mettre en ceuvre des directives et des programmes pédagogiques
pour aider a intégrer les personnes atteintes de schizophrénie dans leur communauté, leur lieu de travail

ou leur établissement scolaire.

3. Fournir un soutien concret, des informations et des programmes pédagogiques aux familles et aux aidants
afin de leur apprendre comment améliorer les soins a dispenser a un individu atteint de schizophrénie,

d'une maniere telle que leur propre vie soit perturbée le moins possible.

4.  Sentretenir avec les professionnels de santé et les autres parties prenantes directement impliqués dans la
prise en charge de la schizophrénie, entre autres les organisations qui soutiennent les personnes atteintes
de schizophrénie, leurs familles et leurs aidants, en vue de revoir, d’actualiser et d'améliorer régulierement

la politique relative a la prise en charge de la schizophrénie.

5.  Offrir un soutien proportionnel a I'impact de la maladie, a la recherche et au développement de nouveaux
traitements aptes a améliorer les perspectives d'avenir générales des personnes atteintes de

schizophrénie, y compris des traitements ciblant les symptomes négatifs et les difficultés cognitives.

6. Elaborer des campagnes de sensibilisation permanentes, réguliéres et financées de maniére adéquate en
vue de : faire mieux comprendre la schizophrénie au grand public ; insister sur I'importance des attitudes
sociales positives envers les maladies mentales ; mettre en évidence le soutien disponible pour la prise en
charge de la schizophrénie ; et décourager les attitudes et actions discriminatoires. De telles campagnes

doivent faire partie intégrante des plans d'action systématiques.

Nos recommandations sont fondées sur des preuves scientifiques, la consultation avec les parties

prenantes et des exemples de bonne pratique observés a I'échelle internationale.



Résumé

Ce rapport résume les preuves et les résultats unanimes découlant de discussions au sein d'un groupe

international de psychiatres, de chercheurs, d'infirmiers/infirmiéres hautement qualifiés, de patients et d’aidants

faisant preuve d'expertise et d'expérience dans le domaine de la schizophrénie. Le groupe s'est réuni a plusieurs

reprises, pour faire un tour d’horizon de classe mondiale reposant sur des preuves cliniques et scientifiques

relatives a la schizophrénie, ainsi que pour donner un apercu direct de ce que vivre la schizophrénie au

quotidien représente dans la réalité et la pratique.

[l est intéressant de noter que ce groupe diversifié se soit uni pour tirer trois conclusions bien nettes découlant

des résultats cliniques et scientifiques.

B La probabilité d'un bon résultat pour les personnes atteintes de schizophrénie s'est considérablement

améliorée au cours de ces quelques derniéres décennies ; grace a une prise en charge appropriée, de

nombreuses personnes souffrant de ce trouble peuvent maintenant avoir une qualité de vie acceptable.

B Une approche moderne de la prise en charge de la schizophrénie doit tenter de guider les patients tout au

long du chemin qui leur permettra d‘arriver a la guérison, et de soulager leurs symptémes.

B Lincitation a un changement plus poussé pour un devenir plus positif exige une modification

fondamentale de la politique.

Améliorer les soins aux personnes atteintes de schizophrénie
— une priorité de la politique des soins de santé

La protection et le traitement des personnes atteintes de
troubles mentaux sont reconnus comme un droit humain
par les Nations Unies.! Ne pas avoir a affronter le préjudice,
I'abus, la discrimination et I'hostilité ainsi que le droit aux
meilleurs traitements disponibles sont inscrits dans le Plan
global d'action pour la santé mentale de I'Organisation
mondiale de la santé,? qui insiste sur I'utilisation des thérapies
fondées sur les résultats cliniques et scientifiques et sur
I'autonomisation des personnes atteintes de troubles
mentaux. Au cours de ces 20 derniéres années, les soins
quant a la schizophrénie se sont améliorés, mais de
nombreuses personnes atteintes de ce trouble trouvent
encore difficile de mener une vie productive en société;
améliorer les soins aux personnes atteintes de schizophrénie
doit étre une priorité dans la politique des soins de santé.

Qu’est-ce que la schizophrénie ?

Le terme « schizophrénie » décrit un trouble mental qui se
caractérise par une pensée anormale, des troubles de la

perception et une expression émotionnelle réduite ou
augmentée. La schizophrénie affecte le bien-étre d'une
personne, raccourcit sa vie et figure parmiles 10 principales
causes d'invalidité au niveau mondial > Au moins 26 millions
de personnes dans le monde vivent avec la schizophrénie* et
deux fois plus sont indirectement affectées par celle-ci (par
exemple les aidants). Il est important de noter qu'avec des
soins et un support appropriés, les personnes atteintes de
schizophrénie peuvent guérir et vivre une vie épanouie dans
la communauté, avec jusqu'a 50 % des individus arrivant
éventuellement a un bon devenir>¢

Que coute la schizophrénie ?

Le coUt total de la schizophrénie pour la société
comprend les coUts directs du traitement (par exemple,
médicaments et hospitalisation) et les co(ts indirects
(par exemple, la perte de productivité des patients et
des aidants, et le potentiel de gains réduit), qui sont
susceptibles de diminuer avec un meilleur traitement.



Diabéte sucré
Cout total : 131,6 milliards de Dollars US

Schizophrénie
Cout total : 62 milliards de Dollars US

Codts indirects
39,8 milliards de
Dollars US

Couts directs
22,7 milliards de
Dollars US

Codts indirects :2
39,3 milliards de
Dollars US

Couts directs
91,8 milliards de
Dollars US

Figure 1. Comparaison des cotts directs et des cotts indirects de la schizophrénie® et du diabete sucré® aux Etats-Unis en 2002.

?Les couts indirects comprennent |'absentéisme au travail, le fardeau pour les aidants, la mortalité prématurée et la réduction de la productivité au travail. °Les
coUts directs comprennent les soins en ambulatoire, les médicaments, les soins en milieu hospitalier et les soins a long terme. <Les coUts indirects comprennent
l'invalidité, la réduction de la productivité au travail, la mortalité prématurée et I'absentéisme au travail.

En 2012, en Europe, le colt total des troubles psychotiques
comme la schizophrénie était estimé a 29 milliards d'euros
— ce qui équivaut a 5805 euros par patient et par an.’
Toutefois, le coit varie grandement selon les états
européens, et les budgets consacrés aux soins pour

la santé mentale sont extrémement limités dans de
nombreux pays.” Une comparaison entre les colts totaux
de la schizophrénie et ceux du diabete sucré aux Etats-
Unis a montré que les colts indirects représentent un
plus grand pourcentage du total dans le cas de la
schizophrénie® que dans celui du diabéte sucré? (Figure 1).

Une prise en charge inappropriée de la schizophrénie
peut avoir un énorme impact sur les ressources médicales
et la société. Il est important de noter que les dépenses
en cots médicaux directs peuvent résulter en des coUts
totaux réduits parce que la productivité des patients et
des aidants augmente et les co(ts indirects connexes
diminuent. Les interventions qui réduisent le risque
d'hospitalisation peuvent ainsi produire d'importantes

économies, et le patient peut mener une vie meilleure. Les
sommes consacrées a la schizophrénie ne doivent pas étre
vues comme faisant concurrence a celles destinées a la
maladie physique car, bien souvent, la maladie physique
et la maladie mentale coexistent.

Faire de la meilleure pratique la norme:

des investissements sont requis

Il est impératif que les outils dont nous disposons
actuellement soient accessibles a toutes les personnes
atteintes de schizophrénie qui les nécessitent. Il reste
encore beaucoup a faire pour que la schizophrénie soit
diagnostiquée a un stade plus précoce et que le traitement
soit instauré le plus tot possible. De tels objectifs
nécessiteront des investissements afin délargir les services
actuels, de poursuivre la recherche sur les causes et les
mécanismes du trouble et de réaliser des travaux de
recherche visant a améliorer les normes des soins.

Intégration des approches actuelles dans le traitement de la

schizophrénie

['adoption d'une approche intégrée (association de thérapies
médicales et psycho-sociales, et de la surveillance de la

santé physique) au traitement de la schizophrénie améliore
les résultats.

Le traitement médical

Les médicaments utilisés pour traiter les symptomes de la
schizophrénie (antipsychotiques) parviennent a réduire les



symptomes positifs de ce trouble mental (par exemple les
hallucinations, les idées délirantes, les pensées désorganisées
et le comportement aberrant), mais ils nagissent pas de
maniere adéquate sur les symptdmes négatifs (par exemple,
le manque de motivation et l'expression émotionnelle
réduite) ou sur les difficultés cognitives (par exemple, les
problémes de mémoaire, le processus décisionnel et les
aptitudes verbales). De nouvelles approches thérapeutiques
sont en cours de recherche, dans le but de découvrir des
médicaments qui seraient efficaces contre les symptodmes
négatifs et les difficultés cognitives de la schizophrénie.!o"

Les thérapies psychosociales

Les thérapies psychosociales tiennent une place importante
dans le traitement de la schizophrénie. Elles permettent

aux patients de mieux fonctionner dans la communauté ce
qui peut, par la suite, apporter des améliorations cliniques
(par exemple, réductions du nombre de rechutes et
d’hospitalisations).'? La thérapie cognitivo-comportementale
(une thérapie conversationnelle qui vise a modifier les
pensées mentales et les comportements qui en résultent)

et la thérapie familiale/psycho-éducationnelle figurent parmi
les interventions qui se sont avérées rentables.'> '

Limpact supplémentaire de la maladie physique

La schizophrénie s'accompagne souvent de manifestations
physiques : la durée de vie des personnes atteintes de

Que peuvent faire les décisionnaires ?

B Population en général
. Personnes atteintes de schizophrénie
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Figure 2. Les personnes atteintes de schizophrénie meurent
plus tét que la population en général ; la figure montre une
réduction moyenne de l'espérance de vie a la naissance
(données obtenues au Royaume-Uni)."

schizophrénie est raccourcie, comparée a l'espérance de
vie dans la population en général (Figure 2).">'6 Cela résulte
de l'association d'un certain nombre de facteurs, dont
certains font l'objet d'une discussion ci-dessous.!”

Au regard de la population en général, les taux accrus de
maladie cardiaque et de tabagisme observés parmi les
personnes atteintes de schizophrénie sont d'importants
facteurs déterminants de la mort précoce et de I'état
morbide.'®? 'abus d'alcool et de drogues (notamment de
cannabis) est également fréquent et associé a des taux
accrus de rechutes et d'hospitalisations ainsi que de
maladies physiques.?

B Encourager les états membres a soutenir I'accés a large échelle aux thérapies psychosociales. Celles-ci
sont souvent sous-utilisées et non mises a la disposition de tous ceux qui pourraient en bénéficier.?'??
De plus, le cotit peut étre inabordable dans les pays ou ces thérapies ne sont pas offertes par les services
de santé publique. Ainsi, il existe des opportunités pour augmenter I'utilisation, et donc l'efficacité,

des thérapies psychosociales.

B Accorder la priorité aux interventions visant 'abandon du tabagisme et la réduction de I'abus de drogues.

B Soutenir les programmes visant a promouvoir un style de vie sain ; de tels programmes sont bénéfiques?*%

et ils doivent étre mis en ceuvre a plus grande échelle et intégrés dans les soins psychiatriques.**

B Encourager la révision de la législation en vue d’aider a réduire le fardeau de la maladie mentale ; en
particulier, assurer la coordination efficace des services et des fonds, la continuité des soins médicaux et
sociaux et la synchronisation avec la justice pénale, la sécurité sociale et le systeme d’emploi.



Création d’'un milieu positif qui favorise la guérison

Quels sont les facteurs qui font obstacle a la

guérison ?

Un milieu positif est crucial pour que les personnes atteintes
de schizophrénie puissent atteindre les devenirs quelles
désirent, mais nombreuses sont celles qui doivent affronter
préjudice et discrimination lorsquelles sont en quéte demploi
ou guelles tentent détablir des relations intimes.”

Récit a la premiére personne

« Je me suis inscrit a un programme intitulé Work on Track
qui aide les personnes atteintes d'une maladie mentale a
se préparer a étre réintégrées dans la population active ...
Bien que Work on Track m'ait aidé a rédiger un bon CV, j'ai
dd attendre 5 ans ... On m‘avait conseillé de dire que
c'était a cause d'un probleme médical mais que celui-ci
était maintenant bien maitrisé et qu'il ne causerait aucun
probléeme dans mon travail ... Je n‘ai jamais été convoqué
pour un deuxieme entretien ».

Extrait de Scotti P. Schizophr Bull 2009 ;35:844—6.%

Le taux de chdmage est tres élévé parmi les personnes
atteintes de schizophrénie ; les interventions de soutien
au travail peuvent permettre de réaliser d'importantes
économies et de réduire le risque d’hospitalisation. Les
aides aux jeunes personnes atteintes de schizophrénie
pour quelles puissent finir leurs études peuvent
également augmenter leurs chances de trouver un

bon emploi.?

L'absence de logement est un important obstacle a la
guérison qui est fréquent parmi les personnes atteintes de
schizophrénie.?#* Une approche interventionnelle a un
moment critique peut s'avérer efficace — par exemple, une
approche dans le cadre de laquelle les travailleurs sociaux
organisent des plans de soutien et travaillent activement
avec un individu pendant 6 mois pour l'aider a obtenir

un logement.®

Le contact avec le systeme de justice pénale est
disproportionnellement fréquent parmi les personnes
atteintes de schizophrénie et cela augmente les colts

économiques associés a la maladie. Les données obtenues
au Royaume-Uni suggérent que 8 % environ de la
population pénitentiaire souffrent de schizophrénie, par
comparaison a un maximum de 0,5 % dans la population
en général >’ Des programmes de déjudiciarisation ont
été introduits dans certains pays ; ils avaient pour but
d'identifier les détenus atteints de troubles mentaux afin
de les mettre en rapport avec des services médicaux et
sociaux plutét qu'avec le systeme de justice pénale.®?
Ces initiatives ont résulté en une réduction de
I'incarcération, en un risque réduit de récidives, en une
réduction de l'abus d'alcool ou de drogues et en une
meilleure qualité de vie*

Communication et éducation au sujet de la

schizophrénie

Les campagnes de psycho-sensibilisation destinées
au public en général peuvent étre bénéfiques car
elles augmentent la sensibilisation a la schizophrénie
et atténuent les attitudes négatives envers la maladie
mentale.® || est toutefois important de mentionner
quelles doivent étre menées en permanence ; les
campagnes temporaires semblent n‘avoir qu'un

effet limité .

Les services de traitement de la schizophrénie sont
souvent fragmentés, et les personnes qui en sont atteintes
peuvent trouver la navigation dans le systeme tres difficile.
Les personnes atteintes de schizophrénie peuvent donner
des apercus et témoignages puissants sur leur trouble ; de
ce fait, les interventions menées par des pairs aidants et
des groupes de défense des droits des patients jouent

un réle important dans les soins en rapport avec la
schizophrénie. Les groupes de défense des droits des
patients, tels que Global Alliance of Mental lliness Advocacy
Networks (GAMIAN), GAMIAN-Europe et European Federation
of Associations of Families of People with Mental lliness
(EUFAMI), peuvent plaider en faveur des personnes
affectées par des troubles mentaux, leur fournir des
informations et les éduquer, organiser des campagnes
contre la stigmatisation et la discrimination, et beaucoup
plus encore.



Quels sont les obstacles a la création d’un milieu

positif ?

Une politique de santé mentale inconsistante
Méme en Europe, ou de nombreux pays ont une
législation relative a la santé mentale spécifique englobant
des domaines tels que le logement ou le chémage, il est
encore possible que de nombreuses personnes atteintes
de troubles mentaux ne soient pas adéquatement
protégées. Par exemple, 81 % de la population européenne
vit dans des pays qui bénéficient actuellement d'une telle
législation mais 38 des 52 pays d'Europe seulement ont
des politiques de santé mentale spécifiques (Tableau 1)

Des systémes de sécurité sociale compliqués
Bien que les prestations de sécurité sociale soient
essentielles pour les personnes atteintes de schizophrénie

qui ne peuvent pas travailler, trouver un emploi peut

étre rendu encore plus difficile par le systeme de sécurité
sociale.® Le travail peut étre stressant et, si une personne
ne peut travailler que pendant quelques heures par
semaine, cela risque d'étre moins lucratif que détre

au chémage. De plus, il existe dans certains pays un

« paradoxe social » : les individus ont peur de perdre les
allocations de chémage s'ils trouvent un emploi rémunéré.

Les informations ayant trait au soutien disponible sont
souvent inexistantes (ce qui peut retarder la réception
des prestations) ou difficilement accessibles, en
particulier si I'alphabétisme est un probleme. Cela

est un probleme particulier dans les communautés
d'immigrants dont la capacité d'accéder aux services

est entravée par les différences culturelles et les obstacles
linguistiques.'”

Tableau 1. Régions du monde qui bénéficient d’'une politique de santé mentale

spécifique.®®
Région Pays bénéficiant d'une Couverture dans la
politique de santé mentale population, %

Afrique 19/45 60,1
Amériques 18/32 88,1
Méditerranée orientale 13/19 84,8

Europe 38/52 90,8

Asie du Sud-Est 7/10 318
Pacifique occidental 15/26 94,9

Monde entier 110/184 71,5




Que peuvent faire les décisionnaires ?

Améliorer le systéme de sécurité sociale
B Enfaire plus pour que les personnes recoivent les prestations auxquelles elles ont droit.

B Inciter a mieux comprendre — toutes cultures et systemes de sécurité sociale confondus - les motivations pour
travailler et la disponibilité des offres d'emploi, pour aider les personnes atteintes de schizophrénie a avoir
acces au marché du travail.

Soutenir les campagnes de sensibilisation

B Encourager des approches créatives pour changer les attitudes du public envers la schizophrénie et pour
mettre fin a la discrimination a laquelle les personnes atteintes de schizophrénie doivent faire face
lorsqu’elles cherchent du travail ou une formation.

B Développer des campagnes psycho-éducationnelles (de préférence multimédias, approche de marketing
social comprise) destinées au public en général.

B Consacrer des ressources pour s'assurer que le soutien et les conseils prodigués par des pairs aidants
soient accessibles, en particulier aux jeunes personnes atteintes de schizophrénie.

Conclusions

B Une meilleure qualité de vie pour les personnes atteintes de schizophrénie : ce but est accessible ! Nous
avons énormément progressé pour y parvenir au cours de ces derniéres années, mais nous pouvons (et
devons) faire beaucoup plus. Des soins satisfaisants exigent une équipe intégrée impliquant des
psychiatres, une variété de professionnels de santé, des travailleurs sociaux et d'autres agences externes. Il
est également nécessaire de collaborer avec les personnes atteintes de schizophrénie, leurs familles et
d’autres sources de soutien. Dans le cas des systémes médicaux privés, une telle approche en équipe
nécessitera un alignement soigné des mécanismes de remboursement a I'appui de soins de

qualité supérieure.

B Une seconde condition requise pour des soins satisfaisants est un financement adéquat - tout au
moins équivalent a celui dont bénéficient d’autres affections médicales comme le cancer et les maladies
cardiaques — pour la recherche, le traitement, les services et la formation de futurs professionnels
spécialisés en santé mentale. Actuellement, le degré de financement des thérapies psycho-sociales
prometteuses par les systemes médicaux publics varie d'un pays a I'autre ; de ce fait, de nombreux patients
se voient refuser le traitement. En outre, davantage de soutien est nécessaire pour réaliser des études

indépendantes sur les interventions potentiellement bénéfiques.

B Lamise en ceuvre des recommandations détaillées au début du présent rapport exigera 'engagement de

chaque partie prenante. Avec I'engagement de tous, ce changement peut étre réalisé.
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