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Introduction

Depuis des temps immémoriaux le « FOU » intrigue, amuse, mais la plupart du temps
inquicte et fait peur. A cause de sa folie I’individu va étre étiqueté et considéré hors normes,
mis a I’écart de la société. Selon les ages et les lieux la « Folie » a pu donner lieu a différents
type de représentations et de comportements associés. On peut retrouver certaines
représentations positives comme sagesse ou sainteté, ayant pu susciter des réactions
d’empathie ou de bienveillance. Mais la plupart de ces représentations, depuis 1’époque
vétérotestamentaire, fortement inspirées par une vision paienne, ont introduit une notion
nouvelle dans I’'univers de la Folie, celle du péché et de la folie considérée comme faute et
comme chatiment. La Folie Connait de ce fait une connotation éthico-religieuse presque
toujours négative et péjorative [1]. De cet étiquetage, de cette différenciation entre le « nous »
et le «eux» décrit par Link & Phelan(2001), va découler le processus de stigmatisation.

Depuis son origine Grecque ancienne, Stitzein, qui signifiait tatouer, marquer au fer
rouge pour indiquer au reste de la société le statut inférieur ou la moindre valeur de certains
membres de la société, le Stigmate est devenu synonyme de marque. Si cette distinction a pu
revétir un temps un caractere glorifiant, notamment dans le domaine religieux avec les
stigmates du Christ qui pouvaient apparaitre chez certaines personnes indiquant leur
exemplarité spirituelle, cette marque a rapidement et le plus souvent revétu un aspect péjoratif
entrainant 1’éviction de la société. C’est au moyen age que le mot a pris le sens d’une
diffamation, d’une disgrace, d’'une marque d’infamie ou de honte. Ainsi, la stigmatisation a
pu, au fil du temps, toucher différents groupes de personnes, pour leur couleur de peau, leur
origines ethniques, leur croyances religieuses ou encore leur orientation sexuelle, entrainant
discrimination et comportements de mise a I’écart, de rejet, voire d’exactions de masse
justifiées par leur différence.

Cette notion de stigma s’est progressivement diffusé dans le champ de la santé en
faisant référence tout d’abord aux marques indélébiles « dégradantes » laissées sur la peau par
une maladie (Variole, Lépre...), puis par extension, d’autres maladies ont été fortement
stigmatisées : Tuberculose, sida, maladies mentales et parmi celles-ci, la Schizophrénie.

En 1947, L’OMS (Organisation mondiale de la santé) énonce, « La Santé est un état
de complet Bien-Etre : physique, mental et social, et pas seulement I’absence de maladie ».

Mais pour les malades psychiques la réalité est depuis longtemps toute autre. Méme si

I’on trouve chez les précurseurs grecs (Hippocrate, 430-377 Av J.C) et leurs continuateurs
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latins (Arétée de Cappadoce [ler siecle AV. JC], Galien, etc...), les premiéres descriptions de
troubles mentaux, avec des significations variables, parfois différentes de 1’usage actuel [2], le
développement du christianisme a entrainé une méfiance vis-a-vis de la médecine, ceuvre
paienne. Mais parallélement a la culture de la faute, qui fait concevoir la maladie comme une
punition, la notion de charité va conduire a la création des hospices (Nosoconium) a partir du
Ille siécle. Le moyen-age va voir la « régression » de la pensée médicale jusqu’en 1‘an 1 000.

Malgré un certain renouveau de la médecine a partir du XI° siécle sous I’influence de
la médecine arabe (Avicenne), la redécouverte d’ Aristote par Thomas d’Aquin : « la démence
naturelle n’a rien a voir avec le péché » et au XII° siecle la création des Universités
(Montpellier 1220), I’interprétations de la maladie en termes de péché ou de possession
démoniaque va persister jusqu’a atteindre son apogée avec I’inquisition XIV°, XV°, XVI°
siecle (Jean WIER en 1570 réclame la tolérance et un statut médical pour les sorcieres).

A la fin du moyen age les traitements sont limités a la réclusion a domicile, dans les
« Tours des fous » ou dans des communautés religieuses, les hépitaux ne recoivent pas les
« Insensés ».

La Renaissance va apporter la réhabilitation des auteurs antiques, traduction
d’Hippocrate en 1525, réédition de Galien a Venise en 1550, développement de la médecine
et de l’anatomie (A. PARE, PARACELSE, ...) et surtout la création des premiers
établissements pour les « fous » : Manicome de Valence (1409), Hospice St Jean de Dieu a
Grenade (1537), monastere de Ste Marie de Bethléem (Bedlam) a Londres (1547) [3].

C’est au XVII® (Siecle de la « raison ») que La “folie” accéde au rang de maladie. Le discours
sur la folie se dégage des conceptions mélant philosophie, ésotérisme et médecine. La folie
est étudiée en tant que maladie naturelle. Au XVIII° (siécle des « lumiéres ») va naitre la
psychiatrie (1789-1838). Sous I’influence de ses péres les toulousains Philippe PINEL et Jean
Etienne ESQUIROL, le « fou » devient un citoyen. La psychiatrie est devenue une discipline
médicale a part entiére, mais avec des moyens thérapeutiques limitees et il va falloir attendre
la premiere moitie du XX° siécle pour connaitre les premiers progres.

C’est dans I’aprés-guerre que vont se développer de nouveau concepts cliniques (Henri EY,
Jean DELAY), une diversification des psychothérapies : psychanalyse (Jacques LACAN),
thérapies familiales (théories systémiques), thérapies comportementales ou cognitivo-
comportementales.

La naissance de la psychopharmacologie avec la découverte des méedicaments psychotropes



(Neuroleptiques 1951, antidépresseurs 1957, tranquillisants 1955-1960) constituent une
véritable révolution dans la prise en charge des patients psychiatriques (en particulier la
découverte des neuroleptiques : 1950 Jean DELAY, Pierre DENIKER) [3].

Ainsi, les années 50 sont considérées comme la naissance de la psychiatrie moderne.
Les années 60 voient la naissance du Secteur psychiatrique en France et celle du mouvement
de desinstitutionalisation.

Depuis lors 1’évolution de cette discipline a permis de passer d’une prise en charge
principalement axée sur la réduction des symptémes visant une rémission clinique, a une
approche plus globale visant la rémission fonctionnelle et le rétablissement des personnes
souffrant de maladies psychiques. Cette approche tient désormais compte de nouveaux
concepts comme:

- La Qualit¢ de vie, que I'on retrouve au niveau des recommandations

internationales comme par exemple celle de la WFSBP (World Federation of
Societies of Biological Psychiatry) : « Outre les améliorations au regard de la
psychopathologie et du fonctionnement social, I'optimisation du bien-étre subjectif
et de la qualité de vie de chague patient doit constituer I'un des principaux
objectifs de la prise en charge a long terme de la schizophrénie. » [4].
- Le Fonctionnement: (Capacité d'un individu a effectuer les activités quotidiennes
requises pour répondre a ses besoins fondamentaux, remplir ses roles habituels, et
préserver sa santé et son bien-étre) [5].
Afin de préserver une trajectoire de vie la plus proche de la normale que possible et d’éviter
leur précarisation (Cf. ANNEXES : 1; 2; 3).
Ainsi, la psychiatrie moderne contemporaine a rompu avec son passé, en 1’accusant d’avoir
ostracisé les fous. Aujourd’hui, elle ne se contente plus de soigner en préservant la société.
Elle lutte contre la peur du fou, elle cherche a réhabiliter le fou aux yeux du grand public [69].
Dans ce changement de paradigme, la stigmatisation et en particulier la stigmatisation
internalisée, par leur impact sur 1’accés aux soins, le fonctionnement psycho-social et la
qualité de vie des personnes atteintes de troubles psychiques, se trouvent au cceur de la

problématique du rétablissement.



Méthodes

Dans la premiere partie de ce travail, nous présenterons le phénomene de la
stigmatisation en géneral et celui des différents types de stigmatisation touchant les maladies
mentales en revenant sur les principales définitions et en insistant particulierement sur la
stigmatisation internalisée (auto-stigma). Nous nous pencherons ensuite sur les conséquences
de la stigmatisation pour les sujets souffrant de troubles psychiques et nous verrons quels sont
les différents moyens utilisés jusqu’a présent pour lutter contre ces phénoménes de
stigmatisation et de discrimination ainsi que leurs résultats. Enfin nous nous intéresseront aux

limites actuelles de son évaluation.

Dans la deuxiéme partie nous décrirons les outils d’évaluation de la stigmatisation
existant au niveau international (échelle DISC, ISMI, IMS & BACE), avant de présenter le
processus de traduction et de validation d’une version frangaise de 1’échelle BACE-FR-V1

(Barrier to Access to Care Evaluation Scale).

Enfin dans une troisieme partie, nous nous pencherons sur les perspectives ouvertes
par ce nouvel outil et les opportunités qu’il offre, en formulant quelques propositions
d’actions qui pourraient contribuer a sa diffusion, la promotion de son utilisation. Pour finir,
sur une réflexion plus personnelle sur la possibilité de s’inscrire de fagon active dans la lutte

contre la stigmatisation des personnes atteintes de troubles psychiques.



| La stigmatisation en psychiatrie

La stigmatisation est une réaction sociale «naturelle», en partie inconsciente et automatique,
envers des populations «différentes » et «vulnérables». Etre soupconné de dangerosité, privé
d’emploi, écarté de la société, enfermé, agressé ou tué fait partie des conséquences possibles

de la stigmatisation des troubles mentaux.

Malgré les progres des traitements psychiatrique, le stigmate de la «folie» reste un frein au
rétablissement. Le processus de stigmatisation est plus complexe qu’un simple étiquetage et
aboutit a la discrimination et a la perte de pouvoir social. En comprendre les mécanismes
permet de cibler des interventions efficaces aux niveaux individuel, institutionnel et politique.
Le rble des associations de patients et de proches, ainsi que le modele du rétablissement pour

les professionnels sont essentiels [6].
1.1  Définitions des principaux concepts

1.1.1 Les représentations sociales

Les représentations sociale sont des produits de la pensée qui reflétent, le point de vue
prévalent d’une communauté & un moment donné [7]. Ces représentations (opinions,
croyances, superstitions, fantasmes) concernent des faits, des situations, des personnes ou
groupes de personnes et sont a la base des codes de vies de la communauté. Plus ancrée dans
le domaine affectif qu’intellectuel, elles infiltrent les comportements collectifs et individuels
en prenant le pas sur I’expérience et le savoir. Leur impact est d’autant plus fort qu’elles sont
en grande partie inconscientes et véhiculées par I’ensemble de la société.

Ce sont des préjugés, des biais cognitif, qui s’impose a chacun, et qui donne une valeur
prédictive négative ou positive. Elles peuvent représenter une tentative de réponse a une
situation source de difficultés, que ce soit li€ a un inconnu, un mystére, une situation
complexe difficile a expliquer et a intellectualiser. Les représentations sociales sont inhérentes

a I’existence d’un groupe humain. Par certains cotés, elles le définissent [7][8][9].
Les représentations sociales ont des conséquences sur les comportements des individus

et des groupes, qui sont parfois plus influencés par celles-ci que par la réalité ou la

connaissance qu’ils ont des situations [7].
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1.1.2 La stigmatisation

La stigmatisation est un phénomeéne social trés commun, qui se manifeste par la
discrimination d’une partie de la population par un groupe dominant. Les populations cibles
dépendent du contexte et des époques. Le méme vocabulaire est toujours utilisé pour décrire
sans fondement objectif les tares des personnes discriminées qui sont «paresseuses»,
«nuisibles» et «dangereuses». A 1’intérieur d’une méme population, souffrir d’un trouble
mental a toujours été une source de stigmatisation importante dans toute 1’histoire de nos
sociétés [6]. Le stigma était, dans la Gréce Antique, une marque physique d’identification que
I’on imprimait au fer sur la peau des esclaves pour indiquer au reste de la société leur statut
inférieur ou leur moindre valeur en tant que membres de cette société — esclave, traitre,
criminel [7]. Du grec, le terme stigma est passé en latin a stigmata, qui correspond a la
marque déposée sur le corps d’une personne, afin que puissent &tre connues de tous
I’opprobre, 1’ignominie de celui qui la porte [7]. Au temps du christianisme, il prend deux
sens différents : les marques laissées sur le corps par la grace divine (a ’image du Christ) et
les signes corporels d’un désordre physique (allusion également aux stigmates christiques).
De nos jours, il s’emploie au sens littéral originel, mais s’applique plus a la disgrace elle-
méme qu’a sa manifestation corporelle. Il implique une catégorisation, une séparation entre
un «nous » et un «eux » [11]. Erving Goffman, dans Stigmate, en donne cette définition :
« Tout le temps que I'inconnu est en notre présence, des signes peuvent se manifester
montrant qu’il posséde un attribut qui le rend différent, et aussi moins attrayant, et qui, a
I’extréme, fait de lui quelqu’un d’intégralement mauvais, ou dangereux, ou sans caractere.
Ainsi diminué a nos yeux, il cesse d’étre pour nous une personne accomplie et ordinaire, et
tombe au rang d’individu vicié, amputé. Un tel attribut est un stigmate. Il représente un
désaccord particulier entre les identités sociales virtuelle [caractére attribué a 1’individu en
nous appuyant sur nos anticipations quant a se stigmates] et réelle [liee au attributs que

I’individu posséde réellement] » [12].

Les personnes souffrant de troubles mentaux ont été désignées comme habitées par les
démons dans la Bible et briilées comme sorcieres au Moyen Age. Elles ont été exterminées
dans I’Allemagne nazie. Elles ont été écartées de la société et privées de droit durant la
période asilaire de la premiere moitié du XXe siécle dans la plupart des pays industrialises.

Bien que leur situation se soit globalement améliorée dans la période post-asilaire, elles ont
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été parfois abandonnées ou limitées dans des ghettos, voire transférées des asiles vers les
prisons [6].

Aujourd’hui encore, avoir souffert d’un trouble mental constitue un obstacle important pour
garder un emploi ou obtenir des soins adéquats [10]. L’orientation résolument communautaire
de la psychiatrie moderne milite pour une intégration sociale tres active des personnes
souffrant de troubles mentaux, afin qu’elles puissent vivre une vie accomplie dans un contexte
social naturel.

Le terme stigmatisation est un terme complexe qui fait référence a un concept
multidimensionnel : I’attitude générale, de 1’ordre du préjudice, induite par la méconnaissance
ou I’ignorance d’une situation ou d’un état ; cette méconnaissance ou cette ignorance générant
des conduites et des comportements de discrimination [7]. On donnera en exemple les
multiples diagnostics scientifiques de déficience mentale qui a différentes époques sont
devenues peu a peu des marques négatives pour les personnes souffrant de cette affection :
idiot, débile ou imbécile. Ainsi, la stigmatisation repose sur les représentations sociales quand

celles-ci sont des préjugés négatifs [7].

1.1.3 La discrimination

Composante ultime de la stigmatisation, la discrimination, peut étre définie comme une
distinction injuste dans la facon de traiter différentes catégories de personnes, a partir de
différences superficielles, le plus souvent a leur désavantage. La personne stigmatisée est
mise a ’écart et perd le droit a jouer son rdle social. Cette perte de statut ne résulte pas
seulement d’une forme visible et ouverte de discrimination, mais aussi de détails subtils
comme le droit a la parole, la qualit¢ d’écoute ou d’approbation, la condescendance.
[71[10][26].

Le mémorandum des Nations-Unies de 1949 déclare qu’« /...] est discriminatoire tout
comportement fonde sur la base de catégories naturelles ou sociales, catégories qui sont sans
rapport ni avec les capacités ou mérites, ni avec la conduite de la personne » [13].

La discrimination peut prendre diverses formes. La discrimination individuelle est I’attitude
et le comportement direct du stigmatiseur envers le stigmatisé. La discrimination structurelle
est plus invisible. La personne stigmatisée ne va pas disposer du réseau de relations qui lui
permettrait d’obtenir des avantages par le bouche a oreille, les lieux de soins seront éloignés
et peu accessibles, les professionnels impliqués obtiendront moins de prestige et disposeront

de moins de moyens pour la recherche ou pour les soins.
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La pression médiatique s’exercera négativement sur les personnes impliquées, avec des
attentes contradictoires et impossibles a réaliser. Dans un cercle vicieux, la perte de statut
social devient elle-méme une source de stigmatisation. Cependant il est important que les
situations soient comparables pour que 1’on parle de discrimination. Par exemple, dans une
situation de recherche d’emploi, la maladie mentale ne doit pas grever les compétences du
sujet. Mais dans le cas d’un tableau clinique empéchant 1’exercice d’un emploi, on ne peut

parler de discrimination [6].

1.2 La stigmatisation des maladies mentales

Selon N. Sartorius la stigmatisation touche de nos jours les personnes présentant des
troubles psychiques et détermine une discrimination dans certaines situations de la vie
quotidienne [14]. C’est un obstacle majeur dans leur intégration dans la communauté. De
nombreuses études conduites dans différents pays, avec des méthodologie variées, montrent
des résultats homogeénes : il n’y a pas de société ou les personnes atteintes de troubles

mentaux sont traitées « a 1’égal » des autres [7].

1.2.1 Les representations sociales et la stigmatisation des maladies

mentales

D’aprés le Jean-Yves Giordana, psychiatre spécialiste de la question, il apparait que la
stigmatisation des maladies psychiques repose sur trois types de représentations [7].
Au premier plan, les notions de violence et dangerosité. Deuxiémement, le malade psychique
est hors norme, incapable de se conformer aux lois et aux conventions sociales, ce qui le rend
imprévisible. Enfin, ils sont représentés comme ayant une perception infantile du monde —
« ['idiot du village » [7]. Ces 3 types de représentations vont générer trois types d’attitudes en
réaction de la communauté. La crainte et la peur aménent a la ségrégation et 1’exclusion.
L’irresponsabilité « supposée » conduit & une attitude dirigiste et autoritaire, la société
s’arrogeant le droit de poser des limites et barrieres a ces sujetsS n’ayant pas le sens des
conventions sociales, les privant ainsi des leurs.
La question de la violence et du danger liée a la maladie mentale est centrale dans les
représentations. Réguli¢rement réactivée lors de la médiatisation d’agressions dans I’espace

public dont les auteurs ont eté suivis en psychiatrie [15].
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Citons également les discussion récurrentes sur le taux élevé de troubles mentaux en milieu
carcéral [16] [17] [18]. Les enquétes montrent que la représentation de 1’association entre
maladie mentale et violence s’accentue ces derniéres années [19]. Or, cette croyance s’avére
en grande partie erronée. Selon les différentes études, les actes de violence sont largement
majoritairement commis par des personnes n’ayant aucun antécédent psychiatrique — de 2,7 a

10 % selon les études [15].

Résultats de 1’étude Santé Mentale dans la Population Générale (SMPG) visant a
recueillir, dans une population représentative de la population générale, les représentations
sociales liées a trois notions : la folie, la maladie mentale et la dépression [20]. 79 % des
interrogés déclarent ainsi la folie « incurable » [21]. En cas de troubles psychiques, 66% des
personnes conseilleraient a un proche d’aller voir un psychiatre... mais moins de 12% feraient
de méme en cas de probleme de cet ordre [20]. Il en ressort que, si les représentations sociales
sont des tentatives de réponse a un questionnement sur la condition humaine, on pourra dire
que la « folie » correspond a la question de la maitrise de soi et de sa propre liberté psychique,
que la «maladie mentale » correspond a I’impossibilité de concevoir la pensée comme
I’émanation d’un organe, et que la « depression » correspond a la difficulté d’étre un étre

sensible et donc sujet de souffrance [22].

1.2.2 Les 3 niveaux de stigmatisation de Norman Sartorius

Norman Sartorius, psychiatre mondialement connu pour ses travaux sur la
stigmatisation des maladies mentales, fait une lecture écosystémique de la discrimination des
personnes atteints de troubles psychiques et décrit 3 niveaux de stigmatisation en interactions
permanentes les uns avec les autres : [individu atteint, son entourage proche, et les
institutions et services de soins aux malades. Au niveau individuel, la survenue des signes de
la maladie sont autant de marqueurs — de stigmate, aurait dit Goffman — amenant le sujet a
s identifier en tant que malade et a s’accompagner de préjugés négatifs, d’idées regues
péjoratives, ce qui aboutit a une mise a I’écart du groupe social. Ce niveau rejoint la notion
d’auto-stigmatisation qui va étre au cceur de notre travail. Au niveau familial, la succession
d’événements liés a I’histoire de la maladie — accueillis avec des sentiments de honte, de
culpabilité, d’inquiétude - va progressivement engendrer une diminution du contrdle

émotionnel ainsi qu’un éloignement des réseaux amicaux et sociaux de chacun des membres
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de la famille touchée. Enfin, au niveau des services de santé mentale, la stigmatisation des

troubles psychiques aura un impact en termes d’investissements gouvernementaux [23] [24].

1.2.3 Le mécanisme de stigmatisation selon Link et Phelan

Pour Link et Phelan [25], le mécanisme de stigmatisation est un cercle vicieux qui consiste a
étiqueter, stéréotyper, séparer, discriminer et priver de pouvoir un groupe social minoritaire
[61[26].

Etiqueter est la premiére étape du mécanisme de stigmatisation. L’étiquetage est la partie la
plus connue du mécanisme de stigmatisation et, dans une conception simpliste, souvent
confondue avec la stigmatisation elle-méme. Ainsi, il suffirait de ne pas nommer la
schizophrénie, ou d’utiliser d’autres termes comme «psychose» ou des périphrases pour éviter
la stigmatisation. Cette croyance a au contraire été un frein a la dé-stigmatisation en privant
les personnes du pouvoir de comprendre et de gérer leur maladie. La plupart des différences
entre les étres humains sont ignorées et n’ont pas d’importance sociale. Par contre, certaines
différences plus ou moins visibles peuvent compter socialement. Cela implique une vision
simpliste de différences superficielles comme représentative du tout par exemple : noir ou
blanc de peau, I’orientation homo ou hétérosexuelle, hospitalisé en psychiatrie.

La deuxieme étape du processus de stigmatisation, stéréotyper, consiste a attribuer des défauts
a la personne étiquetée, indépendamment des autres informations a disposition. Par exemple,
les employeurs potentiels vont préférer engager une personne «peu fiable et paresseuse» sans
antécédent psychiatrique, qu’une personne «fiable et motivée» ayant eu des antécédents de
troubles mentaux [27]. Des enquétes ont ¢galement montré que I’attitude des soignants était
influencée négativement lorsque des vignettes cliniques indiquaient des antécédents
«psychiatriques» plutdt que «lombalgiques» [28].

La troisieme étape, Séparer : Séparer «eux» et «nous», le lien entre 1’étiquette et des attributs
indésirables qui lui sont attachés justifie que la personne qui porte cette étiquette en devient
fondamentalement différente. Cette différence se traduit dans le vocabulaire : «étre»
schizophrene ou «avoir» une schizophrénie. Elle se traduit aussi dans les attitudes: il devient
normal de traiter différemment les personnes stigmatisées, car elles n’obtiennent pas la méme
considération de leurs besoins humains de réalisation personnelle, de relations sociales ou
d’échanges émotionnels [6] [25].

Enfin, Discriminer et priver de pouvoir social représentent les dernieres composantes de la

stigmatisation. Ainsi, a partir de différences superficielles, la personne stigmatisée est mise a
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I’écart et perd le droit a jouer son role social. La discrimination va prendre diverse formes
individuelles ou collectives [6]. Dans un cercle vicieux, la perte de statut social devient elle-
méme une source de stigmatisation, la personne devenant moins attractive socialement et
moins importante pour les décideurs.

Ce cercle vicieux résumant le mécanisme de stigmatisation de Link et Phelan, permet de
souligner des points de levier sur lesquels agir afin de lutter contre la stigmatisation.

Figure.1. Stigmatisation et points d’impact
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1.2.4 Les différentes formes de stigmatisation / discrimination

1.2.4.1 Stigmatisation vecue

La stigmatisation des malades psychiques entraine de nombreux probléemes de discrimination,
dans le champ professionnel, celui des relations interpersonnelles, d’accés au logement ou
encore aux soins. Les enquétes en population générale ont été nombreuses et variees,
essentiellement descriptives, elles apportent des informations importantes au plan des idées
regues et des préjugés. Nous avons déja évoqué 1’étude « santé mentale en population
génerale : images et réalités » (CCOMS) [20], I’étude d’A.H. Crisp et al. [29] a évalué
I’impact des préjugés en fonction des troubles diagnostiqués : dépression, attaque de panique,
schizophrénie, démence, anorexie-boulimie, alcoolisme et toxicomanie. Il en ressort que la
schizophrénie, 1’alcoolisme et la toxicomanie cumulent de nombreux préjugés négatifs. La
personne ayant une schizophrénie est imprévisible (77,3%), dangereuse (71,3%), ayant des
difficultés a communiquer (58,4%), différente (57,9%), incurable (50,8%).
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Tableau 1. Impact des préjugés sur les affections psychiques (d’apres [29])

Dépression Attaq1__1es de Schizophrénie Démence orexe Alcoolisme Toxdcomanie
panique Boulimie

Dangerosite

22.9 25.7 @ 18.6 6.7 65.2 3.0
Imprevisibilite

56.4 50.2 @ 52.0 28.9 0.5 X ]
Dhifficulté &
communiguer @ 32.6 m 50-9 38.2 58.8 65.3
Perception que
Tautre est différent 42.6 39.2 @ @ 48.9 35.1 477
Le fait que le
R e : - o>
s'en prendre qu'a 12.8 -4 7-6 +
Iui méme
Possibilite de s'en
propres Imoyerns
Absence
d’améelioration en 16 13.6 15.2 50.4 0.4 11 1.8
cas de traitement
Absence de
guérison possible 23.3 21.9 @ @ 1.3 24.3 23.2

Il ressort de ce travail que les opinions et préjugés négatifs n’ont pas le méme impact selon
I’affection, mais qu’aucun malade psychique n’échappe a la stigmatisation ni a la

discrimination.

1.2.4.2 Stigmatisation anticipee

En plus de la stigmatisation vécue se pose le probleme d’une anticipation par les malades
psychiques de la discrimination a venir suite a leur « passage » dans cette catégorie.

Plus de la moiti¢ des patients ayant participé a 1’étude Indigo ont anticipé une discrimination
qu’ils n’avaient jamais réellement expérimenté [30] [21].

Cette étude internationale, Indigo (International Study of Discrimination and Stigma
Outcomes), conduite aupres de 732 patients de 28 pays [30] et coordonnée par
G.Thornicroft, s’est donnée pour objectif d’aborder plus directement la question de la
discrimination afin de mieux connaitre les différentes dimensions de la stigmatisation
touchant les patients souffrant de schizophrénie (conséquences personnelles, effet sur les
familles, etc.).

La discrimination qui découle de la stigmatisation des personnes presentant des troubles
schizophréniques a des répercussions importantes sur leur vie quotidienne : emploi, logement,
compliance au traitement, recherche d’aide adaptée, relations interpersonnelles, problémes

d’adaptation sociale, perte de I’estime de soi, exacerbation des symptomes [32].
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De maniere générale, on observe une diminution importante de la qualité de vie. On observe
également une stigmatisation des familles et des soignants. De plus, les représentations
stigmatisantes peuvent étre intégrées par une personne appartenant a un groupe stigmatisé.
C’est dans ce contexte que s’inscrit 1’étude INDIGO [7][32].

Soulignons 3 aspects important de cette recherche :

- L’¢laboration d’une échelle DISC 10 (Discrimination and Stigma Scale) permettant de
décrire la nature, la direction (positive ou négative) et la sévérité de la stigmatisation.

- L’impact de la stigmatisation et de la discrimination dans les différents domaines de la
vie guotidienne des personnes qui y sont confrontées.

- Les notions de discrimination vécue et de discrimination anticipée et les relations
existant entre les deux [7].

Seulement 10 % des personnes interviewées ont vécu leur discrimination de maniére positive
[32]. A travers tous les pays, outre les éléments les plus récurrents pour lesquels la
discrimination a été vécue de maniére négative, qui étaient : les relations sociales, les relations
familiales et le monde du travail [30]. Deux tiers des personnes interviewées, dont la majorité
a déclarée ne pas avoir vécu de discrimination concréte, ont fait état de discrimination
anticipée en termes de pertes d’opportunités au niveau de I’emploi, d’acceés aux soins et

d’interactions sociales [30][32]. (Cf. Annexe 4)

Figure 2 Types de discrimination vécue et anticipée du fait d’un diagnostic de

schizophreénie (France)
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Tableau 2. Principales discriminations exprimées vécues et anticipées, selon [27].

France (n=25) International (n=732)
Discrimination vécue D (%) D (%)
Se faire des amis et les garder 80 47
Relations avec les voisins 64 29
Relations intimes 63 27
Relations avec la famille 72 43
Trouver un travail &7 29
Garder un travail 61 29
Discrimination anticipée Un peu Beaucoup Un peu Beaucoup
Sentiment d'étre rejete/évite (%) 50 18 36 20
Besoin de cacher le diagnostic (%) 24 52 32 40
Relation intime ou recherche d'unie) partenaire (%) 13 39 23 32

D (%) : taux global de désavantage (désavantage important + modére + léger).

Ainsi I’étude Indigo a partir de témoignages directs des malades qui ont réellement
expérimentés ou anticipés des situations de discrimination, confirme 1I’impact majeur chez les
sujets ayant une schizophrénie. A noté que le vécu négatif est tres nettement supérieur chez

les patients ayant été hospitalisés.[7].

La stigmatisation anticipée découle non seulement des discriminations vécues mais peut aussi
étre mise en lien avec la problématique d’autostigmatisation, car les représentations négatives
concernant les maladies psychiques étaient le plus souvent ancrées dans 1’inconscient ou les

croyances de 1’individu avant qu’il ne soit lui-mé&me concerne.

1.2.4.3 L’auto-stigmatisation des sujets atteints de maladie mentale

ou stigmatisation internalisée.

Corrigan et coll. ont souligné le paradoxe suivant : les réactions personnelles au stigmate de la
maladie mentale peuvent aboutir a une perte d’estime de soi pour certains, alors que d’autres
sont énergisés par la révolte envers le préjudice subi et remplis par une colére justifiée [33].
Pour ces auteurs, la réaction psychologique individuelle est plus importante que la question de
la stigmatisation publique. La légitimite percue de la stigmatisation, soit le degré
d’acquiescement personnel a la stigmatisation sociale, serait un facteur aggravant («les
schizophrenes sont paresseux, nuisibles et dangereux ; je suis schizophréne, donc paresseux,
nuisible et dangereux»). Selon Goffman, I’une des conditions nécessaires de la vie sociale est
le partage par tous les intéressés d’un ensemble d’attentes normatives, de normes, maintenues
et soutenues en partie parce qu’elles sont incorporées. Il n’y a donc rien d’étonnant a ce que
les sujets souffrant troubles psychiques les relaient [34]. Une étude de Scheper-Hughes a

montré qu’ils acceptent les préjugés négatifs qui les affectent et les conditions qui leur sont
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faites. C’est entre autres pourquoi ils refusent la maladie car ils partagent les mémes opinions

négatives que I’ensemble de la population [35].

D’apres Goffman, « puisque 1’individu stigmatisé vivant dans une société¢ y acquiert
inévitablement certains critéres d’identité¢ qu’il s’applique a lui-méme méme s’il échoue a s’y
conformer, il ne peut qu’éprouver de [’ambivalence a 1’égard de sa propre personne. » Cette
ambivalence se ressent dans les fluctuations de 1’identification a ses « compagnons de
stigmate », et de sa tendance a hiérarchiser les «siens » : vis-a-vis des plus atteints, il a

souvent la méme attitude que les « normaux » a son égard [34].

L’auto-stigmatisation ne se limite pas a ce partage ou méme ce relais de préjugés
négatifs. Elle induit également une auto-inhibition des individus stigmatisés — ce que les
auteurs anglo-saxons nomment « internalized stigma ». Ce phénomene est en miroir de la
stigmatisation par la société. Il est trés étudié et les enquétes montrant son étendue sont tres
nombreuses [36]. Il engendre perte de I’estime de soi et auto inhibition dans les relations
sociales, notamment concernant les relations sociales, des études ou un emploi, mais
également en termes d’engagements dans les processus de rétablissement. Un diagnostic de
trouble psychique invalidant incitera par exemple le sujet a stopper ses études. Yanos et al.
proposent un modé¢le présentant le développement et I’impact de cette auto-stigmatisation

(Cf. Annexe 5) qui aboutit a I’augmentation de 1’anxiété sociale et du risque suicidaire.

D’apreés le Dr Girodana J.Y « L’auto-stigmatisation est le résultat de 1’intériorisation et
de I’acceptation des situations vécues (expérimentées) de stigmatisation et de discrimination
que la personne (ou le groupe) endurent dans la société ». Elle s’insére ainsi dans un cercle
vicieux qu’elle vient légitimer et renforcer. Par la méme elle constitue une entrave pour les
personnes souffrant de trouble psychique : Pour 1’accés aux soins, pour 1’adhésion au

traitement et donc pour la remission.

Enfin, Park en 2013 dans une étude sur la « Stigmatisation internalisée dans la
schizophrenie et liens avec les attitudes dysfonctionnelles » [37], décrit les consequences de
1’auto-stigmatisation : Isolement social, attitude de retrait, inhibition, Perte d’opportunité
socio-économique, précarité, Difficulté a obtenir un logement, Difficulté a obtenir un emploi,
auto dénigrement (honte, culpabilité), S’attendre a étre rejeté par les autres, par la société avec

recours a des conduites d’évitement.
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Cette etude souligne que la stigmatisation internalisée fait appel a un processus par lequel les
individus souffrant de troubles psychiques s’appliquent des stéréotypes négatifs, s’attendent a
étre rejetés et mis a 1’écart de la société. Dans cette étude 49 personnes souffrant de
schizophrénie ou de troubles schizo-affectifs ont été testées avec I’ISMI (Internalized Stigma
of Mental Iliness Scale. Ritsher et al. 2003). L’analyse des résultats n’a pas mis en évidence
une corrélation avec la présence de symptdmes négatifs mais cette corrélation est apparue

entre la stigmatisation internalisée et la dépression ainsi qu’avec une faible qualité de vie [37].

D’autres travaux de recherche insistent sur le niveau particulierement élevé de 1’auto-
stigmatisation et de ses conséquences dans les troubles psychotiques. L’étude européenne
GAMIAN [38], évalue le niveau d’auto-stigmatisation, de discrimination, et son impact en
termes de rétablissement chez les patients avec des diagnostics de schizophrénie, de psychose
ou de trouble schizo-affectif dans 14 pays européens. Prés de 42 % de I’ensemble des patients
reportent des niveaux d’auto-stigmatisation modeéré a élevés. La majorité des participants
ressentent 1’attitude du public comme négative vis-a-vis des usagers en santé mentale (pres de

70 % ressentent des niveaux de discrimination modére a éleveés).

Les niveaux d’auto-stigmatisation et de discrimination ressentie sont statistiquement associés
de maniére significative [38]. Cliniquement, I’auto-stigmatisation est associée chez ces
patients avec une plus grande sévérité symptomatique [39], en termes de symptéme positifs
[36] [40], négatifs [40] [41] et dépressifs [36] [42] [43], et a une réduction du niveau d’insight
[39] [41].

Plus récemment, C. Bouvet [44] souligne le lien entre la stigmatisation intériorisée, 1’insight
et la dépression. Si I’insight est relié a la compliance au traitement et a un meilleur pronostic,
il semble 1’étre aussi a la dépression. La stigmatisation intériorisée semble étre une variable
médiatrice. Ainsi les conditions d’accroissement de 1’insight doivent étre discutées en prenant
en compte la question de la stigmatisation intériorisée dans la prise en charge, afin d’éviter les

effets dépressogenes pouvant en découler [44].

A la suite des différents travaux de recherche sur le phénomeéne, plusieurs pays ont fait de la

lutte contre la stigmatisation une priorité de santé publique ces dernieres annees.

Nous présenterons succinctement (1.2.6) les différents types de programme, avant de revenir
sur les différentes évaluations de leur efficacité. Enfin, nous verrons quels sont les paradoxes

soulevés par la lutte contre la stigmatisation.
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1.2.5 Les conséquences de la stigmatisation des maladies mentales

En 1992, le Surgeon General, la haute autorité de santé publique américaine, attestait
de progrés conséquents dans les prises en charge des maladies psychiatriques. Il remarquait
¢galement qu’un grand nombre de personnes atteintes ne bénéficiaient pas de ces progres.
Deux types de causes étaient avancées : I’incohérence et le manque de coordination du
systéme de soins et I’impact de la stigmatisation des maladies mentales dans la population
générale [45]. Les effets préjudiciables de la stigmatisation sur les sujets atteints de troubles

psychiques sont multiples et variées [46].

On peut retrouver ces consequences a chacun des niveaux décrits par Sartorius. Au
niveau individuel, la stigmatisation entraine retard de consultation ou absence de recours aux
soins, déni des troubles, observance thérapeutique incompléte, exacerbation symptomatique —
autant de répercussions sur la qualité de vie des malades mentaux [47]. Ainsi, la
stigmatisation entraine perte de I’estime de soi, accroissement de la vulnérabilité, difficultés a
trouver emploi et logement — et au final mise a 1’écart et isolement [32]. Au niveau familial, le
préjudice subi engendre isolement, qui devient a son tour facteur de stress et d’évolution
péjorative. Enfin, au niveau institutionnel, les idées d’incurabilité entraine la réduction des
moyens déployés par les différents programmes gouvernementaux [23] — le rendement
médiocre des institutions psychiatriques venant renforcer la stigmatisation [23][24].

La stigmatisation n’est pas seulement une conséquence pernicieuse de la maladie mentale,
c’est également un facteur de risque pour la santé ainsi qu’une cause directe d’incapacité et de

handicap [46].
1.2.6 La lutte contre la stigmatisation
1.2.6.1 Les différentes opérations de lutte contre la stigmatisation
De nombreux programmes de déstigmatisation (destinés au grand public ou plus ciblés) ont
été développés ces dernieres années [58]. Visant a diminuer — les attitudes discriminatoires et

a remettre en question les représentations sociales stigmatisantes, a éduquer le grand public

sur les troubles psychiques et/ou a mettre un visage sur ces troubles psychiques.



Les campagnes de communication en sont un premier type. Elles consistent en la
communication d’informations précises sur la sant¢ mentale via différents supports de
communication (TV, presse, affichages, ...). Par exemple, on peut citer la campagne «
Accepter les différences, ca vaut aussi pour les troubles psychiques », portée par le Centre
Collaborateur OMS (CCOMS, Lille) et des associations d’usagers, mise en ceuvre en 2006 et
reconduite par la suite, visant a attirer I’attention du grand public sur les problémes de santé
mentale et & promouvoir un regard de tolérance vis-a-vis des personnes souffrant de troubles
psychiques. Des campagnes focalisées sur une pathologie ont egalement été mises en place a
I’étranger. On peut par exemple citer la série de campagne développées par le United
Kingdom Royal College of Psychiatrists (Grande-Bretagne) entre 1998 et 2003, qui visait &
diminuer les problémes de stigmatisation et de discrimination en augmentant le niveau de
connaissances des troubles psychiques chez les professionnels et le grand public. Plusieurs
troubles psychiques avaient successivement été abordés : anxiété, dépression, schizophrénie,

démence, addictions, troubles des comportements alimentaires [59].

Des actions locales ont également vu le jour ces derniéres décennies. Le programme
international anti-stigma « Open the doors », mis en place par I’Association de Psychiatrie
Internationale, cible la schizophrénie [58]. Il a vu le jour en 1999 en Alberta (Canada) et
implique aujourd’hui plus de 20 pays. Ce programme se décline sous plusieurs formes :
interventions dans les écoles, formation de professionnels ou éveénements. Ces actions
s’inscrivent dans le temps long mobilisent de nombreux partenaires (gouvernements, agences

communautaires, services de santé, associations d’usagers et de familles, médias...) [58].

Bien d’autres initiatives ont été développées comme des rencontres avec des sujets
souffrant de troubles psychiques (« Contact Based Intervention») [59], comme la Semaine
d’information sur la santé mentale (SISM) en France [61]. D’autres actions sont plus
individuelles et ont pour cible 1’auto-stigmatisation, notamment sous forme de séances de
thérapies cognitivo-comportementales (TCC) [62]. Certains professionnels de santé travaillent

également aux cotés des médias afin de faire évoluer leurs pratiques.
En se basant notamment sur I’expérience japonaise, certains auteurs proposent un

changement de nom pour la Schizophrénie dans les classifications internationale [70] [71]. En

effet, le Japon a été le premier pays a renommer la schizophrénie. La campagne a débuté en
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1993, sur I’initiative d’un mouvement familial, qui a fait appel a 1’ Association des psychiatres
japonais (APJ) pour changer le mot Seishin Bunretsu Byo (esprit divisé).

Aprés une série de sondages, de symposiums et de journées d’étude, le comité de I’APJ,
responsable de I’image de la schizophrénie, a choisi le terme Togo-Shitcho Sho (trouble de
I’intégration), adopté par la suite lors d’une audience publique. Résultat : les patients
acceptaient mieux le diagnostic. La stigmatisation a diminué grace au nouveau nom et aux
données factuelles qui I’accompagnent. Les personnes atteintes acceptaient plus le terme
Togo-Shitcho Sho que « esprit divisé » et, par conséquent, I’annonce du diagnostic par le
psychiatre, ce qui facilitait 1’adhésion au traitement et diminuait les rechutes; ils cherchaient
plus & demander de I’aide et se suicidaient moins, signes d’une meilleure estime de soi et
d’une diminution de I’auto-stigmatisation [72]. Evans-Lacko et coll. (2012) ont démontré que
les personnes atteintes avaient tendance a s’auto-stigmatiser plus lorsqu’ils intériorisaient les
attitudes de la société. lls ont tendance a intérioriser la honte que la population générale
associe aux problémes de santé mentale. Bien que cette proposition n’ai pas été retenue par
I’A.P.A lors de la rédaction du D.S.M V, le débat est toujours d’actualité pour celle de la

C.I.M 11, mais la controverse fait rage.

1.2.6.2 Les résultats des opérations de lutte contre la stigmatisation

Les études évaluant I’efficacité des programmes de lutte contre la stigmatisation ne sont pas
nombreuses. Les quelques résultats disponibles sur les campagnes d’information destinées au
grand public montrent peu de changement dans les opinions et comportements. Les actions
destinées a la presse ont montré des résultats décevants, le nombre d’articles présentant une
image négative de la maladie ne diminuant pas. Enfin, les actions locales ont une efficacité

limitée dans le temps [59].

La pertinence de la présentation uniquement medicale des troubles psychiques est discutée.
Read et al. montrent dans une revue de la littérature que la présentation médicale de la
schizophrénie est associée a la dangerosité, I’imprévisibilité et la distance sociale [59].
Pescosolido et al. ont quant a eux prouvé que l’intégration d’une conception médicale
(neurobiologique) améliore 1’acceptation des soins mais ne modifie pas la distance sociale et

la perception du danger [63].



Malgré I’absence d’évaluation objective de I’impact de précédentes campagnes, les experts de
la question ont formulé un certain nombre de recommandations. Ainsi, les campagnes
généralistes sont peu conseillées ; il faut leur préférer des programmes centrés sur des groupes
spécifiques. Aude Caria, spécialiste de la question, rappelle I’importance du changement des
pratiques : « les représentations et les comportements vis-a-vis des personnes ayant des
problémes de santé mentale ne pourront évoluer que si les pratiques professionnelles, elles-
mémes, changent et si tout est fait pour affirmer la citoyenneté des personnes vivant avec des
troubles psychiques. Communiquer, informer, n’a de sens qu’en coordination avec des
actions concrétes pour favoriser l'insertion sociale des personnes (accés au logement, au
travail, aux loisirs et & la culture) et promouvoir et protéger leurs droits fondamentaux » [59]
[65]. Il faut donc insister sur le changement des pratiques, impliquer les usagers en santé
mentale, et ’orientation des soins vers les stratégies de rétablissement et de réhabilitation, au
plus prés des populations afin de faciliter I’acceés aux soins, la continuité des soins et afin de
limiter I’isolement social. Les résultats aupres de petits groupe (école, monde du travail, etc.)

sont également a favoriser [65] [66].

1.3 Les limites de I’évaluation de la stigmatisation et de la stigmatisation

intériorisée.

L’évaluation « scientifique » de la stigmatisation des malades mentaux se
heurte a un certain nombre de limites d’ordre méthodologique. En effet, il n’y a pas de
consensus sur les définitions, ainsi les termes de « stigmatisation » et de « discrimination »
sont souvent utilisés de maniére indistincte, sans définition opérationnelle. Les
comportements concrets désignés par ces termes ne sont pas spécifiés. Ce phénomeéne
multidimensionnel qu’est la stigmatisation gagnerait également & étre stratifi¢ et analysé
comme tel.

Les représentations sociales amenant la stigmatisation ne sont pas suffisamment
distinguées des connaissances réelles des troubles psychiques [57].

Enfin, il existe peu d’outils destinés a 1’évaluation de la stigmatisation. Le premier
d’entre eux I’échelle DISC 10 (Discrimination and Stigma Scale V.10) a été développé afin de
répondre au besoin de disposer d’un outil de mesure de la discrimination qui soit maniable et
fiable dans le cadre d’une recherche internationale, pour 1’étude Indigo [31].

Pour la version Frangaise ce travail a été effectué par les équipes de Lille et de Nice
sous I’égide du CCOMS.
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L’objectif de I’échelle DISC est de mesurer si la personne a expérimenté une
discrimination en raison de sa maladie en déterminant Quelle est la direction (positive ou
négative) de cette discrimination et quelle en est sa sévérité.

Elle comporte 36 Items avec une cotation sur une échelle a 7 points : (il existe une
version a 10 Items. DISC 10).

+ 3 : Fort avantage O : Absence de discrimination - 3 : Fort désavantage

Elle comporte 6 domaines correspondants aux aspects essentiels de la vie quotidienne.

- Travail - Logement
- Mariage - Loisirs
- Parentalité - Activité religieuse

Elle permet de déterminer deux sous scores :
- Discrimination expérimentée ou vécue positive et négative (32 premiers items)

- Discrimination évitée ou anticipée (4 derniers items)

Elle est principalement centrée sur la stigmatisation vécue et la discrimination
expérimentée par rapport a la stigmatisation anticipée.

L’étude de la stigmatisation internalisée (auto-stigmatisation) a donc nécessité le
développement d’outils plus spécifiques, que nous allons aborder dans la seconde partie de ce

travail.

L’¢évaluation « scientifique » de la stigmatisation des malades mentaux se
heurte a un certain nombre de limites d’ordre méthodologique. En effet, il n’y a pas de
consensus sur les définitions ; ainsi les termes de « stigmatisation » et de « discrimination »
sont souvent utilisés de maniére indistincte, sans définition opérationnelle. Les
comportements concrets désignés par ces termes ne sont pas spécifies. Ce phénomeéne
multidimensionnel qu’est la stigmatisation gagnerait également a &tre stratifié et analysé
comme tel. Les représentations sociales amenant la stigmatisation ne sont pas suffisamment
distinguées des connaissances réelles des troubles psychiques. Les objectifs des actions de
lutte contre la stigmatisation sont, en conséquence, divers et variés [59].

Une des principales faiblesses des évaluations de la stigmatisation est le biais
induit par le trouble psychique lui-méme. Le sentiment de discrimination ne peut-il pas étre
aussi une conséquence de croyances délirantes de persécution, caractéristique du délire

paranoide dans la schizophrénie ? Le sentiment d’isolement et d’exclusion vis-a-vis de ses
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proches ne peut-il pas étre aussi une conséquence d’une humeur dépressive chronique,

invalidante chez bon nombre de patients bipolaires ?

Certains auteurs posent egalement la question du lien entre les professionnels
de la santé mentale, des programmes de déstigmatisation, et des motivations propres de ces
professionnels [67] [68]. Ces relations sont complexes. Ces derniers ne seraient-ils pas avant
tout a la recherche d’une amélioration de 1’image de leur propre profession plus que par la
qualité de vie de leurs usagers ? [68]. L’engagement dans la lutte contre la stigmatisation ne
pourrait-il pas aussi refléter leur frustration devant une incapacité a améliorer la qualité de vie
de leurs usagers ? Ainsi certaines déclarations suscitent la polémique : « La stigmatisation
associée a la maladie mentale est le plus grand obstacle a I’amélioration de la qualité de vie

des personnes malades et de leur famille » [58]. Quid de la maladie elle-méme ?

IT Outils d’évaluation de I’auto-stigmatisation

Les échelles existantes reposent sur I'nypothése que la stigmatisation internalisée est associée
a des cognitions mal adaptées et des attentes d'échec. Elles sont en lien avec des attitudes
dysfonctionnelles. 1l y a peu, actuellement dans la littérature, d'échelle d'évaluation de I'auto-
stigmatisation (quelques outils en cours de validation).

De nouveaux outils pourraient permettre I'identification et la mesure de I'auto-stigmatisation :
Echelle ISMI, Echelle BACE, Echelle IMS.

2.1  Les échelles internationales existantes

2.1.1 Echelle ISMI (Internalized Stigma of Mental IlIness)

Développée par RITSHER (2003), Stanford. Traduite et validée par ROBILLARD (2007).
Il s’agit d’une échelle a 29 items — échelle de type Likert. (Cf. questionnaire. Annexe 6).
Elle comporte des sous-échelles de mesure :

- Niveau d'aliénation

- Stéréotype de caution

- Discrimination pergue

- Retrait social — repli sur soi



- Reésistance a la stigmatisation

Les études montrent une corrélation positive avec les symptomes dépressifs, une corrélation
négative avec l'estime de soi — lI'autonomie — la prise en charge de soi — la qualité de vie.

Cette echelle présente une forte cohérence interne et une fiabilité test-retest.

Elle a été utilisée dans de nombreuses études, par exemple : « Etude subjective de la
stigmatisation & Téhéran » (Ilran). H. GHANEEN (2011) démontrant un niveau de
stigmatisation similaire a celui des études européennes (avec le méme questionnaire) ;
« Stigmatisation percue en fin d'hospitalisation et réinsertion sociale des sujets malades
mentaux ». E. SPIERS (2009); «Intérét d'une thérapie centrée sur la résistance aux
préjugés » 1. SIBITZ (Viennes, 2009), qui a mise en évidence un niveau €levé de résistance
aux préjuges constaté chez des patients schizophrenes ou schizo-affectifs qui ont un réseau
social et amical plus étoffé, qui n'ont pas été hospitalisés, et qui ne sont pas séparés ou
divorcés.

Elle a aussi et surtout utilisée par le Programme ASPEN (Anti Stigma Program European
Network), financé par la commission européenne et coordonné par le King's College de
Londres. 20 sites dans 18 pays de I'UE pendant 3 ans (2009-2011) dont I'objectif final est de :

- Proposer des recommandations ciblées sur la lutte contre la stigmatisation, lI'accés et
le maintien dans I'emploi et les bonnes pratiques en santé mentale [48].

- Mettre a disposition des outils fiables d’évaluation de la stigmatisation et de la
discrimination, développer des recommandations a 1’'usage des décideurs politiques
sur I’implication des usagers, familles et professionnels dans les politiques de santé
mentale et sur les possibilités de favoriser I’acces a ’emploi des personnes ayant un
probleme de santé mentale.

- Et pour finir, mettre a disposition I’ensemble de ces informations pour les usagers,

familles, professionnels et élus via un site internet et eéditer des rapports synthetiques.

2.1.2 Echelle IMS (ldentity Management Stategies)

Développée par Marie ILIC (Bielefeld, Germany)

Cette échelle Evalue les stratégies d'adaptation (coping) face a différentes situations de

stigmatisation.
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Elle comporte 30 Items, répartis en 10 thémes avec 3 questions pour chague theme. Exemple :
« La situation des personnes malades mentales est meilleure aujourd'hui que par le passé ? »,
«Les personnes malades mentales sont sensiblement plus intelligentes que les autres ? ». Les

réponses sont de type Likert (cotées de 1 a 5). (Cf. Annexe 7).

Elle a été utilisée par Ilic dans ses travaux sur les stratégies d’adaptation face a la
stigmatisation[49], qui ont mis en évidence que certaines de ces stratégies comme,
I’investissement au sein d’une communauté, I’humour et la perception positive d’un groupe,
sont positivement corrélés avec de bons niveau d’estime de soi, tandis que d’autres tels que le
secret, la divulgation du diagnostic ou les tentatives de réfutation de la stigmatisation sociale

ont I’effet inverse [49].

2.1.3 BACE V.3 (Barriers to Access to Care Evaluation Scale)

Développée par Clément S. et al. (King’s collége.London) [49].

Il s’agit de la plus récente des échelles validées a I’heure actuelle au niveau international
(avril 2012!). Elle permet d’évaluer spécifiquement les différents facteurs génant ou retardant
la demande d’accés aux soins, en mesurant les obstacles structurels, comportementaux ou liés
a la stigmatisation, qui empéchent 1’acces au traitement par les personnes souffrant de maladie
mentale [50]. En effet de nombreux travaux montrent qu’il existe un retard dans 1’accés aux
soins pour des raisons multifactorielles. Ce sujet constitue depuis une trentaine d’année, une
thématique de recherche clinique importante, complexe et toujours actuelle [51] [52]. D’aprés
Angermeyer & Schomerus (2008), la stigmatisation liée a la maladie mentale est sans aucun
doute un des facteurs essentiels qui constitue un obstacle a la demande de soins [53]. Associé
a une méconnaissance des troubles mentaux et des possibilités de traitement [54]. La
stigmatisation constitue en outre un des facteurs prédictif d’interruption ou de discontinuité du
traitement [55].

Les deux premicres versions (V1 & V2) de I’échelle BACE, ont servis aux travaux de
laboratoires et a 1’¢laboration de la V.3.

L’échelle BACE V.3 comprend 30 items avec 4 modalités de réponse de type Likert (cotation
de 0 & 3). Pas de score mais des pourcentages de réponse de 0 a 3. Douze de ces items forment
une sous—échelle spécifique avec un score spécifique appelé « Treatment Stigma ».

(Cf. Annexe 8. Questionnaire BACE V.3).
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2.2 Elaboration d’une version francaise de I’échelle BACE-FR-V1

Les personnes souffrant de troubles psychiques ayant souvent des problémes d’acceés aux
soins ou a I’aide de professionnels. Compte tenu du réle important de I’auto-stigmatisation
dans cette problématique le Dr Giordana J.Y (C.H Ste Maries. Nice) a mis en place une étude
ayant pour objectif de valider un questionnaire permettant de mieux connaitre ces difficultés.
Ce travail entrepris en collaboration avec le laboratoire d’anthropologie et de Psychologie
Cognitives et Sociales de 1’université de Nice (N. Pantaleon), a pour but :

L’adaptation frangaise et la validation de 1’échelle BACE, outil d’évaluation des obstacles qui

empéchent ou retardent ’acces aux soins des usagers des services de santé¢ mentale.

2.2.1 Processus de Validation de la traduction francaise

Cette étude transversale multicentrique nécessite de recueillir des données auprés d’un
échantillon de 150 personnes (agées de 18 a 60 ans) présentant un diagnostic psychiatrique
selon I’Axe I ou ’Axe II de la CIM-10. Les sujets étant recrutés lors d’entretiens avec un
psychiatre ou psychologue dans les Centres Médico-Psychologiques du P6le Territoire du
Centre Hospitalier Sainte Marie de Nice. (Personnes bénéficiant ou ayant bénéficié d’une
prise en charge ou d’un recours aux soins d’un service de santé mentale au cours des 12

derniers mois).

2.2.2 Traduction et validation du questionnaire

L’échelle étudiée a été adaptée en francais en respectant les processus de traduction / rétro-
traduction recommandés par Sartorius et al. (1994) a la demande et avec ’accord des auteurs
de la version originale en Anglais [56]. (Cf. Schéma de Traduction. Annexe 9).

La traduction de 1’échelle BACE, barriére d’accés au soin, a permit de valider les questions
qui seront introduites par : « L une de ces questions vous a-t-elle jamais empéché, retardé ou
découragé d’obtenir des soins en Santé Mentale ou de les poursuivre pour un probleme de
santé mentale? ». Il y aura quatre modalites de réponse : « Ceci m’a empéché, retardé ou
découragé,... pas du tout / un peu / plutdt / beaucoup. ».

Les questions de la version frangaise de I’échelle BACE sont :

1. Ne pas savoir ou se rendre pour obtenir des soins de Santé Mentale.
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Vouloir résoudre soi-méme le probléme.
Peur d’étre considéré comme faible en ayant un probléme de Santé Mentale.
Crainte d’étre envoyé a 1’hdpital contre ma volonte.
Peur gque cela ne nuise a mes chances de postuler a des emplois.
Problemes pour utiliser les transports ou se rendre a des rendez-vous.
Penser que le probléme s’améliorera tout seul.
Inquiétude au sujet de ce que ma famille pourrait penser, dire, faire ou ressentir.
se sentir géné ou honteux.
. Préférer obtenir des formes d’aide alternative (exemple: soutien traditionnel/ religieux
ou thérapies alternatives/ complémentaires).
Ne pas étre capable d’assumer les couts financiers induits.
Peur d’étre considéré comme « Fou ».
Penser que les soins de santé ne m’aideront probablement pas.
Peur d’étre considéré comme un mauvais parent.
Que ne soient pas fournis des soins par mon propre groupe ethnique ou culturel.
Etre trop malade pour demander de 1’aide.
Peur gue mes relations viennent a savoir.
Ne pas aimer parler de mes sentiments, émotions ou pensées.
Peur de ne pas étre pris au sérieux si on sait que je recois des soins de Santé Mentale.
Inquiétudes au sujet des traitements disponibles ( exemple effets secondaires des
Médicaments). Ne pas vouloir qu’un probléme de Santé Mentale figure sur mon
dossier médical enregistré
Ne pas vouloir qu’un probleme de Sant¢ Mentale figure sur mon dossier médical
enregistré
Avoir vécu de mauvaises expériences antérieures avec le personnel de Santé Mentale.
Préférer recevoir de 1’aide de la famille ou des amis.
Peur que mes enfants soient aussi pris en charge ou que je puisse perdre sans mon
accord le droit de visite ou de garde
Penser que je n’ai pas eu de probléme.
Inquiétude au sujet de ce que mes amis pourraient penser, dire ou faire.
Difficulté a prendre du temps hors du travail.
Inquiétude au sujet de ce que les collegues de travail pourraient penser, dire ou faire.
. Avoir des problemes pour la garde des enfants pendant que je recois des soins de
Santé Mentale.



30. N’avoir personne qui pourrait m’aider a obtenir des soins de Sant¢ Mentale.

2.2.3 Passation

Réalisée par 15 Investigateurs étudiants IDE (2éme et 3eme année de I'lFSI de Nice) a partir
de I’idée de permettre la découverte et la sensibilisation aux outils d’évaluation
psychométrique, tout en complétant ainsi 1’enseignement théorique concernant la
stigmatisation en participant a la validation de la version frangaise d’une échelle d’évaluation
des difficultés d’accés aux soins liées a la stigmatisation (échelle BACE) dans une population
ambulatoire.

Le role des étudiants IDE:

- Sélectionner les patients disponibles pour remplir des auto-questionnaires (liés a la
stigmatisation, échelles BPRS, IMS, ISMI et questionnaire BACE a valider) +
données sociodémographiques.

- Participer si possible a I’entretien du patient avec son psychiatre / psychologue
permettant de compléter la version structurée de la BPRS avec un guide (échelle dont
I’intérét est ¢tudié chez les éleves)

- Guider/aider au remplissage des questionnaires uniquement et directement sur

ordinateur par le patient.

2.2.4 Point d’étape

50 patients ont été recrutés en 2014, 50 patients recrutés année 2015: dont 11 dossiers
incomplets mais utilisables (sexe: 15 femmes, 17 hommes, NSP 4, non complété 14)

En juin 2015, il manquait 50 cas a inclure pour réaliser la data lock et entamer la procédure

d’analyse statistique.



I11 Perspectives

Apres avoir vu la place centrale de la stigmatisation intériorisee dans le processus de
stigmatisation/discrimination, et I’impact que cette derniére peut avoir sur 1’accés aux soins,
I’adhésion au traitement et par conséquence sur le fonctionnement psycho-social et le
maintien d’une trajectoire de vie la plus proche possible de la normale.

On peut se poser la question suivante, « Les opinions & préjugés négatifs ont-ils le méme

impact en fonction de I’affection psychiatrique considérée? ».
3.1 Perception des Usagers VS Perception publique

Il semblerait que pour les personnes souffrant de troubles psychiques la stigmatisation
internalisée soit identiques et de nature a engendrer une incapacité a s’identifier et un
sentiment de « différence » [7]. Pourtant du c6té de la société, La « stigmatisation » serait
moins importante quand il s’agit de dépression [29] [30] ou encore de troubles bipolaires
(effet mode, médiatisation, association de la bipolarité avec création artistiques ?)[46].

L’internalisation de la stigmatisation serait-elle identique quel que soit le diagnostic? Il
pourrait étre intéressant d’évaluer les différents aspects de 1’internalisation de sentiments

opérés suite a I’annonce du diagnostic chez les patients suivis en psychiatrie !
3.2 Proposition de protocole de I’équipe du Dr Giordana J.Y (Nice)

Apres la validation de la version frangaise de 1I’échelle BACE-FR 1’équipe du Dr Giordana
propose de réaliser une étude transversale multicentrique randomisée évaluant I’impact du

diagnostic chez des patients suivis en psychiatrie :
3.2.1 Critére principal: L’impact du diagnostic.

Evaluation de I’internalisation du diagnostic recu par le patient: questions ad-hoc

patients & psychiatre :
Question 1- « Quel diagnostic avez-vous retenu? »

a) Schizophrénie



b) Trouble bipolaire / maladie maniaco-dépressive/ psychose maniaco-

dépressive
c) Trouble dépressif / dépression
d) Trouble psychotique / psychose

Question 2- «Quel est votre sentiment quant au diagnostic évoqué avec votre

médecin? »
0. Tres a I’aise / d’accords
1. A I’aise/d’accords
2. Pas tout a fait a I’aise/d’accords
3. Pas a I’aise/d’accords

4. Pas du tout a 1’aise/d’accords

3.2.2 Critéres secondaires:
- L’impact d’une éventuelle stigmatisation: DISC 12 [54] & ISMI [43]
- L’évaluation des barriéres aux soins: BACE — V1. FR [50]
3.2.3 Questionnement
Ce projet de protocole souléve certaines questions au sein de 1’équipe :

a- Quid du parti pris de ce projet de protocole: analyse exclusive de la différence de

perceptions, patients vs soignants ?

b- Doit-on analyser la notion suivante: le contact avec le dispositif de soin renforcerait

I’auto-stigmatisation (quid hospitalisation)?
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Discussion

C’est dans le cadre de mes fonctions de responsable scientifique pour le laboratoire Otsuka
(spécialisé en Neurosciences) que j’ai été amen¢ a rencontrer le Dr Jean Yves Giordana, lors
d’une réunion de son groupe de travail sur la stigmatisation en santé mentale.

C’est ainsi que j’ai été sensibilis¢é a la problématique de la discrimination touchant les
personnes souffrant de troubles psychiques et plus particuliérement au phénomeéne de I’auto-
stigmatisation, qui comme nous venons de le voir, se retrouve tant par ses origines que par ses
conséquences, au centre de la problématique de prise en charge globale des patients souffrant
de troubles mentaux.

Stigmatisation et auto-stigmatisation peuvent constituer un frein important a la prise en soins
et donc venir péjorer le devenir de ses patients en entretenant le génie évolutif de la maladie.
A titre personnel, il me semble important de contribuer autant que faire se peut a la lutte
contre la stigmatisation en santé mentale. C’est pourquoi, dans le cadre de mes fonctions de
Medical Science Liaison (MSL), j’envisage :

- De continuer a soutenir le groupe de travail sur la lutte contre la Stigmatisation en
santé mentale et sa journée annuelle de travail.

- De contribuer a faire connaitre, promouvoir et diffuser I’échelle BACE FR, lors de
mes entretiens avec les professionnels de santé, ainsi qu’a I’occasion de réunion de
formation médicale continue, en invitant le Dr J.Y Giordana a communiquer sur le
theme de la stigmatisation internalisée : Comme par exemple lors des journées de
I’hopital du Vinatier (Lyon) de Novembre 2015, organisée par le Pr T. D’Amato et
dédiées a la lutte contre la stigmatisation.

- Enfin, avec I’accord du Dr Giordana, je souhaite présenter la Version Francgaise de
I’échelle BACE aux experts participants a nos différents’ boards médicaux’ régionaux,
afin de les sensibiliser a la problématique de la stigmatisation internalisée et si
possible de les inciter a intégrer cette dimension dans leurs réflexions et 1’élaboration

de leurs stratégies de prise en charge.



Annexes

Annexe 1. Evolution du concept de Qualité de vie.
d’apres: World Health Organization. Constitution of the World Health Organization 2006

Duconceptde «santé » a la « Qualité de Vie liée a la Santé »

« L3 Samié estum état
de complet Bies-Fre:
physique. meskal et
socid, eipas
seulemest abseace de
maladies

1960 1980 2000 2015

Le développement du La « Qualité deVies Recommandations par
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1. The WHOQOL Group. Soc Sci Med 1998;46(12):1569-1585;
2. WHO. Constitution of the World Health Organization 2006.

3. Leidy. Nurs Res 1994;43(4):196-202

Annexe 2. Qualité de vie et fonctionnement. Définitions.
d’apres: World Health Organization. Constitution of the World Health Organization 2006

Qualité de vie (QdV)

Qualité de vie liée a la
santé (QdVL5)

Fonctionnement

-

Fagon dont les individus pergoivent leur position dans 1a vie, dans le contextede la culture et du
systéme de valeurs dans lesquels ils vivent en relation avec leurs objectifs, leurs attentes, leurs
normes et leurs préoccupations®

. v
“/I:a (dVLS refléte les effets fonctionnels d'une affection médicale et/ou de son traitement sur )
un patient. La QdVLS estsubjective et multidimensionnelle ; elle englobe 1a santé physique et
|a fonction occupationnelle, I'état psychologique, les interactions sociales et e ressenti,

somatigue 2

. J/
(c

apacité d'un individu & effectuer les activités quotidiennes requises pour répondred ses
besoins fandamentaux, remplir ses rdles habituels, et préserver sa santé et son bien-étre3

1. The WHOQOL Group. Soc Sci Med 1998;46(12):1569-1585;
2. WHO. Constitution of the World Health Organization 2006.

3. Leidy. Nurs Res 1994;43(4):196-202
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Annexe 3. Nouveaux objectifs du traitement a long termes de la Schizophrénies.

Leucht C et al. Schizophr Res 2011;127:83-92
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Annexe 4.
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Annexe 5. Modéle de ’impact de ’auto-stigmatisation sur le rétablissement et ses
conséquences pour les personnes atteintes de troubles psychiques séveres.
D’apres Yanos PT. Pathways Between Internalized Stigma and Outcomes Related to

Recovery in Schizophrenia Spectrum Disorders. Psychiatr Serv 2008;59:1437-42

Coping and
engagement
in
rehabilitation Vocational
—> outcomes
Hope and /
Awareness of selfesteem
psychiatric
roblem
P i \ \
I ~ Social Symptom
Internalized Suicide / interaction ., severity
stigma risk
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Annexe 6. Questionnaire de I’échelle ISMI

Internalized Stigma of Mental Hiness
(Bovd Ritsher et al, 2003 ; Prouteaw, Grados et al., en cours de validation)

Lc terme de « trouble psychique » est ulilisé dans ce questionnaire : n’hésitez pas & le remplacer par tout autre terme
qui, selon vous convient le misux.
Four chaque affirmation, vewillez indiquer si vous Gtes ;

1 2 3 g
Pas du tout Pas [Daccord Tout & fait
d'accord d'aceond d'accord
1. Tai le sentiment de ne pas étre & ma place dans le monde 4 cause de mon trouble ] 2 3 4
psychique
2. Les gens aves un trouble psychigue ont lendance & étre violents. 1 2 3 4
3. Les gens me traitent différemment des autres, parce que j"ai un trouble psychigue | 2 3 4
4. Jévile les contacts avec les gens qui n'ont pas de trouble psychique pour éviter | 2 3 4
d’étre rejeté
5. Je suis embarrassé{e) ou honteus(euse) d"avoir un trouble psychique. 1 2 3 4
6. Les gens avec un trouble psychique ne devraient pas se marier, 1 2 3 4

7. Les gens avec un trouble psychique apportent une importante contribution 4 la | 2 3 1

SOCIELE.
8. Je me sens inféricur(e) & coux qui n'ont pas de trouble psvchique. 1 2 3 4
9. Je n’ai plus autant d’activités sociales quavant parce que mon trouble psychique | 2 3 4

pourrait me donner une apparence ol un comporiement élrange

10. Les personnes ayant un trouble psychique ne peuvent pas avoir une vie agréable et | ) 3 4

valorisante.

11. Je ne parle pas beaucoup de moi parce que je ne veux pas ennuyer les autres avee | 2 3 4
mon trouble psychique.

12. Les stérdotypes (les clichés) sur les troubles psyehigues m'isolent du monde L2 3 4
o normal o

13, Quand je suis entouré{e) de gens qui n'ont pas de trouble psychique je ne me sens ] 2 3 4
pas & ma place ou pas & la hauteur

14. Je me sens & 1'aise quand je suis vu en public aves une personne qui a | 2 3 4
manifestement un rouble psychigue

15. Souvent les gens sont méprisants ou me traitent comme un enfant juste parce que 1 2 3 4
jai un trouble psychique

16. Jo me dégois moi-méme d"avoir un trouble psychique 1 2 3 4
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i 2 3 4

17.
18
19,

21.

23.
24.
25,

28.

Pas du tout Pas D'accord Tout 4 fait

d'accord d"accord d"accord
Avoir un trouble psychique a giché ma vie. 1 2 3 )
Les gens peuvent dire que j"ai un trouble psvehigue rien qu'en me voyant 1 2 i 4

A cause de mon trouble psychique, j"ai besoin que les autres prennent la plupart des L . 2 k| 4
décisions pour moi,
. Je reste & |"écant des situations sociales pour éviter & ma famille ¢t mes amis d’éire 1.2 3 4
embarrassés
Les personnes qui n’ont pas de trouble psychique ne peuvent pas me comprendre, i Fi 3 4
. Les gens m'ignorent ou ne me prennent pas au séricux simplement parce que j'aiun ] 2 3 4

trouble psychique

Je ne peux rien apporter 4 la société parce que j’ai un trouble psychique 1 2 3 4
Vivre avec un trouble psychique m'a rendu plas fort, ] p 3 4
Personne ne voudrail avoir unc relation intime avee moi parce que j*ai un trouble 1 2 3 4
psychique

. En général, je suis capable de vivre ma vie comme je fe veux. 1 2 3 4

. Je peux avoir unc vie épanouissante, malgré mon trouble psychigue 1 2° 3 4
Les autres pensent que je ne peux pas fairc grand chosc dans ma vic parce que j'aiun 1 2 3 4
trouble psyvchique

. Les stéréotvpes (les clichés) sur les troubles psychiques sont aussi valables pourmoi ] 2 3 4

p. 38



Annexe 7. Les 10 themes et 30 items de L’échelle IMS.

Factor

R el byl
(Cronbach™ w)
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Thee smuation of menmlly il people is masch beooer
than it usesd o be.

Today, peopie deal more frankly wich e subjecs of
mezncal iliness than 20 years ago.

Today, people have less reservacions abour people
weith meral illness chan 20 years ago.
M.p&m&ammmw:ﬁ:md‘“

M.pﬂuﬂhamrﬂnmm:ﬁin:ﬁhn
Mencally il pecole are more cresoree chan others !
M.pﬂp&:muﬁnrﬁ:ﬁmmﬂm'
Fencal ilinesses are ilinesses bioe arry ochers.

Soemee peopie hawe a2 physical iBbness and | lappen to
haree a mencal dliness.

| go o meemngs with ocher mencally ill persons
(=g regulars” mble).

| arrenid a selfebelp growp

| organize meedngs for meencally @l persons.

| joimn mesting where servioe users, family members,
and profesiorals come mogedher (crabogue).

I am careful dhat odher people don™t noticoe dhatc | am
o was in psychiatrc or psychological treacmenic.

| pretend o have other appoinomencs when | haee an
appoHrToTeEnT wirth my therapistpes ychaacrise

| vl peeople dhat | have a phy=zical illness irsoead of a
meencal ocne

WWhen people kmowy | am recessing psycheoric
wreacment | try very hard to come aorosz as rormal
n their presence.

In the prezence of people who kneoss abowun ey
meenal illinesxs, | ory to belave conrary to the wsual
SLENEOTyPes.

| only talk abowt my mental probems when | oo
peaople well =nocugh.

| don’t peoanit owt to ocher pecple that | am mencally il
| only talk abowt mry illness o people | knoss can deal
wwich it

| wathdraw froem persons who podee abowe merral
linexses.

K pe=ople can't deal widh my illness, | break cies wath chesme
| can laugh abowur my meenal lness wich friends.

| look wpon mrry illness wwth a prem senze of bumowurn:
| jokoe about my meencal ilnexs.

| read wp on my illlness on the ceErmer

| read books about psychiarmc mopscs.

| gacher informacion abouwut mentcal illhesses



Annexe 8. Questionnaire BACE V3

Barriers to Access to Care Evaluation

Instructions:

Below you can see a list of things which can stop, delay or dscourage peopla from getting professional cara for
a maental health problam, or continuing to get halp.

By profesional care, we maan care from staff such a5 a2 GP (family doctor), mamber of a community mental
heailth taam (g.g. care coordinator, mantal haalth nurse or mantal haalth sodal workar), psychiatrist, counsallor,
psychologist or peychotharapist.

Have any of these issues ever stopped, delayed or discouraged you from getting,

or continuing with, professional care for a mental health problem?

[ ) numbear on cach indicato discouraged
ploass cross the ‘not applicable’ box. | not at all alittle quitealot alot |

1 Somgumie mher e 0 1 2 3
2 mmu—m o 1 2 3
3 mﬂ:?lmghhoﬂnaﬂ 0 1 2 3
4 F-ﬂf:lar-lnml 0 1 2 =
not applicable
6 auwu-l.?g-:‘namdm 0 1 2 3
7 eaars e e 0 1 2 3
8 Cumm’mtmly o 1 2 3
q Fealing embarrassad or ashamed. 0 1 2 3
10 P e g o = 0 1 2 3
altarmative/complamantary tharapias).
7 ﬂﬂ;tbuhgdlnmafhd 0 1 2 3
12 Concam that | might be seen a= ‘cazy’. 0 1 = 3
13 M%gﬁ-ﬂmm 0 1 2 3
14 mdﬂhﬂq‘h‘-‘ﬂ (1] 1 2 3
not applicable D
s~ = i (3 lvalosson BALL Tl wae® 307 Heolth Servics ans MMWIW‘_WQ&?W

D Sowrat Chersarit st chersast@uc 3¢ uk Frofence Craham sty ﬂtﬂ
Pyt aret

Comtact
Oy Eroiuan b O, Serwierwon C Haxs W Thorrecro™ & rt tml‘hlﬂn-‘hk:—nmtnum
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Annexe 8. Suite

Barriers to Access to Care Evaluation
o g oo
Placs cros the ‘et appikabls’ box [notatall alot

alittle quitealot

15 Profassionals from my own athnic
or cultural group not baing available

16 Being too unwell to ask for help.

17 Concern that people | know might find out.

Dislike of talking about my fealings,
amotions or thoughts. e

Concern that might not take
m%fwﬂoﬁlw
having

20 Concerns about the traatmants avallable
(e.g. madication sida affects).

Not wanting 2 mental haalth problam
2 wboonnyt:uhul

e L el L Y

23 [rigregngiee ton

Con that my childran be taken
B il ey

wummmw D

v

25 Thinking | did not have 2 problem.
ol -
27 Diificulty taking time off work.

Concern about what pacple
28 au:k"mgmmmt.squdo

spphcatic ]
29 H-I?pmblunnhduld:': D

30 mmmm:‘:ﬂﬂp

1

1

1

2

N N N N N N N NN

N N NN

2

w w W w w w w W w
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Annexe 9. Schéma de traduction et validation de 1’échelle BACE en

francais.

1 traducteur n'ayant
aucune connaissance
de I'étude pour rétro-
traduction en anglais

3 3 6 bilingues experts
connaissant le principe
de I'étude, prise en
compte des remarques
des usagers

p. 42

Version anglaise
de la BACE

2 traducteurs :
de l'anglais au
francais/italien

au moins 4 personnes
non anglophones,
usagers : compréhension
linguistique du
guestionnaire
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Résumé du mémoire
Bien que n’étant pas spécifiques a la psychiatrie, les phénomenes de stigmatisation et
discrimination concernent particulierement les personnes souffrant de troubles psychiques.
Quel que soit le diagnostic considéré, aucun patient n’échappe a la stigmatisation qu’elle soit
vécue ou anticipée et tous sont concernés par le probleme de la stigmatisation internalisée
(auto-stigma), qui découle des représentations sociales et dont les consequences sont la
plupart du temps négatives.

Leurs effets directs et indirects sur ’estime de soi, I’acceptation de la maladie et de sa
prise en charge, peuvent avoir de graves répercussions sur le fonctionnement psycho-social, la
qualité de vie et donc venir altérer la trajectoire de vie de I’individu (Isolement social, attitude
de retrait, inhibition, perte d’opportunité socio-économique, précarité, difficulté a obtenir un
logement, difficulté a obtenir un emploi) et péjorer le pronostic évolutif de la maladie.

C’est ce qui conduit aujourd’hui certains auteurs a considérer la stigmatisation
internalisée comme une barriére d’accés aux soins.

Les opérations de lutte contre la stigmatisation en santé mentale, a destination de la societé
ont démontrées une efficacité limitée. Aussi, bien qu’elle soit encore peu considérée dans la
pratique clinique et que son évaluation soit limitée par le faible nombre d’outils disponibles,
I’auto-stigmatisation (stigmatisation internalisée) pourrait étre un des principaux leviers dans
I’amélioration de la prise en charge des usagers souffrants de troubles psychiques.

Ce travail présente le processus de traduction et de validation d’une version frangaise de
I’échelle BACE-V3 (Barrier to Access to Care Evaluation Scale), la BACE-FR-V1.

Ce nouvel outil, désormais a la disposition des soignants en santé mentale, ouvre de nouvelles

perspectives dans 1’évaluation et la prise en charge de la stigmatisation internalisée.

Mots-clés : Santé Mentale, Stigmatisation, Stigmatisation internalisée, Echelles, BACE.



