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Introduction

En 1975, le sociologue américain Erving Goffman ljaitb« Stigmate. Les usages
sociaux des handicaps » [1]. Ce travail a depugpiid une profusion de recherche sur les
représentations sociales et sur les phénomenestigleagsation et discrimination qui
touchent différents types de populations commenteaosexuels, les minorités ethniques ou
religieuses ou les handicapés physiques de toatesss(auditif, visuel, moteur, ...). Les
personnes souffrant de troubles psychiques ontreilmnent fait partie de ces objets de
recherche ; et 'on a découvert progressivemeten@ue de ces phénomenes comme de leurs
conséguences — notamment en termes d’aggravatibardiicap initial. Cette aggravation du
handicap se fait notamment par I'inobservance perique qui découle de l'absence de
reconnaissance des troubles dans ce contextegdeasisation de ces troubles.

Dans ce travail, nous nous pencherons sur la stiggtian du trouble bipolaire (TB).
Il s’agit d'une maladie psychiatrique sévere, cligar et fréquente caractérisée par des
variations pathologiques de I'humeur et de I'énergui se trouvent étre soit augmentées
(exaltation de I'hnumeur, ou manie) ou au contrdireinuée (dépression de I’humeur) — avec
entre les épisodes thymiques des intervallesititsd (il est cependant connu aujourd’hui que
durant ces intervalles un certains nombres de pgrasmmcomme le sommeil et I'impulsivité
sont perturbés). Le TB est reconnu comme la septiéamse de handicap par année de vie
parmi toutes les maladies dans la population des4dbans par I’ I'Organisation mondiale de
la santé (OMS) [2] [3]. Il est classiquement reaoquie 1 a 4 % de la population générale est
atteinte des formes typiques du trouble bipoldie facteur principal de rechute thymique
chez un patient souffrant de TB est I'inobservathégapeutique [3] [4], qui souvent découle
d’'un environnement stigmatisant. Cette maladie mnaodurant I'histoire de nombreuses
dénominations et elle se nommait en France jusqdéhut des années 90 la psychose

maniaco-dépressive (PMD) [5].

On observe depuis quelques années des mutatiensefdesentations sociales du
trouble bipolaire, attestées par I'expérience delmreux psychiatres qui voient des patients
arriver armés d’un autodiagnostic de bipolarité. [6¢ travail cherche a voir dans quelle
mesure le changement récent de nom a pu parti@iperdifier ces représentations. A travers
cette réflexion, nous pourrons également conskasemombreuses mutations de la psychiatrie



ces dernieres décennies. Cette réflexion est égakeam apport au débat sur le changement
de dénomination de la schizophrénie, a I'heure derdvision de la Classification
Internationale des Maladies (CIM) par 'OMS.

Méthodes

Dans une premiére partie, nous ferons un rappélédelution nosographique qu'a
connu la caractérisation des troubles de 'humeurAhtiquité a nos jours, en passant par le

XIXe siécle aliéniste.

Dans une deuxiéme partie, nous présenterons ceomigée de la stigmatisation en
général et des maladies mentales en particulieevanant sur les principales définitions. Les
conséquences de la stigmatisation pour les supeifrant de troubles psychiques et leurs
proches seront ensuite envisagées — en insistaimtyti@arement sur la stigmatisation de la
psychose, afin d’envisager ce qui pourrait spéedigent étre attaché a cette notion. Enfin,
nous verrons quels sont les différents moyensséslijusqu’a présent pour lutter contre ces

phénomenes de stigmatisation et de discrimination.

La derniére partie traite spécifiquement des camséces du passage de PMD a TB.
Dans un premier temps, nous verrons quelles pelerer@tre les conséquences proprement
meédicales. Puis nous envisagerons ses consequendesmes de représentations sociales
contemporaines — donc de stigmatisation. La littéeamédicale nous offre peu d’information
sur la stigmatisation des patients atteints de &8’'époque PMD », car il s’agit d’'une entité
francaise ancienne et que la majorité des rechersinele sujet sont plutét récentes et plutot
anglo-saxonne — donc peu de moyens de comparaianla période contemporaine. Nous
verrons donc comment quelques usagers en santalmguoi ont connu les deux diagnostics
ont vécu le changement de nom, et ce qu’ils en gmn<nfin, nous analyserons les
représentations contemporaines du TB — en essajgntoir ce qui peut découler du
changement de nom — ainsi que la stigmatisatiorpdgents atteints de trouble bipolaire de

nos jours.

| Une histoire nosographique du trouble bipolaire :de Jean-Pierre
Falret au DSM



La manieet lamélancoliefont partie des premiéres maladies décrites HAnsquité.
On en retrouve des descriptions a I'époque prédugiique [7]. Les premiéres observations
meédicales de la possibilité de transformation de& taélancolie » en « folie » remontent a
Hippocrate. Des liens entre les dépressions deméwr (ou mélancolie) et manie sont

également discutées par Willis au XVlle [5].

Dans la premiére partie du XIXe siéclel'atiénation mentale»> décrite par Philippe
Pinel dans sofraité médicophilosophiquétait implicitement considérée comme l'unique
maladie mentale, et ses quatre especes (maniencolida démence et idiotisme) [8]. Il n'y a
alors pas de forme spécifique de trouble assoaaptession et manie, bien gu'il ait eu

l'intuition d’un lien dans certaines de ses dedis cliniques [5].

1.1 Les auteurs francais du XIXeme siécle : Folidrculaire et Folie a

double forme

La premiére entité rassemblant ces deux maladiesé&se padean-Pierre Falreten

1854 dans ses Lecons cliniques de médecine mdatales a I'hospice de la Salpétriere : la
folie circulaire [9] [10]. L'auteur écrit ainsi : « La transformaiti de la manie en mélancolie
et réciproquement a été signalée dans tous lessteorpme un fait accidentel ; mais on n'a
pas assez remarqué... qu'il existe une catégaliéres chez lesquels cette succession de la
manie et de la mélancolie se manifeste avec catéietid’'une maniére presque réeguliere. Ce
fait nous a paru assez important pour servir de lBasineforme particuliere de maladie
mentaleque nous appelons folie circulaire, parce queskterce de ce genre d'aliénés roule
dans un méme cercle d'états maladifs qui se rem@uusans cesse, comme fatalement, et ne
sont séparés que par imervalle de raisorde courte durée » [9]. Falret signale toutefois qu

dans les deux types d’acces de cette folie cinayli sémiologie est peu prononcée.

Jules Baillarger en 1890, parle lui diolie a double form¢l1]. Il accusera d’ailleurs
Jean-Pierre Falret de plagiat [8]. Pour lui, leaggls d’excitation et de dépression sont deux
périodes d'un méme acces. Le diagnostic de folieuble forme nécessite d’avoir observée

les deux types d’acceés.



Jules Falretprolongera les travaux de son pere et de Bailtaagestimera qu’il existe
plusieurs types de folie circulaire selon I'existerd’unintervalle libre entre les acces, ou

selon la durée des acces [12].

1.2 De Kraepelin & Deny et Camus: I'émergence de Ipsychose

maniaco-dépressive

En 1899, dans la sixieme édition de son Traifil Kraepelin sous linfluence
d’auteurs francais [8], réunit, toutes les formeswhladie mentale qualifiédantermittentes,
circulaires a double formeu périodiquesen une affectiomniqueen une forme nommeée la
folie maniaco-dépressivel5] [13] [14] [15]. Il s’agit d'une psychoseendogéne
constitutionnelle, peu influencée par I'environname.a séquence et la durée des cycles
déterminent les aspects cliniques mais pas le dsign Elle est distinguée de la démence
précoce : c’est la fameuskchotomie kraepeliniennencore d’actualité dans la distinction
schizophrénie - TB (il existe une troisieme formee rdaladie mentale pour Kraepelin : les
psychoses d’involution). Kraepelin isole égalempotir la premiere foid'état mixte ou
s’associent symptomatologie maniaque et dépressiwar lui, I'aspect clinique de I'état
mixte, en associant ces deux types de symptomemrdee la parenté de la manie et de la
mélancolie [5]. La folie maniaco-dépressive esttestgée en France, et notamment l'inclusion
de maladies comme taélancolie d’'involutiondépression de la femme ménopausée a début
progressif et avec des plaintes hypochondriaquegpramier plan) [13]. La distinction
unipolaire-bipolaire n’existe pas alors. En Allemagon questionne l'unicité des 3 troubles

kraepeliniens, que beaucoup d’auteurs décriventre®inop larges [16].

La contribution deGilbert Ballet est également a signaler. Dans son Traité des
pathologies mentales (1903), il décrit lpsychoses périodiquesu intermittentes qui

comprennent des acces mélancoliques et maniaqlilesctyématise par des graphiques [17].

Gaston Denyet Paul Camusaliénistes francais, reprendront en 1907 lesatrawde
Kraepelin et introduisent le terme geychose maniaco-dépressivéraduction incorrecte de
I'lrresein kraepelinien — qui servira dorénavant a dénomraéettion en France [13]. lIs la
définissent ainsi : "C'est une psychose constitnidle, essentiellement héréditaire,
caractérisée par la répétition, l'alternance, latagjposition ou la coexistence d'états



d'excitation et de dépression. Elle comporte seeidr® groupes d'éléments reliés [...] par de
nombreuses formes intermédiaires des états mamsiaqges états dépressifs et des états
mixtes" [5] [18]. En 1908,Gaston Denyfait paraitre le premier article francais sur la
constitution cyclothymiquejui sera plus tard intégré dans le spectre bigolat qui désigne

un état mental ou se succédent des périodes egpbsret des périodes de baisse d’humeur

sans qu'il s'agisse de véritables épisodes marsamudépressifs [19].

1.3 La distinction unipolaire-bipolaire de Karl Leonhard

En 1957,Karl Leonhardfait éclater la folie maniaco-dépressive kraepetine en
plusieurs formes qu’il appelleranipolaires et bipolaires selon que I'existence d’accés
dépressifs seuls ou des deux types d’épisodes[fD§] Jules Angstconfirmera dans des
études cliniques l'existence de 3 formes de PMBs. formes unipolaires maniaque ou
dépressive, ainsi que la forme bipolaire (1973) Rjnald Fieveet David Dunnerisolent eux
les PMD acycles rapidesaractérisées par la survenue d’au moins 4 épisitggtymiques
(dépressifs ou maniaques) par an [21]. En 1970¢étmuverte du premier traitement efficace

dans la prévention des récidivesl.ithium, fonde un peu plus la validité de ce diagnostic.

1.4 Le DSM et I'’émergence d’'une nosographie interti@mnale

La nosographie mondiale va dans la fin du XXe si&dliniformiser lentement avec
linfluence grandissante des versions successive®idgnostic and Statistical Manuel of
Mental DisorderdDSM), édité par I’American Psychiatric AssociatiohP@). Il s’agit d’un
manuel censé répertorier et définir tous les tresilphentaux — d’un point de vue statistique,
c’est-a-dire quels sont, dans chaque pathologiesymptomes les plus frequemment présents
et qui pourraient suffire a poser un diagnosticptemiere édition a été publiée en 1952 ; elle
est trés influencée par les théorieAdblf Meyer leader incontesté de la psychiatrie
américaine. La deuxieme édition est proche dedssdication de 'OMS de I'époque. Toutes
deux ne dépassent pas les Etats-Unis en termestoecie. La troisieme édition, parue en
1980, marque un tournant dans lhistoire du DSM. d&fet, contrairement aux deux
précédentes, elle refuse de définir les troubleslgqaas causes quand celles ci ne sont pas
clairement démontrées. En ce sens, elle se vedpamilante des grandes orientations
psychiatriques, et notamment analytiques. Elleaesioncée comme athéorique» par ses



auteurs. Les diagnostics sont purement descrihgf&SM Il est traduit en francais en 1983
et sa notoriété traverse ['Atlantique. L’approcheéhéarique et descriptive séduit
progressivement un grand nombre psychiatres, no&rhigians les milieux universitaires,
lassés des querelles sur les causalités des nmfagliehiques, a une époque la psychanalyse
décoit, surtout en ce qui concerne le traitemest mkychoses [22]. Le DSM llI integre la
distinction leonhardienne (unipolaire-bipolaire)ndde groupe des troubles affectifs qui
contient les troubles affectifs majeurs et les ltes affectifs non spécifiques (ils seront
requalifiées «roubles de I'humeus dans les éditions suivantes). Lesubles affectifs
majeurs contiennent ledroubles bipolairesainsi que lesdépressions majeuresChaque
trouble répond a des psychotropes spécifiques @hggulateurs pour le TB, antidépresseurs
pour les dépressions). C’est la scission de la RkélBpelinienne, jugée trop large [23]. La ou
la PMD désignait laécurrenced’épisodes dépressifs ou maniaques, le diagndstidB
nécessite d’avoir observé un épisode maniagjuen épisode dépressif. Cette scission est
justifiée par des arguments cliniques, biologigaegpharmacologiques [23]. A propos de la
dénomination de « TB » utilisée, S. Nassir Ghagusichiatre américain spécialiste des
troubles de I'hnumeur, dira : « Le mot "Trouble"ta éjouté a tous les diagnostics du DSM llI
pour éviter tout jugement étiologique ; puis lenter"Maladie”, qui indique une affection
médicale, a été retiré, produisant "Trouble bipelaet "Episode dépressif majeur” » [23].
Les troubles affectifs non spécifiguesnt, eux, composés de dgclothymieet du trouble
dysthymiques ils ont en commun la chronicité de leur évolutiamsi que l'absence
d’épisodes dépressifs ou maniaques francs [24]dik&me version de la CIMGQIM-10),
publiée en 1992 par@MS reprendra la classification des troubles affsealii DSM Il [25].
L'utilisation du terme TB et I'abandon de celui BMD vont suivre la notoriété du DSM et

s’imposera peu a peu au début des années 1990.

1.5 Le spectre bipolaire d’'Hagop Akiskal

Dans le courant des années Bagop S. Akiskalpsychiatre américain, revient sur la
séparation du TB et des dépressions majeures. @migge américain identifie alors de
nombreux patients qui, cliniguement et pharmacolegiment (de par absence de réponse aux
antidépresseurs), ne correspondent pas aux criléageostics du TB, ont en réalité un TB
atténué [26]. Il propose de maintenir la distinatimais introduit le terme de spectre
bipolaire » qui rassemble, au-dela du TB, la cyclothymie, dpssodes dépressifs majeurs
récurrents. C’est un retour vers une approche ktaepnne [7] [23] [27].



1.6 La nosographie contemporaine et le regne du toble bipolaire

En 1994, dans I®SM |V, I'antécédent d’épisode dépressif n'est plus reaies au
diagnostic de TB. L'épisode d'élévation de I'humewffit. Une distinction est introduite
entre le TB daype | qui sous-entend la présence d’'un épisode maniagpoe (défini par une
symptomatologie maniaque, une durée supérieure gours et la nécessité d'une
hospitalisation) duype II, défini par un antécédedtépisodehypomaniaqudde sévérité et
durée moindre que I'épisode maniaque).tyge Il est réservé aux épisodes d’élévation de
’humeur déclenchés par un traitement pharmacolegigrage maniaqugharmaco-induit).

La cyclothymie est également intégrée au TB [28hnhexe n°l récapitule les différents

critéres diagnostiques des grandes classificatitamationales des années 80 et 90.

Les années 90 voient se développer une intensat@ale recherche autour du TB.
Plusieurs nouvelles formes, dans le sillage ddserebes sur le spectre bipolaire, émergent. Il
en est ainsi par exemple du troubtdizoaffectifqui associe la schizophrénie et les épisodes
thymiques — dépressifs ou maniaques — du TB (cfiepd.1.1) [7]. Kraepelin avait déja décrit
des formes semblables, qui dépassaient sa dichetfmii® maniaco-dépressive - démence

précoce.
Le phénoméne de la stigmatisation des personndasuudes maladies mentales est
étudié depuis quelques décennies seulement, darontexte de recherche de moyens

d’améliorer la qualité de vie des personnes sautisa et — phénoméne concomitant — de

contestation des pratiques psychiatriques.

Il La stigmatisation en psychiatrie

2.1 Définitions des principaux concepts

2.1.1 Les représentations sociales



Les représentations sociales sont des « élabosagi@mupales ». Ce sont des produits
de la pensée, des opinions, des croyances quiemflde point de vue prévalent d’'une
communautéd un moment donné [29]. Denise Jodelet, psycholgie spécialiste de la
guestion, définit la représentation comme « uneéde connaissance socialement élaborée
et partagée ayant une visée pratique et concoarkatdonstruction d'une réalité commure
un ensemble social » [30]. C’est un préjugébiais cognitif qui s'impose a chacun, et qui
donne une valeur prédictive négative ou positives @présentations sont a l'interface de
lindividu et du collectif. Elles concernent dest$a des situations ou des personnes et elles
sont a la base des codes de vie dans la commuiz&)it80]. Elles peuvent représenter une
tentative de réponse a une situation source deuwtéis, que ce soit lié a un inconnu, un

mystere, une situation complexe difficile a expéiget a intellectualiser.

Les représentations sociales sont inhérentes #&tléerce d’'un groupe humain. Par
certains cOtés, elles le définissent [31]. Elleatsolus ancrées dans le domaine affectif
gu’intellectuel : elles infiltrent les comportemsentollectifs et individuels des personnes
méme les plus informées, et survivent largementedpérience et au savoir [29]. De
nombreux auteurs — Michel Foucault, Pierre Bourdiaecques Derrida — ont travaillé a faire

émerger cette idée : le monde n’est que la sommeegeesentations que nous en avons [32].

Les représentations sociales ont des conséquemcies somportements des individus
et des groupes, qui sont parfois plus influencés qales-ci que par la réalité ou la

connaissance qu'ils ont des situations [29] [30].

2.1.2 La stigmatisation

La notion de stigmatisation provient du mot greciamStitzein qui signifie tatouer,
marquer au fer rouge. Le stigma est, dans la Géatque, une marque physique
d’identification que I'on imprimait au fer sur leegu des esclaves de la Grece Antique pour
indiquer au reste de la sociétéur statut inférieurou leur moindre valeur en tant que
membres de cette société — esclave, traitre, ainj®] [1]. Du grec stigma, le terme est
passé en latin atigmata qui correspond a la marque déposée sur le conpe ghersonne,
afin que puissent étre connues de tous I'opprdligapminie de celui qui la porte [29]. Plus
tard, au temps du christianisme, il prend deux déférents : les marques laissées sur le

corps par la grace divine (a I'image du Christ) Ies signes corporels d’'un désordre physique



(allusion également aux stigmates christiques).nbg jours, il s’emploie au sens littéral
originel, mais s’applique plus a la disgrace eli@me qu'a sa manifestation corporelle. I
implique unecatégorisation une séparation entre un «nous » et un « eud} Bving
Goffman dansStigmate en donne cette définition : « Tout le temps doednnu est en notre
présence, des signes peuvent se manifester mowuahposséde un attribut qui le rend
différent, et aussi moins attrayant, et qui, atféme, fait de lui quelqu’un d’intégralement
mauvais, ou dangereux, ou sans caractere. Ainshdéa nos yeux, il cesse d’étre pour nous
une personne accomplie et ordinaire, et tombe ag diindividu vicié, amputé. Un tel
attribut est un stigmate. Il représente un désdcparticulier entre les identités sociales
virtuelle [caractére attribué a I'individu en noappuyant sur nos anticipations quant a se

stigmates] et réelle [liée au attributs que I'indivposséde réellement] » [1].

Le terme stigmatisation est un terme complexe @iti féférence a un concept
multidimensionnel I'attitude générale, de I'ordre du préjudice,uitd par la méconnaissance
ou l'ignorance d’une situation ou d’'un état ; cettéconnaissance ou cette ignorance générant
des conduites et des comportementsdderimination [29]. On donnera en exemple les
multiples diagnostics scientifiques de déficiencentale qui a différentes époques sont
devenues peu a peu des marques négatives pouerknpes souffrant de cette affection :
idiot, débile ou imbécile. Ainsi, la stigmatisatiogpose sur les représentations sociales quand

celles ci sont des préjugés negatifs [29].

2.1.3 La discrimination

La discrimination désigne le fait de traiter dif&rment,moins bien ou mieyxune
personne par rapport a une autre dans une situatimparable. C’est une restriction ou un
élargissement des droits de cette personne paontagyx autres, du fait d’'un stigmate [34].
Ce concept est proche de celui de stigmatisatioestlimportant que les situations soient
comparables pour que l'on parle de discriminatiBar exemple, dans une situation de
recherche d’emploi, la maladie mentale ne doit grepas les compétences du sujet. Dans le
cas de symptbmes invalidants, empéchant I'exerdice emploi, on ne peut parler de

stigmatisation.



Le mémorandum des Nations-Unies de 1949 déclare« egi’ discriminatoire tout
comportement fondé sur la base de catégories Hatupa sociales, catégories qui sont sans
rapport ni avec les capacités ou mérites, ni av@ohduite de la personne » [35].

2.2 La stigmatisation des maladies mentales

2.2.1 Les représentations sociales et la stigmatigen des maladies

mentales

La stigmatisation touche de nos jours les persoprissentant des troubles psychiques
et détermine undiscriminationdans certaines situations de la vie quotidiengé [G’est un
obstaclemajeur dans leur intégration dans la communaués. études attestant de cette
stigmatisation sont innombrables. Elles ont étédadnms dans différents pays, avec des
méthodologie variées, mais avec des résultats henesg il n'y a pas de société ou les

personnes atteintes de troubles mentaux sontasaié@ I'égal » des autres [29].

2.2.1.1 Les représentations sociales des malatkesales

Selon Jean-Yves Giordana, psychiatre spécialiste lalequestion [37], les
représentations sociales liées aux maladies mensalet de trois ordres. Premierement, le
malade mental estiolent et dangereux Deuxiemement, il estors norme incapable de se
conformer aux lois et aux conventions sociales guide rend imprévisible. Enfin, ils sont
représentés comme ayant une perception infantilmahde — &'idiot du village » [29]. On
pourrait ajouter les idées dixité et dincurabilité. Ces représentations engendrent la

stigmatisation des maladies mentales.

La question de laiolenceet dudangerliée a la maladie mentale est centrale dans les
représentations — anciennes et contemporainesesilleactivée ces derniéres années lors de
la médiatisation d’agressions dans l'espace pubtbot les auteurs ont été suivis en
psychiatrie [38]. On peut également citer les dismn récurrentes — politiques, judiciaires,
philosophiques, psychiatriques — sur le taux éte/éoubles mentaux en milieu carcéral [39]
[40] [41]. Les enquétes montrent que la représiemtate I'association entre maladie mentale
et violence s’accentue ces derniéres années [42]il @avére que cette croyance est en
grande partie erronée. Selon les différentes étudas partie des actes de violence



minoritaire — de 2,7 a 10 % selon les études [38¢raient commis par des personnes ayant

des antécédents psychiatriques.

II'y a quelgues années était conduite en FrandedééSanté Mentale dans la
Population GénéraldSMPG) afin de recueillir, dans une populationréspntative de la
population générale, les représentations sociddes la trois notions : la folie, la maladie
mentale et la dépression [43]. 79 % des interragetarent ainsi la folie « incurable » [44].
En cas de troubles psychiques, 66% des personnssilteraient a un proche d’aller voir un
psychiatre... mais moins de 12% feraient de ménmasre probléme de cet ordre [43]. Il en
ressort que, si les représentations sociales ssntettatives de réponse a un questionnement
sur la condition humaine, on pourra dire que lalief» correspond a la question de la
maitrise de soi et de sa propre liberté psychique, la « maladie mentale » correspond a
limpossibilité de concevoir la pensée comme ['éataon d'un organe, et que la
« dépression » correspond a la difficulté d’étreétme sensible et donc sujet de souffrance
[45].

2.2.1.2 Les 3 niveaux de stigmatisation de Nor@arorius

La stigmatisation des maladies mentales s’appuitesueprésentations sociales mises
en évidence par I'étude SMPG [46]lorman Sartoriuspsychiatre mondialement connu pour
ses travaux sur la stigmatisation des maladiesatemtfait une lecturécosystémiqude la
discriminations des personnes atteints de troulpl@gchiques et décrit 3 niveaux de
stigmatisation en interactions permanentes les aves les autres lindividu atteint, son
entourage procheet lesinstitutionset services de soins aux malades. Au niveau ithaiélj la
survenue des signes de la maladie sont autamiadgueurs— destigmate aurait dit Goffman
— amenant le sujet glidentifier en tant que malade et a s’accompagner de prépégifs,
d’'idées recues péjoratives, ce qui aboutit a urgerai I'écart du groupe social. Ce niveau
rejoint la notiond’autostigmatisationsur laquelle nous reviendrons. Au niveau familial,
succession d’évenements liés a I'histoire de laadial— accueillis avec des sentiments de
honte, de culpabilité, d'inquiétude - va progressient engendrer une diminution clntrole
émotionnekinsi qu’'unéloignementles réseaux amicaux et sociaux de chacun des membr
de la famille touchée. Enfin, au niveau des sesvide santé mentale, la stigmatisation des

troubles psychiques aura un impact en termes dirsgements gouvernementaux [47] [48].



2.2.1.3 L'autostigmatisation des sujets atteil@snaladie mentale

Selon Goffman, I'une des conditions nécessairetadae sociale est le partage par
tous les intéressés d'un ensemble d’attentes niv@satle normes, maintenues et soutenues
en partie parce qu’elles sont incorporées. Il n'gomc rien d’étonnant a ce que les sujets
souffrant troubles psychiques les relaient [1]. @hede de Scheper-Hughes a montré gu’ils
acceptent les préjugés négatifs qui les affectemdseconditions qui leur sont faites. C’est
entre autres pourquoi ils refusent la maladie sapartagent les mémes opinions négatives

gue I'ensemble de la population [49].

D’apres Goffman, « puisque l'individu stigmatisé&amt dans une société y acquiert
inévitablement certains critéres d’identité qudmplique a lui-méme méme s’il échoue a s’y
conformer, il ne peut qu’éprouver tlambivalencea I'égard de sa propre personne. » Cette
ambivalence se ressent dans les fluctuations denfification a ses « compagnons de
stigmate », et de sa tendance a hiérarchiser #sns » : vis-a-vis des plus atteints, il a

souvent la méme attitude que les « normaux » &gard [1].

L’autostigmatisation ne se limite pas a ce partageméme ce relais de préjugés
négatifs. Elle induit également umito-inhibition des individus stigmatisés — ce que les
auteurs anglo-saxons nomment « internalized stign@e phénomene est en miroir de la
stigmatisation par la société. Il est trés étudile® enquétes montrant son étendue sont trés
nombreuses [50]. Il engendre perte de I'estime aleet auto inhibition dans les relations
sociales, notamment concernant les relations ssciales études ou un emploi, mais
egalement en termes d’engagements dans les precgssétablissement. Un diagnostic de
trouble psychique invalidant incitera par exempeslijet a stopper ses études. Yanos et al.
ont proposé un modele présentant le développendirhpact de cette auto-stigmatisation.
Nous le reproduisons dans I'annexe 2. |l aboutit@dgmentation de I'anxiété sociale et du

risque suicidaire.
2.2.2 Les conséqguences de la stigmatisation des adiés mentales
En 1992, le Surgeon General, la haute autoritéaté® publique américaine, attestait

de progrés conséquents dans les prises en chagealadies psychiatriques. Il remarquait

également qu’'un grand nombre de personnes attenetdsenéficiaient pas de ces progres.



Deux types de causes étaient avancées : l'incobéreh le manque de coordination du
systeme de soins et I'impact de la stigmatisaties haladies mentales dans la population
générale [51]. Les effets préjudiciables de lanstitisation sur les sujets atteints de troubles

psychiques sont multiples et variées [52].

On peut retrouver ces conséquences a chacun esuri décrits par Sartorius. Au
niveau individuel, la stigmatisation entrairegard de consultation oabsencele recours aux
soins, déni des troubles, observance thérapeutigoenplete, exacerbation symptomatique —
autant de répercussions sur la qualité de vie dasd®es mentaux [34] [53]. Ainsi, la
stigmatisation entraine perte de I'estime de swir@ssement de la vulnérabilité, difficultés a
trouver emploi et logement — et au final mise adié etisolemen{33]. Au niveau familial, le
préjudice subi engendre isolement, qui devient ra teor facteur de stress et d’évolution
péjorative. Enfin, au niveau institutionnel, le®éd d’incurabilité entraine la réduction des
moyens déployés par les différents programmes goeweentaux [46] — le rendement
médiocre des institutions psychiatriques venarforear la stigmatisation [47][48].

La stigmatisation n’est pas seulement une conségueernicieuse de la maladie
mentale, c'est également uUacteur de risquepour la santé ainsi qu'une cause directe

d’incapacité et de handicap [52].

2.2.3 La stigmatisation de la psychose

Le but de cette partie est d’évaluer les spédificide la stigmatisation des patients
atteints de troubles psychotiques, ce qui nousraidesituer I'influence de I'abandon de la
notion de psychose pour qualifier les troubles kipes de 'humeur. Nous ferons pour cela

en préambule un bref rappel de I'histoire de laomopsychose jusqu’a nos jours.

2.2.3.1 Retour rapide sur I'histoire de la notilenpsychose

Le terme psychose est employé pour la premieie dai 1845 par un représentant
viennois de l'école romantiquepn Feuchterslebenll désigne lesmanifestations de la
maladie mentalealors que le terme de « névrose » désigne adgraltérations du systéme
nerveux central (c'est au XXe siécle que Charcdtretid renverseront le sens du terme

névrose) [54]. C’est progressivement qu’il va desiges affections mentales les plus graves,



celles ou l'unité de I'identité et I'altération dapport a la relation a la réalité sont perturbées

(avec des idées délirantes) — laissant au term@s&vout le domaine de celles qui sont plus

Iégeres et dont le patient garde conscience dechractére morbide, ce qui permet de traiter

avec l'accord du sujet, alors que les premieregssient des traitements sans consentement
[55].

Névrose et psychose seront ainsi caractérisées pan rapport a l'autre, selon des
oppositions cliniques et psychopathologiques [P@Jur Freud, la psychose est wstaicture
psychique(opposée a la structure névrotique) ou la libidbdite narcissique, auto-centrée
[54]. Pour Gaétan Gatian de Clérambault, le phémeniéndamental du délire — donc de la
psychose — estdutomatisme mentalll s’agit de productions spontanées, involongire
d’'idées, d’hallucinations, d’images et de sensatiétrangeres au sujet. Ces phénomeénes
suivent un certain ordre de succession dans lepardipn passant du registre purement
psychique (constituant le stade du « Petit Autosnai ») au registre verbal puis aux sphéres
sensitives et motrices (tableau final du Grand Aatisme Mental). C’est une réaction du
psychisme a unkesion organiqug57] [58]. Jacques Lacan se servira lui de ladistique
structurale de Ferdinand de Saussure et de ladisth entre signifiant et signifié [59]. Pour
ces auteurs importants de I'histoire de la psydeidtancaise, la psychose est le paradigme
de la folie.

Si le terme de névrose est de moins en moins adilidans les nosographies
contemporaines (il n’est plus dans le DSM depui8®l§ édition), dans un contexte de recul
de l'influence de la psychanalyse, le terme psyeless lui toujours d’actualité [24] [60].

2.2.3.2 La psychose aujourd’hui

Un trouble psychotique désigne aujourd’hui un tfeubtransitoire ou permanent
de la personnalité lié & une altération du « senka dealité et de soi » [60]. Peuvent survenir
des symptomes dits positifs — comme le délire stHallucinations —, négatif — comme
'apathie, I'aboulie ou I'émoussements des affeet®t cognitifs (attention, mémoire de
travail) [61] [62]. Le délire, caractéristique de psychose, est un trouble du contenu de la
pensée, une idéation morbide comportant la comvidgtiébranlable d’un fait sans lien avec la
réalité [63]. Cette idée est habituellement perstienau sujet, et non partagée avec son

environnement socioculturel. Ce n'est pas l'ergeuifonde le délire mais les modalités de la



connaissance délirante, enracinées dans lirralohes symptémes délirants se rencontrent
le plus souvent dans la schizophrénie et les besiffdélirantes aigués, les délires
paranoiaques, les psychoses hallucinatoires chresigmais également dans certains
tableaux de troubles de I'humeur [62]. La schizépla, psychose la plus fréquente et la plus
sévere, représente une pathologie a lorigine d'lm&de charge meédicale et socio-

économique [62] [64].

2.2.3.3 Spécificités de la stigmatisation dpdgchose

La stigmatisation des sujets atteints de troublegcluques, et notamment de
psychose, est tres liée a la maniere dont les médiaent compte des faits divers violents
impliquant des malades. Angermeyer et al. souliglzeforte tendance des médias a présenter
les personnes souffrant de troubles schizophrésigoenme dangereuses et imprévisibles
[65]. lls observent également une corrélation pasiéntre la consommation de médias (TV)
et 'augmentation de ldistance socialenvers les malades [66]. Dans les médias, le l@oub
psychique des auteurs fthats divers violentss'il existe, est régulierement mis au premier
plan. Le malade est également trop souvent assi@ngé@ pathologie, quelle que soit son
histoire. La maladie mentale vient souvent expligiaeviolence d’'un geste, son caractere
imprévisible et incompréhensibleDe ce fait, la peur en vient a glisser de la dhalau
malade lui-méme. C’est dans ce contexte que I'AgdrRégionale de Santé (ARS) du Nord-
Pas-de-Calais, ainsi que des acteurs de cettenrégrofessionnels de santé, représentant
d’'usagers en santé mentale) ont étudié I'utilisaties termes de psychiatrie dans les médias
ainsi que leur caractére adapté ou au contraireud@. En ce qui concerne les mots
« psychose » et « psychotique », les résultatseptés en annexe 3, montrent notamment
gu’ils sont utilisés dans plus d’'un tiers des && %) dans des faits divers violents, contre la
moitié seulement pour désigner une maladie. Datr@$agrande majorité des cas, « psychose
» n'est plus en lien avec le champ sémantique daddecine et adopte le sens de « peur
infondée ». Des symptomes sont parfois mis enfredie particulier les hallucinations. En
outre, une association est clairement établie grgyehose etannabis: les articles fondés
sur le theme de la drogue désignent cette dern@rame étant un facteur déclenchant d'une
psychose. Il résulte également qu’ils sont plusemmnt utilisés que les mots
« schizophrénie » et « schizophréne » [67].

Les travaux de recherche disponibles sur ce sajgternent surtout la schizophrénie,



et non la psychose en soi. Parmi ces travaux, am pger I'étude INDIGO (pour
INternational styudy of Dlscrimination and stiGm@utcomes), coordonné par le King's
College of London, sur 29 sites dans 28 pays, &eecrutement 732 patients souffrant de
troubles schizophréniques. Les objectifs de cettdeésont multiples : développer et valider
une échelle opérationnelle d’évaluation de la séitgation et de la discrimination, recueillir
des données sur les expériences vécues de disatibmnet enfin définir un profil des
discriminations positive et négative au niveaurimgonal. L’échelle utilisée pour mesurer la
stigmatisation est la DISC 10 (Discrimantion andji@f Scale, 10e version), questionnaire a
remplir par avec l'aide d’'un enquéteur, et qui domme image précise de la stigmatisation a
travers 36 items tels que : « Pour vous faire aeis au les garder, avez-vous été traité(é)
differemment des autres a cause du diagnostic sipnatlemes de santé mentale ? », « Avez-
vous été injustement traité(e) pour trouver un empbs. Les résultats francais sont sans
appels (ils sont présentés dans lI'annexe 4), aafiendes résultats dans les autres pays
évalués. La stigmatisation et la discriminationcpes sont plus fortes pour certains items de
la DISC 10, ce qui suggeére que certains domainegaines situations soient plus fortement
touchés ; et les auteurs décrivent un gradienintaltle « désavantage » vers «aucune
différence » : loisirs > scolarité > logement >tgan droits civiques. Les auteurs signalent
notamment pour la France trois résultats. Presadaditié (46 %, dont 25 % « beaucoup »)
des interviewés ressentent « un sentiment de rspecg d’humiliation et/ou d’injustice a
cause de (leurs) contacts avec des équipes de saritale ». Les usagers parlent de
stigmatisation par la population générale parcdsgsbnt en contact avec les équipes de santé
mentale ; mais également de stigmatisation par mémes équipes. En effet, le vécu
d’évitement, d’exclusion par les personnes conaaisde diagnostic est extrémement
important (88 % ; 38 % le ressentent « beaucougm)lien avec ce sentiment d’exclusion,
trois interviewés sur quatre (76 % ; 52 % pour @'agit d’'une nécessité « importante »)
disent cacher leur diagnostic [33] [44] [68]. Latfde cacher un diagnostic est, d'aprés
Goffman, une des attitudes caractéristiques dmstiigé [1].

D’autres travaux de recherche insistent sur leanivearticulierement élevé de l'auto-
stigmatisation et de ses conséquences dans ldddasoosychotiques. L'étude GAMIAN (cf.
aussi partie 3.4) évalue en Europe le niveau datigpnatisation, de discrimination, et son
impact en termes de rétablissement chez les patwet des diagnostics de schizophrénie, de
psychose ou de trouble schizo-affectif dans 14 payspéens. Pres de 42 % de I'ensemble

des patients reportent des niveaux d’auto-stigeuadis modéré a élevé. La majorité des



participants ressentent lattitude du public comnégative vis-a-vis des usagers en santé
mentale (pres de 70 % ressentent des niveaux déndiisation modéré a élevé). Les niveaux
d’auto-stigmatisation et de discrimination resseistint statistiquement associés de maniére
significative [69]. Cliniguement, I'auto-stigmatitan est associée chez ces patients avec une
plus grande séveérité symptomatique [70], en terdeesymptome positifs [50] [71], négatifs
[71] [72] et dépressifs [50] [73] [74], et & unelvétion du niveau d’insight [70] [72].

Robert Barrett, psychiatre et anthropologue australdonne sa version de I'image
contemporaine de la schizophrénie : « Pour leempigti la schizophrénie est une multitude
d’expériences : déconcertantes, inhabituelles, esttudestructrices, mais aussi passionnantes
et parfois tout a fait réelles. Il arrive méme qegtains patients ne définissent pas ces
expériences comme une maladie. Les membres demiéiefgparlent de la schizophrénie
comme d’'une tragédie et dans le contexte plus taeisortie des institutions, comme d’un
poids épuisant et difficile a soutenir. Pour lasiclens, c’est une maladie grave, difficile a
traiter et au pronostic généralement peu favordbbeir la recherche biomédicale, c’est un
syndrome mal connu, ayant pour base un trouble elweau, qui présente des traits
géneétiques, cognitifs et neurophysiologiques. H@ntipsychiatrie, c’est un mythe — une
invention de la psychiatrie et de ses hopitauxaehqu’agents de contrdle social. Pour le sens

commun, c’est la folie. » [75]

A la suite des différents travaux de recherchdesphénomene, plusieurs pays ont fait
de la lutte contre la stigmatisation une priorig¢s@nté publique ces derniéres années. Nous
présentons ici succinctement les différents typespabgramme, avant de revenir sur les
différentes évaluations de leur efficacité. Enfiqus verrons quels sont les paradoxes

soulevés par la lutte contre la stigmatisation.

2.3 La lutte contre la stigmatisation

2.3.1 Les différentes opérations de lutte contre Istigmatisation

De nombreux programmes dakstigmatisationdestinés au grand public ou plus
ciblées ont été développés ces derniéres annépsHNés visent a supprimer — ou au moins

diminuer — les attitudes discriminatoires et a réraesn question les représentations sociales



stigmatisantes, @duquerle grand public sur les troubles psychiques edooettre un visage

sur ces troubles psychiques. Elles sont de diftérigpes.

Les campagnes de communicati@m sont un premier type. Elles consistent en la
communication d’informations précises sur la samténtale via différents supports de
communication (TV, presse, affichages, ...). Par @emon peut citer la campagne
« Accepter les différences, ¢a vaut aussi poutrtagbles psychiques », portée par le Centre
Collaborateur OMS (CCOMS, Lille) et des associaidiusagers, mise en ceuvre en 2006 et
reconduite par la suite, visant a attirer I'attentdu grand public sur les problemes de santé
mentale et a promouvoir un regard de tolérancevis des personnes souffrant de troubles
psychiques. Des campagnes focalisées sur une pgihant également été mises en place a
'étranger. On peut par exemple citer la série demagne développées par le United
Kingdom Royal College of Psychiatrists (Grande-Bgete) entre 1998 et 2003, qui visait a
diminuer les problemes de stigmatisation et deridiscation en augmentant le niveau de
connaissances des troubles psychiques chez lesspiminels et le grand public. Plusieurs
troubles psychiques avaient successivement et@éboranxiéte, dépression, schizophreénie,

démence, addictions, troubles des comportememealaires [77].

Desactions localeont également vu le jour ces derniéres décenhegrogramme
international anti-stigma « Open the dors », mispi&ate par I'Association de Psychiatrie
Internationale, cible la schizophrénie [76]. Il a ke jour en 1999 en Alberta (Canada) et
implique aujourd’hui plus de 20 pays. Ce programseedécline sous plusieurs formes :
interventions dans les écoles, formation de prajasgls ou événements. Ces actions
s’inscrivent dans le temps long mobilisent de naukrpartenaires (gouvernements, agences

communautaires, services de santé, associatioeagkus et de familles, médias...) [76].

Bien d’'autres formes ont été développées. On pigrt les interventions organisant
desrencontresavec des sujets souffrant de troubles psychigu€oftact based intervention
») [78], comme la Semaines d’Information sur lant8aMentale (SISM) en France [79].
D’autres actions sont pluadividuelleset ont pour cible I'autostigmatisation, sous fordee
séances de thérapies cognitivo-comportementalesCYT@otamment [80]. Certains
professionnels de santé travaillent également atésades medias afin de faire évoluer leurs

pratiques.



2.3.2 Les résultats des opérations de lutte contla stigmatisation

Les études évaluant l'efficacité des programmesutte contre la stigmatisation ne
sont pas nombreuses. Les quelques résultats ddeersur les campagnes d’information
destinées au grand public montrpeu de changemenians les opinions et comportements.
Les actions destinées a la presse ont montré de#tats décevants, le nombre d’articles
présentant une image négative de la maladie nendant pas. Enfin, les actions locales ont

une efficacité limitée dans le temps [77].

La pertinence de la présentation uniquement méxdidak troubles psychiques est
discutée. Read et al. montrent dans une revue ld&fature que Igprésentation médicalde
la schizophrénie est associée a la dangerositggrdvisibilité et la distance sociale [77] [81].
Pescosolido et al. a lui prouvé que l'intégraticumé conception médicale (neurobiologique)
améliore I'acceptation des soins mais ne modifie lpadistance sociale et la perception du
danger [82].

Malgré I'absence d’évaluation objective de l'impale précédentes campagnes, les
experts de la question ont formulé un certain nemtde recommandations. Ainsi, les
campagnes généralistes sont peu conseilléesutildar préférer des programmes centrés sur
des groupes spécifigues. Aude Caria, psychologéeiaste de la question, rappelle
limportance duchangement des pratiques les représentations et les comportements vis-a-
vis des personnes ayant des problemes de sant@lene® pourront évoluer que si les
pratiques professionnelles, elles-mémes, changensi dout est fait pour affirmer la
citoyenneté des personnes vivant avec des tropslghiques. Communiquer, informer, n'a
de sens qu’en coordination avec des actions cascpur favoriser l'insertion sociale des
personnes (acceés au logement, au travail, auxdasia la culture) et promouvoir et protéger
leurs droits fondamentaux » [77] [83]. Il faut domsister sur le changement des pratiques,
impliquer les usagers en santé mentale, et I'axteot des soins vers les stratégies de
rétablissemenet deréhabilitation, au plus prés des populations afin de facilitacdés aux
soins, la continuité des soins et afin de limiisolement social. Les résultats auprés de petits

groupe (école, monde du travail, etc.) sont égattadavoriser [83] [84].

2.3.3.1 Les limites des évaluations de la stigratitia



L’évaluation « scientifique » de la stigmatisatides malades mentaux se heurte a un
certain nombre de limites d’ordre méthodologique.effet, il N’y a pas de consensus sur les
définitions ; ainsi les termes de « stigmatisatioet de « discrimination » sont souvent
utilisés de maniere indistincte, sans définitiorérapionnelle. Les comportements concrets
désignés par ces termes ne sont pas spécifiesh&@wméne multidimensionnel qu’est la
stigmatisation gagnerait également a étre stragifi@nalysé comme tel. Les représentations
sociales amenant la stigmatisation ne sont passanffnent distinguées des connaissances
réelles des troubles psychiques. Les objectifsadgsns de lutte contre la stigmatisation sont,

en conséquence, divers et variés [77].

2.3.3.2 Quid des troubles psychiques ?

Une des principales faiblesses des évaluationia degmatisation est le biais induit
par le trouble psychique lui-méme. Le sentimentderimination ne peut-il pas étre aussi
une conséquence de croyances délirantes de pésséaaractéristigue du délire paranoide
dans la schizophrénie ? Le sentiment d’isolememfestclusion vis-a-vis de ses proches ne
peut-il pas étre aussi une conséquence d’'une hudg&essive chronique, invalidante chez

bon nombre de patients bipolaires ?

Certains auteurs posent également la questioneduehtre les professionnels de la
santé mentale et les programmes de déstigmatisatodes motivations propres de ces
professionnels [85] [86]. Ces relations sont comgde Ces derniers ne seraient-ils pas avant
tout a la recherche d’'une amélioration de I'imagelelr propre profession plus que par la
gualité de vie de leurs usagers [86] ? L'engagerdans la lutte contre la stigmatisation ne
pourrait-il pas aussi refléter leur frustration detune incapacité a améliorer la qualité de vie
de leurs usagers ? Ainsi certaines déclarationsitens la polémique : « La stigmatisation
associée a la maladie mentale est le plus grandaésa 'amélioration de la qualité de vie

des personnes malades et de leur famille » [76H Qaila maladie elle-méme ?

2.3.3.3 Lutte contre la stigmatisation et éconoriepolitique : les

paradoxes de la santé mentale

Notre réflexion nous amene a réflechir en ternmesdldiens aux conséquences du

passage de psychiatrie a santé mentale, notammeoé €ui concerne la lutte contre la



stigmatisation. Michel Foucault définit le discowwrsmme I'ensemble des significations
contraignantes (au sens de normatives) qui cirt@dravers les rapports sociaux. Il analyse
le discours comme uohamp stratégigueen modification permanent — ces modifications
résultant d’affrontements, de prises de positiamnd’ armée occupant les points clés d'un
terrain [32] [87]. Ainsi, le pouvoir est d’abord fuvoir d'imposer des significationset
notamment departager le monde entre raison et fol{@8]. La frontiere bouge en
permanence, et le pouvoir est toujours consubstaatia derniére frontiere en date [32].
Ainsi, la folie matérialise la frontiere qui sépdeeraison de la non-raison. Cette frontiere,
infranchissable, s'impose comme agent d’organisation socialgistifiant lesdispositifs de
contrble sur les individus. Les fous sont jugégviants, en ce sens ils relévent de
'enfermement et de la relégation du reste de t@ésd [32] [88]. La psychiatrie moderne
contemporaine a rompu avec son passe, en I'accdsaatir ostracisé les fous. Aujourd’hui,
elle lutte contre la peur du fou, elle réhabiligefbu aux yeux du grand public [89]. Marie-
Joseph Bertini écrit qu'il s’agit d’'une extensioe k& « fonction psy » — entendre le pouvoir
de la psychiatrie d'imposer ses normes — a la sbtiéite entiére [32].

Les résistances auxquelles se heurtent les ager#ssanté mentale dans leur combat
pour I'intégration des fous sont a la hauteur diofaction de la frontiére de la folie. La folie
continue d’étre urpérateur de socialisatigrpermettant aux individus de se constituer — de
se socialiser — contre elle. Face a ces resistaleseacteurs de la santé mentale continuent de
lutter pour le repositionnement de la maladie menparmi les autres maladies, pour en

extraire sa spécificité et rompre l'isolement [32]est indéniablement son immense mérite.

C'est cette extension de la «fonction psy» queisnaimerions discuter. Ne
comprend-elle pas le risque de recouvrir I'étendeg relations humaines, et d’en réduire les
spécificités ? Pour Claude-Olivier Doron, qui S’8Re ici a propos du rapport parlementaire
« De la psychiatrie a la santé mental » (dit «-Rie¢landt »), « on assiste ici a la reprise de
tout un ensemble d'arguments propres a la critigoipsychiatrique ou désaliéniste —
ségrégation des maladies mentaux, stigmatisatmmre&connaissance des droits malades et
de leur parole, nécessité de l'inscription destsuyans la communauté —, pour aboutir a un
résultat assez proche de leur pire cauchemar varskextension illimitée d'un dispositif de
santé mentale [89] [90]. Ce dispositif est ubiopouvoirdont I'espace de contréle s’élargit
[32]. Le biopouvoir, autre notion foucaldienne, asttype de pouvoir qui s'exerce sur la vie

des corps et celle de la population. Selon Mictwldault, il remplace peu a peu le pouvoir



monarchique de donner la mort. L'exercice de ces@owconstitue un mode gouvernement

des hommes.

Cette extension illimitéede la santé mentale qui en vient a définir dans les
classifications récentes le trouble mental comnealtération de son rapport a l'autre, amene
l'intégration d’'un ensemble de comportements st&cdrde la norme sociale contemporaine.
L’effet pervers de cette intégration est l'invitatia référer les conflits existants entre certains
individus et la société a des dysfonctionnemendsviduels [89]. Ainsi, un employé étant
incapable de réaliser un travail ou un éleve di@adei bonnes notes sera atteint d'un trouble
psychique et relévera des soins — et la questiencdaditions de travail ou du niveau
d’exigence scolaire ne sera pas posée. L'exempdrdables psychiques en milieu carcéral
pourrait également étre cité. Marie-Joseph Bed#@tlare a ce propos : « Repérer, détecter,
soigner : ce sont autant de gestes politiques ghapgpent au strict registre médical et
transforment les spécialistes de la santé mentalguiliaires précieux du biopouvoir[32].
Cette nouvelle disposition du pouvoir médical, awvige du pouvoir politique, constitue ce
gue Foucault appelle un « dispositif de sécuritg2} [87].

La « découverte » du phénoméne de stigmatisationme retardant la prise en charge
des malades atteints de troubles psychiques strdams cette nouvelle économie : la lutte
contre la stigmatisation possede werptabilité économiquget c’est la premiere raison pour
laquelle, selon Marie-Joseph Bertini, le biopouved& mobilise. C’est un des principaux

corollaires de I'extension de la « fonction psyessile registre politique [32].

Dans cette nouvelle conformation, le pouvoir awni a assigner aux psychiatres la
responsabilité des malades mentaux, mais dans ligurauvert[91]. D’ou les inévitables
retours de baton médiatico-politiques lorsqu’'unadal mental commet un crime. Pour Marie-
Joseph Bertini, «I'exigence du pouvoir politigue reédiatique exprime alors la méme
vengeance : identifier le psychiatre et son éqqipen’ont pas su prévenir et anticiper le geste
criminel » [32]. L'acte de violence renvoie le nddaa la fatalité de sa folie. C'est le
symptome de I'ambivalence de l'intégration des fdams la sociéte, et du role structurant et
socialisant de la stigmatisation. « De cette dinmndragique de la stigmatisation, nous
pouvons dire ce que le dramaturge grec Sophochit di¥Edipe roi : elle accomplit cela

méme gu’elle voulait empécher » [32].



Cette fonction structurante de la stigmatisatiliustre la fonction structurante du
langagepour Alain Jouffret, psychanalyste : « la parofgareillée au langage, porte déja en
son sein la stigmatisation ». « Nous sommes "é&ang nous-mémes" [...]. Plutét que de
chercher a comprendre, a rationnaliser un phénontem# une part nous échappera
nécessairement, ne vaudrait-il pas mieux se perstirece qu’ils nous enseignent de notre
propre différence, de notre propre singularité.haaun son stigmate ! » [92]. La lutte contre
la stigmatisation trouve en effet son origine et setils — entre autres — dans le mouvement
americain dpolitical correctnesg« politiquement correct »), dans les années 80dégigne
une facon d’édulcorer le langage pour éviter dememles choses quand leur dénomination
pourrait choquer (en particulier en matieres d’'etbnde cultures, de religions, de sexes, ...).
Il contient I'idée que le réel est violent et qufdut I'adoucir — au risque de le nier, de

contourner les problemes, de nier les differeneed,aseptiser le réel.
lIl De la psychose maniaco-dépressive au trouble folaire

3.1 Les conséquences médicales du passage de lagonate psychose

maniaco-dépressive a celle de trouble bipolaire

3.1.1 De I'abandon du paradigme de la psychose poqualifier les troubles

de I'humeur

Comme nous l'avons vu, la distinction entre TBsetizophrénie trouve ses origines
dans I'ceuvre d’Emil Kraepelin. Dans son traiténdividualise folie maniaco-dépressive et
démence précoce, tout en soulignant les chevauctiendes deux pathologies [14] [93].

Cette distinction n’a jamais été abandonnée pswita.

Cependant, de nombreux travaux de recherche seuliges points communs entre les
deux pathologies, et d'aucuns parlent méme dermaumtn [93] — sans pour autant remettre en

guestion la distinction kraepelinienne.

Dans un article paru dans I'Encéphale en 2009rrPidhomas, professeur de
psychiatrie, énumere les interpénétrations sémipl@g et syndromiques des deux

pathologies. Leur prévalence est proche (de I'oddrd %) ; leur héritabilité également — elle



est méme croisée entre les deux troubles. L'éwlutst similaire : chroniques, avec
rechutes, récidives, et rémissions partielles [98]. Les risques de suicide, d’actes médico-
légales, de troubles anxieux et d’abus de substaooe dans les deux cas les principales
complications en termes de fréquence. Enfin, orouge des symptémes psychotiques chez
50 a 80 % des bipolaires, dont 45% non congruehisidneur. Ces interpénétrations plaident
en faveur de I'existence d’'un continuum — continugue I'on retrouve d’ailleurs au niveau
des biomarqueurs (génétiques, cognitifs, neurosamgues, ...) [93] [94] [96]. L'approche
dimensionnelle (cf. paragraphe 3.1.2) est par@ceinent intéressante pour étudier ces
similitudes [94].

Le fait que de nombreuses molécules aient I'asation de mise sur la marché
(AMM) a la fois dans la prise en charge du TB eladschizophrénie plaide également pour

des mécanismes physiopathologiques communs [97].

Enfin, I'existence dans les classifications comeraines dutrouble schizo-affectif
plaide également en faveur de ce continuum. Ent,effe trouble est caractérisé par
'association entre symptdomes schizophréniques m$odes thymiques maniaques ou
dépressifs. Son évolution est marquée par la réccer d’épisodes schizomaniaques ou
schizodépressifs. Son pronostic est intermédiaiteeeTB et schizophrénie. Pour certains
auteurs, le trouble schizo-affectif peut-étre cdésé comme une forme de passage entre les
deux pathologies. Il est probable que certainsetast de vulnérabilité soient communs au
trouble schizo-affectif, a la schizophrénie et &i[98] [99] [3].

Ce continuum sémiologique et la forte fréquencsyteptdmes psychotiques — en un
mot ce qu’il y a de psychotique dans le TB — el@sedeux maladies étaient marqués dans le
terme psychosemaniaco-dépressive. Ce terme correspondait a lanté d'illustrer les
mécanismegsychopathologiquepsychotiquesetrouvés chez les patients atteints de PMD.
Le terme de TB ne recouvre absolument pas cettetifor) se contentant de parler des
mouvements de I’humeur a la fois vers I'exaltatetrvers la dépression, et négligeant ainsi
d’évoquer et de représenter une des principalexcigaistiques de cette notion. La perte de
sens est manifeste. Cela nous renvoie aux effatgegedu mouvement de lpolitical
correctnesamporté Etats-Unis, c'est-a-dire a une certaireptisation du langage au risque
d’'une perte de sens ; ainsi qu'a cette maxime cemos : « Mal nommer les choses, c’est

ajouter au malheur du monde ».



3.1.2 De maladie a trouble, de catégoriel a dimemsinel

Le passage de la notion de « maladie », ici dgyehmse », dans la PMD, a la notion
de « trouble » dans le TB, rappelle le passagé&agdprbche catégorielle a dimensionnelle. En
effet, la psychose est une catégorie en tant qlle, t& laquelle correspond une
psychopathologie particuliere, définie comme uneladia syndromique, cliniguement
caractérisée par des symptdmes (délire, halluomstidésorganisation, ...). Le terme de
« trouble » correspond lui & une vision dimensiden@conomique (dans le Larousse, il est
défini comme la ¢erturbation dans l'accomplissement d'une fonction physique ou
psychique »).

3.1.2.1 Approches dimensionnelle et catégoriglie bref rappel

L’approche catégorielle des troubles mentaux remtésl’approche traditionnelle des
classifications. Elle correspond a [I'établissemelet catégories précises correspondant
chacune a un ensemble de propriétés clairememtieefi a la question M. X est-il atteint de
tel trouble mental, il s’agit de répondre par ouifar non, selon la définition de ce trouble.
Le DSM lll (1980) utilise cette approche ; il cherche ménpeégiser le plus rigoureusement
possible les catégories du savoir psychiatrique]. [Rétrospectivement, cette rigueur

représente I'apogée de I'approche catégorielle][100

La pensée catégorielle est ensuite progressiventembée en disgrace. Elle
favoriserait la stigmatisation des maladies meatale figeant les diagnostics et les patients
dans leur maladie. Elle escamoterait la complexigs résultats expérimentaux. Elle
représenterait une comorbidité excessive (C'estea-gue les patients émargent plusieurs
troubles) et un trop grand nombre de troubles«diten spécifiques ». Pourtant, le passage du
catégoriel au dimensionnel, loin de se résumer s am@nions, apparait étre un enjeu

philosophique crucial [100].

L'idée d'une « approche dimensionnelle » opposame « approche catégorielle »
nous vient de Carl Hempel, dans les années 80.pEdieent de I'observation des patients
situés a la limite (dits « borderline cases ») d@mnts troubles et ne correspondant pas a

une maladie précise [100] [101]. De ces observatigZgmerge lidée d’ordonner



guantitativement différentes « dimensions » de $gcpé et du comportement humains
(exemples : degré d'impulsivité, degré d’expansivilegré d’instabilité, ...) [100]. Cette
approche dimensionnelle est censée répondre awbtépres dits « transnosographiques »,
entendre par la les doutes sur la pertinence daug@ge catégoriel avancés par un grand
nombre de travaux de recherche qui soulignent ileslitsdes physiopathologiques des
différentes maladies — et pas seulement pour gohigaie et TB [100] [102]. Elle assouplit
considérablement les étiquettes diagnostiquesohaécration de cette approche viendra avec
la cinquiéme édition du DSM qui adopte pour la pegmfois une approche dimensionnelle
[60].

3.1.2.2 Les enjeux du passage de 'un a l'autre

Pour Steeves Demazeux, philosophe des sciencpassage d’'une approche a l'autre
souleve différents types d’enjeux théoriques. Ullligme tout d’abord I'ambivalence quant aux
postulats qui la sous-tendent : ne doit-on y vaituge stratégie méthodologique visant a
elaborer des concepts quantitatifs plus subtils lgsecatégories ? ou est-ce un véritable
postulat ontologique qui parie sur la nature cargides phénomenes étudiés — la psycheé et le

comportement en I'occurrence [100] ?

Steeves Demazeux parle également de « postulatbwignaité » : il s’agit de la
présupposition que les troubles mentaux correspingedes extrémes de continuums qui
vont du normal au pathologique. Cela signifie g’y a pas de coupure nette entre normal et
pathologigue. Comment dés lors décider de ce dquiahkologique ou non, soit de ce qui est
« cliniguement significatif » ? Le schéma utiliséup définir 'ostéoporose, le diabete ou
I'hypertension artérielle, qui veut que I'on défisé un seuil au nom des risques statistiques
liés, est-il soluble dans la psychiatrie ? Et, @i, @au nom de quels risques ? Dés lors, on
risque de tomber dans I'arbitraire.

3.1.2.3 Les conséquences en termes de santé enental

A ce mouvement — catégoriel a dimensionnel — cpoed aussi le passage
contemporain de la notion de psychiatrie a cellesdaté mentale. Dans ce nouveau
paradigme, les anciennes catégories sont abandgraspéecificitéde la maladie mentale est

abandonnée. On pourrait déclarer caricaturalengesettout le monde est malade et que plus



personne ne l'est [89]. A ce mouvement correspayalegnent I'extension de la « fonction

psy » décrite par Marie-Joseph Bertini (cf. parpgea2.3.3.3) [32].

Le passage de « maladie » a «trouble » possedepatiantes conséquences au
niveau de la représentation du TB — tant du po@tvde social qu’au niveau individuel
(autostigmatisation). Le terme de «trouble » iouypdi une perturbation de certains
mécanismes, de certaindsnensionsdu fonctionnement psychique ; et non wségorie
différente, une nature qui soustrait le maladeedtierdu genre humain. Ce passage a donc une
implication au niveau du rétablissement et des iespmtentiels de guérison des individus
atteints de troubles psychiques. Il fige plus dans la maladie. Il s’agit d’'un changement de

paradigme.

3.3 L’avis des usagers sur le changement de nom

Dans le cadre de ce travail sur la stigmatisadies personnes souffrant de troubles de
’humeur, il nous a semblé important de demandegréains des premiers intéressés de nous
raconter leur histoire psychiatrique, et plus @égient leur vécu en termes de stigmatisation,
puis de les questionner sur le passage de PMD & &8 niveau de leur vécu personnel et
plus généralement. Aprés une rapide présentatisrrdes usageres qui se sont aimablement
prété au jeu, nous verrons quelles ont été leysns®es. Au-dela du sujet qui nous intéresse
dans le cadre de ce mémoire, leurs parcours ep sattale illustrent les changements de
pratigue et de mentalité. Ces parcours ne repeEsieqt’une source biaisée d’information,
n‘ayant notamment pas pu faire I'objet d’'une évatma standardisée et ne revendiquant
aucune représentativité statistique étant donnéndele de «recrutement » et leur petit

nombre.
3.3.1 Présentation des usagers interrogés
Nos trois participantes ont toutes les trois pliegs55 ans et ont connu les deux
diagnostics. Deux d’entre elles appartiennent aadseciations d’'usagers en psychiatrie et
ont été rencontrées par ce biais. La troisieme aegicontrée dans le cadre d’'une consultation

d’accueil sans rendez-vous d’addictologie.

3.3.1.1 Mme B.



Mme B. est entrée dans le TB a I'occasion de sasgisse, en 1977. Elle connait alors
une « extase mystique » qui sera diagnostiquée eopsychose puerpérale. Cette forme de
syndrome délirant pendant ou au décours de laggsssst un mode d’entrée rare dans le TB
[103]. Ce diagnostic lui est annoncé, sans plusglieation a I'époque (si ce n’est I'étiologie
inconnue de ce syndrome). En raison de la symptdataé envahissante, I'accouchement est
réalisé sous anesthésie générale, et une hosglitatissans consentement a la demande d’'un
tiers (HDT) est décidée au décours immeédiat dei-cellAprés un mois d’hospitalisation et
des traitements massivement seédatifs sans efficait les productions délirantes, des
séances d'électroconvulsivothérapie (ECT) sontiquéaes, sans consentement recueilli au
préalable, sans méme l'informer. Les séances d'B@&Tant pas plus efficaces que les
traitements pharmacologique et institutionnel, wogetie est demandée par la famille. A
propos de cette hospitalisation, Mme B. a cettiexi&n aujourd’hui : « Tout compte fait, le
délire était plus agréable dans cet environnemespitalier insupportable ». Les croyances
délirantes s’amendent lentement aprés la sortienssit un virage dépressif liés a des
guestions existentielles au sortir de la périodeatée du post-partum, qui nécessitera une
« cure de sommeil ». Aucun diagnostic ne lui a atéoncé (en dehors de la psychose
puerpérale). Elle reprend son travail d’ingéniebielogiste au Centre National de la
Recherche Scientifique (CNRS), qu’elle n'arrétemaais.

Par la suite, elle connait des rechutes (espastksgues périodes asymptomatiques)
et qui ne durent pas longtemps, qu’elle décrit cemdas épisodes psychotiques suivis de
virages dépressifs. Les croyances délirantes smmraentes a 'humeur exaltée. A chaque
rechute, elle est hospitalisée, traitée par neptiglees, sans relais par un traitement de fond
ni suivi psychiatrigue ambulatoire au décours. Hilesse de nombreuses années sans

connaitre de diagnostic. Elle connaitra 10 hospéaabns en tout.

En 1992, elle entreprend un suivi psychiatriquexerbulatoire, avec la volonté de ne
plus retourner en hospitalisation. Un diagnostidc®®8D lui est annoncé, et un traitement par
carbamazépine (Tégrétol®), un régulateur de I'humnest entamé. Elle rechute malgré celui-
ci. De cette expérience d'inefficacité pharmacaiogi elle gardera la conviction que le
diagnostic n’était pas approprié. Elle change dgchuatre, ne prend toujours pas de

traitement de fond, et n’entend plus parler de msgjc.



En 2009, apres un changement de psychiatre, daituin diagnostic de TB. Elle vit
alors une période difficile et entreprend de retdorson étayage social. Son psychiatre lui
conseille de contacter une association de pati&ilis.y trouvera un soutien important qui

I'aidera a éviter les rechutes.

3.3.1.2 Mme V.

Le premier épisode de trouble de 'humeur de Mmalate de 1968, elle a alors 27
ans. Elle relate des symptdmes psychotiques auigrghan, et également la programmation
d’ECT en raison d’'une évolution défavorable. Adiar de Mme B., les ECT ne ni annonces,
ni expliqués. Elle les assimile alors a la chaisectéque. Au bout de deux mois
d’hospitalisation, les croyances délirantes soneraages, mais elle ressort avec une grande
fatigue. Entre 1971 et 1996, elle connait 5 épisadaniaques, déclenchés par I'arrét de son
traitement de fond et/ou par des facteurs de sti&se les hospitalisations, on note des
épisodes dépressifs réguliers, invalidants. Elledraitement de fond a petites doses. Elle
« s’empéche » d’avoir des enfants car, en lisanmtogce de ses traitements, elle apprend
gu’ils sont tératogenes. Ces derniéres annéessigtale deux rechutes (2008, 2013), dans
des contextes de deuil. La quasi-totalité de sepitadisations se font sans son consentement.
Au niveau professionnel, elle a connu beaucoup pleis différents mais n’a jamais été dans

le besoin matériel.

Il N’y a pas eu non plus d’annonce diagnostiquear pdme V. En 2008, elle découvre
en lisant un courrier de son médecin traitant apsychiatre qu’elle est atteinte de PMD —
elle dit qu’elle s’en doutait. Pour elle, son psgtte a agi avec bienveillance, et n’a pas voulu
«la choquer » en lui annoncant un diagnostic. Gdmet, elle dit qu’'une annonce

responsabilise les patients, et les institue comcteurs de soin.
Elle demande a suivre une psychothérapie a sahiadke traitant en 2008. Il I'oriente
alors vers une association de patients. Cette démara beaucoup aidée selon elle a

diminuer le risque de rechute.

3.3.1.3 Mme L.



Mme L. connait un premier épisode maniaque a l@g2 ans, alors qu’elle est en
vacances a la montagne. Les symptémes délirantsasgoremier plan. Elle est hospitalisée
sans consentement pendant plus de 3 mois. Ellertess/mptomatique, avec un traitement
de fond. L’histoire de sa maladie est marquée pafomd dépressif chronique, avec une
tendance aux alcoolisations massives, et quelgpe®des d’exaltation francs. Elle sera
surtout prise en charge dans des cliniques privtes) hopital de jour.

L’annonce diagnostique de PMD lui a été faite ddeuxieme épisode maniaque. Elle
dit avoir connu une période de déni des troubless fiait par y adhérer devant I'évolution
des troubles (fond dépressif, épisodes maniagadsa)fin des années 90, elle apprend par un
interne du service dans lequel elle est hospiligéon ne dit plus « PMD » mais « TB ».

Mme L. vit sur un héritage depuis ses 30 ans,redgamais eu a travailler pour vivre
convenablement.

3.3.2 Les différents vécus de stigmatisation
3.3.2.1 Au niveau professionnel

De ce point de vue, les vécus sont tres differavitae B. dit ne jamais avoir vécu la
stigmatisation au CNRS, dans lequel elle a faite@ma carriere. Elle décrit le milieu de la
recherche comme intellectuel, tolérant (« qui ateépdifférence »). Elle n'a jamais annoncé
de diagnostic de PMD, ne l'ayant jamais fait sien. revanche, elle ne cache pas le fait
d’avoir des troubles psychiques. Lorsque les presmgymptdmes de décompensation
apparaissaient, on lui confiait des taches admatiges plus répétitives qu’a I'accoutumeée,
ce qui lui convenait mieux. A propos de cellesalle dit que ses collégues ont pu la
« ressentir comme étrange, mais [qu’lil N’y a jasneul de rupture ».

Mme V. connait une grande instabilité professitiersurant sa carriere. Elle dit avoir
toujours caché le fait de souffrir de troubles sgues au niveau professionnel. Elle a connu
deux décompensations au travail, qui ont été lodedsonséquences, puisqu’elle décrit par la
suite une « mise au placard », et notamment ungi@vide toutes les taches en relation
directe avec la clientéle, ce qu’elle a vécu triéicdlement : « a chaque fois, j'étais obligée

de démissionner pour regagner ma dignité ». llitexégalement chez Mme V. une auto-



inhibition, notamment au niveau professionnel. P@sumer, on peut dire qu’il existe chez
Mme V. des vécus de stigmatisation d’auto-stignatitie et probablement des phénomeénes
de discrimination, méme si elle n'a jamais connulalegues périodes de chbmage (ses

troubles ont pu empécher une promotion et favorigerinstabilité).

Pour Mme L., étant donné son mode de vie (ellejaraais travaillé), elle n'a pas

connu la stigmatisation au niveau professionnel.

3.3.2.2 Aux niveaux social et familial

Les vécus de nos trois usagéeres sont assez hoesogence point : elle n’ont jamais
eu a patir de phénoménes stigmatisants ou disaimsrde la part de leur famille proche. On
peut supposer de l'auto-inhibition dans ses realatisociales pour Mme V., qui déclare étre
trés souvent restée chez ses parents pour ne pasgser dans des relations sociales
incertaines par nature. Elle raconte en revanclkesguamille lui a toujours fait confiance, lui
confiant notamment les enfants en bas-age samger®Mme L. a une vie sociale foisonnante,
gu’elle qualifie de mondaine. Elle est appréciéarmmn expansivité et ses facilités sociales.
Dans tous les cas, les troubles psychiques n’dtagi@s un sujet récurrent de discussion et

elles n’étaient pas identifiées comme « maladesimprévisibles » ou encore « folles ».

3.3.3 De « Psychose maniaco-dépressive » a dlErbipolaire »

Mme B n’a jamais accepté le diagnostic de PMDragson de I'histoire de sa maladie.
Cela dit, elle dit avoir eu conscience — notamnegres avoir lu les écrits de Jung — de
correspondre a une structure psychotique, ce aqu& ga] choquait absolument pas ». En
revanche, elle accepte facilement le diagnostitBledans lequel, aprés renseignements, elle
se reconnait parfaitement. D’un point de vue généeadiagnostic lui semble « moins lourd a
porter » que celui de PMD (« avec une PMD on agiession d’étre attachée a un caillou et
plongé dans l'eau »). Elle décrit méme une sortealedysme contemporain du TB (« ce
diagnostic est méme devenu tendance ! »). Ellawtiir un « probleme avec le fait de coller
des étiquettes dont on ne peut pas sortir ». Ayrle mot « trouble » est plus adéquat pour
décrire sa maladie, car c'est «plus mouvant » @t«@n peut d'emblée parler de
rétablissement et de guérison » («pour moi, ont diie — en termes d’annonce

diagnostique — : "pour le moment vous avez un ieylsychique, vous pouvez vous



rétablir" »). Enfin, & propos de la disparition tdume de « psychose », elle déclare : « le mot
délire peut recouvrir le mot psychose ; or il n’pas besoin de parler de psychose pour tout le

monde, comme tout le monde n’est pas délirant. »

Pour Mme V., le passage d’'une notion a une autre ghange pas grand chose » : « le
langage est un peu édulcoré, mais au fond la ééaitte la méme ». Elle dit ne jamais avoir

songé au diagnostic de TB pour se qualifier, edegracelui de PMD.

Pour Mme L., I'évocation du sujet est matiere @dignation. En effet, elle déclare que
ce changement de nom « a provoqué une épidémimgeodtics de TB, pour des personnes
qui n’ont jamais connu d’épisode d’exaltation »ieEklie ce changement & une « mode d’'une
certaine élite », qui « refuse le réel, et préfane les nains comme des gens de petite taille et
les aveugles comme des malvoyants ». Pour saghergit rester une « maniaco-dépressive,
avec toute la souffrance que ca implique, en terdiesensité des émotions comme de la
douleur morale ». Pour elle, le passage d’une naiane autre est une euphémisation, qui est

une maniere de nier I'intensité de sa souffrance.

3.4.1 Les représentations sociales contemporaings trouble bipolaire

3.4.1.1 Revue de presse

Le TB fait depuis quelques années I'objet de midsi@rticles de la presse généraliste.
Une grande partie de ces articles sont des artitdesilgarisation[104] [105] [106] [107]
[108]. lls informent sur les caractéristiques etistias de la maladie (définition, prévalence,
mode d’apparition, évolution, pronostic, ...). Sel@tude de 'ARS Nord-Pas-de-Calais sur
les articles de presse sur les troubles psychifgie8p des articles traitant du TB sont des
articles de ce type (cf. annexe 5) [67]. Degertsy sont invités a décrire cette maladie
succinctement. La pathologie est décrite dansdadg majorité des cas commetrouble de
’humeur; et il n’est quasiment jamais fait notion de sydmpées psychotiques ou de troubles
cognitifs. L'importance d’'un diagnostic précoce ssse en avant. L’accent est mis sur les
phases de neutralité thymique, les stratégies kabilitation et I'espoir de préserver une
bonne insertion socioprofessionnelle — certaingnalistes luttent explicitement contre la
stigmatisation de ces troubles [106] («La biptdéaricomme gage ultime de liberté?

L'hypothese est osée. Mais elle a au moins un ené@ui de reconnaitre aux bipolaires le



droit d'étre ce qu'ils sont » [108]). Il n’est qument jamais fait état de « folie », ni méme de
« maladie mentale » ou d'autres termes stigmats&iest également une occasion de parler
desassociations de patientsomme ARGOS 2001. La parole est donnée aux nmlade
leurs proches, qui décrivent leurs souffrancesyitdence des hospitalisations [108]. De
nombreux livres de personnes souffrant de ces lgswdu de leurs proches ont d’ailleurs été
édités ces derniéres années [109] [110]. Les estighrlent également de la physiopathologie
du TB, insistant sur les facteurs génétiques oulesiranomalies retrouvées en imagerie
cérébrale [106] [107].

Certains articles font état de diagnostic rétrospde bipolarité chez des personnages
illustres, souvent des héros — Napoléon Bonapawieston Churchill, le général Patton
[108]. Ainsi, le TB est souvent présenté sousjaur positif: performance, efficacité et
hyperactivité au travail ou créativite. Cet état fdé est aussi liée a I'annonce par de
nombreux artistes, notamment américains, de |lepoldnité — ce qui a conduit certains a
parler de phénoménes « épidémiques » (Catherine-Joetes, Jim Carrey, Sting, Britney
Spears, ...) [108] [111]. Selon 'ARS Nord-Pas-dedal37 % des articles traitant du TB —

autant que d’articles de fond — font le lieu etiglarité etcréativité (cf. annexe 5) [67].

Ces dernieres années ont été I'occasion d'un WéiEngouement médiatiqueour
cette maladie et qu'elle est le plus souvent ptésersous un jour positif. L'étude
ethnographique d’Emily Martin nous aidera a saieg tenants et les aboutissants de ce

phénoméne.

3.4.1.2 Bipolarité et société contemporaine

« Voyage en terres bipolaires : Manie et dépresdams la culture américaine » est un
livre d’Emily Martin, professeur américaine d’ardpologie, publié en France en 2007
(réédition 2013). Il s’agit d'une enquétthnographiquesur le TB qui explore le vécu
guotidien des personnes en souffrant et la placetle pathologie dans talture américaine
contemporaine L’'auteur s’appuie également sur sa propre expéeiedu TB [112]. Cette
enquéte a été menée aux Etats-Unis — mais cedaisss conclusions pourraient également

concerner la France.



Pour l'auteur, la maniére dont la manie est vétwécrite aujourd’hui, non seulement
par les malades mais aussi par la société entiéiteétre comprise dans une réflexion globale
surles transformations du capitalisme contemporetihes nouvelles injonctions de ce modeéle
sur les individus [113]. L'exubérance, la consomoratcompulsive ou déraisonnable et la
mobilisation forcenée de soi sont de proforfidsteurs de croissancdans une économie
capitaliste compétitive. Elle montre notamment canms’est développée l'idée selon
laguelle il y a quelque chose dans la manie dedid®rd’'une «force créative » et pas
seulement d’'un « trouble » ; et méme que la masiiaie état que I'on peut, dans certaines
conditions, produire activement plutét qu’'un étati glomine lindividu — ce qui serait
devenue uneaessourcepour le secteuconomique, une facon de s’adapter au monde
contemporain. Il ne s’agit plus de guérir mais aatire d'étre plus performant, grace a
guelques remedes. La personndliégible et exaltée— a I'image de Steve Jobs — est devenue

reine dans une époque la question de 'amélioratemncapacités est omniprésente [112].

Une nouvelle classe de bipolarité a méme été aéenesure par des psychiatres
ameéricains : le TB delasse llb(« b » pour « beneficial »). Elle serait marquee pne
réussite professionnellexceptionnelle, avec des épisodes d’hyperthym@eadaltation sans
changement de fonctionnement non caractéristiqueladepersonne en question. Le
tempérament associé serait audacieux, aventurieafifc passionné. On note une aversion
pour le sommeil, sans sentiment de fatigue. Lesoéigis dépressifs sont inexistants, ou alors
légers et rapidement résolutifs [112] [114]. || $denque cette nosographie réponde plus a un
besoin économique qu’a la caractérisation de tepbychique, et qu’elle participe a certains
auto-diagnostics ou diagnostics erronés [6] [115Je—qui est paradoxal quand les études
parlent de 10 ans de retard diagnostiqgue en moyemeeles personnes souffrant réellement
de ce trouble [116].

L'image de la maladie véhiculée par les groupearmphceutiques est ambivalente.
L’objectif de ce marketing est deersonnalisera relation des patients avec leur traitement,
afin de lesinciter a se soignerPour cela, il faut a la fois présenter les risqde la maladie
(suicide, complications socio-professionnelles/eis®nt, ...) sans donner une image trop
négative de la maladie, afin de favoriser une dadhésu diagnostic et au traitement. Ainsi,
prendre un traitement ne reléve plus d'une décisiatoritaire d'un psychiatre face a
'existence de tel trouble psychique, mais l'adbgsiationnelle d’'un consommateur qui

souhaite améliorer ses performances [112].



Il arrive de nos jours que certains diagnostichigelarité soient commodes pour ne
pas traiter la demande du patient, c’est-a-dire peupas se pencher sur sa situation sociale,
familiale ou professionnelle et les conflits quiddgcoulent, et pour qualifier sa souffrance en
termes de dysfonctionnement individuel (en I'ocenoe thymique), de maniéere socialement
acceptable. Cette situation nous rappelle I'extendie la santé mentale et ses avatars releves

par Claude-Olivier Doron [89].

3.4.1.3 La schizophrénie : une situation opposée

A l'inverse, la médiatisation de la schizophréeieoffre une image nettement moins
positive (cf. partie 2.2.3). Selon 'ARS du NordsRi#e Calais, 36 % des articles contenant les
mots « psychose » et « psychotique » concernentfaits divers, contre 13 % pour la
bipolarité (cf. annexes 3 et 5) [67]. Les étudesceonant les passages a I'acte violents dans
chacune des populations suggérent pourtant quefiéguence est plus élevée chez les
patients souffrant de TB [117]. La schizophréniest’elle jamais présentée sous un versant
positif, et on insiste souvent au contraire susgdect irrationnel des patients qui en souffrent
[112]. Les handicaps causés par chacun des trogefeblent pourtant comparables dans les
études [95].

3.4.2 Bipolarité et stigmatisation : revue de la tiérature

Il N’y a pas, a notre connaissance, de travailre#herche disponible évaluant le
phénoméne de la stigmatisation chez les patiengolditles en France. Nous nous

contenterons donc d’une revue de la littératurdcasgxonne a ce sujet.

Les travaux de recherche entrepris a ce sujet ramintjue les attitudes envers les
personnes souffrant de maladie mentale ainsi queefgésentations sociales de ces maladies
mentaledifferent selon les troubles considérasec notamment une abondante littérature sur
des comparaisons entre schizophrénie et dépressimtrant des différences significatives
[118]. Cependant, les phénomeénes de stigmatisaiisn que leurs conséquences, méme s’ils
sont différents que pour les autres troubles, anatoguegour les patients atteints de trouble
bipolaire [119] [120].

3.4.2.1 Une évaluation quantitative de la stiggagion des bipolaires



D’une maniere générale, les évaluations de lanstigation des sujets atteints de
troubles bipolaires sont moins nombreuses que scadmcernant la schizophrénie ou la
dépression [120].

Une des études majeures des phénomenes de staginatishez les bipolaires est
'étude menée par |6&GAMIAN-Europe (Global Alliance of Mental lliness Advocacy
Networks). Il s’agit d’'une organisation de patieqts représentent les intéréts des personnes
atteints de troubles psychiques, et qui a pourctibjeinformation, I'éducation, et la lutte
contre la stigmatisation et les discriminations dedades mentaux [121]. Dans une étude
multicentrique incluant des sites dans 20 pays arofe, 1182 patients bipolaires ou
dépressifs étaient évalués par correspondance grdes ONG. Plus d’un cinquieme (21,7
%) rapportaient un niveau modére a éldiguto-stigmatisatioret pres des trois quarts (71,6
%) rapportaient un niveau modéré a élevé@ideriminationpercue [69]. Une étude réalisée
en Turquie et publiée par Sarisoy et al. évaludeggent a 18,5 % la proportion de patients

bipolaires touchée par le phénomene d’auto-stigatbin [122].

Plusieurs études font état d’'une plus grande géwrs phénomeénes de stigmatisation
pour les patients avec degmptomes psychotiques un traitement paantipsychotiques
[119] [123] [124].

Une revue de la littérature a propos de stignmiisaet TB publiée dans Journal of
Affective Disorders en 2013 pointes biais importantsles études évaluant la stigmatisation
du TB. Les populations étudiées sont peu nombresisesn représentatives — notamment au

niveau sociodémographique [120].

3.4.2.2 Les conséquences des phénomeénes de stigtoati et de

discrimination pour les bipolaires

Comme attendu, les phénomenes de stigmatisatida discrimination sont associés
avec une plus grandsvérité symptomatiquet un moins bon pronostic. Ainsi, le niveau de
fonctionnement social est négativement associépaaklémes de stigmatisation [125]. La
perception subjective de stigmatisation est aseaziane moins bonne qualité de vie et une

moindre estime de soi [126], une augmentation rdsfrictions d’activitéssociales ou de



loisir [127], ainsi gu’'unesymptomatologie dépressiydus invalidante et une moins bonne

observance thérapeutique [69] [119].

3.4.2.3 Les comparaisons avec la schizophrénie

Nell Ellison et al., dans leur revue de la littara de Journal of Affective Disorders,
parlent d'uneeprésentation socialdu TB plus favorable que celui de la schizophrétuet
en précisant que le niveau de preuve est faiblgrofpos dd’autostigmatisationils suggerent
également une spécificité des patients bipolaitgs, seraient moins permeéables a ce
phénomene que les sujets atteints d’autres maladéggales, notamment la schizophrénie
[120]. Cette hypothése est confirmée dans I'étudgue de Sarisoy et al. qui compare l'auto-
stigmatisation chez des patients bipolaires etzeglirénes : si 18,5% des patients atteints de
TB sont touchés, ils sont 29,5% chez les patiettings de schizophrénies, différence
(p=0,07) proche du seuil de significativité stagjge. Les résultats montrent également qu’au
sein de chaque groupe de patients touchés papd&igimatisation, les patients atteints de
schizophrénie témoignaient d’'un plus haut niveautt-inhibition que ceux atteints de TB
[122].

Ces données confirment celles concernant les geptations sociales de chacun des
troubles, nettement favorables au TB. On a donairaffa une situation clivée, entre deux
troubles aux répercussions symptomatiques et fomwtlles a la fois majeures et

comparables, mais a I'image sociale trés différente

Discussion

La stigmatisation des personnes souffrant de tesupsychiques reste un des freins
majeurs au rétablissement de ceux-ci, et un phéme@rmécombattre afin d’améliorer leur
gualité de vie. La situation n’est toutefois pasnbgene en fonction du trouble psychique
considéré et les représentations sociales de chdeuwes troubles different et influencent
cette stigmatisation. La schizophrénie et les psyel semblent notamment étre traitées
differemment du TB, quand le niveau de handicapuegtlus comparable. Durant ce travalil,
l'influence dans cette situation de la dénominatien« TB » en lieu et place de « PMD » a

été évaluée.



Ce travail présente de nombreuses limites méthgaples, qui ont trait a la recherche
concernant la stigmatisation elle-méme comme auqoerde ressource bibliographique
scientifique traitant du theme spécifique du passdg PMD a TB. L’absence d’évaluation
spécifiguement francaise (alors que ce changenenbth est une histoire francaise) en est
une autre. D’autre part, I'évolution similaire de teprésentation du TB dans le monde
occidentale [112] montre que ce changement de n@mpeut-étre eu qu’une influence
marginale dans I'évolution de la représentatiorirduble de 'humeur ; mais qu’en revanche
il en est peut-étre une daéscarnations (et en général du passage de psychiatrie a santé
mentale). L’exemple de l'utilisation du terme denaladie mentale », qui déja aprés-guerre
était une tentative de démystifier la folie, etplarception contemporaine de cette notion,
comme nous le montre I'étude SMPG, peut égalemmatitjier que, si le changement de
dénomination peut avoir une influence, elle n’estitpdtre que transitoire [32] [43] [45]. Par
ailleurs, ce travail mériterait d'étre poursuivirp@tude de la représentation de la dépression
dans le monde contemporain (et notamment pardeaux d’Alain Ehrenberg [128]).

Toutefois, le changement de nom étant une opérpgeo colteuse, contrairement aux
mesures de lutte contre la stigmatisation colteasg®u efficaces [77], la réflexion sur la
dénomination de la schizophrénie mérite d’étre iooe — plusieurs chercheurs ayant déja
proposé un changement [129] [130], et le Japontay&@ franchi le pas — a I'heure de la
révision de la CIM par 'OMS. D’autres exploratiogsientifiques et intellectuelles sont

nécessaires et une réflexion pluridisciplinairenpose.



Annexes

Annexe 1

Schéma principaux criteres diagnostiques des gsamtissifications internationales des
années 80 et 90.

d’apres Bourgeois M-L. Aspects nosologiques deshies bipolaires maniaco-dépressifs.
Considérations critiques. Ann Méd-Psychol Rev Psycl2009;167:803-9

CatégoriesDiagnostiques Classifications
Maladie maniaco-dépressive DSM-I, DSM-IT & CIM-6 - 9
Unipolaire Bipolaire  Personnalité cyclothymique RDC & DSM III (1980)
Cyclothymie (trouble) DSM-III-R (1987)
BPI BP IT Cyqlothymie DSM IV (1994), CIM 10 (1992)
|\ (Bipolaire, NOS )
D MD Md mD md

D=Dépression
NOS=non spécifié
M=Manie
m=hypomanie

d=dysthymie

Annexe 2
Modele de I'impact de I'auto-stigmatisation surdééablissement et ses conséquences pour les

personnes atteintes de troubles psychiques séveéres.

d’apres Yanos PT, Roe D, Markus K, Lysaker PH. Waiis Between Internalized Stigma
and Outcomes Related to Recovery in SchizophrepectBum Disorders. Psychiatr
Serv 2008;59:1437-42
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Diagramme des types de discrimination vécue etciggg du fait d’'un diagnostic de

schizophrénie

d’apres Daumerie N, Vasseur Bacle S, Giordana B&urdais Mannone C, Caria A,
Roelandt J-L. La discrimination vécue par les pengs ayant recu un diagnostic de
troubles schizophréniques. Premiers résultats &iardg I'étude INDIGO. L’'Encéphale
2012;38:224-31

ouUn peu @ Beaucoup

7 ] T | | |

Evité, rejeté ] | 50%f
g = ol

Mecessité de cacher le diagnostic H_
Travail, &ludes, formalion 1 :
Amis hors services de santé mentale 39%f
Relation intime ou recherche d'unie} partenaire :1

o —

Arrét d'une autre activité

Congés el vacances [1]16%

Sentiment d'irrespect, @'humilation, dinjustice 21

Refus des avantages sociaux 1'

Li T T i 1

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% O90% 100%

Annexe 5

Panorama des themes abordés lors de l'utilisaten« ttouble bipolaire » dans la presse

généraliste

d’apres ARS Nord Pas-de-Calais. Propos de joutrali& d’experts au sujet de 5 maladies
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