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INTRODUCTION



De 1890 4 1907, E. KRAEPELIN { dans les éditions successives de son célébre
Traités des Maladies Mentales ) rassembla des cas de malades sous le nom de
Dementia precox. Pour lui celle-ci était une espéce de folie caractérisée par son
évolution progressive vers un état d ' affaiblissement psychique ( Verblodung ) et par
tes troubles profonds de | ' affectivité ( indifférence, apathie, sentiments paradoxaux ).
Tous les observateurs de cette époque, CHASLIN, SEGLAS. STRANSKY, ( 1905-
1910 ), notaient qu ' il s " agissait dans ces cas moins de " démence " que d " une
" dissociation " de la vie psychique qui perd son umité, d * une sorte de " désagrégation
de la personnalité ".

C ' est précisément cette notion qui est impliquée dans le concept méme de
schizophrénie, mot par lequel E. BLEULER en 1911 proposa de désigner le groupe des
" déments précoces ". Pour lui, ces malades ne sont pas des déments, mais sont atteints
d " un processus de dislocation qui désintégre leur capacité " associative " ( signes
" primaires " de dissociation ), processus qui en altérant leur pensée les plonge dans
une vie " autistique " dont les idées et les sentiments sont | ' expression symbolique des
complexes inconscients { signes " secondaires " ). ( Ey et coll.. 1989 )

Daas cette viston classique, | ' évolution de la schizophrénie était
inéluctablement péjorative, vers un état déficitaire final.

Actuellement, la tendance est de penser que les schizophrénes évoluent de fagon

trés différente les uns des autres.
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La recherche concernant la psychose schizophrénique s ' est orientée vers une
amélioration du traitement de ces malades et vers une amélioration de leur évolution.
C " est dans ce contexte que le concept de qualité de vie a trouvé sa place dans le

milieu psychiatrique, dans les années soixante.

Si fe concept de " quaiité de la vie " apparalt nouveau ou. plutdt, s ' il semble
&tre moderne, il correspond, en fait, 4 la base de | ' exercice médical. Le " Bonjour,
comment allez-vous? " n ' est-il pas | ' item le plus ancien pour apprécier la qualité de
vie de son malade? La volonté vraie des premiers médecins était. & coup sur, de vouloir
améliorer la vie de leurs patients par une tentative d ' éradication de leurs troubles. La
préoccupation thérapeutique s ' adressant donc au malade et non 4 ]a maladie.

On pourrait alors s ' étonner que la qualité de vie n ' apparaisse que récemment
dans notre vocabulaire professionnel. En fait, la médecine est passée, ces dernidres
décennies, par des étapes de technicité telles que soins et techniques se sont rejoints,
oubliant, de fait, le patient au profit de la maladie. Un retour a la notion de qualité n ' est
qu ' un retour 2 la vraie considération du patient. ( Chabannes et coll., 1992 )

Cette question de la " qualité " est celle de la " maniere " dit le Larousse.

Maniére donc, dont la vie est menée, ou subie, par chacun d ' entre nous.

Ce concept de qualité de vie présente une origine politique avec, aux Etats-Unis,
HOOVER qui, dés 1932 lors de sa campagne présidentielle argumentait:"... A car in
every garage and a chicken in every pot ..." ( "... Une voiture dans chaque garage et une

volaille dans chaque assiette ..." ). ( Martin, 1993; Pérault, 1992 )
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Le terme de " qualité de la vie " fut utilisé pour la premiére fois par le Président
des Ftats-Unis LYNDON B. JOHNSON, lors d ' un discours au Madison Square
Garden le 31 octobre 1964: ( Bech, 1987; Zannotti, 1992 )

"... On ne peut atteindre nos objectifs en se référant seulement aux plateaux de la
balance des paiements. Ils doivent aussi étre évalués dans la qualité de la vie que

cherche notre peuple ..."

Par la suite, le concept envahit le champ de la sociologie, prenant le relais des
notions de " bonheur " (" happiness "), de " bien-&tre psychologique " (" psychological
well-being "), de " satisfaction de vie " (" satisfaction of life ") et " d ' adaptation

sociale” (" adjustment social "). ( Martin, 1993; Pérault, 1992 )

LL.a mesure de la qualité de vie n ' est pas nouvelle: des échelles mesuraient le
fonctionnement du patient depuis les années 1940, en incluant fes symptdmes, les
constats anatomiques, les statuts occupationnels et les activités de la vie quotidienne,
dans les domaines de la cardiologie et de ta cancérologie ot 1 ' on s ' interrogeait sur les

conséquences sociales des traitements. ( Léger et coll., 1992 )

C "est ELKINTON en 1966, qui utilisa pour la premiére fois le terme de” qualité

de vie " dans une publication médicale. { Martin, 1993; Pérault, 1992)

A [a méme époque, débute le programme de désinstitutionnalisation aux Etats-
Unis (1963).

{_e concept de qualité de vie est alors découvert par les psychiatres pour critiquer
la sortie en masse des patients des hdpitaux psychiatriques, la désinstituttonnalisation

ne tenant pas compte des aspirations des patients et de leurs conditions de vie a



| " extérieur. { Gaglione, 1989 )

L ' évaluation de la qualité de vie hors du territoire améncain est relativement
récente et se fit d ' abord par les pays anglo-saxons, les pays scandinaves, puis enfin le

reste de | ' Europe.

Nous nous proposons, dans cette these, de rappeler tout d ' abord |’ histoire du

"

concept de qualité de vie, de sa naissance " politique " a son émergence dans le

domaine de la psychiatrie.

Ensuite, nous nous sommes plus particuli¢rement intéressée a la qualité de vie
des psychotiques et, aprés avoir exposé les données de la littérature traitant de ce sujet,

nous présentons notre étude réalisée chez 64 schizophrénes.
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DONNEES HISTORIQUES DU
CONCEPT DE QUALITE DE VIE
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I UNE NAISSANCE POLITIQUE

La qualité de vie est étroitement liée a la civilisation nord-américaine et s' inscrit

dans une tradition politique de ce pays.

D ' ailleurs, dés | ' élaboration de la constitution des Fiats-Unis, THOMAS
JEFFERSON demanda | ' inclusion d ' un droit au bonheur comme droit inaliénable des

citoyens. { Martin, 1993; Pérault, 1992 )

C ' est dans son rapport de 1960, que la Commission des buts nationaux fondée
par le Président EISENHOWER, évoque la qualité de vie, sans en employer le terme.

( Flanagan, 1982)

LYNDON B. JOHNSON s ' inspire donc de ce document lorsqu ' il utilise le
terme de " qualité de la vie " dans son discours de 1964 gue nous avons déja cité dans
notre introduction.

[l reprit | " expression | ' année suivante, dans son discours sur 1 ' Etat de [ '
Union dans lequel il présentait alors son programme d ' application de " The Great
Society " qui prévoyait entre autres:

- la création d ' un corps d ' assistantes sociales
- la couverture médicale pour toute personne de plus de 65 ans

- 1" aide économique aux minorités ( Pérault, 1992 )
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JOHNSON entendait faire de la qualité de vie, " le test majeur de la nation " et
poursuivait en précisant:
" .. Notre but est triple:
- conserver notre croissance économigue;
- ouvrir, & tous les Américains, les opportunités dont jouissent le maximum de
HOS CORCITOYEns;

- améliorer la qualité de la vie pour tous. " ( Pérault, 1992)

Dans ce contexte, la qualité de vie est considérée comme un indicateur de
surveillance de la société américaine, de sa capacité a répondre aux aspirations des

citoyens.

II APPROCHE SOCIO-PSYCHOLOGIQUE

1- Introduetion

Les sociologues sont les premiers a s ' étre " emparé " de ce qui sera le concept
de qualité de vie. Ils définissent successivement les notions de bonheur, bien-&tre
psychologique, satisfaction de vie, adaptation sociale et enfin qualité de vie,

D ' une maniére générale, | ' intérét des sociclogues s ' est porté sur les
composantes affectives ou cognitives des concepts de bonheur ou de bien-étre. La

composante comportementale a, par contre, toujours été négligée.
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A | ' opposé, il est apparu nécessaire aux pionniers de la psychologie
expérimentale d ' amener un nouveau concept pour tenter de mieux analyser les
comportements humains, d ' ol la naissance du concept d " attitude au début du siecle.
qui fut repris par la suite par les sociologues pour définir leur concept de qualité de vie.

( Martin, 1993 )

Le terme de " qualité de vie " n ' apparait que tardivement en sociologie avec les
travaux de BRADBURN sur la structure psychologique du " bien-étre ". Ft ¢ ' est en
1976 que CAMPBELL., et ANDREWS et WITHEY utiliseront le concept et le terme de

qualité de vie au travers de | ' étude des moeurs de la vie des américains. (Martin, 1993)

A partir de ce moment, les travaux des sociologues et des psychologues se
déroulent en paralléle et se complétent. En effet, la qualité de vie est un concept
intéressant | ' état psychique. I1 explore le niveau de tension ou de stress, les
motivations, la satisfaction des buts de vie, la qualité des relations sociales et
familiales... L. ' intérét est que chaque composante psychique est étudiée dans le cadre

de | ' intégration sociale du sujet.

L ' émergence et le développement de la psychosociologie proviennent de |
incapacité de la seule sociologie ou de la seule psychologie 4 rendre compte de '
intégralité des conduites humaines. Les relations entre tes hommes dépendent de
facteurs psychologiques qui teur sont propres, mais aussi de structures sociales ou

économiques indépendantes.

Pour reprendre la formule de MAISONNEUVE ( cité par Pérault, 1992 ):
" Le domaine de la psychosociologie apparait done essentiellement comme celut

de | interaction:
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- interaction des processus sociaux et psychologiques au niveau des conduites

concretes;

- interaction des personnes et des groupes dans le cadre de la vie quotidienne ;

- jonction aussi entre | approche objective et celle du sens véeu, au niveau du

ou des agents en situation ".

Cette définition de la psychosociologie pourrait s ' appliquer au concept de
qualité de vie. Comme la psychosociologie, la qualité de vie est le résultat d ' un

consensus entre plusieurs écoles de pensée. ( Pérault, 1992 )

2- L.e bonheur

Le bonheur est probablement une composante importante de la qualité de la vie.

Selon le Larousse, le bonheur se définit comme un état de pleine et entiére
satisfaction.

Bien souvent, les psychiatres s’ attachent a la recherche des symptomes et a leur
étiologie. Selon leurs références théoriques, ils s ' intéresseront au fonctionnement
psychodynamique, au dysfonctionnement neurobiologique, aux relations sociales ou
familiales. Ils s ' efforcent dans la mesure du possible, de réduire les symptomes et la
souffrance des sujets, mais bien souvent ne se préoccupent guére du bonheur de leurs
patients.

Certes, un psychiatre a une fonction soignante alors que le bonheur est une
composante individuelle d ' ordre métaphysique n ' intéressant que le sujet lui-méme.

Pourtant, des résultats thérapeutiques qui paraissent aux médecins trés

favorables ne sont pas toujours appréciés par le patient de la méme maniére.
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Tt "t

L. " expérience clinique montre que la recherche d ' un " mieux-&tre " ne va pas
forcément de pair avec | ' efficacité thérapeutique sur la symptomatologie, surtout chez

le malade mental.

I peut alors paraitre raisonnable que le psychiatre tienne compte de cette
demande, de ces valeurs propres au patient qu ' il soigne, dans | ' évaluation de son

efficacité thérapeutique et dans la conduite de son traitement. { Chambon, 1990 )

1l existe une différence entre le bonheur tel que le pergoivent les philosophes et

tel que le décrivent les sociologues et psychologues.

Pour les premiers, il est absolu et hors du champ de la description.
Pour ARISTOTE, le bonheur est le désir supréme de chaque &tre humain.
Pour PLATON, tout désir vient du manque, si | ' objet du désir n ' est plus absent, il

cesse d ' étre désirable.

A 1 inverse, les Hédoniens, EPICURE en téte, s ' intéressent en premier lieu au
plaisir, puisqu ' on ne peut &tre heureux. Cette recherche du plaisir, existant méme en
| " absence de manque, entraine un sentiment de piénitude, proche du bonheur.

I.a poursuite du bonheur, dans sa variété contemporaine, peut donner | '
impression qu 'il s ' agit d ' une recherche hédonique ot plaisir et déplaisir seraient
alors les supports de | ' évaluation ( Furtos, 1992 ). Cependant, il ne faut pas confondre
bonheur et hédonisme. Les dispositions personnelles envers le bonheur, qui participent
a la qualité de la vie, sont & différencier de la recherche du plaisir appelée hédonisme.

{ Martin, 1993)
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n I

I. ' hédonisme, du grec " hédoné " qui signifie plaisir, est | ' ensemble des
pulsions instinctives qui tendent & la recherche du plaisir dans son acceptation la plus

générale selon KAMMERER { Porot, [984 ).

L. " anhédonisme n ' empéche donc pas de rechercher le bonheur, et ainsi,
| " objection de BECH, selon laquelle la qualité de vie ne peut étre évaluée chez les

schizophrénes, ne tient pas. ( Bech, 1987 )

Pour les sociologues et psychologues, le bonheur est de 1 ' ordre de 1 ' expression
verbale et de | ' opinion. C ' est pourquoi ils le nomment " bonheur exprimé " ("avowed
happiness").

Les sociologues, explorant toutes les " facettes " du bonheur, vont en réaliser
| ' évaluation sefon différentes associations & des concepts voisins comme la satisfaction

des besoins, la participation sociale ou 1 ' humeur. ( Pérauft, 1992 )

3- Le bien-étre psychologique ( Pérault, 1992 )

Le bien-&tre psychologique est un concept trés proche de celui du bonheur, mais

plus neutre.

Ces caractéristiques sont:
- la durée de temps pendant laquelle s * évalue le bien-&tre est indéfinie,
mais relativement courte { au plus quelques mois );
-cen'est pas un état, a la différence du bonheur;
- 1l se mesure selon les trois dimensions affective, cognitive, et

comportementale, alors que le bonheur décrit uniquement la dimension affective.
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A la suite de ses recherches sur le bonheur exprimé, BRADBURN postule que
le bien-étre psychologique posséde deux dimensions indépendantes: ( Chambon et coll.,
1992a)

- les affects positifs
- les affects négatifs

Les affects positifs sont fortement liées 4 ce que les Américains appellent la
"désirabilité sociale “. Ils impliquent que le sujet recherche un contact social et désire
"5 ' élever " dans la société.

Les affects négatifs explorent effectivement la sphére affective.

En fait, les premiers explorent la dimension sociale du bien-étre, et les seconds,

la dimension psychologique.

Le concept de bien-étre psychologique a permis aux chercheurs de mettre au
point des échelles beaucoup plus élaborées que pour le bonheur, i la base des échelles
actuelles sur la qualité de vie.

Ces échelles sont subdivisées en:

- indicateurs objectifs / indicateurs subjectifs
- dans le champ des affects / dans le champ des cognitions
Le soin et |a rigueur qui ont présidé a la construction de ces échelles, en font des

instruments de base d ' une grande valeur.

4- La qualité de vie

Comme nous | " avons déja écrit, le terme de " qualité de vie " pénétre le champ

de la sociologie en 1976 avec WITHEY et ANDREWS, et CAMPBELL.
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11 devient alors un concept & part entiére. Sa définition reste proche de celle du

bien-étre, la plupart des auteurs les utilisant d ' ailleurs indifféremment.

Définir la qualité de vie n ' est pas chose aisée.
VAN DAM a relevé plus de cent définitions, toutes insatisfaisantes ( cité par Schraub,

1984 )

Selon WITHEY, la qualité de vie consiste en | ' ensemble des conditions de vie
auxquelles | " individu est soumis et de leurs effets. Cette définition générale comporte
deux aspects: | ' un, objectif, dont la matérialité pourra &tre facilement mesurable,
| " autre, subjectif, plus difficilement quantifiable, mais fondamental 4 connaitre.

( Gaglione et coll., 1991)

C ' est donc la notion de satisfaction qui importe, satisfaction que WITHEY,
toujours, définit comme étant ta " concordance entre les circonstances et ce qu ' elles

devraient étre ou ce que | ' on souhaiterait qu' elles soient . { cité par Lemoine, 1993 )

CAMPBELL lui, définit une qualité de vie collective qui évalue le mveau de
satisfaction des besoins et des aspirations. La qualité de la vie d ’ une société est ainsi

définie comme " le degré de satisfaction des besoins globaux de cette société " ; ces
besoins €tant: les besoins physiologiques, de sécurité et d ' assurance, d ' appartenance,

d ' estime de soi, et d ' accomplissement ou de développement de soi. { Pérault, 1992 )

GEORGE et BEARON, sans préciser leurs sources, définissent d ' emblée la
qualité de vie individuelle comme un concept formé de quatre dimensions non

indépendantes { Pérault, 1992 ):
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- deux dimensions évaludes de maniére subjective: satisfaction de vie et
estime de sol
. deux dimensions évaluées de maniére objective: santé et statut

fonctionnel d ' une part, statut socio-économique d ' autre part.

Si on inclut la qualité de vie parmi les attitudes, on peut | ' évaluer selon des
composantes affectives, estimées comme d ordre subjectif. et selon des composantes
cognitives et comportementales, déterminées selon une double référence individuelle et
sociale.

Il parait possible de considérer | ' adaptation sociale, qut est | ' action par
laquelle un individu, en fonction de ses compétences psychiques, adapte ses besoins en
fonction de ses aspirations et de son environnement. comme la composante

comportementale de la qualité de vie. ( Pérault, 1992}

III APPARITION DU CONCEPT DE QUALITE DE VIE EN MEDECINE

1- Qualité de vie et santé

Santé et qualité de vie sont des concepts différents, se recouvrant partiellement,

La santé est définie par | ' Organisation Mondiale de la Santé ( 0. M. S.),en
1948, comme un " état de complet bien-8tre physique, mental et social, et plus
seulement comme | ' absence de maladie ou d " infirmité . ( Borgel et coll., 1991;

Guelfi, 1992; Katz, 1987 )
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Une personne indemne de toute affection médicale, mais ne ressentant pas cet
état de bien-8tre requis, n ' est donc pas considérée comme en bonne santé.

L' 0O. M. S. énoncgait déja en 1948, deux idées essentielles: la " multi-
dimensionalité " du concept et | ' importance de | ' expérience subjective, percue et
exprimée par 1 ' individu, par opposition aux données objectivables. ( Borgel et coll..

1991)

Selon cette définition de 1 O. M. S. et dans cette perspective conceptuelle, une

bonne qualité de vie se caractérise par: " un sentiment de bien-étre, une émotiviré
équilibrée, une intégration sociale satisfaisante et un bon état physique." 1T.AUNOIS

{ cité par Guelfi, 1992 ).

Comme le concept de santé, la qualité de vie est écartelée entre une vision
centrée sur | ' individu et une vision holistique { holos: préfixe qui signifie entier ).
considérant le sujet au sein de son environnement. ( Carcassonne et coll., 1983 )

Ces deux approches ne sont pas incompatibles, mais complémentaires; les
psychiatres, plus que les autres spécialistes, doivent pouvoir passer de [ ' une a ] ' autre.
( Pérault, 1992)

Cette ambivalence est d " ailleurs aussi ancienne que la médecine. Dans la Gréce
Antique. cohabitatent deux écoles:

- 1" école de Cnide, centrée sur le diagnostic et la maladie,
- et ] ' école de Cos ou Hippocratique, envisageant la maladie dans tout te
contexte de la vie du patient.

En assimilant la santé a un état de bien-€tre, 1 ' O. M. S. renoue avec la tradition

Hippocratique et se rapproche du concept de qualité de vie.



30

2- Qualité de vie en médecine

WARDELL ( 1982 ), LOCKERMAN ( 1983 ) et BLOOM (1986 ), jetérent les
ponts entre la sociologie et la médecine, développant ia collaboration entre sociologues
et cliniciens afin de permettre |' élaboration et la rationalisation des stratégies de santé.

( Martin, 1993 )

Les médecins se sensibilisérent a la culture sociologique qui teur permit de

prendre conscience:

- de 1" importance prise par les maladies chromques

- de 1 ' impossibilité de guérir ces maladies, seul le soulagement des
malades étant possible. Avec les affections chroniques, le discours n ' est plus centré sur
la maladie mais sur le patient.

- de | ' importance prise par la technologie au détriment de la clinique et
de la relation patient-médecin

- de | ' importance des indicateurs sociaux. { Pérault, 1992 )

Deux pionniers sont a 1 ' origine de | ' engouement des médecins pour te concept
de qualité de vie:

- le premier est KARNOFSKY qui, dés 1948, élabora une échelle de
performance qui s ' avéra &tre corrélée au bien-8tre psychologique et au fonctionnement
social. ( Borgel et coll., 1991; Deyo, 1991 )

- suivi dans le méme esprit par KATZ en 1963 ( Katz, 1987 }

Ces deux auteurs ne présentaient pas une nouvelle approche ou théore,
d " ailleurs le terme de qualité de vie n ' était pas encore employé, mais ils changérent

les mentalités médicales. lls pointérent | ' importance de | ' évaluation des fonctions et
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des handicaps dans le contexte de la vie quotidienne. La maladie ou 1a santé ne devait

ptus étre appréhendée isolément, mais en fonction du vécu du patient.

Comme nous | ' avons déja noté dans notre introduction, ¢ " est ELKINTON qui,

1

en 1966, utilise pour la premiére fois le terme de " qualité de vie " dans un article

médical,

La qualité de la vie est la réponse apportée a divers problémes éthiques. ( Miké,

1992)

[l faut attendre 1975 pour que le terme soit employé de maniére plus courante.

( Pérault, 1992 }

En 1987, est organisée une conférence au Portugal, consacrée 4 cet unique sujet.

" qualité de vie " sans se

L ' inflation des publications utilisant le terme de
référer a un concept ou & une définition, montre clairement que ¢ ' est devenu un
concept 4 la mode. Si les abus de langage sont {réquents, ils ne doivent pas faire oublier

1 " apport scientifique, mais aussi humaniste du concept de qualité de vie.

L' intérét pour ce concept refléte I ' ouverture de la médecine et de ses praticiens
vers le patient, ses souhaits, et ] ' appréciation personnelle qu ' il a de sa qualité de vie. Il
symbolise le rejet d ' une médecine purement technique, sans pour autant éliminer la
dimension scientifique de {a pratique médicale.

Sans oublier qu ' il est difficile de donner une définition précise du concept de

qualité de vie, on peut résumer les " propriétés " qui le caractérisent: ( Martin, 1993 )
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C "est un concept :

- " Subjectif "; les valeurs d ' un individu priment sur celles de la société.

- " Humaniste "; fondé sur la primauté de | ' individu et sur ses droits, il
s ' oppose 2 toute conception uniformisée de la médecine. Le malade ne peut plus étre
considéré comme un &tre anonyme, " caché " derriére sa maladie.

- " Critique "; il est souvent utilisé pour remettre en cause " | ' ordre
étabii".

- " Subversif "; il donne la parole au patient. Son avis devient primordial,
et le médecin doit en tenir compte, sous peine de voir sa compétence remise en cause;

celte-ci n ' étant plus seulement technique, mais aussi relationnelle.

Dans le milieu médical, ¢ ' est surtout en cancérologie que | ' on s ' est intéressé

au concept de qualité de vie.

Dans cette discipline, BELPOMME nous en donne la définition suivante: " La
qualité de vie sous-entend un état individuel, subjectif et émotionnel en rapport avec
[ " environnement. L ' idéal de vie et sa concrétisation plus ou moins réelle
interviennent, de méme que les types sociaux, structuraux, comportementauns el
culturels. Le " confort *, tel que notre société moderne nous le présente, ne résume pas

ce qui pour certains, est attendu d ' une " bonne qualité de vie ". ( Belpomme, 1986 )

Et CALMAN ( cité par Zannotti, 1992 ), écnit: " la qualité de vie mesure la
différence, & un moment donné, entre les attentes et espoirs de | ' individu, et son

expérience présente ".
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3- Emergence du concept de qualité de vie en psychiatrie

La naissance du concept de qualité de vie coincide avec celle de la
désinstitutionnalisation Américaine dans les années soixante. Elle est issue des mémes

programmes politiques des Présidents KENNEDY et JOHNSON. ( Gaglione, 1989 )

En 1963, KENNEDY présente au congrés un texte concernant la santé mentale
du pays, et recommande une approche nouvelle ( " a bold new approach " ) et la
création, pour les malades mentaux, d ' un systéme de soins intégré a la communauté.
Un peu avant son assassinat, il signe la loi octroyant les fonds nécessaires a la
réalisation de centres de santé mentale (Community Mental Health Centers ou C. M.
H. C.), au sein de la communauté & travers tout le pays { Dietz et coll., 1980 ). Chaque
centre est responsable d ' un secteur d ' une population variant entre 75 000 et 200 000
personnes. ( Gaglione, 1989 )

Avec la présence de JOHNSON, se met en place une nouvelle législation dans le
domaine de la Sécurité Sociale: [e Community Mental Health Act { Medicaid et
Medicare ). Medicaid paie aux états entre la moitié et les trois-quarts du coiit de la santé
mentale. Elle finance certaines structures comme les " nursing homes " { sortes de
foyers protégés ), mais ne prend pas en compte les petites institutions comme les

" hafway houses ". { Gaglione, 1989 )

Mais, certaines sommes allouées financeront d ' autres priorités. Le transfert du
colit de ' assistance aux malades mentaux, des instances locales vers 1 ' état fédéral,
s "accompagne de fortes résistances. Le programme de soins communautaires ne sera
jamais développé selon le schéma idéal. En 1980, seuls 700 des 2 000 centres de santé

mentale initialement prévus ont été effectivement ouverts. ( Lemoine, 1993 )
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En 1981, le Président REAGAN réduit les fonds fédéraux alloués au traitement

des malades mentaux.

Parallétement, le concept de qualité de vie se développe timidement, et il faut
attendre que se dessine une critique psychiatrique, et non plus économique, de la

désinstitutionnalisation pour qu ' il apparaisse dans le domaine psychiatrique.

En 1986, la Fondation " Robert Wood Johnson " lance un vaste programme pour
pousser les autorités locales & développer des structures de soins communautaires.,
SCHULBERG et BROMET introduisent le concept de qualité de vie dans ' évaluation

de ces structures. ( Lehman, 1988 )
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I INTRODUCTION

[. ' évaluation de la qualité de vie chez les malades mentaux chroniques est issue

de la critique de la désinstitutionnalisation aux Etats-Unis.

Les sources théoriques de la désinstitutionnalisation sont triples:

- psychanalytique

- " potitiques " et plus particuliérement marxistes. BASAGLIA, en Italie,
considére les malades mentaux comme une minorité opprimée, maintenue dans un état
d ' isolement asilaire par les classes dominantes au pouvoir ( Gaglione, 1989 ).
En France, la dégradation des conditions asilaires précipitée par | ' occupation, jette un
doute indélébile sur les conditions de | ' internement. Les journées psychiatriques
nationales de 1945 & 1947 permettent | ' élaboration des grands principes du secteur
( BONNAFE, DAUMEZON ). Le travail de la Commission des Maladies Mentales
aupres de la Direction générale de la Santé ( MIGNOT, BAILLY-SALIN, KOECHLIN,
MATHEY, BOUQUEREL, FROMENT ) est a | ' origine de la circulaire du 15 mars
1960 sur le secteur. La " politique du secteur " s ' appuie sur quatre principes: traiter a
un stade aussi précoce que possible, assurer une postcure évitant les récidives, séparer
le moins possible le malade de sa famille et de son milieu, accuetllir tous les malades
d ' une région donnée. { Masse et coll., 1984 )

- sociologiques: GOFFMAN, dans son ouvrage " L 'asile ", intégre
t ' hopital psychiatrique parmi les institutions totalitaires renfermant en un seul liey,
tous les cycles de vie { domicile, soin, travail, loisirs...) éclatés, pour la plupart d ' entre

nous, en divers endroits.
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Face 2 ces références théoriques, aucune étude critique et expérimentale n ' a
subordonné la sortie des malades mentaux des institutions psychiatriques.

Rapidement, des critiques se sont fait jour sur:

- L 'intéeration sociale des patients:

LAMB, dés 1978, se demande si les patients " désinstitutionnalisés ", vivent
réellement dans la communauté. Certains se clochardisent; d ' autres se retrouvent dans

des foyers, centres de faible importance, gérés par des non-professionnels et offrant une

[ It

qualité de traitement moindre. Etiquetés " malades mentaux ", ils se retrouvent
marginalisés, logés dans des conditions précaires, et, le plus souvent, sans emploi.
( Lamb, 1977)

En 1970, 250 000 patients, pour la plupart psychotiques, sont sans abri.

( Gaglione et coll., 1991; Lemoine, 1993 }

- Le traitement communautaire:

[a sortie des institutions a quitté le champ d ' une politique de soins, pour celui
de la thérapie et de la prise en charge individuelle. Les nouvelles hospitalisations se
doivent d ' étre les plus courtes possible. Dans ces conditions, la plupart des admissions
sont, en fait, des réadmissions. C ' est le phénomeéne de la " porte tournante ", qui refléte
fa difficulté des malades mentaux 2 s ' intégrer dans une communauté qui n ' est peut-

étre pas préte ou pas apte a les accepter. ( Baker et coll., 1982 )
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- La démédicalisation de la prise en charge:

Dans les C. M. H. C. ( Community Mental Health Center ). I y a un manque de
personnel qualifié, et en particulier de psychiatres. ls ont été en partie remplacés par
des psychologues, des travailleurs sociaux, des infirmiers ayant suivi une formation
spéciale, et parfois méme par des volontaires sans qualification médicale ou
paramédicale particuliére.

De plus, | ' efficacité du psychiatre se trouve diluée du fait de multiples
fonctions mal définies; il a un rble de supervision, un rdle administratif, un rdle

d ' enseignement, et enfin un rdle de soignant. ( Gaglione, 1989 )

- L' inéealité relative aux soins:

11 est noté une inégalité clinique: sénilité, psychopathie, alcoolisme...
étant négligés par la plupart des psychiatres, et sociale: difficultés d ' accés aux soins

pour les classes les plus défavorisées, les minorités ethniques... { Gaglione, 1939 )

Le manque de moyens financiers et humains n ' a pas permis de développer les
centres communautaires voulus en quantité et en qualité. Mais la
désinstitutionnalisation a souffert de s ' &tre faite en dehors des souhaits et des désirs
des malades mentaux. Il ne suffit pas de faire sortir un patient d ' un hopital
psychiatrique, de lui procurer un logement et | ' adresse d ' un centre de consuitation,

pour qu ' il se sente heureux et intégré a la société.

" Nous devons réuliser que si nous pouvons " seulement * améliorer la qualité
g H . 3 I - . - . H - H PN .
de la vie de ces patients et les faire se sentir plus a [ ' aise en avant une vie

communautaire satisfaisante, nous aurons alors franchi un grand pas dans la gestion



de la maladie mentale chronique et tiré de réels bénéfices de lu

désinstitutionnalisation”. ( LAMB cité par Baker et coll., 1982)

En se cantonnant & une conception stricte des soins et en négligeant la
dimension du confort, la psychiatrie communautaire a largement échoué ( Baker et
coll., 1982 ). Il s ' est constitué une " transinstitutionnalisation " largement décriée

{ Lehman, 1988 ).

Des chercheurs comme LEHMAN, BAKER et INTAGLIATA, se sont alors
tournés vers le concept de qualité de vie. Intégrant les notions de confort, de
satisfaction, les évaluant en fonction des valeurs propres a chacun, la qualité de vie se
devait d ' étre un bon indicateur de la vie quotidienne des malades mentaux.

f.a qualité de vie évalue | ' adéquation buts espérés - réalisation. Elle a permis
d ' étayer aux Etats-Unis, la critique qui se faisait jour contre les conditions de vie
déplorables et contre la mauvaise intégration d ' une majorité de patients sortis des

asifes.

En France, la politique de secteur a participé du méme mouvement issu de la
libération et de la prise de conscience par les psychiatres, des conditions de vie parfois

concentrationnaires de certaines institutions asilaires. { Lemoine, 1993)

En 1972, TISSOT, dans un rapport sur le traitement au long cours des états

F

psychotiques, écrivait:" §i [ ' avenir hospitalier des schizophrénes s ' est

considérablement éclairci, lewr avenir humain reste trés sombre. " ( cité par

Abdelaziz-Godin et coll., 1992 )
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De 1970 i nos jours, nombreuses ont été les études Américaines exposant tes
difficultés de ces malades dans la communauté, signalant: que la moitié des malades
sortis des hépitaux psychiatriques souhaitait y revenir pour échapper au monde
extérieur; qu ' un cinquieéme préférait | ' environnement controlé de ' hopital a la vie
dans la cité, trouvant dans le cadre de | ' institution plus d ' activités récréatives et
sociales, beaucoup de malades menant a | ' extérieur une existence sans but, dominée

par un sentiment d ' échec et marquée d ' insécurité. { Abdelaziz-Godin et coll., 1992 )

En France, la situation vécue dans la communauté par ces malades est encore
assez mal connue. Comme le souligne MERCIER, & propos d ' une revue de la
littérature consacrée a ce sujet, rares sont les articles qui rapportent | ' expérience de vie

de patients psychiatriques chroniques dans leur milieu. { Mercier, 1988 )

" Nous avons sorti les malades de | ' hdpital, nous leur avons peut-étre permis
de ne plus y retourner, mais qu ' en est-il de lu qualité de leur vie? " s ' interrogent

CHAMBON et coll. en 1991.

On se heurte actuellement, aprés 1 ' ére chimiothérapique, celle de la chute du
mur de [ ' asile, celle du secteur, a 1 ' intégration du patient dans la société, d ' ot
| " intérét de 1 ' évaluation de nos soins, de leurs perceptions par les patients. ( Planche et

coll., 1993)

La qualité¢ de vie étudie 1 ' homme dans son environnement. Pour de nombreuses
affections chroniques, les capacités d " adaptation sociale restent efficaces et 1 " individu
reste au premier plan, la relation sujet-environnement passant en second. A 1 ' inverse,
dans la pathologie psychotique, cette relation est primordiale. Une vision holistique est

donc indispensable. ( Dossa, 1989 )
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Des nuances culturelles doivent &tre apportdes. La société Américaine,
largement centrée sur les libertés individuelles, est facilement rétive aux notions d ' aide
et d ' assistance. La société Européenne, par contre. est plus réceptive. Dans ces
conditions, la société Américaine sera beaucoup plus sensible a4 pousser un
schizophréne déficitaire & [ ' autonomie extérieure, au risque de le transformer en
" homeless ", comme cela se voit dans les grandes cités Américaines. Il paie ainsi le
prix d ' une autonomie apparente.

La notion de qualité de vie et les outils mis en place aux Etats-Unis pour la
quantifier ont pour but d ' essayer d ' appréhender le décalage qui peut exister entre une
apparente autonomie et | ' insupportable mal &tre qui s ' y rattache, pour réorienter | '
organtsation générale des soins.

Dans la schizophrénie, depuis la définition kraepelinienne, puis la définition
bleulérienne, ce qui va étre en cause, ¢ ' est le c6té potentiellement péjoratif de 1
évolution, et depuis les années cinquante essayer d ' obtenir pour ces patients la
meilleure insertion sociale possible.

Jusqu ' & présent, les études cliniques sur les schizophrénes mettaient | ' accent
sur la symptomatologie clinique et envisageaient d ' une manicre globale tout ou partie

de | ' adéquation sociale.

Des variations individuelles existent et nuancent cette remarque. Néanmoins,
dans la schizophrénie, 1 ' adéquation sociale est au premier plan. Toute échelle
d ' évaluation du syndrome déficitaire est pratiquement une échelle d ' adaptation
sociale, comme par exemple la SANS ( Scale for the Assessment of Negative
Symptoms } { Andreasen, 1989 ), ou la PANSS ( Positive And Negative Syndrome
Scale ) ( Kay et coll., 1987 ).
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Dans toutes les sociétés, | " individu ne peut étre considéré en dehors de son
environnement familial et social. Les rituels initiatiques, les rites de passage d ' un cycle
a un autre, participent 4 sa vie. Ils permettent | ' intégration du sujet dans la société et

une metlleure qualité de vie. ( Dossa, 1989 )

A 1" heure actuelle, les recherches sur la qualité de vie des psychotiques ont été
réalisées:

- pour vérifier la validité des critiques sur la sortie des patients de
1 ' hdpital psychiatrique. Pour cela, les ¢études comparent la qualité de vie des
psychotiques vivant en institutions et dans la communauté.

- pour vérifter le pouvoir prédictif, sur | ' évolution des psychotiques, de
certaines composantes de la qualité de vie. En effet, le pronostic a long terme des
schizophrénies, évalué sur la gravité des signes cliniques, n ' est pas corrélée a ta durée
de 1a maladie ou au nombre d ' hospitalisations ( Breier et coll., 1991; Huber et coll.,
1980 ). La signification pronostique de troubles de la personnalité pré-morbides est
également contestée. { Huber et coll., 1980 )

- dans les essais cliniques des médicaments. { Awad, 1992; Awad et coll.,
1994; Bagne et coll., 1992; Dayer, 1990; Diamond, 1985; Gérin et coll., 1989; Gérin et

coll., 1991: Meltzer et coll., 1993; Schumacher et coll., 1991 )

Un désir de mieux comprendre les conditions de souffrance et d " handicap

qu ' entraine la maladie mentale, est une motivation évidente pour mesurer la qualité de

vie. ( Holcomb et coll., 1993 )

Une autre raison pour étudier la qualité de vie, est le besoin de mesurer les

changements qui résultent des interventions thérapeutiques.( Bigelow et coll., 1991
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Chambon et coll., 1992b; Holcomb et coll., 1993; P B, 1990; Rosenfield, 1992; Tantam,
1988 )

Par exemple, McCARTHY a évalué la qualité de vie de patients psychotiques

apres leur admission dans un programme de réhabilitation. { Mac Carthy et coll., 1991 )

SARTORIUS a écrit que 1 ' amélioration de la qualité de vie dott étre une
exigence des efforts de réhabilitation réalisés pour les malades mentaux. ( Sartorius,

1992)

Pour CHAMBON, les raisons de s ' intéresser a la qualité de vie des malades
mentaux chroniques sont: ( Chambon et coll., 1991 )

" - 1" éthique de la réadaptation: | ' évaluation de la qualité de vie permet
de s ' assurer que les bénéfices que la société regoit des interventions de réadaptation
sociale ( par exemple coiit moindre des soins) ne sont pas gagnés aux dépens des
patients.

- fournir des soins individualisés en fonction des besoins et désirs du
patient: en s ' intéressant a la qualité de vie, le soignant va apprendre ce que le patient
valorise dans sa vie, quelles sont ses priorités, qu ' est-ce qu ' il pergoit comme étant
important dans son existence. Mais pour apprendre cela, il faut le demander directement
aux patients, car il a été bien démontré qu ' il y a une différence de point de vue entre
soignants et patients quant a ce qui contribue le plus 4 leur qualité de vie. ( Thapa et
coll., 1989)

- assurer | ' adhésion au traitement et 1 ' engagement de la part du patient.

- évaluer le soulagement plutdt que la guérison: la maladie mentaie

chronique, par définition, n ' est pas susceptible de " guérir " et le mieux que 1 ' on

puisse espérer, dans | ' état de nos connaissances actuelles, est de soulager la souffrance
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et d " amener un peu de soulagement dans la vie du patient. Pour ces patients, des buts
réalistes consistent a améliorer leur qualité de vie et & leur permettre une vie
satisfaisante, en dehors de 1 ' environnement hospitalier.

- rendre le client heureux: 1 ' expression est commerciale, mais aprés tout,
il est difficile de justifier | ' utilité finale d ' un programme de réadaptation si la situation
vitale du client ( le malade mental chronique ) ne s ' est pas améliorée d ' une maniére

ou d ' une autre et si le client n ' est pas plus heureux ou plus satisfait. "

Les études pionniéres de la qualité de vie des majades mentaux chroniques ont
montré que ces patients pouvaient fournir une information raisonnablement fiable sur ce

sujet. ( Baker et coll., 1982; Lehman, 1983b )

II DONNEES DE LA LITTERATURE

1- Introduction

Concernant | ' évolution de la schizophrénie, deux tendances se dessinent parmi

les études sur le suivi a long terme des schizophrénes:

- la premiére tendance, bleulérienne, considére la schizophrénie comme
une maladie uniformisant fes patients. L. ' évolution clinique et sociale suit un modele
unique. L ' évolution déficitaire, | ' inadaptation sont inéluctables. ( Breier et coll.,
1991)

- la seconde considére que les schizophrénes évoluent de maniére fort

différente les uns des autres. s forment un groupe trés hétérogeéne quant a leur devenir.
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Il n'yapasd"état final déficitaire; chaque schizophréne peut suivre des voies trés

diverses. ( Pérauit, 1992 )

Les échelles d ' évaluation clinique sont trop spécifiques pour repérer ces
éventuelles différences. Les mesures d ' adaptation sociale et surtout de qualité de vie,
beaucoup plus fines et sensibles, permettent de mieux analyser la vie quotidienne des

psychotiques. ( Thapa et coll., 1989 )

Ces études n ' ont débuté qu’ il y a une dizaine d ' années. Elles utilisent souvent
des instruments créés pour | ' occasion. La variété des échelles rend difficile la

comparaison des résultats. { Chambon et coll., 1991 )

C " est donc avec prudence que nous allons nous y employer, en passant en revue

chaque secteur de la vie quotidienne.

2- Les domaines de la qualité de vie

Nous tenterons, dans ce paragraphe, de définir et de grouper par catégorie les
différents domaines significatifs de la qualité de vie, en nous inspirant d ' une enquéte
américaine rapportée par FLANAGAN. Ce travail réunit les points de vue et les
aspirations d ' environ 3000 personnes d ' dge, de race. et d ' origine sociale divers.

( Flanagan, 1978)
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a- Le bien-&tre matériel et physique

- Bien-8tre matériel et sécurité financiére: Avoir une maison confortable, se

nourrir convenablement, posséder des biens de consomumation. L ' argent et la sécurité
financiére sont des facteurs trés importants. Pour la plupart des gens, satisfaire ces

besoins est une chose primordiale dans leur vie.

- Santé et sécurité personnelle: Apprécier la vie en bonne santé, se sentir en

parfaite possession de ses capacités physiques et psychiques. Eviter les accidents et les

maladies, les problémes de drogue, d ’ alcool, et les agressions physiques ou le stress.

b- Les relations & autrui

- Relations avec le conjoint: Etre marié ou avoir un petit ami; cette relation

impliquant 1 ' amour, la satisfaction sexuelle, la compréhension et | " appréciation

mutuelle.

- Avoir et élever des enfants: Avoir des enfants et devenir pére ou mére; cette

relation implique, suivre leur développement, passer du temps avec eux et les aimer.

Cela inclut aussi, les aider, les apprécier, les instruire et apprendre d ' eux.
) , pPp ) pp

- Relations avec les parents et la famille: Les gens aiment communiquer ou

partager des moments avec leur famille, rendre visite a leurs parents, les aider ou &tre

aidés par eux. Le sentiment d * appartenir & une lignée est importante pour la plupart.

- Relations avec les amis: Avoir des amis proches signifie partager des activités,

des intéréts et des points de vue. Etre acceptés par eux, leur rendre visite, leur donner de
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| " aide et en recevoir d ' eux, | ' amitié, la confiance, le soutien, sont des aspects

importants de cette relation.

¢- Activités sociales et civiques

- Activités d ' aide a autrui; Aider les autres est une source de satisfaction

personnelle; cela peut se réaliser par | ' intermédiaire d ' efforts individuels ou bien en

devenant membre d ' une association.

- Activités civiques: Les gens apprécient d * étre informés par les médias, de

choisir par le suffrace universel leurs dirigeants, d ' avoir une liberté de penser politique
= o

et religieuse.

d- Expressions et réalisations personnelles

- Développement intellectuel: Apprendre, acquérir un savoir et des capacités

intellectuelles, avoir la possibilité de résoudre des problémes, sont des sources de
satisfaction. Cela implique d ' améliorer ses possibilités intetlectuelles dans un milieu

éducatif { scolaire ou extra scolaire ).

- Donger un sens a sa vie: Cela signifie avoir une orientation, des buts, des

principes directeurs. C ' est sans doute devenir plus mature et accepter ses propres
limites, prendre conscience de sa capacité a influencer significativement le cours de sa
vie. Pour beaucoup de gens, cela se réalise a travers des principes ou des expériences

spirituelles ou religieuses.
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- Le travail: Avoir de | ' intérét pour son occupation, se remettre en question,
gagner de } ' argent, procurent du plaisir. Cela veut dire bien réaliser sa tache,
apprendre et produire, 8tre reconnu dans son rdle et en retirer des bénéfices moraux et

maténets.

- Créativité et expression personnelle: Faire preuve d ' imagination, d °

originalité, d ' ingéniosité dans différents domaines d ' expression ( peinture. musique.
théitre, écriture, photographie, etc... ) ou bien dans des activités scientifiques ou
manuelles, ou tout simplement au cours des activités quotidiennes.

e- Les loisirs

- Les contacts sociaux: Pour la plupart des gens, cela correspond a recevoir ses

amis et &tre regu par eux, rencontrer de nouvelles personnes, participer a des activités

associatives.

- Activités " passives ": Regarder la télévision, écouter de la musique, lire, aller

au cinéma, assister a4 des rencontres sportives, etc...Cela inclut aussi apprécier | 'art et la

beauté dans de nombreux aspects de la vie,

- Lousirs plus " actifs ": Les sports, la chasse, la péche, les voyages. etc... Cela

peut consister aussi en des loisirs plus sédentaires comme chanter, jouer d ' un

instrument de musique...
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3- La qualité de vie des psychotiques

a- Selon le lieu de vie

Les modes de prise en charge, les structures de soins ont crée deux lieux de vie
possibles pour les patients schizophrénes:
- la communauté { que se soit au sein du miiieu farmlial ou dans le cadre
de structures intermédiaires )

- 1" institution

Observe-t-on une corrélation entre lieux de vie et qualité de vie ?

Les études sont fortement contradictoires.

Certains, avec LAMB, estiment que | ' anxiété, amenée par les contacts sociaux
et | " obligation d ' autonomie, explique | ' attitude de reirait des patients dans la
communauté. Cette attitude est & rapprocher du désir formulé par de nombreux patients,

de retourner & { " hopital. ( Lamb, 1977)

D ' autres, avec OKIN, notent la proportion de plus en plus grande de
schizophrénes satisfaits de la vie communautaire. & mesure qu ' ils vivent hors de
1 "institution. ( Okin et coll., 1983; Okin et coll., 1993 )

Dans une étude réalisée a Los Angeles en 1982, LEHMAN note que 55 % des
278 schizophrénes étudiés sont satisfaits de leur situation de vie a 1 ' extérieur.
( Lehman et coll., 1982)

Dans une autre enquéte, LEHMAN retrouve un haut niveau d ' insatisfaction
chez les psychotiques institutionnalisés, refatif a la proximité. au confinement et a

d ' éventuelles agressions physiques ou sexuelles. ( Lehman et coll., 1986 )
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SIMPSON rapporte que la qualité de vie des psychotiques chroniques vivant en
institution est significativement plus mauvaise que ceux vivant chez eux ou en foyer. Il
n'y a pas, par contre, de différence significative entre ces deux derniéres classes.

( Simpson et coll., 1989)

GIBBONS retrouve lui aussi une amélioration de la qualité de vie des patients
aprés leur déplacement de | ' hopital vers un foyer; les principaux facteurs d '
amélioration étant, un sentiment accru de liberté, un niveau d ' activité plus élevé, et un
changement dans la quantité et la qualité des interactions sociales. ( Gibbons et coll.,

1987)

En France, GAGLIONE observe que, si les conditions de confort sont correctes,
la plupart des patients sont satisfaits de leur lieu de vie, hospitalier ou personnel.

Les schizophrénes institutionnalisés sont surtout préoccupés par le manque
d ' intimité (54}, et les autres, par le manque de place. ( Gaglione et coll., 1991 )

En Suisse, TAVELLI note des résultats similaires. Les plus insatisfaits sont

surtout les patients en {oyer. ( Tavelli, 1990 )

Ainsi, malgré toutes les critiques, parfois justifiées, sur le manque de relations
interpersonnelles et les conditions de vie des schizophrénes vivant dans la communauté,
les premiéres études tendent a moatrer qu ' ils restent en majorité satisfaits. Ce décalage
entre le point de vue des psychiatres et celui des patients, est pointé par 1 ' étude de

THAPA & Londres. ( Thapa et coll., 1989 )

Avec prudence, on peut considérer que dans | ' ensemble, ces €tudes sont en
faveur de la sortie des schizophrénes des institutions. Mais une bonne qualité de vie

nécessite une réinsertion communautaire correcte { Gibbons et coll., 1987 ). Dans ce
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cas, la satisfaction de vie reste correcte, méme aprés un long séjour dans une structure

institutionneile ( Lehman et coll., 1936 ).

Quoiqu ' il en soit, le lieu de vie est un élément essentiel et fortement corrélé au

bien-étre global. ( Baker et coll., 1990; L.ehman, 1983b )

b- Qualité de vie et autonomie

Les études sont, 12 aussi, contradictoires. LAMB souligne le manque d '
autonomie des schizophrénes non hospitalisés. D ' autres constatent, au contraire, qu '

ils acquiérent rapidement une vie indépendante. ( Pérauit, 1992 )

Aucune étude ne permet de trancher. Mais il semble que | ' autonomie ne

représente pas un facteur important de bien-étre. ( Lehman, 1983b )

¢- Selon {a symptomatologie

Elle est fortement corrélée au bien-8tre ressenti par les schizophrénes. ( Lee et
coll., 1991; Lehman, 1983b; Simpson et coll., 1989 )

Aux Etats-Unts, la plupart des auteurs s ' accordent pour observer une
dégradation des soins et une fréquence accrue de traitements inadaptés chez les
schizophrénes ambulatoires.

Aucune étude n ' a démontré une corrélation entre cette dégradation objectivée

et une insatisfaction éprouvée par les patients.
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La durée de la stabilité clinique et la qualité de 1 ' adaptation sociale sont
corréiés. ( Huber et coll., 1980)
L’ adaptation sociale est également corrélée a la gravité de la symptomatologie

positive et négative de la schizophrénie. ( Breier et coil., 1991 )

L' étude de TAVELLI note une corrélation entre la durée des premiéres
hospitalisations et le niveau de qualité de vie: fa qualité de vie est d ' autant plus basse
que les séjours s ' allongent. L. ' hypothése que la désinsertion familiale et sociale
entrainée par ces hospitalisations longues, soit & 1 ' origine de ce résultat, est séduisante.
Malheureusement, ! ' échelle employée n ' est pas citée et la critique méthodologique de

| ' étude ne peut donc étre faite. ( Tavelli, 1990 )

d- Importance des relations sociales sur la qualité de vie

Il y a concordance de toutes les études pour considérer que la qualité de vie des

schizophrénes est fortement corrélée:

- au statut marital:

C ' est un élément essentiel d ' intégration sociale, de qualité des
échanges et donc de bien-&tre. ( Gaglione et coll., 1991; l.ehman et coll., 1982;
Lehman, 1983b)

Les patients mariés bénéficient également de plus courtes durées
d ' hospitalisation. Les projets thérapeutiques sont plus faciles & mettre en place.

( Tavelli, 1990)
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- aux relations élargies:

GAGLIONE note dans son étude que moins d ' un tiers des
patients posséde un parent dans sa ville de résidence et sont dégus devant [

indifférence de leur famille. ( Gagtione et coll., 1991 )

Ces relations sociales sont moins importantes, néanmotins, que les

relations familiales.

Dans son étude, HALFORD a démontré les effets de |’
environnement familial sur la qualité de vie de patients psychotiques. ( Halford et coll.,

1991)

Ce qui compte, ce sont les contacts a1 ' intérieur du lieu de vie,

' intimité, plus que 1 ' importance quantitative des relations sociales. ( Lehman, 1983b )

e- Selon le travail et les revenus

Ce sont des éléments essentiels de la qualité de vie. { Becker et coll., 1993; Lee

et coll., 1991; Lehman, 1983b; Pinkney et coll., 1991 )

Les patients ayant un emploi ont une meilleure qualité de vie que ceux qui sont

inemployés. { Skantze et coll., 1990; Skantze et coll., 1992 )

Le niveau d ' emploi est plus grand chez les schizophrénes mariés et bien insérés

socialement { Tavelli, 1990 ). Il est possible que cela crée un biais statistique.
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Une intégration sociale réussie implique un certain bien-&tre matériel et une
sécurité financiére, ce qui signifie avoir un travail intéressant et suffisamment
rémunérateur. Cela est hélas loin d ' étre le cas, en période de crise économique le
malade mental, peu compétitif, vient souvent grossir les rangs des chdmeurs.

Dans son étude, LAMB rapporte que sur 99 patients, 23 ont un emploi rémunéré
dont 2 seulement a temps plein, 9 ont des emplois protégés et 11 ont une activité a
temps partiel de travail volontaire. ( Lamb et coll., 1977 )

Dans celle d ' ABDELAZIZ-GODIN chez 53 schizophrénes fréquentant un
hépital de jour, seuls deux patients exercent, & temps partiel, un emplot. { Abdelaziz-

Godin et coll., 1992)

La plupart des patients ne sont donc pas salanés et regoivent un revenu sous la
forme d ' une aide sociale, dont ils se déclarent en général insatisfaits. ( Gaglione et
coll., 1991; Lehman et coll., 1982; Mercier, 1988)

La quasi-totalité des patients vit de pension d ' invalidité ou d ' allocation
( Allocation Adulte Handicapé: AAH ). Certains ont des ressources supplémentaires

sous forme d ' aide par la famille. ( Abdelaziz-Godin et coll., 1992)

Le degré de satisfaction 1ié aux revenus chez les schizophrénes étudiés suit une
évolution paralléle a la population environnante et & leur famille. { Sullivan et coll.,

1991)

D ' autre part, le niveau de scolarité ou de formation professionnelle atteint, ne
joue qu ' un réle modéré sur la qualité de vie des patients selon TAVELLIL ( Tavelli,
1950 )

SKANTZE lui, affirme que les patients ayant une meilleure éducation rapportent

une qualité de vie moins bonne. { Skantze et coll., 1992 )
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f- Qualité de vie et sécurité

Les études américaines sont unanimes pour observer un taux de vols et
d " agressions significativement plus élevé chez les schizophrénes vivant dans la
communauté que dans la population générale. ( Dietz et coll., 1980; Lehman et coll.,

1982; Lehman et coll., 1984)

Les études européennes sont contradictoires { Abdelaziz-Godin et coll., 1992;
Gaglione et coll., 1991; Tavelli, 1990 ). Il semble que les psychotiques vivant en milieu
rural ne soient pas plus agressés que leurs congéneres. Par contre, en milieu urbain, ils
paraissent &tre plus facilement repérés et plus vulnérables. { Gaglione et coll., 1991 )

Mais SULLIVAN n ' observe pas de différence entre la qualité de vie des

schizophrénes vivant en milieux rural et urbain. ( Sullivan et coll., 1991 )

Le manque de contact social joue aussi un rble.

g- Selon le sexe

Le rdle du sexe dans la qualité de vie des schizophrénes est controversé. ( Zautra

et coll., 1979)

Dans son étude chez 61 schizophrénes, SKANTZE ne retrouve pas de
corrélation entre la qualité de vie globale et le sexe. { Skantze et coll., 1990; Skantze et

coll., 1992 )

D" autres auteurs en arrivent a cette méme conclusion. { Mueser et coll., 1990)
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Certaines études concluent a une dégradation plus importante de la qualité de
vie des femmes psychotiques. Certains mettent en avant, 4 propos des femmes, une plus
erande difficulté a trouver un emploi et une plus grande propension  étre victime de .

sévices sexuels et A &tre exploitées. ( Pérault, 1992 )

D ' autres, au contraire, observent une meilleure intégration sociale chez les
femmes que chez les hommes. { Huber et coll., 1980 )

Dans son étude chez 74 hommes et 33 femmes schizophrénes, SHTASEL note
une meilleure qualité de vie globale { utilisation de la Quality of Life Scale ) chez les

femmes que chez les hommes. ( Shtasel et coll., 1992)

h- Selon le traitement

En utilisant la Quality of Life Scale, MELTZER note qu ' aprés six mois de
traitement par Clozapine, le niveau de qualité de vie global, les capacités sociales ¢t les
relations interpersonnelles des schizophrénes sont améliorés. ( Meltzer et coll., 1990;

Meltzer, 1992)

Se servant de la méme échelle, BREIER retrouve lui aussi une amélioration de
la qualité de vie aprés un an de traitement par Clozapine, mais celle-ct n ' est pas

statistiquement significative. ( Breier et coll., 1993 )

CHARLES-NICOLAS a soumis 4 85 psychotiques chroniques hospitalisés
depuis plus d ' un an, un questionnaire d ' auto-évaluation sommaire de leur qualité de
vie définie comme un rapport bénéfices/inconvénients du traitement: 29% ont répondu
que le traitement teur faisait " plutdt du bien ", 48% qu ' il leur faisait " plutdt du mal ",

et 33% ne savait pas. Par ailleurs, 49% d ' entre eux estimaient que le traitement leur
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faisait " plus de mal que de bien ". Mais | ' auteur précise que ces chiffres élevés de
mécontents doivent étre replacés dans leur contexte local; ils sont liés a la pathologie
lourde des patients et probablement aussi a des difficultés institutionnelles transitoires.

{ Charles-Nicolas, 1993 )

I LES ECHELLES DE QUALITE DE VIE

Différentes approches existent pour mesurer la qualité de vie: ( Rotmensz et
coll., 1983 )

- 1 " approche par de nombreux items: cette approche se veut exhaustive
( mais | ' est-elle réellement? ); elle permet de cerner différentes dimensions ou
composantes du bien-8tre; elle peut répondre a diverses questions grice a { ' utilisation
des techniques statistiques appropriées; des items bien choisis permettent de vérifier la
fiabilité des réponses. Mais, cette méthode implique un grand volume de données a
stocker, des analyses complexes dont les résultats doivent &tre longuement discutés; elle
demande une participation active et intéressée du patient { mais n ' est-ce pas 1 son
grand avantage? ).

- 1 "approche par " quelques items "

- | " approche par un seul chiffre global: il s ' agit d ' une auto-évaluation
par le patient qui n' est dés lors pas limité au cadre strict d ' un questionnaire préétabli;
cette méthode est simple et rapide; elle peut &tre incorporée sans grande difficulté dans
les analyses de suivi d ' essais comparatifs. Mais, on peut craindre, par cette approche,
une simplification schématique de la réalité; | ' introduction de biais introduits par la

relation médecin-patient semble inévitable et difficilement décelable.
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Les instruments utilisés pour mesurer la qualité de vie sont de deux types:
- les uns dits génériques, ¢ ' est a dire qu ' ils peuvent &tre utilisés dans
différentes pathologies.
- les autres sont dits spécifiques, qui ont été congus pour étre utilisés
spécifiquement dans une pathologie.
Quelque soit | ' instrument, trois dimensions principales sont systématiquement

retrouvées: les dimensions de la qualité de vie fonctionnelle, émotionnelle et sociale.

Dans ce travail, nous citerons uniquement des échelles qui ont ét€ utilisées dans

la pathologie schizophrénique.

1- " Standardized Social Schedule " ( Pérault, 1992)

11 fut crée en 1978 par CLARE et CAIRNS pour évaluer le niveau d '

inadaptation sociale de patients schizophrénes vivant dans la communauté et suivis

seulement par leur médecin traitant.

2- " The Quality of Life Checklist " ( Malm et coll., 1981 )

Elle a été élaborée aux Etats-Unis par MALM, MAY et DENCKER pour

planifier la prise en charge et les thérapies de patients suivis en consultation.

Elle recherche le degré de satisfaction éprouvée par le patient, selon une échelle
dichotomique ( satisfait / insatisfait ). dans neuf domaines: le logement, 1 ' éducation et

les connaissances, les relations socio-familiales, la dépendance économique et
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psychique, le " vécu interne " ( confiance en soit, niveau d ' accomplissement,

projection dans | ' venir... ), la santé, les loisirs, le travail et la religion.

3- " The Satisfaction with Life Domain Scale " ({ Baker et coll.. 1982)

II's ' agit d ' une échelle créée par BAKER et INTAGLIATA en 1981, pour
évaluer | ' impact d ' un programme de prise en charge de patients schizophrénes

ambulatoires 4 New York.

Elle évalue le degré de satisfaction dans quinze domaines de la vie, selon une

échelle ordinale en huit points.

Il s'agit d ' un instrument fiable, pratique mais peu spécifique.

L ' usage montre qu ' il est difficile pour de nombreux patients. de différencier

huit niveaux de satisfaction.

4- " The Quality of Life Interview "( L.ehman, 1988)

Elle fut crée par LEHMAN en 1982 pour évaluer la qualité de vie de patients

psychotiques suivis en divers lieux ( consultations, foyers, et en institution ).

Elle refléte le modéle conceptuel suivant, basé sur les études de la qualité de vie

Américaine réalisées par CAMPBELL et ANDREWS et WITHEY en 1976:
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— caractéristiques personnelle

indicateurs objectifs de qualité de vie

dans des domaines de [a vie
\p bien-&tre global

indicateurs subjectifs de qualité de vie

—

dans des domaines de la vie

Elle comporte donc des indicateurs objectifs et subjectifs de qualité de vie; dans
ce dernier cas, elle évalue le degré de satisfaction selon des échelles ordinales variant

avec les items.

Neuf domaines de la vie ont été sélectionnés: les conditions de logement, les
relations familiales et sociales, les loisirs, le travail, les finances, la sécurité, la santé, et

la religion.

I1's*agitd’' uninstrument fiable, pratique, permettant de comparer la qualité de

vie de patients schizophréniques, quelles que solent les structures de soins.
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5- " Oregon Quality of Life Questionnaire " ( Pérauit, 1992)

[l s " agit d ' une échelle mise au point par BIGELOW en 1982, et validée dans

un échantillon de la population générale et chez des schizophrénes vivant dans la

communauté, C * est le seul instrument valide dans ces deux cas.

6- " The Satisfaction with Living Situation Scale " ( Lehman, 1983a)

Il s "agit d ' une échelle de satisfaction de vie, créée par LEHMAN, comprenant

dix items évalués sur une échelle ordinale en sept points.

Elle a été validée pour des schizophrénes vivant dans la communauté.

7- "The Quality of Life Scale " ( Heinrichs et coll., 1984 ) ( cf. annexe | )

Elle fut élaborée par HEINRICHS, HANLON et CARPENTER pour évaluer le
syndrome déficitaire et ses conséquences psychosociales chez des schizophrénes non
hospitaiisés, indépendamment de la présence ou de | ' absence d ' une symptomatologie

psychotique floride ou d ' un besoin d ' hospitalisation.

Elle permet d ' apprécier la variété de | ' expérience personnelle, la qualité des

relations avec autrui, et le rendement professionnel ou scolaire.
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Elle demande environ 45 minutes pour étre complétée, & partir d ' un entretien
semi-structuré. La période de temps évaluée au cours de 1 ' entretien concerne les quatre

semaines précédentes.

Elle se compose de 21 items, évalués selon une échelle ordinale en sept points.
Les items sont regroupés selon quatre catégories:

- les items explorant les fondements intra-psychiques { items 13 4 17 et
20 et 21 ): ils permettent d ' obtenir un jugement clinique sur les éléments psychiques
dans les dimensions de la cognition, de la conation, et de | ' affectivité.

- les items évaluant les relations interpersonnelles ( items 14 8 ): ils se
rapportent aux divers aspects de | * expérience interpersonnelle et sociale; ils vont au-
dela de | ' évaluation de la quantité ou de la fréquence des contacts sociaux.

- les items appréciant le role instrumental ( items 9 4 12 ): ils évaluent le
role professionnel ou scolaire ou domestique, et la satisfaction qui en découle.

- les items explorant les objets et les activités courants ( items 18 et 19 ):
cette catégorie est basée sur la supposition qu ' une bonne participation 2 la vie dans la
communauté, se refléte dans 1a possession d ' objets courants et dans | ' engagement

dans une gamme d ' activités régulieres.

Elle fournit ainsi un score global de qualité de vie, et quatre sous-scores

correspondant aux quatre catégories sus-décrites.

C ' est un instrument fiable qui, combiné avec une échelle mesurant les
symptdmes positifs et négatifs de la schizophrénie, permet une évaluation compléte de

| " impact de la maladie elle-méme et des interventions thérapeutiques.
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Sa traduction et son adaptation frangaise sont de GUELFI, ROUILLARD et
SALINAS.

Nous nous sommes servi de cette échelle de la qualité de vie dans notre étude

sur des patients schizophrénes, décrite plus loin dans cette thése.

8- " The Quality of Life Interview Scale " ( Holcomb et coll., 1993 )

Elle a été créée par HOLCOMB pour comparer la qualité de vie de malades

mentaux chroniques vivant en institution et dans la communauté, dans le Missouri.
Elle évalue le degré de satisfaction dans huit domaines: autonomie, estime de
sol, support social, santé physique, hostilité/colére, anxiété/somatisation,

activité/mobilité, accessibilité des services médicaux.

(' est un instrument fiable et fidéle.



64

IV ETUDE DE LA QUALITE DE VIE CHEZ 64 SCHIZOPHRENES

1- Méthodologie

a- Les buts de 1 ' étude

- Evaluer la qualité de vie de patients schizophrénes vivant dans

la communauté:

La sortie de | ' hopital des patients étudiés a été décidée essentiellement sur des
critéres cliniques, ¢ ' est a dire que la régression de la symptomatologie permettait d '
envisager pour eux une vie a 1 ' extérieur; mais qu ' en est-il de leur qualité de vie
actuelle?

Le Functional Status Questionnaire nous apportera une information générale,
issue des patients eux-méme, sur leur bien-étre.

La Quality of Life Scale étudiera leur qualité de vie de maniére plus spécifique.

- Existe-t " il des " margueurs " de cette qualité de vie?:

Nous voulons mettre en évidence les facteurs ( Age, sexe, statut marital, situation
professionnelie etc... ) qui pourraient &tre corrélés a la qualité de vie des patients
schizophrénes que nous allons rencontrer, et comparer nos résultats avec ceux de la

littérature.
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- Le type des symptdmes schizophréniques { positifs. négatifs ) a-t ' il une

incidence sur la qualité de vie?:

Nous comparerons les résultats obtenus pour la PANSS ( Positive And Negative
Syndrome Scale ) positive et pour la PANSS négative au score global de qualité de vie

calculé par la Quality of Life Scale.

b- La population étudiée

Les patients étudi€s ont tous été hospitalisés et soignés pour une pathologie
correspondant aux états schizophréniques de la CIM-10 ( Classification Internationale
des Maladies, dixiéme révision ).

Selon cette classification, le diagnostic de schizophrénie est porté en fonction
des critéres sutvants: { Organisation Mondiale de la Santé, 1993 )

- la présence mantfeste d ' au moins un symptdéme { et habituellement de
deux ou de plusieurs symptdmes si leur présence est moins évidente ) de 1 ' un des
groupes (a) a (d), ou de symptdmes d ' au moins deux des groupes (e) a (h), persistant la
plupart du temps pendant un épisode d ' au moins un mois. La caractéristique décrite
sous (1) doit &tre présente pendant au moins un an.

(a) écho de la pensée, pensée imposée ou vol de la pensée, divulgation de la
pensée;

(b) idées délirantes de contrdle, d " influence ou de passivité;

(c) hallucinations auditives dans lesqueiles une ou plusieurs voix commentent en
permanence le comportement du patient, ou parlent de lug;

(d) autres idées délirantes persistantes, culturellement inadéquates ou
invraisemblables;

(e) hallucinations persistantes de n ' importe quel type, accompagnées soit
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d ' idées délirantes fugaces, sans contenu affectif évident, soit d ' idées surinvesties
persistantes;

(f) interruptions ou altération par interpolations du cours de la pensée, rendant le
discours incohérent et hors de propos, ou néologismes;

(g) comportement catatonigue

n "

(h) symptomes " négatifs ": apathie importante, pauvreté du discours,
émoussement affectif ou réponses affectives inadéquates;

(1) modification globale, persistante et significative de certains aspects du
comportement, se manifestant par une perte d ' intérét, un comportement sans but, une
inactivité, une attitude centrée sur soi-méme, et un retrait social.

- on ne doit pas porté le diagnostic de schizophrénie quand le tableau
clinique comporte des symptdmes dépressifs ou maniaques au premier plan, 4 moins
d ' 8tre certain que les symptdmes schizophréniques précédaient les troubles de '
humeur.

- on ne doit pas porter un diagnostic de schizophrénie quand il existe une

atteinte cérébrale manifeste ou une intoxication ou un sevrage a une substance psycho-

active.

Les patients étudiés sont suivis en consultation et bénéficient des structures de
soins existantes sur la région de Limoges et d ' une réinsertion sociale: hopital de jour,
appartements de réinsertion, Centre de Post Cure Sanitaire ( C.P.C.S. ), Centre d ' Aide

par le Travail (C.AT. ).

Ils sont issus de trois secteurs, en majorité des patients du secteur IV
( Professeur Léger, Docteur Lombertie ), et des secteurs I ( Docteur Malauzat ) et V
( Docteur Auroux ), afin d " avoir un échantillon le plus statistiquement représentatif

possible.
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Les patients contactés bénéficieront d ' une information précise concernant
' étude, ses buts, la garantie de | ' anonymat, ainsi que la possibilité d ' accepter ou de

refuser de participer a cette étude.

¢~ Les outils utilisés

Nous avons fait le choix d ' associer une échelle d ' évaluation de la
symptomatologie clinique, la Positive And Negative Syndrome Scale, une échelle de
qualité de vie, la Quality of Life Scale, et un auto-questionnaire, le Functional Status
Questionnaire. Ce dernier instrument a été utilisé afin d ' obtenir | ' avis du patient lui-

méme concernant sa santé physique et morale et son activité socio-professionnelle.

L. ' évaluation de [a qualité de vie sera donc réalisée & 1 ' aide de la " Quality of
Life Scale ( QLS )" ( Heinrichs et coll., 1984 ), que nous avons déja présentée

précédemment ( cf p. 61 ). { cf. annexe 1)

La symptomatologie sera évaluée avec la " Positive And Negative Syndrome

Scale { PANSS ) ": ( Kay et coll., 1983; Kay et coll., 1988 ) { cf. annexe 2 )

La validité et la fiabilité de cette échelle ont été démontrées.

Elle a été traduite en frangais par LEPINE en 1989.

Elle se compose d ' une échelle positive en sept items comprenant, les idées délirantes,
la désorganisation conceptuelie, | ' activité hallucinatoire, | ' excitation, les idées de

grandeur, les idées de persécution et 1 " hostilité, et d ' une échelle négative également en

sept 1tems qui sont | ' émoussement émotionnel, le retrait affectif, le mauvais contact, le
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repli social, les difficultés d ' abstraction, [ ' absence de spontanéité et de fluidité dans la

conversation et 1a pensée stéréotypée.

[l's " agit donc de deux échelles ordinales en sept points, de 1 = absence du symptéme a

7 = symptdéme extrémement important.

La PANSS demande environ 30 2 40 minutes pour €tre remplie A partir d ' un entretien
psychiatrique semi-dirigé. La période de temps €évaluée au cours de | ' entretien est, en

genéral, la semaine précédente.

D " autre part, chaque patient aura a compléter un auto-questionnaire, le

“ Functional Status Questionnaire (FS5Q) " (Jette et coll., 1986 ) (cf. annexe 3 )

C ' est un questionnaire bref, rempli par le patient Jui-méme en quinze minutes environ,
crée par des médecins américains de | ° hopital de Boston et de | ' université de
Californie a Los Angeles. Il n ' est pas spécifique, ¢ ' est a dire qu ' il peut &tre utilisé
pour différentes pathologies. Adapté d ' instruments déja existant, il permet d ' évaluer
les fonctions physique et psychologique et le role social de patients non hospitalisés. I
est destin€ 4 dépister un éventuel handicap et 4 contréler un changement cliniquement

significatif dans I ' état fonctionnel du patient.

Il se compose de 37 itemns au total.
Les items peuvent &tre regroupés en six sous-échelles:

- les activités de base de la vie quotidienne ( items 1,2 et 5 )

- les activités intermédiaires de la vie quotidienne ( items 3. 4, 6, 7, 8 et
12)

- la santé mentale ( items 184 22)
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~ 1" activité professionnelle ( items 32437 )

- 1" activité sociale { items 9, 10et 11)

- 1a qualité des interactions ( items 23 a4 27 )
Les autres items sont considérés comme des items simples.
La période de temps évaluée au cours du questionnaire concerne {e mois précédent.
Les auteurs ont démontré la fiabilité et la validité des sous-échelles du FSQ mais
précisent que ces propriétés peuvent &tre améliorées en augmentant le nombre des
items, notament pour | ' activité sociale et la qualité des interactions. D ' autre part, la
stabilité des scores du FSQ n ' a pas été recherchée.

Il s ' agit d ' une étude transversale, chaque patient bénéficiera d ' un seul
entretien reprenant ses antécédents, sa biographie, son histoire clinique, et la passation
des échelles. Tous les entretiens seront effectués par le méme médecin.

Cette étude bénéficiera d ' un traitement informatique des données.

d- Les tests statistiques

- Le test U de MANN-WHITNEY : ¢ ' est un test non paramétrique qui croise

une variable qualitative & deux classes et une variable quantitative. Son principe repose
sur la comparaison des moyennes ou des rangs des deux populations étudiées. La
significativité de U pourra étre testée s ' il y a au moins trois individus dans le plus
grand groupe et au moins un individu dans le plus petit groupe. Une différence sera

jugée significative si p < 0,05.



70

- Letest H de KRUSKAL-WALLIS: c'est un test non paramétrique, équivalent

au test UJ de MANN-WITHNEY, qui est utilisé lorsque la variable qualitative a plus de
deux classes. La significativité de H pourra &tre déterminée s ' il y a au moins trois

groupes et quatre individus au total. Une différence sera jugée significative si p < 0,05.

- Le test d ' indépendance du Chi-carré: il vise & déterminer si deux variables

qualitatives catégorielles observées sont indépendantes ou non. Le test d ' indépendance
du Chi-carré s ' effectue sur la base d ' une table de contingence. Ce test est peu fiable
sur les échantillons de petite taille et en particulier lorsque certaines fréquences
théoriques estimées sont faibles { < 5). Pour éviter cette situation, on peut étre amener a
regrouper plusieurs catégories en une seule, pour autant que ce regroupement garde un

Sens.

- Le coefficient de corrélation des rangs de SPEARMAN: ¢ ' est un test non

paramétrique permettant de déterminer la relation qui existe entre deux variables
quantitatives et d ' en mesurer ! ' intensité grice a la valeur du coefficient " thd " de
SPEARMAN. Ou utilise ce test comme un test d ' hypothése en vue d ' étudier deux
variables aléatoires. Il peut donc étre considéré comme un test d ' indépendance. I} faut
au minimum guatre couples valides pour pouvoir tester la significativité de " rhd ".

La valeur du coefficient de corrélation est comprise entre +1 et -1. Quand la valeur est
positive, on dit que la corrélation est positive ( elle est parfaite si elle est égale & +1 ).
Quand la valeur du coetficient est négative, on parle de corrélation négative ( elle est

parfaite s elle est égale &4 -1 ). La corrélation est nulle si la valeur du coefficient se

rapproche de zéro. Le seuil de significativité retenu est p < 0,05.

Nous rappelons qu ' une variable qualitative catégorielle est une variable dont

les modalités sont des catégories ( par exemple la variable " sexe " a deux catégories:
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les hommes et les femmes }. Une variable quantitative est une variable dont les

modalités ont des valeurs numériques ( par exemple 1 ' age ).

Avant d ' exposer les résultats de cette étude, nous avons choisi de présenter

quelques observations cliniques de patients qui ont participés a1’ étude.

Observation n° 1:

Monsieur C. est né en 1967. Il est célibataire, vit chez ses parents qui
sont tous les deux enseignants, et est | ' ainé d ' une fratrie de trois.

En ce qui concerne sa scolarité, il a obtenu le baccalauréat, puis un BTS, et a par
la suite fait | ' école des arts et décoration dont 1l a acquis le diplome.

Monsieur C. présente, selon la CIM-10, les critéres diagnostiques d ' une
schizophrénie paranoide en rémission incompléte { n° F20.04 ).

Le début des troubles remonte 4 | ' année 1990, alors qu ' il est 4gé de 23 ans et
qu ' il fait son service militaire en coopération, et ce sera ainsi sa premiere
hospitalisation.

1l sera par la suite hospitalisé a 7 reprises au centre hospitalier Esquirol de
Limoges.

.1.1 est actuellement suivi en consultation une fois par mois et prend le traitement
suivant: Rispéridone et Dépakine.

11 bénéficie de 1 ' allocation adulte handicapé, mais effectue en ce moment un
C.E.S. ( Contrat Emploi Solidarité ) comme graphiste.

Sur te plan clinique, il présente des idées délirantes de mécanisme

hallucinatoire, avec essentiellement des hallucinations auditives, des 1dées de
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persécution, et des idées de grandeur. Il présente également une diminution de | " intérét

dans les interactions sociales.
Pour ce patient, le score de la PANSS positive est de 21, celui de ta PANSS

négative est de 10, le score global de qualité de vie ( QLS ) est de 85.

Observation n° 2:

Mademoiselle F. est née en 1957, Elle est fille unique, son pére est
décédé, elle voit peu sa mére qui présente une psychose maniaco-dépressive.

Elle a une fille 4gée de 14 ans qui est placée dans une famille d ' accueil, mais
gu ' elle voit réguliérement. Elle vit avec son ami, qui n ' est pas le pére de sa fille.

Sur te plan scolaire, elle a obtenu le certificat d ' étude primaire, et n ' a aucune
qualification professionnelie.

Elle a travaillé comme femme de ménage pendant un an, puis comme ouvriére
en confection pendant plus d ' un an, et de nouveau cornme femme de ménage pendant
quelques temps. Elle est sans emploi depuis longtemps et bénéficie de 1 ' allocation
adulte handicapé.

Selon la CIM-10, cette patiente présente une schizophrénie simple en rémission
incompléte ( n° F20.64 ).

Les troubles ont débuté a | ' dge de 22 ans et elle a été hospitalisée 21 fois au
C.H. Esquirol de Limoges, le plus souvent pour de courtes périodes.

Elle vient en hdpital de jour cing fois par semaine et est traitée par Tercian,
Parlodel, Surmontil et imovane,

l.a symptomatologie clinique de cette patiente est essentiellement un

émoussement émotionnel, un retrait affectif, un repli social et des difficultés d °

abstraction.
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Le score de la PANSS positive est de 7, celui de la PANSS négative est de 20 et

le score global de qualité de vie { QLS ) est de 51.

Observation n° 3:

Monsieur G. est né en 1966. Il est le troisieme d ' une fratrie de quatre,
son pére est décédé.

Il est mari€ et a un fils 4gé de huit mois.

Il a un CAP de cuisinier.

[l a effectué le service militaire sans probléme en 1986.

Il a travaillé par intermittence comme cuisinier, manutentionnaire, et aprés une
période sans emploi, 1l est actuellement employé & mi-temps dans un centre d " aide par
le travail. Il bénéficie également de | ' allocation adulte handicapé.

Le début des troubles remonte a 1 ' 4ge de 24 ans, dge auquel a eu lieu la
premiére hospitalisation. Il sera ensuite de nouveau hospitalisé a cing reprises.

Le diagnostic de schizophrénie hébéphrénique en rémission incompléte est porté
selon les critéres diagnostiques de la CIM-10 ( n° F20.14 ).

Il est suivi en consultation une fois par mois et prend comme traitement: Solian
et Tercian.

Sur le plan clinique, il présente principalement des symptdmes schizophréniques
négatifs: mauvais contact, émoussement émotionnel, retrait affectif, repli social, et
absence de fluidité et spontanéité dans la conversation.

Le score de la PANSS positive est de 8, celui de la PANSS négative est de 19, le

score global de qualité de vie ( QLS ) étant [ui de 73.
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Observation n® 4:

Monsieur M. est né en 1967. Ses parents sont divorcés, il a une soeur
jumelle. Il a vécu une enfance abandonnique, avec a | ' dge de 12 ans un placement
juridique dans un foyer de la DDASS.

Sur le plan scolaire, il a fait un CAP de peintre en béatiment, mais n ' a pas
obtenu le diptéme.

Il a été exempté du service militaire.

Jusqu ' en 1992, il était peintre en batiment, et depuis il est sans emploi.

I bénéficie de 1 ' allocation adulte handicapé et d ' une mesure de protection
juridique ( curatelle ).

I1 est célibataire et vit seul dans un appartement de réinsertion.

Les troubles ont commencé a | ' Age de 23 ans et il a été hospitalisé & deux
reprises au CH Esquirol de Limoges.

Le diagnostic de schizophrénie paranoide en rémission compléte est porté, selon
les critéres diagnostiques de {a CIM-10 ( n® F20.04 ).

Il est suivi une fois par mois en consultation, et suit un traitement neuroleptique
retard par Clopixol associé & du Tercian. Tranxéne, Surmontil, Lepticur et Parlodel.

La symptomatologie schizophrénique est actuellement bien contrdlée par le
traitement, trés peu de symptdmes cliniques ayant ét¢ mis en évidence au cours de 1’
entretien.

Le score de la PANSS positive est de 7, celui de la PANSS négative est de 10, et

le score global de qualité de vie (QL.S ) est de 67.
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a- Descriptif de 1’ échantillon

78 patients portant le diagnostic de schizophrénie ont été contactés pour cette

étude; 14 d 'entre eux ont refusés | ' entretien. L ' échantillon étudié comprend donc 64

schizophrénes.

Parmi ces 64 patients, on compte 42 hommes et 22 femmes.

L 'age moyen de | ' échantillon est de 35,95 ans, avec des extrémes allant de 20

a 67 ans { cf. Histogramme [ ).
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L. ' Age moyen pour les femmes est de 35,59 ans, avec des extrémes allant de 20
a 67 ans ( cf. Histogramme II ), et celui des hommes est de 36,14 ans, avec des

extrémes allant de 21 a 53 ans ( ¢f. Histogramme I ).
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Tous les patients prennent un traitement par neuroleptique.

Ils ont tous été hospitalisés A temps complet au moins une fois, avec un
maximum de trente hospitalisations; la moyenne étant de 6,08 hospitalisations
antérieures a 1 ' étude pour le groupe de patients; 6,38 pour les hommes et 5,50 pour les

femmes.

L' 4ge de début de la schizophrénie pour ce groupe de patients est, en moyenne
de 22,25 ans, avec des extrémes allant de 15 4 50 ans; la moyenne étant de 22,33 ans
pour les hommes, avec des extrémes allant de 15 a 37 ans, et 22,09 ans pour les

fernmes, avec des extrémes allant de 15 4 37 ans.

La durée moyenne d ' évolution de la maladie pour | ' échantillon est de 13,66

ans; avec en moyenne 13,74 ans pour les hommes et 13,50 ans pour les femmes.

En ce qui concerne la situation familiale des patients, 10 sont mariés { soit
15,62% ), 7 sont divorcés ( soit 10,94% ), et les 47 autres sont célibataires ( soit
73,44%). 20 patients ( soit 31,25% ) vivent seuls, alors que les 44 autres vivent avec au
moins un membre de leur famille. D ' autre part, d ' aprés le Functional Status
Questionaire, 22 patients ( soit 34,38% ) sont en contact avec leurs proches moins
d ' une fois par semaine, alors que les 42 autres ( soit 65,62% ) le sont au moins une fois

par semaine ou plus.

Quant & leur situation professionnelle, 15 travaillent 4 temps plein dont 11 dans
un C. A. T. ( Centre d ' Aide par le Travail }, 7 sont employés & temps partiel dont 5

dans un C. A. T., | est encore scolarisé, et tous les autres sont sans emploi. C ' est a dire
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que 33,33% des patients du groupe étudié ont une activité professionnelle, et 66,67%
sont sans activité. Les patients étudiés travaillent dans deux C.A.T. différents: le C.A.T.

] 'envol a Limoges et le C.A.T. de Saint-Junien.

La majorité des patients étudiés pergoivent une pension d ' invalidité ou une

allocation adulte handicapé ( AAH ).

Concernant le niveau d ' étude, 41 patients ( soit 64,06% ) ont un niveau
inférieur au baccalauréat, et les 23 autres { soit 35,94% ) ont un niveau égal ou
supérieur au baccalauréat.

Sur les 64 patients, 35, soit 54,69%, sont suivis uniquement en consultation, les
autres, soit 45,31%, fréquentent un hdpital de jour selon un rythme variable en fonction
des patients.

b- Les résultats concernant la qualité de vie

- Les schizophrénes étudiés sont-ils heureux?

A la question " au cours du mois précédent, avez-vous €té heureux? " du
Functional Status Questionnaire { FSQ ), 59.37% des patients ont répondu qu ' ils
avaient été heureux tout le temps, la plupart du temps ou souvent, et 40,62%

quelquefois, rarement ou jamais.
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- Etat de santé subjectif:

Sur les 64 patients interrogés, 37 soit 57,81% se sentent satisfaits par rapport a
leur état de santé général, contre 27 soit 42,19% d ' insatisfaits ( d " aprés le FSQ ). lIn'

existe pas de différence entre les hommes et les femmes quant a cette question.

Il n'y a pas non plus de corrélation entre les symptdmes schizophréniques
évalués par {a PANSS et 1’ état de santé subjectif des patients (FSQ ) ( cf. Tableau I ).
C ' est & dire que les patients ayant jugé leur état de santé insatisfaisant, n ' ont pas plus
de symptomatologie, positive ou négative, objective a [la PANSS. Ainsi. comme nous

'

| " avons déja écrit , 1 ' efficacité thérapeutique sur la symptomatologie ne va pas

forcément de pair avec le bien-&tre éprouvé par le patient.

Etat de santé subjectif

(FSQ)

Insatisfaisant Satisfaisant
Nombre de patients 27 37
Score moyen PANSS {1078 10,32
positive
Score moyen PANSS|16,78 15,03
négative

- Tableau I
En utilisant le test U de Mann-Whitney, p=0,5936 lors de la comparaison de la
PANSS positive et de | ' état de santé subjectif, et p=0,3504 lors du croisement de la

PANSS négative et de | ' état de santé subjectif.
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Il n ' existe pas de liaison significative entre 1 ' état de santé subjectif ( FSQ ) et
le score global de qualité de vie évalué par la QLS ( cf. Tableau i1 ). Donc, les patients
qui ont jugé leur état de santé général satisfaisant n ' ont pas un score global de qualité

de vie plus élevé que ceux qui | ' ont jugé insatisfaisant.

Etat de santé subjectif

(FSQ)

Satisfaisant Insatisfaisant
Nombre de patients 37 27
Score moyen de qualité de §68,11 59,34
vie (QLS)

- Tableau 11
En utilisant le test U de Mann-Whitney, il n ' y a pas de différence
statistiquement significative ( p=0,2952 ) entre les patients satisfaits de leur ¢tat de

santé général et ceux insatisfaits, pour le score global de qualité de vie.

L' état de santé subjectif évalué par les patients { FSQ ) n ' est pas, par ailleurs,

corrélé au mode de suivi des patients  cf. Tableau III ).
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Etat de santé
subjectif (FSQ)
Insatisfaisant Satisfaisant Totaux lignes
Mode de suivi
Ambulatoire 14 21 35
Hdpital de jour 13 16 29
Totaux colonnes 27 37 64

- Tableau [I1
Il n ' existe pas de liaison statistiquement significative entre | ' état de santé

subjectif et le mode de suivi des patients, avec p=0,8920 donné par le test du chi 2.

« Qualité de vie et sexe:

Nous n ' avons pas trouvé de différence statistiquement significative entre les
hommes et les femmes pour le score global de qualité de vie: p=0,8820 avec le test U
de Mann-Whitney. Comme nous 1 ' avons déja précisé précédemment, les résultats de la
littérature 4 ce sujet sont contradictoires, mais SHTASEL dans son étude chez 74
hommes et 33 femmes schizophrénes note une meilleure qualité de vie globale chez les
femmes, en utilisant la méme échelle que nous, la Quality of Life Scale. ( Shtasel et

coll., 1992)
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- Qualité de vie et doe:

Il n' existe pas non plus de corrélation statistiqguement significative entre le
score global de qualité de vie et 1 ' dge: p=0,2137, calculé par le coefficient de
corrélation des rangs de Spearman. Les résultats de la littérature sont la encore
contradictoires: certains auteurs ne retrouvent pas de liaison significative entre ces deux
variables ( Lehman et coll., 1982; Lehman, 1983b; Skantze et coll., 1990; Tavelli,
1990), alors que d ' autres notent une qualité de vie moindre chez les patients plus 4gés

( Skantze et coll., 1992; Zautra et coll., 1979 ).

- Qualité de vie et niveau d ' étude;

Concernant la qualité de vie globale toujours, nous n ' avons pas obtenu de
différence significative selon le niveau d ' étude atteint ( inférieur au baccalauréat, égal

ou supérieur au baccalauréat ): p=0,6194 avec le test U de Mann-Whitney.

- Qualité de vie et situation professionnelle:

Par contre, elle est significativement corrélée a la situation professionnelle (cf.
Tableau IV ).Les patients employés ont une meilleure qualité de vie que ceux sans

emploi { p=0,0003 avec le test de Mann-Whitney ), ce qui concorde avec les données de

t n

la littérature. Les patients exercant une activité professionnelle " normale " ont une
qualité de vie supérieure & ceux ayant une activité protégée { Centre d * Aide par le

Travail } ( p=0,0200 avec e test U de Mann-Whitney ).

Mais, ce qu il faut éealement précisé, ¢ ' est que la situation professionnetle est
o

aussi liée de fagon significative avec les symptdmes schizophréniques négatifs évalués
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par 1la PANSS ( cf. Tableau IV ). C ' est & dire que les patients sans emploi et ceux ayant

un activité protégée présentent une symptomatologie négative plus importante que ceux

" '

ayant une activité " normale ". Par contre, il n ' existe pas de différence pour les
symptdmes négatifs entre ceux qui sont inemployés et ceux qui ont une activité
protégée.

Il n’ existe pas , par ailleurs, de différence entre ces trois groupes par rapport

aux symptémes positifs ( cf. Tableau IV ).

Situation
professionnelle
Activité "normale” {Activité protégée Sans activité
Nombre de patients |3 _ 16 42
Score moyen de|9740 72,62 56,48
qualité de vie(QLS)
Score moyen 8,60 14.81 17,10
PANSS négative
Score moyen 12 11,37 10,10
PANSS positive
- Tableau IV

En utilisant le test H de Kruskal-Wallis, les trois séries différent
significativement dans leur ensemble pour le score moyen de qualité de vie (p<0,0001)
et pour les symptdmes négatifs ( p=0,0350 ), mais pas pour les symptomes positifs

( p=0,14%0 ).
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- Qualité de vie et refations socio-familiales:

Dans notre étude, nous n ' avons pas mis en évidence de différence
statistiquement significative entre le score de qualité de vie globale et le statut mantal
( cf. Tableau V ), alors qu ' il est généralement admis que ces deux variables sont

corrélées, a part SKANTZE qui obtient le mé&me résultat que nous { Skantze et coll.,

1992).
Statut marital
Marié Divorcé Célibataire
Nombre de patients { 10 7 47
Score moyen del7247 81,12 60,20
qualité de vie
(QLS)
~ Tableau V

En utilisant le test U de Mann-Whitney, on ne retrouve pas de différence
statistique entre d ' une part les patients mari€s et célibataires { p=0,0912 }, et ceux

mariés et divorcés d ' autre part { p>0,1000 ).

La différence statistique entre la qualité de vie globale et la fréquence des
contacts avec les proches { FSQ ) tend a étre significative ( elle | ' aurait sans doute été
avec un effectif plus grand), & savoir qu ' une fréquence des contacts plus élevée est

associée a une meilleure qualité de vie globale ( cf. Tableau V1 ).
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La fréquence des contacts avec les proches est significativement corrélée a la
symptomatologie schizophrénique négative évaluée par la PANSS, mais elle ne | ' est
pas avec les symptdmes positifs ( cf. Tableau VI ). Ce résultat est bien sir tout & fait
togique, puisque les symptomes négatifs sont principalement le mauvais contact, le
repli social et | ' émoussement émotionnel, symptdmes qui handicapent le patient dans

ses interactions sociales.

Fréquence de contact avec

les proches (FSQ)

< a | fois par semaine > a 1 fois par semaine
Nombre de patients 22 42
Score moyen de qualité de § 55,76 68,94
vie (QLS)
Score moyen PANSS|19,50 13,81
négative
Score moyen PANSS {1205 971
positive

- Tableau VI

En utilisant le test U de Mann-Whitney, on retrouve un différence
statistiquement significative pour la symptomatologie négative entre les patients qui
voient leurs proches moins d ' une fois par semaine et ceux qui les voient une fois par

semaine ou plus ( p=0,0066 ); cette différence n ' est pas significative pour les
symptdmes positifs ( p=0,0960 ); et elle est limite pour la qualité de vie globale

(p=0,0545 ).
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- Activité sexuelle:

Sur 64 patients, seulement 14 soit 21,88% reconnaissent leur activité sexuelle
comme satistaisante, contre 50 soit 78,12% qui la trouvent insatisfaisante. Il n ' existe
pas de différence entre les hommes et les femmes quant a cette question.

I est 4 noter, comme | ' on pouvait s ' y attendre, que 1 ' activité sexuelle est
négativement corrélée aux symptdmes schizophréniques négatifs ( cf. Tableau VII ), ¢’
est & dire que plus la symptomatologie est importante, moins | ' activité sexuelle est
satisfaisante;mais elle n ' est pas corrélée avec les symptomes positifs { cf. Tableau
VII).

Elle est également statistiquement li€e 4 la qualité de vie globale ( cf. Tableau
VI ); une activité sexuelle satisfaisante représentant donc un facteur de meilleure

qualité de vie.

Activité sexuelle (FSQ)
Satisfaisante Insatisfaisante
Nombre de patients 14 50
Score moyen PANSS|11,29 17,02
négative
Score moyen PANSS]|10,07 10,64
positif
Score moyen de qualité de } 78,95 60,33
vie (QLS)

- Tableau VII
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En utilisant le test U de Mann-Whitney, on met en évidence une différence
significative entre les patients qui trouvent leur activité sexuelle satisfaisante et ceux
qui la trouvent insatisfaisante, pour la symptomatologie négative d ' une part (p=0,0203)
et pour la qualité de vie globale d " autre part ( p=0,0148 ); cette différence n ' est pas

significative pour la symptomatologie positive { p=0,9933 ).

- Qualité de vie et Aoe de début et durde d ' évolution de la

maladie, gualité de vie et nombre d ' hospitalisations antérieures:

D ' autre part, en nous servant du coefficient de corrélation des rangs de
Spearman, nous ne trouvons pas de liaison significative entre le score global de qualité
de vie et 1 ' dge de début de la schizophrénie ( p=0,1485 ); mais plus la durée d '
évolution de la maladie est longue, plus la qualité de vie globale est basse ( p=0,0123 ),
et il en est de méme par rapport au nombre d ' hospitalisations antérieures a 1 ' étude
( p=0,0010). Dans la littérature, pen d ' auteurs se sont intéressé a ces données; LEE ne
retrouve pas de corrélation entre la qualité de vie et le nombre d ' hospitalisations { Lee
et coll., 1991 ), alors que comme nous, TAVELLI observe que plus le nombre d '
hospitalisations psychiatriques zugmente, plus la qualité de vie est basse ( Tavelli,
1990).

Mais la durée d ' évolution de la schizophrénie et le nombre d ' hospitalisations
sont également corrélés avec les symptdmes négatifs évalués par la PANSS, alors

qu ' ils ne le sont pas avec les symptdmes positifs.

- Qualité de vie et svmptdmes schizophréniques:

En accord avec la littérature, nous avons mis en évidence une corrélation

statistiquement significative et négative, en utilisant le coefficient de corrélation des
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rangs de Spearman, entre le score global de qualité de vie et la symptomatologie
schizophrénique ( PANSS positive et négative }. Donc, plus les symptdmes sont
importants, qu ' ils soient positifs ou négatifs, plus la qualit€ de vie est altérée.

11 est & noter que | ' intensité de cette corrélation est nettement plus importante

pour les symptdmes négatifs.

- Qualité de vie et mode de suivi des patients:

Par ailleurs, nous avons noté que les patients de notre étude qui sont suivis
seulement en consultation externe ont une meilleure qualité de vie globale que ceux qui
fréquentent un hopital de jour ( cf. Tableau VI ). Mais. les patients ajlant en hdpital de
jour sont aussi ceux qui présentent le plus de symptdmes négatifs évalués par la PANSS
cf. Tableau VIII ), ceux qui sont sans emploi, et ceux qui ont le plus d ' hospitalisations

antérieures, tous ces facteurs contribuant a une moins bonne qualité de vie.

Mode de suivi des patients
Ambulatoire Hopital de jour
Nombre de patients 35 29
Score moyen de qualité de } 77,42 48,70
vie (QLS)
Score moyen PANSS|13,06 19,03
négative
Score moyen PANSS{10,17 10,93
positive

- Tableau VIII
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En utilisant le test de U de Mann-Whitney, on retrouve une différence
significative entre les patients suivis en ambulatoire et ceux allant en hopital de jour
pour la qualité de vie globale d ' une part ( p<0,0001 ), et pour la symptomatologie
négative d ' autre part ( p=0,0141 ); cette différence n ' est pas significative pour les

symptomes positifs ( p=0.5171 ).

D * autre part, les patients en ambulatoire strict ont un meilleur score a chaque
sous-échelles de qualité de vie { QLS ), en dehors de la catégorie des activités et des

objets courants (cf. Tableau IX ).

Mode de suivi des patients

Ambulatoire Hopital de jour
Nombre de patients 35 29
Score 1 moyen (QLS) 2920 20,34
Score 2 moyen (QLS) 2757 15,89
Score 3 moyen (QL.S) 13,17 6,01
Score 4 moyen (QLS) 7.49 6,45

- Tableau IX

En utilisant le test U de Mann-Whitney, il existe une différence significative entre les
patients suivis en ambulatoire et ceux allant en hopital de jour pour les scores 1
(fondements intra-psychiques), 2 (relations interpersonnelles) et 3 (réle instrurmental) de
la Quality of Life Scale avec p<0,0001, mais pas pour le score 4 (objets et activités

courants) avec p=0,0512.
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- Autres résultats:

Finalement, nous avons comparé certains scores des sous-échelles de qualité de
vie ( QLS ) et de | ' auto-questionnaire ( FSQ ) concernant les mémes domaines
( activité professionnelle, interactions sociales ), afin de vérifier que ce que nous avons
évalué & | "issu de 1 ' entretien semi-structuré ( QLS ) correspond bien a 1 " appréciation

des patients eux-mémes { FSQ ). Et effectivement, il n ' existe pas de différence
statistique significative, ce qui confirme que les données rapportées par les patients eux-

mémes sont fiables ( Baker et coll., 1982; Lehman, 1983b).
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c- Tabieau récapitulatif des principaux résultats

QLS PANSS PANSS Mode de suivi
score global négative positive (hopital de jour
ou ambulatoire)

Sexe NS (p=0,8820) [NS (p=0,6967) |NS (p=0,4521) NS (p=0,4180)
Age NS (p=0,2137) }NS (p=0,2607) |NS (p=0,7039) |NS (p=0,1206)
Situation S (p<0,0001) §S(p=0,0350) [NS (p=0,1480) S (p<0,0001)
professionnelle
Statut marital NS (p=0,0912)
Fréquence des | Limite S (p=0,0066) NS (p=0,0960) NS (p=0,3040)
contacts avec |(p=0,0545)
les proches
Durée S (p=0,0123) |S(p=0,0130) |[NS (p=0,3359) {NS (p=0,1065)
d ' évolution de
la maladie
Nombre S (p=0,0010) IS (p=0,0065) |NS (p=0,3075) |S (p=0,0017)
hospitalisations
antérieures
PANSS S (p<0,0001) S (p=0,0141)
négative
PANSS S (p=0,0317) NS (p=0,5171)
positive
Mode de suivi | S (p<0,0001) 1S (p=0,0141) {NS (p=0,5171)
(hopital de jour
ou ambulatoire)
Etat de santé | NS (p=0,2952) | NS (p=0,3504) {NS (p=0,5936) NS (p=0,8920)
subjectif (FSQ)

NS signifie Non Significatif; S signifie Significatif.
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3- Critique de la méthodologie

La principale critique porte sur | ' utilisation de |’ échelle de qualité de vie la
" Quality of Life Scale " ( QLS ) dans la population étudiée. Les auteurs préconisent en
effet d ' utiliser cet instrument d ' évaluation chez les patients schizophrénes non
hospitalisés. H est alors possible que certains items de cette échelle ( comme par
exemple le degré d ' activité sociale ) aient un score plus bas pour les patients qui
fréquentent un hdpital de jour, surtout pour ceux qui y vont quatre ou cIng jours par
semaine.

Mais nous avons fait le choix d ' employer cet outil car ¢ ' est pratiquement le
seul qui est spécifique de la pathologie schizophrénique, qu ' il est relativement simple a
utiliser, demandant peu d ' entralnement, et qu ' il est actuellement le plus utilisé dans

tes essais cliniques des neuroleptiques.

[ existe par ailleurs certainement un biais de sélection des patients étudiés

puisqu 'ils n ' ont pas été tirés au sort.

4. Conclusions de 1 ' étude

Dans ! ' ensemble, les résultats de notre étude chez 64 schizophrénes sont
conformes 4 ce qui a pu &tre jusqu ' alors écrit sur la qualité de vie des patients
psychotiques; en dehors du fait que nous n ' avons pas mis en évidence de corrélation
entre le statut marital et la qualité de vie globale des patients, alors que le fait d ' étre

marié est en général reconnu pour étre un facteur de meilleure qualité de vie.
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Mais, il convient de rester prudent, car la comparaison des résultats des diverses
études est difficile, les auteurs utilisant des instroments d ' évaluation de la qualité de
vie différents. Bien souvent méme, une échelle est spécifiquement créée pour | ' étude a
réaliser, et les critéres de fiabilité et de validité n’ ont pas toujours été€ démontrés.

Il nous semble ainsi nécessaire, plutdt que de créer de nouveaux outils pour
mesurer la qualité de vie des patients, de démontrer aussi bien la pertinence que la

validité et la fiabilité des échelles déja existantes.

Les facteurs qui finalement contribuent 4 une meilleure qualité de vie chez les
patients schizophrénes que nous avons étudiés sont :
- avoir une activité professionnelle
- le fait que la symptomatologie schizophrénique, surtout les symptdmes
négatifs, soit bien contrblée par un traitement adapté; mais ces symptomes négatifs qui
sont les plus invalidants, sont aussi les plus difficiles a traiter
- avoir un réseau socio-farmlial suffisamment unpliqué dans les relations

avec le patient.

Ces résultats, aussi bien ceux de la littérature que ceux de notre étude, doivent
étre rapportés 4 ceux de la population générale ol le niveau global de qualité de vie est
corrélé au confort, santé, loisirs et niveau d ' éducation. ( Flanagan, 1978; Flanagan,

1982)

I1 semble que le concept de qualité de vie laisse entrevoir des perspectives
intéressantes concernant 1 ' évaluation du pronostic & {ong terme de la schizophrénie.
En effet, comme nous | ' avons déja écrit, ce pronostic, évalué sur la gravité des

signes cliniques, n ' est pas corrélé a la durée de la maladie ni au nombre
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d ' hospitalisations ( Breier et coll., 1993; Huber et coll., 1980 ), et la signification
pronostique des troubles de la personnalité pré morbide est €également contestée

( Huber et coil., 1980 ).

Certes, les études actuelles ne remettent pas en cause | ' évolution déficitaire de
la majorité des schizophrénes { Breier et coll., 1993 ); néanmoins, fa clinique, les
facteurs de morbidité ( tels le nombre et la durée des hospitalisations, oul ' age de début
de la maladie ) sont d ' un faible intérét pronostic.

It semble donc qu ' une vision trop réductrice de la schizophrénie, centrée sur la
clinique et | ' individu, ne soit pas a méme de prédire | ' évolution de {a maladie. Une
vision holistique, au vu de certaines études, est plus prometteuse ( Breier et coll., 1993;
Huber et coll., 1980 ).

Alinsi, si la durée d ' évolution de la schizophrénie est corrélée a la dégradation
de la qualité de vie ( donnée que nous avons mise en évidence dans notre étude ), et si
certains indicateurs subjectifs et objectifs de la qualité de vie sont préférentiellement
dégradés dans cette maladie, cela laisserait a penser que malgré la diversité des
situations ( les schizophrénes se rencontrent dans toutes les sociétés, toutes les couches
de la population ), la symptomatologie est tellement puissante qu ' elle uniformise le

niveau de qualité de vie.

D ' autres recherches épidémiologiques, utilisant des instruments communs,

fiables, dans les milieux socioculturels les plus divers, sont nécessaires.
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V CONCLUSIONS , AXES DE RECHERCHES

1- Cliniques

a- Considérations holistiques

La pathologie psychotique ne peut s ' apprécier que dans une vision holistique
puisqu ' elle entraine des conséquences sociales et relationnelles qui a leur tour
retentissent sur la clinique.

Le concept de qualité de vie permet donc une meilleure compréhension de la

clinigue et du retentissement mutuel sur | ' environnement ( Pérault, 1992 ).

b- Liens avec les événements de vie

n 1

Si la relation " événements de vie / modifications cliniques " est largement
étudiée, 1’ impact de ces événements sur la qualité de vie ne | ' est pas ( Grant et coll.,

1981 ).

2- Thérapeutiques

Le concept de qualité de vie permet d ' évaluer | ' efficacité des thérapeutiques et
de les individualiser. Dans la pathologie chronique, la guérison souhaitable et espérée
est difficilement obtenue; le niveau d ' adaptation, la santé physique et la satisfaction de

vie du sujet doivent &tre pris en compte.
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Deux obstacles persistent:

- 1 " absence de symptdmes marqués ou spectacutaires { délire, bizarreries
du comportement ) n ' implique pas obligatoirement une bonne qualité de vie; et le fait
de découvrir chez un patient schizophréne une qualité de vie médiocre, doit amener le
thérapeute a rechercher de maniére plus fine ce qui sous tend les difficultés adaptatives
de son patient { dissociation, troubles du cours de la pensée ). L ' abord de la notion de
qualité de vie permet au patient et au médecin d ' essayer de trouver les ajustements
thérapeutiques pour une amélioration. A 1 ' opposé, certains symptdmes résiduels
paraissent devenus tellement familiers du patient, qu ' il peut étre dangereux de vouloir
les éliminer au prix de phénoménes secondaires induits par la thérapeutique ( syndrome
extra-pyramidal majeur, dyskinésies tardives ) rendant son existence douloureuse.

- 1 " évaluation est globale, il n ' est pas possible de déterminer la part
respective des différentes thérapies sur la qualité de vie. Il faut aussi tenir compte des

relations avec la famille, des événements de vie...

a- Chimiothérapie

Idéalement, vis-a-vis de la qualité de vie, on aimerait pouvoir se passer des

psychotropes { Guyotat, 1992 ).

Le traitement par neuroleptique reste certainement inconfortable, mais 1 ' est-il

plus que la poussée d " angoisse psychotique ?

Nous pensons que les neuroleptiques sont indispensables, mais il semble
nécessaire d ' inclure, de fagon systématique, une évaluation de la qualité de vie dans

les essais cliniques des médicaments.
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b- Psychothérapie

L " utilisation d ' échelles de qualité de vie de maniére longitudinale, permet
d ' aider le thérapeute dans | ' évaluation de la portée de sa pratique; elles permettent de
comparer ] ' impact de la thérapie sur le bien-&tre d ' un patient. Mais la qualité de vie
subit de nombreuses influences externes et internes, et aucune échelle ne peut
différencier les impacts respectifs de ces influences. Par exemple, | ' amélioration du
score d ' un sujet sur une échelle quelconque de qualité de vie peut &tre dii a 1 ' efficacité
de la thérapie, mais aussi a la résolution de problémes affectifs ou professionnels
agissant directement sur le bien-&tre du sujet, ou par | ' amélioration des troubles

cliniques.

Par contre, il est possible de comparer deux échantillons choisis par
randomisation dans deux clientéles différentes et soumis a deux types de
psychothérapie. Ces deux groupes doivent néanmoins étre appariés selon 1 ' ige, le sexe,
les facteurs socio-économiques ( niveau d ' instruction, revenus, lieu d ' habitation,
situation matrimoniale et familiale ) et culturelles ( ethaie, religion, culture ).

Ces conditions remplies, on peut considérer que les facteurs externes ont la
méme influence lie au hasard sur les deux échantillons.

Il devient alors possible de comparer deux psychothérapies entre elles, ou une
psychothérapie et une chimiothérapie ( & condition que les temps de latence de leur
efficacité scient du méme ordre ).

Mais en pratique, il est difficile d ' effectuer un tel appariement.

¢~ Programmes de réinsertion { Pérault, 1992 )

La prise en charge, concept de santé publique, a envahi le champ de la thérapie.
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Une meilleure réinsertion sociale et familiale diminue le risque de récidive et de
réhospitalisation.

Seul le concept de qualité de vie permet de ! ' évaluer de maniére globale et
complete.

Pour ne pas avoir tenu compte de la qualité de vie des psychotiques quittant les

institutions, de nombreux programmes de réinsertion ont échoué.

d- Thérapie systémique

L.es famiiles sont en premiére ligne pour accompagner leur patient désigné
" schizophreéne ".

Leur atder 4 accepter 1a maladie, & se sentir moins coupables et a réinvestir des
phénomenes relationnels plus souples et plus adaptés i la situation, est une perspective
de traitement systémique qui aide a améliorer la qualité de vie des patients et de leur

entourage,

3- Economique

A c6té d ' autres indicateurs, les instruments prenant en compte la qualité de vie
ont de plus en plus leur place.

En effet, ils permettent de mieux considérer les souhaits du malade et ainsi
d ' &tre plus efficace et donc de diminuer les cofits de santé.

Cela oblige a envisager les patients, y compris les psychotiques, comme des
" clients " exigeant un seuil de qualité conforme a [eurs aspirations, et non comme des

sujets redevables du service qu ' on leur rend en les soignant.
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CONCLUSION
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S " il a rejoint le champ de la médecine puis de la psychiatrie, le concept de

nalité de vie reste avant tout d ' ordre psychosociologique.
q psy g1q

Il s " agit manifestement d ' un concept dont 1 " utilité, dans de multiples

domaines, est évidente.

Mais il présente deux handicaps majeurs:
- 1 ' impossibilité de le définir précisément

- la difficulté a1' évaluer

" Peur-on quantifier la qualité de vie 7 " s ' interroge HIGGINS. ( Higgins,

1986 )

Chercher a mesurer, & quantifier une donnée dont 1 ' essence est une qualité peut

sembier tout a fait paradoxal ( Brioul, 1994 ),

Dans le méme esprit, LANTERI-LAURA écrit: Entreprendre des recherches
cliniques sur 1 ' expérience vécue du bien-étre et les maniéres possibles de | ' évaluer,
en espérant parvenir a des échelles, voire & des mesures, constitue une démarche bien
singuliere, & la fois difficile & écarter tout a fait er plutbr contradicioire dans ses

rentatives de réalisation ". ( Lantéri-laura, 1992 )

Le mot signifiant { ' absence de la chose, surgit lorsque la chose n ' est plus. On
parle aujourd ' hui de qualité de vie, parcequ ' elle tend a disparaitre, malgré le confort,
dans une médecine hypertechnicienne soumise au primat de 1 ' économique et au régne

de la quantité. ( Furtos, 1992 )
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Cependant, il ne faut pas concevoir | ' appréhension de la qualité de vie comme
un retour & 1’ eére prétechnique, mais plutdt comme une évolution nécessaire a une

appréhension plus relationnelle de la fonction médicale. ( Chabannes et coll., 1992)

[l semble qu’ i} faille se réjouir de la réapparition de la qualité de vie dans
I ' exercice médical. Au-dela d ' un retour aux sources, il s ' agit de la victoire des
valeurs humaines sur les valeurs techniques. Mais attention, il ne faut pas appliquer au
concept la démarche qui a souvent été appliquée 2 la technicité, démarche faite d ' un
enthousiasme aveuglant. Les piéges sont nombreux, les mythes sournois et, pourtant,
les malades psychotiques ménent chaque jour une existence jalonnée de difficultés qu '
une approche de la qualité de vie permettrait de mieux prendre en compte. ( Chabannes

et coll., 1992 )

Pour | ' anecdote, certains se sont méme penchés sur la qualité de vie des

psychiatres ! ( Thevenon-Gignac et coll., 1994 )

Le concept de qualité de vie est-il destiné a4 mourir ?

La question peut paraitre paradoxale alors que cette notion est en plein
développement; elle mérite néanmoins d ' étre posée.

Il est devenu un concept 4 la mode, et toute mode est éphémére. Mais, en
sociologie il résiste depuis plus de vingt ans. Son importance est telle, qu ' il devra étre
remplacé ou englobé dans une notion encore plus générale avant de disparaitre.

La santé peut-elle jouer ce réle ? La définition de 1 ' O. M. S. la considére
comme un état de bien-étre. Mais elle " souffre " actuellement d ' étre mesurée selon des
normes sociales; | ' adoption de normes individualisées le permettrait peut-8tre. A
moins qu ' a [ ' inverse, le concept de santé ne disparaisse au profit de celui de qualité de

vie.



102

Quoiqu ' il en soit, la notion de qualité de vie refance une " ére médicale " basée

sur la relation patient - médecin et sur une vision holistique de la maladie.
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ANNEXES
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ANNERE 1
QUALITY OF LIFE SCALE

1. COTATION DES RELATIONS INTIMES AVEC LES PERSONNES DU FOYER

Cet item est destiné A coter les inter-relations avec les personnes chéres et intimes, qu'il s'agisse des proches parents du sujet
ou des membres de son foyer actuel.

Questions suggérées ! 0 | Pratquement aucune intimité.

Est-ce que vous vous sentez particuliérement proche des 1
personnes qui vivent actuellement avec vous ou des
membres de vorre famille immédiate ?

2 | Relations intmes rares et intermittentes,
Pouvez-vous discuter de problémes personnels avec eux ?

3
Parlez-vous souvent avec eux 7
Comment pourtiez-vous qualifier vos relations avec eux 7 4 | Quelques relations intimes réguliéres mais peu

nombreuses et superficielles ; ou bien intmité

Peuvent-ils discuter de problémes personnels avec vous ? seulement occasionnelle,
Quelles sortes de choses avez-vous faites ensemble ? 5
Lorsque vous étes a la maison, passez-vous beaucoup de 6 | Engagement adéquat dans ses relabons intimes
temps avec votre famiile ou restez-vous généralement avec les membres du foyer ou la famiile proche.

sewl(e) ? .
9 | Cocher id si le sujet vit seul et n’a pas de famille

proche dans le voisinage immédiat.

2. COTATION DES RELATIONS INTIMES EXTRA-FAMILIALES

Cet item est destiné & coter les inter-relations avec les personnes chéres et intimes, autres que les proches parents du sujet
ou les membres de son foyer actuel. Ne pas prendre en compte les relations avec le personnel soignant.
.

Questions suggérées : 0 | Pratiquement aucune ingmité.

Avez-vous des amis dont vous vous sentez partdculiérement
proche, en dehors de votre famille immédiate ou des
personnes qui vivent avec vous ?

2 Reladons intimes rares et {ntermitiantes,
Pouvez-vous discuter de problémes personnels avec eux ?

Combien d'amis avez-vous ? 3
: ; . B [P . 1y pho o 1 - P ’, s .
C‘ombte‘n de fois a:vcfz-vous parlé avec eux récemment de 4 Quelques relations intimes réguliéres mais peu
vive voix ou par téléphene ? nombreuses et superficieiles ; ou bien intimité
seulement occasionnelle.
' I3 1 A
Comment pourriez-vous qualifier vos relations avec eux ?
5

Ces personnes peuvent-elles discuter de problémes
personnels avec vous ? 6 Engagement adéquat dans ses relations intimes
avec plus d'une personne.
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3. COTATION DES RELATIONS AVEC LES CONNAISSANCES PROCHES

Cet item a pour but de coter les relations avec les gens que le sujet aime bien ou avee
centres d'intérét, mais sans qu'existe Pinvestissement affectif dont i} est questicn A I'f

qui il partage des activités ou des
tem précédent. Ne pas prendre en compte

les relations avec le personnel soignant ou avec les membres de la famile.

Questions sugedrées :

En dehors de vos amis proches, connaissez-vous des gens
avec qui vous avez plaisir A faire certaines choses ?

Combien ?
Etes-vous souvent ensemble ?
Quel genre de choses faites-vous ensemble ?

Faites-vous partie d’un club oy participez-vous i des
activités organisées avec d'autres personnes ?

Avez-vous des contacts sociaux avec des collégues en dehaors
du travail (comme déjeuner ou sortir ensemble) ?

4. COTATION DU DEGRE D'ACTIVITE SOCIALE

Cet itern est destiné 3 coter la participation & des activités de loisir avec d'auy
sociales dont le principal but n'est pas le plaisir, comme par exemple

psychothérapie.

Questions sugvérées

Avez-vous souvent des activités de loisir avec d'autres
personnes ?

Quelles sortes d'activités ?

Faites-vous partie d'un club ou d'autres groupes sociaux
organisés ?

0 Pratiquement aucune relation sociale,

1

2 Connaissances proches peu nombreuses et rares.

3

4 | 1l existe quelques connaissances proches, mais les
contacts et les activités communes sont limités,

5

6 Engagement adéquat dans des relations de bonne

qualité avec des connaissances proches,

tres personnes. Ne pas tenir compte des activités
le avail ou les études. Exclure également la

0 | Pratiquement aucune activité sociale.

1

2 | Activités sociales occasionnelles mais irvéguliéres
ou se limitant 4 la famille proche ou aux
membres du foyer.

3

4 | Quelques activitds sociales régulieres mais peu
fréquentes ou peu diversifides.

5

6 | Bon degré d'activité sociale réguliére.
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b. COTATION DE L'ENTOURAGE SCCIAL DU SUJET

Cet item a pour but de coter dans quelle mesure les autres gens se préoccupent du sujet, s'intéressent 4 son sort oy connaissent
ses activités. Ceci ne concerne pas les membre de 'équipe psychiatrique.

Questions suggérdes

Y-2-il des personnes qui se préoccupent de votre état de
satisfaction et de votre bien-étre ?

Combien ?
Comment vous manifestent-eiles leur intérér ?

Si quelque chase d'important et d’excitant vous arrivait,
quelle personne contacteriez-vous ou informeriez-vous ?

Des personnes vous fournissent-elles souvent un soutien
affectif, leur ajde ou encore des conseils pratiques pour
mener 4 bien vos tiches quotidiennes, comme les repas oy
les déplacements ?

Cennaissez-vous des personnes susceptibles de vous aider ou

de vous prendre en charge ?

6.  COTATION DES INITIATIVES SOCIALES

Cet item a pour but de coter le degré d’activité ou de passivité du

relations, comment et avec qui ?)

Questons suggérdes -

Demandez-vous souvent aux gens de faire quelque chose
avec vous ou avez-vous 'habitude d’attendre qu'en vous le

propose ?

Lorsque vous avez une bonne jdée pour faire quelque chose
d'agréable, vous arrive-t-il parfois d'y renoncer parce qu'il
est difficile de demander la participation des autres ?
Contactez-vous les gens par téléphone ?

Cherchez-vous 2 faire connaissance avec des gens ?

Faites-vous habituellement les choses sewl ou avee d'autres
personnes ?

Pratiquement pas d’entourage social.

Entourage minime en nombre ou en qualité et/ou
limité & {a famille proche.

Entourage présent mais restreint en nombre ou en
qualité.

Entourage social étendu et de bonne qualiré,

sujet dans sa recherche d’interactions sociales (quelles

Activités sociales dépendant presque ]
compiétement de inidatve des autres,

Initiatives sociales occasionnelles mais vie sociale
notablement appauvrie par la passivité du sujet ;
ou initiatives imitées & sa proche famille.

Initiatives sociales un peu réduites mais sans
grande conséquence négatve sur I'activité sociale.

Bon niveau d'initiatives sociales.
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7. COTATION DU RETRAIT SOCIAL

Cet item est destiné A coter dans quelle mesure le sujet fuit activement les contacts sociaux parce qu'ils le mettent mal  l'aise
ou ne l'intéressent pas.

Questions sugsgérédes 0 | Evitement actf de pratiquement tout contact
soctal,

Vous sentez-vous mal i I'aise avec les gens ?

1

Avez-vous refusé certaines activités que d’autres personnes

vous proposaient de partager avec elles ? Le feriez-vous si

on vous le demandait ? 2 Le sujet tolére les contacts sociaux nécessaires
pour répondre aux besoins des autres, mais

L'avez-vous fait, méme lorsque vous étiez inoccupé ? établit trés peu de contacts dans son propre
intérét ou ne s'adresse qu'a sa proche famille.

Evitez-vous de répondre au téléphone ? 3

Est-ce que cette attitude a un retentissement sur votre vie ?

4 | Vie sociale satisfaisante et agréable mais réduite

Entrez-vous en contact avec les gens uniquement lorsque o o=
par l'évitement des contacts.

Cest nécessaire, pour faire quelque chose que vous désirez ?

Restez-vous seul A la maison ?

Préférez-vous étre seu] ? . . L
ul 6 | Aucun sigrie de retrait important de la société.
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8. COTATION DES RELATIONS SCOCIQ-SEXUELLES

Cet item a pour but de coter la capacité du sujet & avoir des relations intimes adultes avec des personnes de l'autre sexe et
une activité sexuelle satisfaisante. L'énoncé des questions suppose une tendance hétérosexuelle. Si le sujet affiche une
préférence homosexuelle constante, il est nécessaire de modifier les termes en conséquence, tout en conservant le méme mode

de cotation.

Questions suggérées pour une personne vivant seule :

Dans vos activités sociales, avez-vous été en relation avec
des femmes (des hommes) ?

Avez-vous évité ces relations ou vous ont-elles mis(e) trop
mal & Yaise pour ¥ donner suite ?

Etes-vous sorti(e) avec quelqu’un ?

Avez-vous eu une ou plusieurs petites amies {petits amis) ?
Vos relations étaient-elles satisfaisantes ?

Y étiez-vous impliqué(e) émotionnellement ?

Etiez-vous amoursux ?

Aviez-vous une activité sexuelle ?

Cette activité était-elle satisfaisante ?

Montriez-vous des marques d’affection, comme prendre la

personne dans les bras et l'embrasser ?

Questions sugyérées pour une personne mariée ou vivant

avec quelqu'un :

Vos relations avec votre partenaire sont-elles satisfaisantes ?
Avez-vous fait de nombreuses choses ensemble ?
Parlez-vous beaucoup ensemble ?

Discutez-vous de pensées et de sentiments personnels ?
Vous disputez-vous souvent ?

Votre vie sexuelle est-elle satisfaisante ?

Manifestez-vous des marques d’affection, comme prendre
dans les bras et embrasser ?

Vous sentez-vous proche d’elle (de lui) ?

Absence d'intérét pour 'autre sexe ou évitement
actif.

Un certain contact limité avec l'autre sexe mais
superficiel, en évitant I'intimité ; ou une activité
sexuelle imitée & la satisfaction physique sans
participation émotonnelle ; ou des relations
marquées par des ruptures graves et répétées, une
nsatisfaction ou un "chacs” affectf.

Les relations avec 'auire sexe sont assez intimes,
investes affectivement, le plus souvent
satisfalsantes, et peuvent comporter certains
rapports sexuels ou des témoignages physiques
d'affection.

Le sujet a habituellement des relations
satisfaisantes, émotionnellement riches et intimes,
accompagnées d'une activité sexuelle adaptée et
de témoignages physiques d'affection.




109

9. COTATION DU DEGRE D'ACTIVITE (PROFESSIONNELLE, SCOLAIRE QU DOMESTIQUE)

Cet itern a pour but de coter le degré d’activité professionnelle que le sujet essaie d’avoir et non de déterminer dans quelle
mesure il y réussit. Pour les femmes au foyer, il faut déterminer si les responsabilités qu'elles assument équivalent & un empioi
a plein temps ou & un temps partiel pour une persorine ayant une efficience normale. Pour un chémeur, il faut considérer le
temps passé & chercher du travail de fagon appropriée.

Questions suggérées ; 0 | Pratiquement aucune activité.

Avez-vous un travail ?

Combien d'heures étiez-vous employé par semaine ?
Faites-vous des études en plus de votre travail ?

Vous occupez-vous également des enfants ou de {a maison,
en plus de votre travail ?

2 | Activite inférieure 3 un mi-temps.

Questions suggérées pour les érudiants :

Quel type d’études poursuivez-vous ?

3
Combien de cours suivez-vous ?
Combien de temps I'école vous prend-elle par semaine ?
Parallélement 4 vos études, avez-vous un travail rémunéré * 4 | Mi-temps ou plus mais moins qu'un plein temps.
ou vous occupez-vous des enfants ou de la maison ?
Questions suggérées pour les femmes au fover :
S

Quelle importance ont pour vous votre intérieur et votre
famille ?

Avez-vous élevé des enfants ? .
6 | Temps plein ou davantage.

Quelles sont vos responsabilitds & la maison 7

Jusqu'd quel point les autres vous aident-ils dans ces réles ?
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10. COTATION DU NIVEAU D'ACCOMPLISSEMENT

L'intérét de cet item est de coter le niveau de performance et de réussite dans le réle particulier que le sujet a choisi de jouer
dans la société.

Interroger le sujet sur son salaire et ses augmentations, 0 Le sujet nessaye pas de jouer un réle ou si peu
lintérét et les responsabilités de son travail, les éloges ou les qu'il risque de perdre sa place 4 bréve échéance.
réprimandes de son employeur, la qualité des relations avee
ses collégues, 'absentéisme, les promotions ou les
rétrogadations. Pour les étudiants, les questions porteront
sur les dipldmes, la difficuité du cursus, les félicitations ou 2 Le sujet tient son role juste assez pour conserver
les critiques des professeurs, la qualité des relations avec les sa place avec un tres faible niveau de réalisation.
autres étudiants, l'assiduité au cours, la réalisation du travail
assigné et les activitds extra-universitaires. Pour les femmes 3
au fover, les questions porteront sur la bonne réalisation des
tdches domestiques : cuisine, courses, vaisselle, ménage, 4 | Fonctionnement généralement satisfaisant.
lessive, tenir le budget de la maison, s'occuper des enfants et
de répondre A leurs besoins affectifs. D’autres questions
devront également porter sur les félicitations ou les critiques
des membres de la famille concernant la tenue de la maison
ou 'éducation des enfants. 6 Trés bon fonctonnement, avec des réalisations
nouveiles ou progressives et/ou trés bon
fonctonnement dans certains domaines.

11. COTATION DU DEGRE DE SOUS-EXPLOITATION DES POSSIBILITES DU SUJET

Cet item a pour but de coter dans quelle mesure le sujet assume des fonctions 2 la hauteur de ses possibilités réelles et saisit
les occasions qui s'offrent & lui. Il faut envisager les aptitudes naturelles, les handicaps physiques, le niveau d’érude et le statut
socio-économique et culturel. 11 est évident que les limitations directement dues 4 une affection mentale ou un trouble de la
personnalité ne doivent pas étre prises en compte pour évaluer les potentialités du sujet.

Questions suggérées : 0 | Echec presque complet dans l'utlisation des
capacités du sujet,

L'appréciation de cet item est complexe. L'entretien doit

comporter toutes les questions nécessaires pour mettre en 1
évidence ité j i | s'offr - .
3l les capacités du sujet et les occasions qui s'offrent 2 Sous-exploitation manifeste des possibilités ou
) chémage mais le sujet cherche activement du
travail.
3

4 | Les capacités du sujet son légérement sous-
exploitées.

6 | Le sujet assume des fonctions 3 la mesure de ses
capacités et profite des occasions qui s'offrent A
lui.
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12. COTATION DU DEGRE DE SATISFACTION PROFESSIONNELLE/SCOLAIRE

Cet item est destiné A coter dans quelle mesure le sujet est content d"avoir choisi ses fonctons/études actuelles, apprécie ses
conditions de travail et en tire un sentiment de satisfaction, de plaisir et de réussite,
Ces questons ne s'appliquent pas aux patients inactifs (score inférieur ou égal A 2 A litem 9, degré d'actvité

professionnelle/scolaire/domestique).

Questions suggérées :

Aimez-vous votre travail ou l'école ?
Auriez-vous préféré faire autre chose ?
Avez-vous l'intention de changer ? Pourquoi ?

Etes-vous satisfait de votre travail | vous procure-t-il du
plaisir, l'impression de vous accomplir pleinement, etc... ?

Votre travail professionnel ou scolaire vous apporte-t-il des
satisfactions personnelles ?

Est-ce que votre travail vous plait ?

Etes-vous content d'aller travailler ?

13. COTATION DE LA PROJECTION DANS L'AVENIR

Le sujet est globalement mécontent et insatisfait
de ses occupations,

Le sujet exprime peu ou pas de signes de
mécontentement ou d'insatisfaction, mais son
travail ne lui procure pas de sensation de plaisir
ou de réussite et peut méme l'ennuyer,

Le sujet est peu ou pas mécontent et ressent un
certain plaisir & travailler,

Le sujet ressent assez régulidrement une sensation
de satisfaction et de piénitude, méme i) lui
arrive parfois de se plaindre un peu.

Cet item a pour but de coter dans quelle mesure le sujet met en place des objectifs réalistes et cohérents pour sa vie. Si la vie
actuelle du sujet est déja organisée par rapport i ces objectifs, il R'est pas nécessaire qu'il envisage un changement pour qu'il

soit considéré comme apte i se projeter dans I'avenir.

Questions suggérées °

Qulest-ce qui fait que, pour vous, la vie vaut la peine d'étre
vécue ?

Pensez-vous beaucoup & l'avenir ?
Vous étes-vous fixé des obiectifs A atteindre ?

Selon vous, quelles seront votre vie et votre situation
professionnelle au cours des mois 4 venir ?

Quels sont vos projets (personnels ou professionnels) pour
votre vie, au cours de la prochaine année ?

Aucune projection dans 'avenir ou projets
délirants.

Le sujet a des projets mals ils sont vagues, assez
irréalistes, peu cohérents ou sans grande
conséquence sur sa vie,

Projets réalistes et concis pour 'année i venir
mais s'intégrant mal dans l'avenir 4 plus long
terme.

Projets réalistes, concis et adaptés pour 'avenir
proche et plus lointain.
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14. COTATION DU DEGRE DE MOTIVATION

Cet item est destiné a coter dans quelle mesure le sujet est incapable d’entreprendre ou de poursuivre une activité dirigée vers

un but précis, par manque de motivaton.

Questicns suggérées :

Etes-vous parvenu i atteindre vos buts ?

Qu'avez-vous accompli ou tenté d’accomplir récemment ?

Y a-t-il des choses que vous vouliez faire dans n'importe quel
domaine mais que vous wavez pas réussi  faire, pour une
raison quelconque ?

Cette expérience (d’avoir échoué 3 réaliser ce que vous
projetiez de faire) a-t-elle eu une influence sur vos activités
quotidiennes habituelles ?

Vous étes-vous senti trés motivé 7

Avez-vous eu beaucoup d'enthousiasme, d'énergie ou de
dynamisme ?

Avez-vous de temps en temps tendance a vous ernliser dans
la routine ?

Avez-vous de temps en temps tendance 3 remettre les choses
& plus tard ?

L'absence de motivaton retentit beaucoup sur la
vie quotidienne.

Le sujet est capable de faire face aux besoins
fondamentaux de la vie quotidienne mais son
manque de motivation 'empéche de progresser ou
d’accomplir de nouvelles tiches ?

Le sujet est capable de faire face aux besoins
courants de la vie quotidienne et de réaliser des
tAches nouvelles mais son manque de motivation
est responsable d'insuffisances importantes dans
certains domaines.

Le sujet ne semble pas manquer notabliement de
motivation.




15. COTATION DE LA CURIOSITE

Cet item a pour but de coter dans quelle mesure le sujet S'intéresse A son entourage et se pose des questions 3 propos des
choses qu'il ne comprend pas. Il convient d’exclure les hallucinations, les idées délirantes et les autres productions
psychotiques. Cependant, une préoccupation pathologique par des idées délirantes ou autres peut limiter la curicsité ou
lintérét du sujet pour d’autres domaines.

Questions suggérées : 0 Tres peu de curiosité ou d'intérét pour les sujets
ou événements nouveaux,

Dans I'ensemble, est-ce que vous étes curieux des choses ?

Avez-vous souvent vu ou entendu des choses que vous
almeriez mueux connaitre ou comprendre ? 2 Une certaine curiosité sporadique mais non suivie
en pensée ou en actes,

Quelles sortes de choses ?

Avez-vous essayé d’en savoir davantage ? Veuillez préciser.

. . ) ) 4 Le sujet est assez curieux, passe du temps a
Lisez-vous les journaux ou écoutez-vous les nouvelles % la réfléchir & des sujets intéressants et fait vraiment

télévision ou 4 la radio ? un certain effort pour mieux les connaftre.

Vous intéressez-vous 3 certaines questions d’actualité ou aux | 5
résultats sportifs ?

6 | Curicsité pour de nombreux sujets et un certain
effort pour mieux connaitre quelques-uns d’entre
eux (par exemple par la lecture, par Je fajt de
poser des questions ou d’observer de facon
méthodique).




114

16. COTATION DE L’ANHEDONIE

Cet item a pour but de coter la capacité du sujet & éprouver du plaisir et de se sentir gai. Ne pas coter Panhédonie secondaire
a un syndrome dépressif franc (agitation, pleurs, sentiments profonds d'indignité et d'inutilité, etc...). il faut cependant coter
V'anhédonie accompagnée d’une apathie et d'un retrait social qui peuvent faire diagnostiquer une dépression. Poser toutes les
questions nécessaires pour déterminer la présence d’un état dépressif et son effet sur la capacité hédonique. Ce point est A
distinguer de la capacité & manifester des affects, qui nest pas cotée ici.

Questions suggérées :

Etes-vous capable de vous amuser ?

Vous arrive-t-il souvent d'éprouver un réel plaisir ou de la
jole en faisant certaines choses ?

Avez-vous souvent envie de faire quelque chose qui vous
parait amusant ou vous donne envie de rire ?

Avez-vous des difficultés & vous divertir des cheses qui
devraient étre amusantes ? Les autres semblent-ils y prendre
davantage de plaisir que vous ?

Passez-vous souvent la plus grande partie de la journde &
vous ennuyer ou a vous désintéresser des choses ?

17. COTATION DE L'UTILISATION DU TEMPS

Incapacité presque totale A éprouver du plaisir ou
de la gaieté.

Quelques expériences sporadiques et limitées des
sensations de plaisir ou de gaieté, mais ces
sensations sont le plus souvent absentes.

Quelques expériences normales du plaisir et de ia
gaieté mais réduites en nombre et en intensité.

Absence d’anhédonie ou bien anhédonie
entiérement due 3 la coexistence d'un état
dépressif ou anxieux.

Cet itemn a pour but de coter le temps passé sans but précis, a ne rien faire (dormir le jour, rester au lit, s'asseoir sans rien
faire ou rester devant la télévision ou la radio sans s’y intéresser particulierement),

Questions suggérées :

Passez-vous beaucoup de temps A ne ren faire, en restant
simplement assis ou couché ?

Passez-vous beaucoup de temps A regarder la télévision ou 3
écouter de la musique ? Cela vous intéresse-t-ii réellement
ou est-ce seulement parce que vous n'avez rien de mieux a
faire ?

Dormez-vous beaucoup pendant la journée ?

Combien de jours passez-vous de cette manidre ?

Comment utilisez-vous votre temps ?

Avez-vous tendance A perdre votre temps ?

Le sujet passe la grande majorité de la journée &
des activités zans but.

Le sujet passe 4 peu prés la moitié de ses
journées 4 des activitds sans but.

Le sujet passe trop de temps, mais moins de la
moitié de ses journées, A ne den faire,

Absence d'inactivité excessive (Uinactivité ne
dépasse pas le temps normal nécessaire au
repos),




18. COTATION DES QOBJETS COURANTS

Cet item pose pour principe que, dans notre culture, la participation 4 la vie sociale nécessite presque toujours la possession
de certains objets.

Questions suggérées ; 0 | Absence de presque tout objet courant (0 article).

Pour cette question, demandez au sujet §'il posséde les 12
articles ci-dessous. 1

Avez-vous les objets suivants sur vous (ou avec vous) ?

2 | Manque majeur d'objets courants (posséde 3 ou 4

(1) un sac ou une bourse articles de la liste).

{2} desclés
{3) un permis de conduire
(4) une montre 3

(5) une carte de crédit
{6) une carte de sécurité sociale

4 Manque modéré d'objets courants (posséde 7 ou
Avez-vous les objets suivants chez vous ? 8 articles de la liste).

(1) un plan de la ville ou de la région 5

{2} un réveil

(3) un peigne ou une brosse 3 cheveux

(4) un sac de voyage 4 dde 11 19 articl

(5) une carte de bibliothéque 6 Peu ou pas de manque (posséde 11 ou 12 articles
: de la liste).

(6) des timbres poste

19. COTATION DES ACTIVITES COURANTES

Cet item pose pour principe que, dans notre cuiture, la participation  la vie sociale nécessite presque toujours de se livrer
A certaines activités.

Questions suggérées : 0 | Absence de pratiquement toute activité (0
activite),

Pour cet item, posez chacune des huit questions ci-dessous.

Est-ce qu'il vous est arrivé, au cours des deux dernigres
semaines, de :

2 Déficit majeur (n'a réalisé que 3 ou 4 activités de

(1) lire un journal la liste).
(2) payer une facture
(3) écrire une lettre 3

(4) aller au cinéma ou au théitre
(5) conduire une voiture ou prendre seul les transports en

commun 4 | Déficit modéré (a réalisé 7 ou 8 activités de la
(6) faire les courses pour acheter de la nowriture liste).
(7) faire les courses pour acheter autre chose
{8) manger au restaurant S

(9) emprunter un livre & la bibliothéque
(10) participer & une réunion publique

(11) assister & un événement sportif 6 | Peuou pas de déficit,
(12) visiter un jardin public ou un autre lieu de détente




20. COTATION DE LA CAPACITE D'’EMPATHIE

Cet item a pour but d'évaluer la capacité du sujet de réaliser que les autres (leur situation, leurs états d’dme et leurs points
de vue) sont différents de lui et de tenir compte de ces différences. Cela transparait dans la description que fait le sujet de
ses interactions avec autrui et de sa maniére d'envisager ces interactions. Des questions spécifiques peuvent alors étre posées
pour solliciter la description et 'évaluation de situations significatives par le sujet, si des renseignements suffisants n'ont pas

été obtenus & ce moment de ['entretien.

Guestions suggérées !

Pensez & quelqu'un dont vous étes proche ou avec gul vous
passez beaucoup de temps. Qu'est-ce qui, chez lui, vous
irrite ou vous ennuje ? Qu'est-ce qui, chez vous, l'irrite ou
lennuie ? Quelles sortes de choses la personne aime-t-elle ?
Quelles sont, parmi les choses que vous faites, celles qui lui
plaisent ? Si la personne est troublée, comment réagissez-
vous habituellement ? Si vous avez une discussion ou une
divergence d'opinion avec elle, que faites-vous ?

Etes-vous habituellement sensible aux sentiments des
autres ?

Etes-vous trés affecté par ce que ressentent les autres ?

0 Le sujet est incapable de se mettre 4 la place des
autres.

1

2 Le sujet est peu capable de se metire & la place
des autres.

3

4 | Le sujet peut se mettre 2 la place des autres mais
tend 4 s'enfermer dans son propre univers,

5

& | Le sujet prend spontanément en considéradon la

situation d’autrui dans la plupart des cas, peut
ressentir intuitivement la réaction émotionnelle de
Pautre personne et s'en sert pour adapter ses
propres réponses,

L'INTERLOCUTEUR

21. COTATION DU DEGRE DE PARTICIPATION A ENTRETIEN ET D'INTERACTION EMOTIONNELLE AVEC

Cet item est destiné A coter la capacité du sujet A capter l'attention de Fexaminateur, susciter son engagement affectif, 4 le
reconnaitre comme un interlocuteur i part entiére et & considérer 'enteden comme un échange.

fl s’agit d’'un jugement global reposant sur la totalité de
Pentretien.

0 | L'examinateur se sent pratiquement ignoré ; le
sujet n'essaie quasiment pas de capter son
attention et réagit trés pew

1

2 Participation active i l'entretien trés limitée.

3

4 | Participation active 4 'entretien assez limitée ou
occasionnelle.

5

6 Le sujet participe bien i Ventretien et réagit de

facon homogéne.
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ANNEXE 2

POSITIVE AND NEGATIVE SYNDROME SCALE
P.A.N.S.S. : ECHELLE NEGATIVE

Pour chaque symptome, indiquer le degré qui correspond fe mieux & I'état actuel du malade !

Assez important
Important
Extrémement importarit

Absent 5
Trés peu B
Peu 7
Moyen

i

onon i

WM

N* ITEM DEFINITION DE LITEM | INTENSITE

1. Emoussemnent émotiormed] Diminution de la réponse émotonneile caractérisée par une
réduction de l'expression faciale, de la modulation des sentiments
er des gestes de communication. Eléments de cotation :
Observation des manifestations physiques du tonus affectif et de la
réponse émotonnelle durant le déroulement de I'entretien.
Eléments de cotation : Contenu de la pensée exprimé au cours de
lentretien et appréciation de son influence sur les relations sociales
et le comportement.

2. Retrait affectif Absence d'intérét, manque d’implicadon et dégagement affectif par

rapport aux événements de la vie. Eiéments de cotation : Eléments

de fonctionnement rapportés par 'équipe soignante ou la famille et
observation du comportement interpersonnel durant le dérculement
de Pentretien.

3. Mauvais contact Absence d’empathie interpersonnelle, d'ouverture dans ia
conversation et de sens de l'intdmité, d'intérét ou d'implication vis-
a-vis de l'enquéteur. Cela est mis en évidence par une distanciaton
interpersonnelle et une réduction de la communicaticn verbale et
non verbale. Eléments de comtion : Comportement interpersonnel
durant le déroulement de Pentretien.

4. Repli social passif/apathiqoe Diminution de Pintérét er de I'initdadve dans les interactions
sociales, due & la passivité, 'apathie, I'anergie ou l'avolition. Cela
conduit 2 une réduction des implicatons interpersonnelles et 3 une
négligence des activités de la vie quotidienne. Eléments de
cotation : Eléments rapportés par 'équipe soignante ou la famille,
concernant le comportement social.

5. Difficultés d'abstraction Altération de l'utilisation du mode de pensée abstraite et
symbolique, mise en évidence par des difficultés de classificadon,
de généralisation et de résolution des problémes qui nécessitent
une approche dépassant la pensée concréte et égocentrique.
Eléments de comaton : Réponses 4 des questions sur les similitudes
et I'interprétation des proverbes et urnlisation de modes de pensée
concrets ou abstraits durant le déroulement de U'entretien.

6. Absence de spontanéits et de Réduction de la fluidité normale de la communication associée a

fluidiré dans Ia corversaton une apathie, une avolition, des positions défensives ou un déficit
cognitif. Cela se manifeste par une diminution de la fluidité et de
la productvité des processus d'interaction verbale. Eléments de
cotation © Processus cognidvo-verbaux cbservés durant e
dérouiement de l'entretien,

7. Pensée stéréotypée Dim:'nutioxrl de la fiuidité, de la spontanéité et de la flexibilité de la
pensée, mse en dvidence par un contenu de la pensée rigide,
répetitif ou stérile. Eléments de cotation : Processus cognitive-
verbatx observés durant l'enmreten.
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P.A.N.S.S. : ECHELLE POSITIVE

Pour chague symptome, indiquer le degré qui correspond le mieux a état actuel du malade :

1 = Absent § = Assez important
2 = Tres peu 6 = lmporant
3 = Psu 7 = Extrémement important
4 = Moyen
N° ITEM DEFINTTION DE LTTEM INTENSTTE

1. Idées délirantes

———

Croyances non fondées, irréalistes et idiosyncrasiques.

Eléments de cotation : Conrenu de la pensée exprimé au cours de
Pentretien er appréciation de son influence sur les relations sociales
et le compoertement.

2. Déscrganisation conceptuelle

Processus de désorganisaton de la pensée caractérisé par
Iinterruption des séquences intendonnelles : pensée digressive,
tangentielle, perte des associations, absence de suivi, grave manque
de logique ou blocage de la pensée, par exemple. Eléments de
cotation : processus cognitivo-verbaux observés durant le
déroulement de l'entreten.

3. Activité hatlucipatoire

Relation verbale ou comportement indiquant des percepdons qui
ne sont pas engendrées par des sumuli externes. Cela peut survenir
dans le domaine audidf, visuel, olfactf ou somatique. Eléments de
cotation : relation verbale et manifestations physiques durant le
déroulement de I'enmretien ainsi qu’éléments comportemeantaux
mentionnés par I'équipe soignante ou la famille.

4, Excitation

Hyperactivité dont témoignent une accélération du comporternent
moteur, une réponse accrue aux stimuli, une hypervigitance ou une
labilité excessive de Phumeur. Eléments de cotation :
manifestations comportementales durant le déroulement de
fentretien: ainsi qu'éléments comportementaux mentionnés par
I'équipe soignante ou la famille.

5. Idées de grandeur

Opinion de soi exagérée et convictions non réalistes de supériorité
incluant des idées délirantes de compétence, de richesse, de
connaissance, de renommeée, de pouvoir et de droinure morale.
Eléments de cotation : contenu de la pensée exprimé au cours de
Pentreden et son influence sur le comportement

6. Suspicion/Persécution

Idées de persécution non réalistes ou exagérées dont témoignent
une circonspection, une attirude méfiante, une hypervigilance
suspicieuse ou de franches idées délirantes sur les intentions
dtaumui. Eléments de cotation : contenu de la pensée exprimeé au
cours de l'entretien et son influence sur le comportement.

7. Bostlité

Expressions verbales et non verbales de la coiére et de la rancoeur
comprenant sarcasmes, comportement agressif passif, injures
verbales et agression. Fléments de cotation : comportement
interpersonnel observé durant 'entretien er éiéments rapportés par
I'équipe soignante ou la famille.
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ANNEXE 3
FUNCTIONAL STATUS QUESTIONNAIRE
PROFIL QUALITE DE VIE F.5.Q.: A REMPLIR PAR LE PATIENT

! Vos activités quotidiennes |

Ce groupe de questions concerne vos activités physié{ues et sociales. Nous souhaitons
évaluer I'impact de votre état de santé sur chacurie de ces activités en mesurant le degré de
difficuité que vous avez éprouvé au cours du mois précédent. Cette difficulté doit étre
directement associée a votre état de santé.

Cochez la réponse qui vous semble la plus appropriée.

Au cours du mois dernier, avez—vous éprouvé les difficultés physiques suivantes :

Pas de Quelques Avec [mpossibililé | Impossibililé
difficulté | difGeuliés | difficultés | pour raisons | pour autres
de santé raisons
3 4 3 2 L
01. Accomplir vos activités quotidiennes
telles que manger, vous habiller, vous laver ?
02. Vous déplacer d'un lit ou d’une chaise 7
03. Marchersur plus de 100 métres ?
04. Marcher queiques dizaines de métres ou manter
un étage ?
i
(5. Vous déplacer chez vous ? !
06. Vaquera vos occupations telles que les tiches
ménagéres, bricolage, jardinage ?
07. Taire vos courses ?
08. Conduire voire voiture et/ou utiliser ies transports i
en commun ? |
(9. Rendre visite i vos amis et parents ? i
10, Participer 4 des activilés "sociales” telles que
réunions, services religieux, ete... ?
{1. Prendresoin d'autres personnes (enfan's, personnes
dpées. ) ?
. ey, . . i
12.  Avoir une activité physique telle que courir, transpor = |
. - ' 1
ter des obivts lourds, exercer [réquemment un sport ? | ]
13, Aucours du mois dernicr, combicen de jours avez—vous passé au lit | {ours aulit
a cause de volre élat de santé ? ! e mois deraler.
[4. Aucours du mois dernier, combicn de journées avez—vous dd inlerrompre ! ' )
ves aclivitds quotidicanes (ne pas prendre en comple les journdes passées au hit) ? f | journées.

Fics—vous dans Nincanacité d'eflectuer correctement certaines aciivitds telles que tiches ménagéres,
PN [, Pl S
travail, d cause de votre état de santé ?

'Sy

TTTTT—T——— . . - .
N R — Qui, depuis moins de 3 mois

C2 ; —~ (ul, depuis plus de 3 mois
3

e , R n
— Non, je ne resseas pas de géne de ce type

11 i
5. Cst—ce que votre ¢tat de santé vous empéehe lotalement de travaiiler, d'effectuer correctement certaines
activités lelles que tiches ménageres ?

| I E——— . - . .

Cd — Qui, depuis meins de 3 moss

— Qui, depuis plus de 3 mois

— Non, ju ne ressens pas de géne de ce tvpe
] 5 ¥

17. A wvalre avis, vous ¢les:

Yo ! — Trés satisfait de votre état de santé ?
A - Satis{ait de votre état de santé ?

3 | — Sans avis cerlain ?

2 — Peu satisfait de votre ¢tat de santé ?

{1 — Trés mécontent de votre ¢tat de santé ?

Mecrci de vérifier que vous avez répondu 3 toutes les questions

.
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[ Votre bien—eétre ]

Ces questions concernent la ﬁvfou dont vous vous étes senti au cours du mois précédent.
Four chacune d’elles, cochez la reponse qui est la plus proche de votre sentiment

personnel.
Au cours du mois précédent : Tout | La plupart
le du Souvent Quelquefois | Raremant Jamais
lemps lemps
i 2 3 4 5 | 6

18. Vous avez été trés nerveux ?

19. Vous avez été calme et paisible ?

20. Vous avez £1€ sans ressort et "calardeux” ? v ,

21. Vousavez été heureux ?

22. Vousavez été si démoralisé que rien ne
vous a tenté ?

23. Vous vous étes isolé de voire entournge 7 i

24. Vous avez ressenti de 'affection pour
votre entourage ?

25, Vous avez é16 particulidrement irritable ?

26. Vousavez été d'une exigence particuliére
3 I'égard de vos proches ?

27, Vousvous éles bien entendu avec votre 3
entourage ?

[ Vgs activilés sociales ]

28. Combicn d'amis ou de proches avez—vous {personnes avec lesquelles vous
vous sentez libre de parler — ces personnes peuvent élre des parents)? [ | proches ou amis

29.  Aucours du mois précédent, avez—vous eu des contacts réguliers avec des
proches, au cours de sorties, diners, coups de téléphone, etc...?

6 — tous les jours 3 — 2 ou 3 [ois par mois
5 — plusicurs [ois par scmaine 2 — 1 fois par mois
4 — une {ois par semaine 1 — pas ¢e mois—ci

30. Aucours du mois précédent, comment ressentez—vous votre acliviié sexuelle ?

6 — trés salisfaisante 3 - peu satisfaisante
5 — satislaisnnte 2 — trés insatisfaisante
4 — sans avis précis 1 — aucune relation

E Voire activilé professionnelle |

Les gquesiions qui suivent concernent volre activitd professionneile actueflle. autre gue volire acindtd ménagdre,

31, Quelle a ¢té volre situation au cours du mois précédent ?
et ‘ -

L | = Travail d temps plein 4 | ~ En arrét de travail pour raison de sanlé
2 ~ Fravail & temps particl NI — En invalidité de travail pour raison de santé
! Adlez d i question 32 : j - Sans emplot pour d'autres raisons
£ j ~ A la recherche d'un emplol CT0 - Aulres
T Tout La : . !
: ) ) le plupart { Gueiquetois ©  Jamais |
Au cours du mois précédent [ tenps | dutemps | . i
i 1 2 1 3 i 4

1
32, Vous avez lravallld normalement comme les autres ? |
33 Vousavez traviullé par intermilience i chuse de volre Glal | |
de santé ? E
34, Vous avez fruvaillé ke nombre d'heures habituei ?
330 Vousavezeffeetud volre travad aussi correctement que ,
les autres ?
36. Vous avez dd modificr iégérement votre activité professionnelle;
(ex. équipement spécinl, aménagement horaire) A cause de votre
lat de santé ? i
37. Vousavezeu peur de perdre votre emplot 4 cause de volre dtat i
de santé? i

Merci de vérifier que vous avez répondu a toutes les questions
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RESUME :

lssu de la rhétorique américaine des années soixante, le concept de
qualité de vie a envahi le champ de la sociologie. '

Prenant le relais des notions de « honheur », « bien-&tre » et « satis-
faction de vie », il est le plus achevé des concepts psychosociologiques.

Concept central, il s'articule avec les concepts de santé et d'adaptation
sociale.

En médecine, le concept de qualité de vie permet de mieux apprécier
les conséquences des maladies chroniques, d'individualiser les traitements et
de favoriser la relation médecin/malade.

En psychiatrie, il a permis, entre autre, d'étayer la critique de la désinsti-
tuticnnalisation aux Etats-Unis, puis d'évaluer I'efficacité des prises en charge
des patients psychotiques.

Les buts de notre étude seront d'évaluer la qualité de vie de patients
schizophrénes vivant dans la communauté et de mettre en évidence les facteurs
qui sont corrélés a cette qualité de vie.
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