Stigmatisation en psychiatrie
et en santé mentale



CHEZ LE MEME EDITEUR

Dans la collection :

PSYCHIATRIE, VIH ET HEPATITE C. QUELS ENJEUX DE SANTE PUBLIQUE ? QUELS ENJEUX POUR
LA SOCIETE ? par J.-P. LANG, 2009.

LA CONSCIENCE DANS TOUS SES ETATS. APPROCHES ANTHROPLOGIQUE ET PSYCHIATRIQUE :
CULTURES ET THERAPIES, par S. BAUD, N. MIDOL, 2009.

LES CLINIQUES DE LA PRECARITE. CONTEXTE SOCIAL, PSYCHOPATHOLOGIE ET DISPOSITIFS, par
Jean FURTOS, 2008.

L’EVALUATION DES PRATIQUES PROFESSIONNELLES EN PSYCHIATRIE, par Marie-Christine
HARDY-BAYLE, Jean-Michel CHABOT, 2008.

LES PRESCRIPTIONS MEDICAMENTEUSES EN PSYCHIATRIE DE L’ENFANT ET DE L’ ADOLESCENT,
par Daniel BAILY et Marie-Christine MOUREN.

LES TRAITEMENTS DU TROUBLE OBSESSIONNEL COMPULSIF, par Bruno AOUZERATE et Jean-
Yves ROTGE, 2007.

LE DIAGNOSTIC EN PSYCHIATRIE : QUESTIONS ETHNIQUES, par A DANION-GILLAT, 2006.
LES REPRESENTATIONS SOCIALES DE LA SCHIZOPHRENIE, par F.-S. KOHL, 2006.
ADDICTIONS ET PSYCHIATRIE, par M. REYNAUD, 2005.

PSYCHOTRAUMATISMES : PRISES EN CHARGES ET TRAITEMENTS, par G. VAIVA et al., 2005.
MESURER LES EVENEMENTS DE VIE EN PSYCHIATRIE, par Ph. GORWOOD, 2004.

Retrouvez tous les ouvrages du Congres de psychiatrie et de neurologie de langue francaise sur
www.masson.fr et sur www.cpnlf.fr



CONGRES DE PSYCHIATRIE ET DE NEUROLOGIE DE LANGUE FRANCAISE

Stigmatisation en psychiatrie
et en santé mentale

Jean-Yves GIORDANA

Avec la collaboration de

M. Angermeyer, J. Ballester Roselld, 1. Benradia, M.-J. Bertini,
M. Boggero, C. Buizza, J. Canneva, A. Caria, N. Cattan, G. Darcourt,
L. Defromont, P. Dupire, C. Finkelstein, E. Giraud Baro, D. Jodelet,
A. Jouffret, C. Leblanc-Barriac, F. Le Gal, D. Leguay, P.-M. Llorca,
L. Nadalet, R. Pioli, J.-L. Roelandt, J. Roumagnou, P. Saget, G. Vidon

ELSEVIER
MASSON



( ) Ce logo a pour objet d’alerter le lecteur sur la menace que représente
DANG ER pour P'avenir de I'écrit, tout particulierement dans le domaine
universitaire, le développement massif du «photocopillage ».
Cette pratique qui s’est généralisée, notamment dans les
établissements d’enseignement, provoque une baisse brutale des
achats de livres, au point que la possibilité méme pour les auteurs
de créer des ceuvres nouvelles et de les faire éditer correctement
est aujourd’hui menacée.
Nous rappelons donc que la reproduction et la vente sans
autorisation, ainsi que le recel, sont passibles de poursuites.

LE
PHOTOCOP| |_ |_ AGE Les demandes d’autorisation de photocopier doivent étre adressées

a I'éditeur ou au Centre frangais d’exploitation du droit de copie :
\ TUE |_E LlVRE y 20, rue des Grands-Augustins, 75006 Paris. Tél.: 01 44 07 47 70.

Tous droits de traduction, d’adaptation et de reproduction par tous procédés réservés pour tous pays.

Toute reproduction ou représentation intégrale ou partielle par quelque procédé que ce soit des pages
publiées dans le présent ouvrage, faite sans I’autorisation de I’éditeur est illicite et constitue une contrefa-
con. Seules sont autorisées, d’une part, les reproductions strictement réservées a I’'usage privé du copiste et
non destinées a une utilisation collective, et d’autre part, les courtes citations justifiées par le caractere
scientifique ou d’information de 1’ceuvre dans laquelle elles sont incorporées (art. L. 122-4, L. 122-5 et
L. 335-2 du Code de la propriété intellectuelle).

© 2010. Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés.
ISBN :978-2-294-71204-3

ELSEVIER MASSON S.A.S. — 62, rue Camille-Desmoulins — 92442 |ssy-les-Moulineaux Cedex



CONGRES DE PSYCHIATRIE ET DE NEUROLOGIE
DE LANGUE FRANCAISE

Responsables d’édition
Rédacteur en chef : Docteur J.-P CHABANNES, Secrétaire général

Comité d’édition :
Professeur M. BOURGEOIS
Professeur J.D GUELFI
Docteur J.P CHABANNES
Professeur D. BAILLY
Professeur P. MARTIN
Docteur P. SCHOENDOREFF
Docteur J. BURGONSE
Professeur G. DARCOURT
Professeur J. PALAZZOLO
Professeur L. SCHMITT
Docteur C. SPADONE
Docteur D. SZEKELY
Docteur H. WEIBEL

Conseiller pour le Prix « Premieres Communications » :
Docteur V. AUBIN-BRUNET

Comité scientifique :
Président : Professeur L. SCHMITT

Membres :

Professeur M. ANSSEAU
Professeur D. BAILLY
Professeur F. BAYLE
Professeur V. CAMUS
Professeur M. DELAGE
Professeur P. MARTIN
Professeur C. MILLE



LISTE DES AUTEURS

ANGERMEYER Matthias C., Département de santé publique, Université de Cagliari,
Italie.

BALLESTER ROSELLO Josep, directeur médical de I’hdpital Igualada-CSA, Barce-
lone, Espagne ; expert en services de santé mentale.

BENRADIA Imane, psychologue, chargée de mission, CCOMS/EPSM Lille-Métro-
pole, Armentieres.

BERTINI Marie-Joseph, philosophe, essayiste, maitre de conférences habilitée a
diriger les recherches et directrice du Département sciences de la communication a
I’Université de Nice—Sophia Antipolis ; directrice de recherches au Laboratoire I3M
(Information, Milieux, Médiations et Médias) ; directrice du Master II Recherche infor-
mation communication et cultures.

BOGGERO Matrtine, psychologue clinicienne, centre hospitalier Sainte-Marie, Nice ;
chargée d’enseignement Université Nice—Sophia Antipolis (UNSA) ; présidente de
I’ Association Croix-Marine d’aide a la santé mentale des Alpes-Maritimes (ACMAM).

Buizza Chiara, psychologue, Unité de psychologie, Faculté de médecine, Univer-
sité de Brescia, Italie.

CANNEVA Jean, Président de 1’Union nationale des amis et familles de malades
psychiques (Unafam).

CARIA Aude, responsable méthodologique de 1’enquéte « Santé mentale en popula-
tion générale : images et réalités », centre hospitalier Sainte-Anne, Paris ; chargée de
mission CCOMS.

CATTAN Nancy, docteur en science de la vie, journaliste médicale, Nice.

DARCOURT Guy, médecin psychiatre, professeur émérite de psychiatrie a I’'Univer-
sité¢ de Nice—Sophia Antipolis.

DEFROMONT Laurent, psychiatre, praticien hospitalier, responsable du Département
d’information et de recherche médicale, Secteur 59G21, EPSM Lille-Métropole,
Armentiéres.

DUPIRE Pascal, médecin psychiatre, centre hospitalier Sainte-Marie, Nice.

FINKELSTEIN Claude, Présidente de la Fédération nationale des associations
d’usagers en psychiatrie (Fnapsy).

GIORDANA Jean-Yves, psychiatre, praticien hospitalier, chef de service, chef de pole
de psychiatrie générale, centre hospitalier Sainte-Marie, Nice.

GIRAUD BARO Elisabeth, psychiatre des hopitaux, chef de pole handicap — addic-
tions — réhabilitation psychosociale - Centre Hospitalier St Egreve.



VIII Stigmatisation en psychiatrie et en santé mentale

JODELET Denise, docteur es Lettres et Sciences humaines, directeur d’études
retraitée, Laboratoire de psychologie soc1ale Institut interdisciplinaire et d’anthropo-
logie du contemporain, Ecole des Hautes Etudes en Sciences Sociales, Paris.

JOUFFRET Alain, psychologue clinicien, psychanalyste, membre de 1’ Association de
la cause freudienne, Estérel Cote d’ Azur, centre hospitalier Sainte-Marie, Nice.

LEBLANC-BARRIAC Charline, docteur en Sciences de l’information et de la
communication, chercheur au laboratoire I13M, ATER au Département sciences de la
communication, Faculté des Lettres, Arts et Sciences Humaines, Université
Nice—Sophia Antipolis.

LE GAL Frédéric, prétre, docteur en théologie, aumonier aux Hopitaux Universi-
taires de Geneve, Suisse.

LEGUAY Denis, psychiatre des hopitaux, chef de secteur, CH Césame - St Gemmes
sur Loire, Président de 1’association Alpha.

LLORCA Pierre-Michel, professeur de psychiatrie, CHU Clermont-Ferrand, Univer-
sité¢ d’ Auvergne.

NADALET Liliane, psychiatre, praticien hospitalier, médecin responsable du CMP le
Bellagio ; Pole de psychiatrie générale, centre hospitalier Sainte-Marie, Nice.

PioLI Rosaria, psychiatre, hopital San Giovanni Di Dio Fatebene fratelli, Brescia,
Italie.

ROELANDT Jean-Luc, psychiatre, praticien hospitalier, chef de secteur, directeur du
Centre collaborateur de I’Organisation mondiale de la santé pour la recherche et la
formation en sant¢ mentale (CCOMS, Lille, France), EPSM Lille-Métropole,
Armentieres.

ROUMAGNOU Jacques, médecin ophtalmologiste retraité, milieu Associatif (Croix-
Marine, Unafam, Isatis et associations humanitaires).

SAGET Patrick, psychiatre, Clinique Saint-Frangois, Nice.
VIDON Gilles, psychiatre, responsable du pdle du 12¢ arrondissement de Paris.



Abréviations utilisées
dans l'ouvrage

AAH allocation adultes handicapés

Adesm Association des établissements participant au service public de
santé mentale

AFP Association frangaise de psychiatrie

AME Association pour le mieux-étre

AMF Association des maires de France

AMRP Association mondiale de réhabilitation psychosociale

Ancreai Association nationale des centres régionaux pour I’enfance et
I’adolescence inadaptée

Anvar Agence nationale pour la valorisation de la recherche

APM Agence de presse médicale

Apsa Association des psychotiques stabilisés et autonomes

Arhif Agence régionale d’hospitalisation d’fle-de-France

Asep Association septentrionale d’épidémiologie psychiatrique

ASM 13 Association de santé mentale dans le 13° arrondissement

BASTA Bavarian Anti Stigma Action

BIB bien-étre brut

CAC Conseil audiovisuel de Catalogne

CAMIMH  Canadian Alliance on Mental Illness and Mental Health

CAP Community Awareness Program

CASF Code de I’action sociale et des familles

CCOMS Centre collaborateur de I’Organisation mondiale de la santé pour la
recherche et la formation en santé mentale

CDAPH Commission des droits et de I’autonomie des personnes
handicapées

CHS centre hospitalier spécialisé

CIF Classification internationale du fonctionnement, du handicap, de la
santé

CIH Classification internationale des handicaps

CIM 10 Classification internationale des maladies, 10°¢ révision

CISS Collectif interassociatif sur la santé

CME Commission médicale d’établissement

CMP centre médico-psychologique

Cnam Caisse nationale d’assurance maladie

CNIGEM Collectif national inter-GEM



CNRS
CNSA
CPJ
CPS
Ddas
DES
DIRM
DISC
Drass
Drees

DUP

EMPP
EPSM
Feafes

Fecafamm

FFP
Fnap-psy

Fnapsy
GEM
Geva

Halde
HID
IFCS
Ifsi
Indigo
INPES
Insee
Inserm
IRM
MDPH
MHS
MINI
MiRe-Drees
NAMI
NDMDA
NIMH
OMS
ONG
PCH
PIB
PMI
PNB
RMI

Stigmatisation en psychiatrie et en santé mentale

Centre national de la recherche scientifique

Caisse nationale de solidarité pour 1’autonomie

Centre psychothérapique de jour

Centre de prévention du suicide

Direction départementale des affaires sanitaires et sociales
diplome d’études spécialisées

Département d’information et de recherche médicale
Discrimination and Stigma Scale

Direction régionale des affaires sanitaires et sociales

Direction de la recherche, des études, de 1’évaluation et des
statistiques

duration of untreated psychosis

équipes mobiles psychiatrie-précarité

Etablissement public de santé mentale

Confederacion espafiola de agrupaciones de familiares y enfermos
mentales (Confédération espagnole des groupements de parents et
malades mentaux)

Federacién catalana de asociaciones de familiares y personas con
problemas de salud mental (Fédération catalane des parents de
malades mentaux)

Fédération francaise de psychiatrie

Fédération nationale des associations de patients et (ex) patients
« pSy »

Fédération nationale des associations d’usager en psychiatrie
Groupe d’entraide mutuelle

Guide d’évaluation des besoins de compensation des personnes
handicapées

Haute autorité de lutte contre les discriminations et pour I’égalité
Handicap-Incapacité-Dépendance

Institut de formation des cadres de santé

Institut de formation en soins infirmiers

International Study of Discrimination and Stigma Outcomes
Institut national de prévention et d’éducation pour la santé
Institut national de la statistique et des études économiques
Institut national de la santé et de la recherche médicale
imagerie par résonance magnétique

Maison départementale des personnes handicapées

Mental Health Services

Mini International Neuropsychiatric Interview

Mission recherche de la Drees

National Alliance on Mental Illness

National Depressive and Manic-Depressive Association
National Institute of Mental Health

Organisation mondiale de la santé

organisation non gouvernementale

prestation de compensation du handicap

produit intérieur brut

Protection maternelle et infantile

produit national brut

revenu minimum d’insertion



SDF
SDS
SIC
SISM
SMPG
TOC
UFR
Unaf
Unafam
WAPR
WPA

Abréviations utilisées dans I’ ouvrage

sans domicile fixe

sans domicile stable

sciences de I’information et de la communication

Semaine d’information sur la santé mentale

« Santé mentale en population générale : images et réalités »
troubles obsessionnels compulsifs

Unité de formation et de recherche

Union nationale des associations familiales

Union nationale des amis et familles de malades psychiques
World Association for Psychosocial Rehabilitation

World Psychiatric Association

XI



Préface!

Matthias ANGERMEYER

Le développement de la psychiatrie, ces dernieres années, a été marqué par la
domination croissante des approches biogénétiques. Ce processus est favorisé, en
particulier, par les progres de la recherche génétique et les avancées des techniques
d’imagerie.

La psychiatrie se présente de plus en plus comme une forme de neuroscience
clinique.

Avec la propagation des concepts biogénétiques des maladies, on pourrait
s’attendre a une diminution de la stigmatisation des maladies psychiques. Ainsi, par
exemple, un psychiatre autrichien connu a déclaré récemment, lors d’une interview :
« Finalement, les maladies psychiques sont des maladies du cerveau... Quand on
explique les troubles psychiques d’un point de vue biologique, cela contribue égale-
ment a leur acceptation. » L’idée sous-jacente est que, lorsqu’un trouble psychique
est compris comme I’expression d’une maladie somatique, les malades ne seraient
plus rendus responsables de sa survenue et, par conséquent, seraient mieux acceptés
par leur entourage.

Le message semble étre parvenu jusqu’au grand public. Les sondages d’opinion,
effectués dans divers pays occidentaux, indiquent que les représentations du grand
public se sont rapprochées de celles des experts psychiatres. La notion de mental
health literacy, qui a été formulée par le psychologue australien Anthony Jorm pour
définir le savoir « correct » en ce qui concerne la maladie psychique, s’est déve-
loppée ces dernieres années.

Les troubles psychiques sont désormais plus souvent considérés comme des mala-
dies au sens médical du terme, et les causes sont plus souvent attribuées a des
facteurs biogénétiques. Pour leurs traitements, des méthodes recommandées par la
psychiatrie sont considérées plus souvent comme utiles. C’est particulierement vrai
pour les médicaments psychotropes qui étaient, auparavant, I’objet de rejet. Cette
évolution est accompagnée d’une plus grande volonté de recourir a une aide profes-
sionnelle, particulierement de psychiatres et de psychothérapeutes.

« So far so good » ; jusqu’ici, tout va bien. Mais I’évolution de la représentation
des malades psychiques contraste sensiblement avec tout cela. Des études en popula-

1. Traduit de I’allemand par Martine Boggero en collaboration avec Caroline Giordana.
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tion générale, menées au cours des deux dernieres décennies dans divers pays
européens (Allemagne, Autriche, Pays-Bas, Pologne, Suéde, Grande-Bretagne) ainsi
qu’aux Etats-Unis, en viennent a la conclusion unanime que la représentation des
malades psychiques n’a pas beaucoup changé, ou seulement de facon négative.

Cela s’applique aussi bien aux réactions émotionnelles envers les malades psychi-
ques qu’a I’idée qu’ils incarnent un danger pour la société et au souhait d’établir avec
eux une distance sociale. Ainsi, la diffusion dans le grand public du savoir d’expert,
de plus en plus dominé par des représentations biologiques, a pu avoir un effet positif
car le seuil pour rechercher de I’aide s’est abaissé —ce dont on peut se féliciter.
Cependant, I’attitude de rejet envers les malades psychiques n’a pas changé. C’est
méme tout le contraire que I’on peut observer.

Cela souleve la question : pourquoi cela ne fonctionnait-il pas comme attendu par
les experts psychiatres ? Les raisons sont certainement nombreuses. D’abord, I’'impor-
tance de I’attribution de la cause de la maladie pour la stigmatisation de la personne
concernée a probablement été surestimée. Plusieurs études ont montré que, par
exemple, pour la schizophrénie, la tendance a rendre les malades eux-mémes respon-
sables de leur maladie est relativement peu répandue dans le public. D’autres
stéréotypes, particulicrement 1’idée que ces malades sont imprévisibles et dangereux,
se rencontrent plus fréquemment. Les résultats de 1’étude « Santé mentale en popula-
tion générale : images et réalités », rapportés par J.-L. Roelandt et ses collaborateurs
dans cet ouvrage, suggerent une méme orientation : la grande majorité des sujets
interrogés ne rendait pas le malade mental responsable de sa maladie, mais le reliait a
des comportements violents et dangereux. Une autre cause de I’échec de la propaga-
tion des concepts biogénétiques des maladies pourrait étre 1’impossibilité de confirmer
de facon empirique 1’hypothese tout a fait plausible d’une corrélation inverse entre la
représentation biogénétique et I’attribution de responsabilité. La plupart du temps,
aucune relation n’a été retrouvée, et il semble que s’il en existait une, elle serait plutot
en sens inverse, c’est-a-dire que les représentations étiologiques biogénétiques et les
attributions de culpabilité iraient de pair. Le troisiéme argument — et peut-étre le plus
important — est que 1I’idée d’une cause biologique des maladies psychiques ne diminue
pas le désir de distance sociale envers le malade, comme supposé initialement, mais
aboutit plutdt a I’effet inverse. Cela a pu étre démontré par toute une série d’études en
population générale dans des pays tres différents (Allemagne, Autriche, Slovaquie,
Russie, Turquie, Mongolie, Etats-Unis, Australie) : plus les étiologies biogénétiques
étaient défendues, plus le rejet envers les malades psychotiques était prononcé. Les
résultats d’études expérimentales sociopsychologiques vont également dans ce sens.
L’idée qu’'une personne souffre d’une maladie du cerveau semble s’accompagner de
I’idée que celle-ci a perdu le contrdle sur son comportement et elle sera considérée
comme imprévisible, voire dangereuse.

Nous devons donc constater que la médicalisation de la maladie psychique, telle
que nous 1’observons de fagon récente, n’a pas pu changer I’étendue de la stigmatisa-
tion des malades psychiques. Aujourd’hui, les malades semblent plutdt rencontrer au
moins le méme niveau de rejet qu’il y a quelques décennies. En effet, il est a craindre
que la peur d’attaques terroristes, répandue depuis plusieurs années, renforce encore le
besoin de sécurité dans la population et que I’attitude de rejet envers les « personnes
différentes », potentiellement dangereuses a ses yeux, soit encore majorée.

L’image dessinée par des sondages est confirmée par des recherches menées du
point de vue des personnes concernées. Les résultats de 1’étude INDIGO, illustrés par
J.-Y. Giordana et ses collaborateurs dans cet ouvrage, sont particulierement instruc-
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tifs. Au total, 732 patients schizophrénes issus de 27 pays situés dans toutes les
régions du monde ont participé a cette étude. Pres de la moitié des interviewés
signale une discrimination de la part de ses amis et presque autant de la part de sa
famille. Plus d’un quart a subi une discrimination en milieu professionnel ou de la
part du conjoint. La stigmatisation ne se limite pas aux malades. Elle s’étend aussi a
leurs proches — un phénomene baptisé « courtesy stigma » par le sociologue améri-
cain Goffman. En premiere ligne sont concernés les familles des malades, mais
également, comme démontré par J.-Y. Giordana dans sa contribution, les profession-
nels de santé.

A coté de la stigmatisation publique sous forme de réactions négatives de 1’entou-
rage social des malades psychiques, il existe une deuxieme forme de stigmatisation,
moins évidente, mais tout aussi puissante : I’autostigmatisation par le malade lui-
méme (voir la contribution de G. Darcourt). Comme exposé par le sociologue améri-
cain B. Link dans sa modified labeling theory (théorie de la marque modifiée),
I’homme développe, dés son jeune age, une représentation de ce qu’est étre un
malade psychique. On se forge des idées qui font que la majorité rejettera les malades
psychiques en tant que voisins, collegues de travail, etc. et jugera ces malades comme
moins intelligents et moins compétents. Ces notions prennent une pertinence parti-
culiere quand on déclare soi-méme une maladie psychique. Il existe alors le
danger que le malade applique ces stéréotypes a lui-méme et anticipe les réactions
négatives de son entourage, méme s’il n’a pas en cela de raison particuliere. L’étude
de J.-L. Roelandt et de ses collaborateurs illustre le fait que les malades eux-mémes
ont des stéréotypes au sujet des malades psychiques identiques au reste de la popula-
tion. Cette étude ne retrouve pas de différence entre les représentations sociales de la
maladie psychique entre les deux groupes. L’importance de I’autostigmatisation est
démontrée par I’étude INDIGO citée plus haut. Plus d’un tiers des patients s’atten-
dent a des discriminations dans le domaine professionnel et dans les relations
personnelles, sans avoir fait eux-mémes d’expérience de ce genre.

De méme, on note que I’ampleur de la discrimination réellement ressentie par les
malades varie entre les pays participants a 1I’étude, alors qu’il n’y a pas de variation
en ce qui concerne I’ampleur de la discrimination anticipée.

Dans une étude que nous avons menée il y a quelque temps, nous avons trouvé peu
de relation entre la stigmatisation vraiment vécue par les malades et celle qu’ils anti-
cipaient. Les patients schizophrenes et dépressifs anticipaient la stigmatisation de la
méme maniére, méme s’il y avait de nettes différences quant a la stigmatisation réel-
lement vécue. Les malades sont en quelque sorte victimes d’un stéréotype auquel ils
réagissent souvent de facon défensive, désavantageuse pour eux-mémes. Les consé-
quences peuvent étre dévastatrices : les patients manquent de confiance en eux, sont
démoralisés et sujets a la dépression. Par peur de discrimination, ils évitent d’autres
personnes et, par conséquent, leurs relations sociales déja limitées diminuent davan-
tage. Ou bien, par peur d’étre rejetés, ils n’osent méme pas formuler de demande
d’emploi. Pour éviter le risque de stigmatisation, les malades évitent ainsi de cher-
cher I’aide des professionnels ou interrompent le traitement prématurément. Tout
cela, comme la conscience d’appartenir a un groupe social rejeté par la société, a
finalement une incidence négative sur la qualité de vie des patients et le cours de la
maladie. Cela a désormais été démontré, de facon convaincante, par une multitude
d’études.

Une troisieme variante de la stigmatisation, moins évidente, est la stigmatisation
dite structurelle. Le socio-psychologue américain P. Corrigan distingue une forme
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intentionnelle et une forme non intentionnelle. Un exemple de la premiere concerne
les lois qui réduisent explicitement les droits des malades psychiques ; ou bien les
contrats d’assurance dont les malades psychiques sont exclus d’emblée — ou alors
leurs droits sont fortement restreints. Corrigan y inclut également la représentation
des malades psychiques dans les médias. Comme N. Cattan et J.-Y. Giordana le
documentent dans leur contribution, les stéréotypes négatifs sur les malades psychi-
ques sont toujours plus renforcés par la presse écrite, la télévision et le cinéma, en
particulier le stéréotype selon lequel ils représentent un danger pour la société.
L’analyse de la Leipziger Volkszeitung — un quotidien paraissant dans la partie orien-
tale de I’ Allemagne — a montré, sur une période allant de 1897 a 2003, qu’en plus de
100 ans, pratiquement rien n’avait changé dans la maniere de communiquer sur la
maladie psychique — indépendamment de la parution du journal sous I’Empire alle-
mand, la République de Weimar, la République Démocratique d’ Allemagne ou bien
I’ Allemagne réunifiée (sous le III° Reich, la parution avait cessé). Plusieurs études
montrent que la représentation de la maladie psychique véhiculée par les médias a un
effet sur 1’opinion publique. Cela devenait particulierement évident dans 1’analyse de
I’impact d’articles au sujet de deux attentats sur des hommes politiques connus alle-
mands qui avaient été commis par des malades psychiques. Par la suite, la distance
sociale envers les patients schizophrénes augmenta fortement ; deux ans plus tard,
elle n’était pas encore revenue au niveau de départ.

La discrimination structurelle non intentionnelle est définie par le désavantage des
malades psychiques qui ne survient pas consciemment mais plutdt involontairement,
« en passant ». L’exemple classique est le systeéme de santé publique. Les malades
psychiques sont notoirement défavorisés par rapport aux malades somatiques,
comme illustré par P. Dupire dans sa contribution.

Les résultats d’une enquéte en population générale que nous avons réalisée en
Allemagne il y a quelques années sont révélateurs. A la question : « Pour quelles
maladies les dépenses pour le traitement pourraient-elles étre diminuées ? », les
réponses choisies en premier étaient la maladie alcoolique, la schizophrénie et la
dépression, alors que I’infarctus du myocarde et le cancer étaient rarement cités.
Concernant I’allocation de moyens financiers pour la recherche clinique, la décision
des interviewés était semblable. On considérait qu’il y avait un potentiel d’économies
surtout pour les maladies psychiques —ce qui n’est pas dépourvu d’une certaine
ironie, puisque dans ce domaine les ressources financieres sont déja relativement
faibles. On peut facilement s’imaginer les conséquences si les résultats de cette
enquéte étaient utilisés pour prendre des décisions politiques. Car une chose semble
clair : il n’est pas populaire de s’engager en faveur des intéréts des malades psychi-
ques, et cet engagement pourrait nuire a la carriere d’'un homme politique. 11 serait
intéressant de voir les conséquences de la crise économique actuelle sur les préfé-
rences de la population concernant I’attribution des moyens financiers dans la santé
publique. Une étude sociologique allemande récente ne promet rien de bon ; des
déclarations comme : « En Allemagne, on doit trop s’occuper de groupes faibles »,
ou : « Par les temps qui courent, nous ne pouvons pas nous permettre de garantir les
mémes droits a tous » étaient plus approuvées chez les sujets se sentant personnelle-
ment concernés par la crise (40 % des interviewés a I’été 2009 ; entre-temps le
chiffre a probablement augmenté) que chez les personnes qui disaient ne pas étre
touchées par la crise [1].

Depuis le milieu des années 1990, des campagnes d’information de la population
et des campagnes de lutte contre la stigmatisation des maladies psychiques ont été
menées dans de nombreux pays a travers le monde. M. Boggero et J.-Y. Giordana
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dressent un tableau détaillé de la situation dans leur contribution. Le spectre va des
campagnes nationales voire internationales de grande envergure, comme « Open the
Doors » de la World Psychiatric Association qui s’adresse surtout au grand public,
jusqu’a des initiatives locales qui se concentrent sur un groupe cible en particulier.
Dans sa contribution, M.-J. Bertini pose la question, justifiée : pourquoi 1’intérét
pour la stigmatisation de malades psychiques est si grand aujourd’hui, alors que le
probléme existait probablement déja il y a 30 ou 40 ans ? En effet, une étude socio-
logique sur le fond de ce phénomene serait intéressante. Quel rdle y joue la
psychiatrie ? Quelle importance a le mouvement des associations des malades et de
leurs familles ? Mais aussi a quel point les intéréts de I’industrie pharmaceutique,
laquelle n’est intéressée par la déstigmatisation des malades que pour des raisons
économiques, y sont-ils mélés ? Ce n’est certainement pas un hasard que, par
exemple, la campagne de la World Psychiatric Association a été soutenue financiere-
ment par I’industrie pharmaceutique.

La plupart des initiatives de lutte contre la stigmatisation ont en commun que les
stratégies utilisées ne sont pas fondées scientifiquement de facon suffisante. Ce qui a
I’air plausible a premiere vue ne réussira pas obligatoirement en pratique. L’échec de
la propagation du modele biogénétique des maladies cité plus haut en est un bon
exemple. Des efforts scientifiques intensifs sont indispensables pour avoir de
meilleures stratégies d’interventions, fondées sur les preuves (evidence-based), dans
le futur. Car, comme formulé par la psychologue anglaise L. Sayce : « Good inten-
tions are not enough » (« Les bonnes intentions ne suffisent pas ») [2]. On devrait
également étre conscient du danger des conséquences non prévues ; par exemple, les
personnes atteintes de maladies psychiques « bénignes » pourraient profiter de telles
campagnes mais pas les malades graves, et le fossé entre les deux risquerait
d’augmenter davantage. Les expériences pratiques de la campagne antistigmatisation
en Nouvelle-Zélande vont dans ce sens. En raison des résultats de recherches dispo-
nibles, on peut d’ores et déja constater qu’il sera moins important d’accroitre les
connaissances sur les maladies psychiques que de renforcer, aupres du grand public,
la compassion pour les malades et le respect du malade en tant que personne. Des
nombreuses études de population générale en arrivent au résultat que les personnes
ayant déja eu des contacts avec des malades psychiques adoptent une attitude plus
positive envers eux. Comme nous avons pu le démontrer récemment, les émotions y
jouent un réle primordial : les personnes qui ont acquis de I’expérience avec des
malades psychiques montrent plus d’empathie et plus de serviabilité, et en méme
temps les craignent moins. C’est sur ce principe que se fonde le projet de 1’associa-
tion Irrsinnig menschlich (Follement humain) que j’ai initié dans le milieu scolaire en
Allemagne il y a dix ans. Il donne aux éleéves I’occasion de rentrer en contact avec
des personnes ayant elles-mémes eu une maladie psychique et, en dialoguant, d’en
apprendre plus sur la vie avec une maladie psychique. Nous avons pu montrer avec
deux études que, par cette intervention, I’attitude envers les malades peut réellement
étre influencée positivement. Cependant, la durée de cet effet semble limitée. Mais
est-ce si surprenant ? La stigmatisation de la maladie psychique existe depuis des
décennies, voire des siecles, et il serait totalement irréaliste de s’attendre a des chan-
gements durables par une intervention d’une journée. Cela ne fait que souligner la
nécessité d’efforts continus et persévérants. C’est seulement par la ténacité et I’endu-
rance que 1’on arrivera a changer la stigmatisation des malades psychiques.

La stigmatisation est un phénomene complexe ayant de nombreuses facettes. Pour
mieux le comprendre, il est nécessaire de s’en approcher en adoptant des perspectives
completement différentes. C’est exactement ce qui est réalisé dans le présent
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ouvrage. Des psychiatres, psychanalystes, sociopsychologues, sociologues, anthro-
pologues culturels, mais également des philosophes et un théologien y ont participé.
Il ne faut pas oublier non plus les contributions des patients et de leurs familles. Seule
une approche interdisciplinaire nous conduira a mieux comprendre la stigmatisation
de la maladie psychique, et permettra que les malades psychiques soient moins stig-
matisés et discriminés.

Références
1 Heitmeyer W., Deutsche Zustinde. Folge 8, Francfort-sur-le-Main, Suhrkamp, 2010.

2 Sayce L, From psychiatric patient to citizen : Overcoming discrimination and social
exclusion, Basingstoke—Londres, Macmillan Press, 2000.



Introduction :
un enjeu de santé publique

Jean-Yves GIORDANA

Actuellement et probablement pour la prochaine décennie, plusieurs grands
dangers guettent les professionnels ceuvrant dans le champ de la santé mentale. Ces
dangers sont naturellement autant de défis qui devront étre relevés, de problémati-
ques qui devront étre résolues.

Parmi celles-ci, nous pensons au cloisonnement, a la séparation de plus en plus
franche qui se dessine entre les disciplines, les écoles de pensée et les secteurs d’acti-
vité de la psychiatrie (psychiatrie biologique, psychiatre sociale, neuroscience,
approche humaniste, etc.), faisant craindre une balkanisation de la discipline, un
émiettement d’un savoir d’hyperspécialistes qui ne se parleraient plus, qui n’arrive-
raient plus a échanger.

Une autre préoccupation concerne 1’épuisement des soignants, extrémement solli-
cités et responsabilisés dans une société postmoderne exigeante. Cet aspect n’est pas
sans lien avec I’attractivité des carrieres et I’effondrement de la démographie médi-
cale et infirmiere. Les recherches sur le burn-out vont croissantes et le constat
fréquent de cette situation reste, a ce jour, sans réponse.

Un troisieme probléme et non des moindres pour les professionnels de santé
mentale et pour les patients dont ils s’occupent réside dans 1’intolérance dont fait
preuve la société vis-a-vis de la maladie psychique et des malades psychiques. Il
s’agit de la stigmatisation et de la discrimination des personnes ayant une pathologie
psychiatrique.

La stigmatisation n’est pas seulement une conséquence pernicieuse de la maladie
mentale, mais elle représente également un facteur de risque pour la santé et elle est
une cause directe d’incapacité et de handicap.
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L’impact de la stigmatisation et de la discrimination sur 1’état de santé et les soins
des personnes souffrant de troubles psychiques a été particulierement signalé par
I’Organisation mondiale de la santé (OMS) dans son rapport de 2001 : « La Santé
mentale, nouvelle conception, nouveaux espoirs » [1]'. Ce rapport fait le constat que
le poids social des troubles de santé psychique est extrémement important (12 % de
la charge globale de morbidité, pres d’un tiers des incapacités dans le monde). Il
rappelle aussi que des moyens thérapeutiques performants (pharmacologiques et rela-
tionnels) sont a la disposition des professionnels de santé et permettent de traiter ces
malades avec succes. Il envisage enfin, devant une situation loin d’étre satisfaisante,
les obstacles a une prise en charge optimisée des malades psychiques.

Les buttées considérées sont d’ordre culturel, économique, politique. L’OMS
évoque encore 1’absence de politique de santé mentale dans de trés nombreux pays et
le manque de ressources dans les pays en voie de développement.

Aux Etats-Unis, par ailleurs, le rapport des services du Surgeon General (Haute
autorité nationale en matiere de santé publique), remis au Department of Health and
Human Service en décembre 1999 [2], met en exergue le paradoxe entre 1’accroisse-
ment spectaculaire des connaissances et I’absence de répercussion de cette évolution
dans le domaine de soins.

Les auteurs font le constat de progres constants de la recherche fondamentale sur
le cerveau et admettent que les thérapeutiques n’ont jamais été aussi efficaces sur les
troubles psychiques. Ils observent, cependant, que de nombreuses personnes relevant
de ces traitements n’en bénéficient toujours pas (la moitié des 28 % de la population
adulte, en prévalence annuelle, qui justifie de ces thérapeutiques).

Les causes envisagées pour expliquer ce phénomene sont de deux ordres : d’une
part, les incohérences et le manque de coordination du systeéme de soins ; d’autre
part, 'impact de la stigmatisation dont souffrent les malades psychiques dans
I’ensemble de la population.

Le tabou de la santé mentale semble constituer 1’obstacle majeur de ’acces aux
soins pour une grande partie de la population et contribuer a empécher un recours a
des traitements dont 1’efficacité a été démontrée. Ainsi, les difficultés résideraient
dans les opinions négatives, les préjugés péjoratifs, les idées regues au sujet des
malades psychiques qui amenent ces derniers a une « peur de consulter » et la
société a les tenir a 1’écart. L obstacle premier serait donc lié a la crainte inspirée par
la psychiatrie, les maladies psychiques et le sort que fait la société a ceux qui en sont
atteints.

Depuis de nombreuses années, la stigmatisation a été identifiée comme une source
d’entrave a I’acces aux soins. La résolution 46/119 des Nations Unies [3] pose pour
principe le respect de la liberté et des droits fondamentaux des personnes atteintes de
maladie mentale. Elle insiste sur le fait qu’il ne doit pas exister de discrimination a
cause d’une maladie mentale et que les personnes atteintes de maladies mentales
doivent pouvoir exercer tous leurs droits (civiques, politiques, économiques, sociaux,
culturels, etc.) tels qu’ils sont reconnus par la Déclaration universelle des droits de
I’homme. Elle rappelle que les personnes atteintes de maladie mentale ont le droit de
vivre et de travailler dans la communauté dans toute la mesure du possible.

Demandant I’intégration pleine et entiere des personnes malades dans tous les
secteurs de la société, les Nations Unies réaffirment leur attachement a la cause des

1. Pour I’ensemble de cette premiere partie, les références sont regroupés p. 40-44.
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droits de ’homme et des libertés fondamentales, a la justice sociale et a la dignité,
ainsi qu’a la valeur de la personne humaine.

Depuis une quinzaine d’années maintenant, la lutte contre la stigmatisation des
malades psychiques s’inscrit comme une priorité dans la quasi-totalité des
programmes de santé mentale (rapport OMS de 2001, « Nouvelles conceptions —
nouveaux espoirs » [1] ; rapport OMS de 2005, « Conférence d’Helsinki : lutter
collectivement contre la stigmatisation, la discrimination et les inégalités » [4]).

L’ Association mondiale de psychiatrie (World Psychiatric Association [WPA]) a
entrepris une action d’envergure (programme Stigma 96, « Open the doors ») pour
combattre ce tabou.

Le rapport d’E. Piel et J.-L. Roelandt, « De la psychiatrie vers la santé mentale »
[5], rappelle que les droits de I’homme et du citoyen sont inaliénables, que les trou-
bles psychiques ne les annulent en aucun cas et propose de faire de la lutte contre les
préjugés un des vecteurs essentiels de la nouvelle organisation de soins.

Le plan gouvernemental de santé mentale (B. Kouchner) en 2001, « L’usager au
centre d’un dispositif a rénover » [6], pose en objectif prioritaire (axe 1) la lutte
contre la stigmatisation attachée aux maladies mentales. Il propose méme le réseau
primaire de soins (les médecins généralistes) et les somaticiens comme cibles privilé-
giées de cette action : « une premiere campagne d’information sur les maladies
mentales sera lancée en direction des professionnels de santé non spécialisés [...] ».

Le rapport produit par P. Cléry-Melin, V. Kovess et J.-C. Pascal (« Plan d’actions
pour le développement de la psychiatrie et la promotion de la santé mentale »,
septembre 2003) [7] envisage, dans ses axes prioritaires, une sensibilisation du grand
public au sujet de problemes de santé psychique et propose d’élaborer avec les jour-
nalistes une charte de communication a propos des maladies mentales « [...] afin
d’éviter les effets désastreux d’une exploitation outranciere et erronée de quelques
faits divers ».

Plus récemment encore, le rapport remis par E. Couty, « Missions et organisation
de la santé mentale et de la psychiatrie », en janvier 2009 [8], aborde cette question
essentielle :

« dans le champ de la promotion de la santé, une priorité de santé publique : la
lutte contre la discrimination et la stigmatisation du malade et de la maladie
mentale [...] Notre société stigmatise toujours les malades mentaux. En
accentuant l'isolement social et la désinsertion professionnelle, la stigmatisation
contribue a aggraver le handicap de ces malades. Pour remédier a ces attitudes,
le public doit étre mieux informé sur ces malades et sur les recherches en cours.
La lutte contre la discrimination des malades mentaux et la stigmatisation de la
“folie” constitue le point stratégique d’une politique de promotion de la santé
mentale pour la France. A linstar de nombreux pays étrangers, dont certains
représentants ont été auditionnés par la commission, cette lutte doit faire I'objet
d’un véritable plan d’action doté de moyens conséquents.

Cet axe prioritaire n’est que la traduction dans la politique nationale, d’'un des
objectifs retenus par le pacte européen pour la santé mentale, signé par la France
en 2008... »

On notera que, dans ce rapport, la lutte contre les discriminations et la stigmatisa-
tion vise prioritairement le regard sur les psychoses chroniques et les schizophrenes.

« Changer le regard de “la société” vis-a-vis des psychotiques, cela suppose de
s’engager dans un processus particulier, inscrit dans la durée. Il s’agit de
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concevoir et de mettre en place une démarche qui devra impliquer de nombreux
acteurs dans le seul but de favoriser linsertion dans la cité des malades
psychotiques et de protéger leurs droits fondamentaux [...]

Mais, cette lutte contre la discrimination et la stigmatisation se doit d’étre congue,
aussi, comme un axe permanent d’attention structurant les activités de soins et de
prévention, la formation (initiale et continue) de tous les acteurs de la santé
mentale, mais aussi de certains travaux de recherche en ce domaine. »

Les débats en préparation de la prochaine loi « Hopital, patients, santé, territoire »

prennent également ces aspects en considération :

« La société occidentale s’est séparée de la folie, elle a voulu éloigner et isoler
ceux qu’elle identifiait comme fous [...] le fou était, et malheureusement demeure,
celui qui transgresse I'ordre social car il ne respecte pas les codes des relations
humaines. Le réintégrer dans la société, comme cela s’est passé depuis les
années soixante, reste donc un combat.

L’attitude stigmatisante consiste a considérer que la folie, méme depuis qu’on la
nomme maladie mentale, n’est pas une maladie mais un état qui persiste. A partir
de cas tragiques, I'opinion publique a pu étre encouragée a voir la personne
atteinte de maladie mentale comme nécessairement incurable et récidiviste... »
(Rapport de M.A. Milon fait au nom de I'Office parlementaire d’évaluation des
politiques de santé, avril 2009 [9])



Qu’est-ce que la stigmatisation ?

Jean-Yves GIORDANA

En grec ancien, stitzein signifiait tatouer, marquer au fer rouge, et stigma renvoyait
a la marque physique d’identification que 1’on imprimait au fer sur la peau des
esclaves de la Grece antique pour indiquer au reste de la société leur statut inférieur
ou leur moindre valeur en tant que membres de cette société. Du grec, le terme est
passé au latin stigmata : marques imprimées aux esclaves et marques d’infamie, puis
dans les langues modernes.

Il s’agit donc d’une marque, une marque qui permettrait a tous de savoir, a tous de
reconnaitre. Une marque déposée sur le corps d’une personne afin que puissent étre
connues de tous I’opprobre, 1’ignominie de celui qui la porte.

Ces marques, comme le rappelle E. Goffman [10], peuvent revétir des formes
extrémement variées : brilures, tatouages, scarifications, etc., mais ont en commun
de révéler I’'infamie de celui qui est ainsi désigné.

Rappelons, cependant, que cette distinction a pu revétir un caractere glorifiant.
Ainsi, dans le domaine religieux, les stigmates du Christ, marques des blessures du
corps crucifié de Jésus-Christ qui apparaissaient chez certaines personnes (générale-
ment dans le creux des mains et sur la plante des pieds), indiquaient que ces dernieres
avaient mené une vie remarquable au plan spirituel et religieux, une vie sainte. Le
stigmate est ici signe d’élection plutdt que d’éviction. Il revét une consonance sacrée
conférée par les saintes écritures.

Mais cette marque a rapidement et le plus souvent revétu un aspect péjoratif. Vers
la fin du Moyen Age, ce mot a pris le sens d’une diffamation publique. On peut ici
faire référence a la marque au fer rouge faite aux criminels pour les rendre reconnais-
sables de tous, la marque des bagnards, la crécelle des 1épreux, etc. Il s’agit donc a la
fois d’un insigne de la honte, d’une marque d’infamie ou de disgrace et d’une désap-
probation sociale grave.
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Progressivement, cette notion de stigma a infiltré le champ de la santé et a été
associée a certains diagnostics. Il est, par exemple, fait référence aux marques indélé-
biles laissées sur la peau par une maladie (la variole laisse des stigmates sur le corps
apres la dessiccation des pustules), par une plaie ou par une brilure cicatrisée. Il
s’agit donc d’un indice apparent, repérable par tous, et cette trace visible révele chez
I’individu un état et un passé considéré comme dégradant. Depuis la lepre, d’autres
maladies ont été fortement stigmatisées : la tuberculose, le cancer, le sida, les mala-
dies mentales et, parmi celles-ci, la schizophrénie.

Le terme de stigmatisation est un terme complexe qui fait référence a un concept
multidimensionnel. Il s’agit d’une attitude générale, de 1’ordre du préjudice, induite
par la méconnaissance ou ’ignorance d’une situation ou d’un état, et cette mécon-
naissance ou ignorance va générer des conduites et des comportements de
discrimination. Il s’agit ainsi de toute parole ou toute action qui viserait a transformer
le diagnostic d’une maladie, par exemple, en une marque négative pour la personne
ayant cette affection.

De nos jours, il est manifeste que la stigmatisation concerne tres singulierement
les personnes présentant des troubles psychiques. Elle détermine, pour ces personnes,
une discrimination quasi constante dans leur vie quotidienne et elle constitue habi-
tuellement un obstacle majeur a leur intégration dans la communauté. Les études
portant sur la stigmatisation ont, bien entendu, été extrémement nombreuses et ont
concerné tous les continents. Bien qu’ayant eu recours a des méthodologies variées,
ces études ont amené a des résultats homogenes : il n’y a pas de société ou de culture
ou les personnes atteintes de maladies mentales sont traitées a 1’égal des autres.

On peut admettre que la stigmatisation est une dimension de la souffrance qui se
rajoute a celle de la maladie.

Les maladies psychiques se manifestent par des symptdmes qui témoignent d’une
souffrance de I’individu et qui engendrent une souffrance chez le sujet et ses proches.
Mais la reconnaissance par la société de cette maladie, par la stigmatisation et la
discrimination qui en découlent, constitue une autre souffrance qu’A. Finzen [11] a
qualifiée de « seconde maladie », une seconde maladie directement liée a la réaction
de I’environnement social. On peut, alors, admettre que la lutte contre la stigmatisa-
tion représente un enjeu majeur de santé publique.

De nombreuses études ont confirmé I’existence de liens directs et étroits entre les
représentations sociales de la maladie mentale (de la folie) et les attitudes et les
comportements a 1’égard des personnes ayant des troubles psychiques.

QU’EST-CE QU’UNE REPRESENTATION SOCIALE ?

Les représentations sociales sont des « élaborations groupales », des produits de
la pensée qui refletent, 2 un moment donné, le point de vue prévalent d’un groupe,
d’une communauté. 11 s’agit, en quelque sorte, d’'une image, d’un préjugé qui s’impo-
sent a chacun (a I'interface de I’individu et du collectif) avec une valeur prédictive ou
prédicative. Ces idées regues (ces préjugés) que chacun a pu s’approprier et qui sont
partagées par toute une société servent de compréhension, de grille explicative pour
une situation donnée et vont étre déterminantes au niveau du comportement de cette
société. Leur impact est d’autant plus fort qu’elles sont en grande partie inconscientes
et véhiculées insidieusement par 1’ensemble du corps social.
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Ainsi, les représentations sociales (opinions, croyances, superstitions, fantasmes),
concernant des faits, des situations, des personnes vont étre a la base des codes de vie
de la communauté. Beaucoup plus ancrées dans le domaine affectif que dans le
domaine intellectuel, elles infiltrent les comportements collectifs et individuels
(méme des personnes les plus informées) et survivent largement a I’expérience et au
Savoir.

Il en résulte que les comportements des individus et des groupes ne sont pas
influencés par la connaissance et la réalité de la situation, mais par les représentations
qu’ils ont de cette situation, par leur construction commune, leur croyance commune
[12].

La stigmatisation repose donc sur des préjugés négatifs qui sous-tendent les atti-
tudes et les comportements des membres d’une société vis-a-vis de la personne
malade. Les « idées recues » concernant les malades psychiques apparaissent extré-
mement péjoratives et lourdement pénalisantes. Un des caracteres de ces préjugés est
de ne pas prendre en considération les justifications de ces comportements.

Ces images stéréotypées, véhiculées par le grand public, n’ont aucun fondement
scientifique.

Il apparait que la stigmatisation des malades psychiques repose sur trois types de
représentations.

— En premier lieu, on retrouve les notions de violence et de dangerosité, opinions
dominantes dans la quasi-totalité des enquétes menées en population générale.

—Une autre représentation concerne le caracteére « hors norme » du malade
psychique. Le malade mental est per¢u comme un étre incapable de se conformer a
des conventions sociales, a des regles de vie, a des lois. Il est, alors, considéré comme
imprévisible, et son incapacité de se soumettre aux contraintes et aux exigences de la
vie en société en fait un sujet irresponsable.

— La troisieéme représentation du malade psychique est celle d’une personne ayant
une perception infantile du monde — en quelque sorte, le benét, I’idiot du village.

Ces trois types de représentations sont de nature a générer trois types d’attitudes
de la part de la communauté. Ainsi, la crainte et la peur vont amener a la ségrégation
et a 'exclusion du groupe social. L’irresponsabilité supposée du malade mental peut
aussi amener a une attitude dirigiste et autoritaire, la société s’arrogeant alors le
devoir de mettre des limites, des barrieres a des sujets n’ayant pas le sens des conve-
nances sociales. Enfin, on peut quelquefois observer des attitudes de bienveillance,
de protection nécessaire a des personnes infantiles, régressées, non suffisamment
autonomes.

Si on envisage, par exemple, les préjugés relatifs aux personnes ayant une maladie
schizophrénique, de nombreuses études menées en population générale rapportent un
certain nombre d’images stéréotypées. La quasi-totalité de ces enquétes témoigne du
fait que le grand public estime que personne ne guérit de la schizophrénie et que cette
affection est totalement incurable. C’est une maladie qui, fatalement, s’aggrave
progressivement et qui est irréversible. Les personnes atteintes de schizophrénie sont
considérées comme étant habituellement violentes et dangereuses.

Leur fréquentation est percue comme périlleuse et la promiscuité prolongée avec
des malades schizophrenes serait susceptible de compromettre 1’équilibre psychique
de chacun. Les personnes atteintes de schizophrénie pourraient contaminer les autres
par leur folie.

De plus, leur inaptitude a toute activité serait totale. Les personnes atteintes de
schizophrénie sont percues comme paresseuses. Leur maladie méme est le résultat
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d’un manque délibéré de volonté et de motivation. Ces personnes ne sont pas fiables
et ne peuvent se voir confier la moindre responsabilité. Elles ne sont pas capables de
travailler, en particulier, en raison de leur imprévisibilité. Elles ne sont pas crédibles
dans leurs propos et leurs allégations. Tout ce qu’elles disent n’a pas de sens. Leurs
commentaires au sujet de leurs événements de vie, leurs opinions n’ont pas a étre
pris, tels quels, en considération. Elles sont totalement incapables de prendre des
décisions rationnelles dans leur vie. Méme leurs doléances en ce qui concerne les
contraintes thérapeutiques ou les problemes de tolérance induits par les traitements
médicamenteux psychotropes sont sujettes a caution et ne doivent pas étre prises en
compte et cela pour leur bien.

Enfin, cette maladie psychique est le résultat d’erreurs et de dysfonctionnements
au sein de la cellule familiale. La faute en revient aux parents.

Une étude menée par la Canadian Mental Health Association (Ontario, Canada) en
1993-1994 [13] retrouve, parmi les préjugés les plus répandus concernant les mala-
dies psychiques, que les malades sont dangereux et violents (88 %), qu’ils ont un
quotient intellectuel peu élevé ou qu’ils souffrent d’un retard mental (40 %), qu’ils
ne peuvent pas fonctionner de maniere autonome, avoir un emploi, qu’ils manquent
de volonté, sont faibles et paresseux (24 %), qu’ils sont imprévisibles (20 %).

Une autre enquéte menée a Calgary (Alberta) au Canada, dans le cadre d’une
étude pilote destiné au programme « Open the doors » de la World Psychiatric Asso-
ciation (WPA) [14], montre que les personnes interrogées sont convaincues que les
personnes atteintes de schizophrénie ne peuvent pas occuper un emploi ordinaire et
qu’elles sont dangereuses en raison de leur comportement violent.



Les effets de la stigmatisation :
de la discrimination a I'exclusion

Jean-Yves GIORDANA

La discrimination peut étre définie comme une distinction injuste dans la fagon de
traiter différentes catégories de personnes. Certains individus, en raison d’une carac-
téristique parmi d’autres, vont étre traités différemment des autres et le plus souvent a
leur désavantage.

La discrimination réside donc dans le fait de traiter différemment, moins bien ou
mieux, une personne par rapport a une autre dans une situation comparable. Il s’agit
ainsi de la restriction ou de I’élargissement des droits de cette personne par rapport
aux autres.

Les Nations Unies, dans un Memorandum publié en 1949, proclament que :
« [...] est discriminatoire tout comportement fondé sur la base de catégories natu-
relles ou sociales, catégories qui sont sans rapport ni avec les capacités ou mérites, ni
avec la conduite de la personne » [15].

La stigmatisation et les discriminations envers des personnes souffrant de mala-
dies mentales ont existé de tout temps. Elles apparaissent ancrées dans les habitudes
sociales et peu susceptibles de changement. La ségrégation des malades psychiques
semble étre une constante a travers les siecles.

Ainsi,Adans la Grece antique, les malades étaient tenus a I’écart ou enfermés. Au
Moyen Age, ils illustrent la faiblesse morale et font a ce titre I’objet de mesures
d’exclusion.

Le xviesiecle attribue la folie au diable. La maladie psychique est associée au
péché et a la damnation. Les malades sont enfermés dans des maisons pour fous ou
ils sont affamés et brutalisés. La « folie » a longtemps été percue par les chrétiens
comme une forme de chatiment infligé par Dieu aux pécheurs [16].
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Au Xix°siecle, apparaissent les asiles d’aliénés qui contribuent a I’exclusion
sociale des malades mis alors sous étroite surveillance et privés de liberté.

La deuxieme moitié du XX siecle est caractérisée par le mouvement de désinstitu-
tionnalisation et la dépopulation massive des hopitaux psychiatriques. Mais la
désinstitutionnalisation des malades psychiques parait avoir paradoxalement
contribué au renforcement des attitudes de discrimination.

De nombreux travaux se sont attachés a mesurer les conséquences de la stigmati-
sation des personnes atteintes de maladies psychiques. En effet, des les années 1950,
I’accroissement de 1’intérét pour une psychiatrie communautaire a entrainé une atten-
tion particuliere pour ce qui concerne la question de la place que le malade mental
pouvait prendre dans la société.

S. Star, dans une étude d’opinion de la population américaine menée en 1955 [17],
montre que les personnes atteintes de troubles psychiques engendrent habituellement
des réactions négatives, et il postule qu’a 1’origine de ces attitudes, le manque
d’information sur la maladie joue un rdle prépondérant.

Des résultats et une analyse semblables sont retrouvés dans un travail publié en
1957 I’E. Cumming et J. Cumming [18], effectué aupres des habitants d’une petite
ville du Canada. Cependant, le constat de leur recherche est que la mise en place
d’une campagne d’information et de sensibilisation pendant une période de 6 mois ne
modifie presque pas les opinions négatives de la population.

J.C. Nunally (1961) [19] a mené une enquéte parmi les habitants d’une ville de
I’Illinois au sujet des préjugés liés a la maladie mentale. Les réponses de la popula-
tion témoignent du fait que les personnes ayant des troubles psychiques font peur et
suscitent inquiétude et aversion. Les qualificatifs les plus souvent évoqués sont
« indigne », « dangereux », « sale », « imprévisible » et ces personnes ne suscitent
ni estime, ni compassion.

Préoccupé par ces résultats, W. Cockerman [20] a mené une nouvelle enquéte a
20 ans de distance dans I’Illinois, aupres de la méme population que celle étudiée par
Nunally. Il conclut a une amélioration sensible de la tolérance, laissant espérer une
évolution favorable des attitudes, d’autant qu’a la méme période, J.G. Rabkin [21]
signale que les comportements vis-a-vis des malades psychiques se seraient
améliorés.

Pourtant, une nouvelle étude menée par C. d’Arcy et J. Brockman et publiée en
1976 [22], au Canada, aupres de la méme population et dans les mémes conditions
que celle faite 23 ans plus t6t par Cumming, n’a montré aucun changement. Ainsi, un
débat s’instaure parmi les auteurs sur les possibilités de changement des préjugés et
des attitudes.

L’information est-elle de nature a modifier les représentations de la maladie
mentale ? Les idées recues au sujet de ces troubles sont-elles immuables ?

Une étude de P. Hall et al. (1993) [23] faisant référence a I’étude de Star au début
des années 1950 [17] conclut a I'importance et a la persistance des préjugés négatifs
ainsi qu’au peu d’efficacité des actions d’informations sur les maladies psychiatri-
ques menées aupres du public.

Ainsi, il apparait que plusieurs enquétes menées aux Etats-Unis dans la deuxieme
moitié du Xx°siecle et a environ 20 ans d’intervalle (années 1950, 1970, 1990) et
empruntant presque la méme méthodologie révelent le peu d’impact de 1’information
sur la stigmatisation et la discrimination [24].

Dans les années 1950, les enquétes réalisées en grand public mettaient en évidence
une trés mauvaise connaissance des maladies psychiatriques. Les personnes ques-
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tionnées a partir de vignettes cliniques caractéristiques étaient dans 1’incapacité
d’identifier les différents troubles mentaux entre eux, mais plus encore elles n’étaient
pas en mesure de différencier les états pathologiques de simples réactions d’adapta-
tion a des situations de stress ou méme de réactions psychologiques banales et non
pathologiques.

Cependant, dans ces études, la stigmatisation sociale des personnes ayant des
troubles psychiques était extrémement forte. On y notait la notion de maladies
« honteuses » ainsi que la crainte de comportements violents et d’un niveau élevé de
dangerosité.

A la fin des années 1990, la reprise de ces enquétes dans des conditions similaires
allait montrer un bien meilleur niveau d’information de la population. Incontestable-
ment, les personnes interrogées savaient mieux reconnaitre les différentes maladies et
étaient capables de distinguer les états morbides des manifestations non pathologiques.

Cependant, par rapport aux enquétes des années 1950, les études de la fin des
années 1990 révelent que, dans la population américaine, la perception selon laquelle
les malades mentaux sont susceptibles d’étre dangereux est encore plus affirmée,
encore plus prégnante, puisque le taux de personnes attribuant aux malades mentaux
une fréquence beaucoup plus grande de conduites violentes était passé de 13 a 33 %.
Ainsi, a la fin du XXx¢siecle, les personnes présentant une maladie mentale sont
encore fortement stigmatisées. De la méme facon que par le passé, les citadins se
mobilisent pour éloigner de leur voisinage leur lieu de prise en charge thérapeutique,
voire leur logement lorsque ces personnes ne sont pas hospitalisées.

Dans les pays industrialisés, le phénomene du « pas dans mon quartier » constitue
encore de nos jours un grave obstacle a I’insertion sociale des personnes souffrant de
troubles psychiques. Sur le site pilote du programme « Open the doors » de la WPA
a Edmonton au Canada, les personnes interrogées ont considéré que « perdre
Iesprit » était plus invalidant que n’importe quel autre handicap.

_ Larecherche de R.E. Lamy (1966) [25] fait apparaitre que, dans le Wisconsin, aux
Etats-Unis, les conditions de vie auxquelles étaient confrontés les malades mentaux
étaient plus difficiles que celles faites aux anciens détenus. Ainsi, avec un recul de
5 ans, apreés une incarcération ou une hospitalisation, le contexte social d’un ex-
malade était beaucoup plus précaire que celui d’un ex-détenu.

Le groupe de Calgary, pour sa part, a constaté qu’une meilleure connaissance était
associée a des attitudes moins distantes, mais qu’elle ne modifiait pas de fagon signi-
ficative les attitudes [14].

Link et al. (1999) [26] sont parvenus a une conclusion semblable en ce qui
concerne le clivage entre les connaissances et les attitudes dans le grand public.

Enfin, les groupes de 1’ Alberta au Canada ont conclu en 2000 que les méthodes
générales destinées a améliorer les connaissances dans le domaine de la santé
mentale [27] étaient peut-Etre moins efficaces aupres de groupes déja instruits que ne
le seraient des interventions plus précises destinées a des publics plus ciblés tels que

des lycéens ou du personnel soignant.

Corrigan et Pen [28] sont parvenus a la méme conclusion en ce qui concerne le
ciblage des groupes précis.

L’étude de N. Scheper-Hughes, publiée en 1979 [29], montre que les malades eux-
mémes acceptent les préjugés négatifs qui les affectent et les conditions qui leur sont
faites. Le plus souvent, ils refusent la maladie vis-a-vis de laquelle ils partagent les
mémes opinions négatives que I’ensemble de la population. J.-M. Giovannoni [30] a,
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lui, illustré le fait que les malades ont une attitude de rejet encore plus marquée de la
maladie et des autres malades que leurs proches.

Différents travaux ont cherché a identifier des facteurs pouvant moduler la stigma-
tisation et accroitre la tolérance a I’égard des malades mentaux. Ces recherches ont,
par exemple, fait apparaitre I’existence d’un rejet et d’une discrimination plus impor-
tants dans des pays du sud de I’Europe (Italie, Grece) que dans les pays du nord de
I’Europe (Grande-Bretagne, Suede) [23].

Dans les pays européens, des facteurs individuels ont été mis en évidence. Parmi
ceux-ci, les personnes plus jeunes et, notamment, celles ayant fait des études seraient
habituellement plus tolérantes. Par ailleurs, les personnes ayant eu des contacts
précoces avec des malades atteints de troubles psychiques seraient en mesure de
mieux les accepter [31].

Si la stigmatisation des malades mentaux est forte aux Etats-Unis, en Europe et
dans I’ensemble des pays industrialisés, se pose la question de la perception des trou-
bles psychiques dans les pays en voie de développement. Il apparait, en effet, que les
attitudes a I’égard de la maladie mentale varient fortement d’une culture a une autre.
Les études faites a ce propos sont en faveur d’une moindre stigmatisation et d’une
plus grande tolérance des populations des pays en voie de développement a 1’égard
des personnes ayant des troubles psychiatriques.

A cela, on peut envisager plusieurs raisons. En premier lieu, dans ces pays, les
personnes ayant des troubles psychiques sont traditionnellement maintenues dans la
communauté, au sein de leur famille. L’institutionnalisation, qui plus est a une
grande échelle, n’a pas représenté la politique sanitaire de ces pays et les hdpitaux
psychiatriques ne constituent pas le socle de leur dispositif d’assistance psychia-
trique. Il s’agit souvent de sociétés rurales, accordant une grande importance a
I’appartenance familiale et dont le modele explicatif des problemes de santé mentale
fait habituellement appel a des causes externes et des explications surnaturelles
(I’envottement, la sorcellerie, les esprits, etc.), plagant le malade dans un statut de
victime [32].

Cette moindre stigmatisation a été confirmée par plusieurs études au Sri Lanka, au
Nigeria, a Taiwan comme le montrent H. Rin et T. Lin [33], ainsi qu’au Bénin et en
Inde ou le champ de la santé mentale a fait I’objet de nombreuses recherches sur les
attitudes de la population a 1’égard de la maladie mentale.

Toutes les études menées dans ces différents pays ont montré un plus grand niveau
de tolérance que dans les pays développés. Les personnes sont plus compréhensives
avec les malades mentaux. Elles n’expriment pas de sentiment de honte et font part
de leur optimisme quant a I’efficacité des traitements et 1’évolution favorable de
I’état de santé des malades.

Une étude multicentrique de 1’Organisation mondiale de la santé (OMS) concer-
nant la Colombie, I'Inde, les Philippines et le Soudan, fondée sur la description de
sept vignettes cliniques, a cherché a appréhender les comportements des populations
étudiées. Les auteurs suggerent qu’un des facteurs le plus déterminant pour le
pronostic, notamment a partir des résultats de Cali en Colombie, est le haut niveau de
tolérance a 1’égard des symptomes psychiatriques de la part des proches (parents et
amis). Cet aspect favorise aussi la réinsertion sociofamiliale et la réadaptation profes-
sionnelle [34].

De la méme fagon, une étude de suivi menée en Inde sur une période de 5 ans et
concernant des patients schizophrénes a montré que, pour 80 % d’entre eux, les
familles avaient préféré un maintien a domicile. Ce résultat est conforté par une autre



Les effets de la stigmatisation : de la discrimination a I’exclusion 15

étude de S. Pai et R.L. Kapur [35] qui met en évidence que le traitement des schi-
zophrenes suivis a domicile était mieux accepté et moins dérangeant pour les familles
que celui recu a I’hopital.

Des études plus récentes mettent, cependant, en évidence qu’avec I’extension de
I’urbanisation, la modification des organisations sociales et familiales, la perte des
valeurs traditionnelles, on observe une réduction de la tolérance a 1’égard des
personnes présentant des troubles psychiques. G.C. Prabhu et al. [36] constatent qu’a
New Delhi le malade mental est percu comme violent, agressif et dangereux. Le
grand public méconnait 1’organisation du dispositif d’assistance psychiatrique et les
traitements disponibles, et agit dans le sens de I’exclusion du malade.

Ainsi, sur la base d’idées recues, de préjugés négatifs, de croyances erronées, la
stigmatisation va amener une société a priver certains de ses membres de leurs droits
élémentaires et du respect de leur dignité. Les personnes ayant fait 1’objet d’un
diagnostic de maladie psychique se voient alors traitées différemment des autres. La
conséquence directe de la stigmatisation est la discrimination qui va s’exercer dans
de tres nombreux domaines de la vie de la personne concernée et altérer, de fagon
importante, sa qualité de vie.

DISCRIMINATION ET VIE QUOTIDIENNE
DES MALADES PSYCHIQUES

Parmi les aspects essentiels de la vie des personnes malades psychiques, il
convient d’évoquer le travail, avec de sérieuses difficultés a I’embauche. Il s’agit
parfois d’obstacles infranchissables et les malades témoignent facilement des
problémes rencontrés pour trouver ou conserver un emploi.

Le retentissement de la stigmatisation sur 1’acces au travail est indéniable. Outre
les nombreuses situations que chaque clinicien a été amené a accompagner, plusieurs
enquétes portant sur ce sujet [37-39] mettent en évidence les graves difficultés
rencontrées par les personnes ayant une maladie psychique dans leur effort d’inser-
tion professionnelle. Ces auteurs, a partir de recherches menées essentiellement aux
Etats-Unis, évoquent un chiffre de moins de 15 % parmi les personnes ayant une
schizophrénie qui exerceraient une activité professionnelle.

L’impact de la stigmatisation est également important dans les domaines de
I’acces a un logement ou encore du maintien d’un logement. La encore, la pratique
clinique quotidienne nous amene a connaitre les immenses difficultés que rencontrent
les personnes ayant des troubles psychiques pour obtenir un logement.

Il y a quelques années encore, nous avons pu avoir I’illusion d’une amélioration de
ce probleme par la garantie que représentaient une mesure de protection des biens et
le rdle d’intermédiaire joué par le gérant de tutelle donnant aux propriétaires d’habi-
tation I’assurance d’un reglement régulier des loyers. Mais cette période apparait bel
et bien terminée et, au contraire, les propriétaires d’appartements manifestent une
grande méfiance vis-a-vis de I’existence d’une mesure de protection et de I’interven-
tion d’un tuteur qui, par sa présence, confirme I’existence de troubles psychiques
chez le demandeur. Ces situations évoluent, a présent, fréquemment, vers un refus
aggravant, chez le malade psychique, le sentiment d’échec et 1’altération de I’estime
de soi.
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J.M. Alisky et K.A. Icskowski [40] montrent que pres de la moitié des proprié-
taires refusent d’emblée d’éventuels locataires s’ils ont connaissance d’un passé
psychiatrique chez ces derniers.

On sait aussi que les projets de création de structures d’hébergement pour malades
mentaux se heurtent habituellement a des oppositions du voisinage qui n’hésite pas a
se constituer en comité de quartier, de lotissement ou a mobiliser le syndic
d’immeuble pour empécher la concrétisation du projet et I’ouverture de la structure
[41].

De ce fait et dans le contexte économique actuel, les malades mentaux qui comp-
tent parmi les plus touchés par la précarité voire la grande pauvreté se retrouvent
quelquefois sans logement.

Stigmatisation et discrimination affectent aussi le champ des relations interper-
sonnelles. Les malades psychiques témoignent de leurs difficultés a se faire des amis,
des relations et a les garder.

Les personnes ayant une maladie psychique disent étre fréquemment amenées a
cacher le diagnostic porté en raison de leurs troubles et développent des comporte-
ments qui s’inscrivent dans une attitude globale de discrimination anticipée ou évitée
[42].

Ainsi, les préjugés négatifs vis-a-vis de la maladie psychique contribuent a un
isolement progressif avec réduction des contacts sociaux et appauvrissement du
réseau amical.

E.M. Pattison et al. [43,44], C. Cohen et J. Sokolovsky [45], et F. Lipton et al. [46]
ont largement insisté sur cet isolement social et la tendance au repli sur soi.

En I’absence de comportements agressifs et violents, il apparait que 1’isolement
social des personnes présentant une schizophrénie est plus important en milieu urbain
et dans les pays industrialisés qu’en région rurale et dans les pays en voie de
développement.

Ainsi, stigmatisation et discrimination ont, de toute évidence, des effets déléteres
sur I’évolution de la maladie et sur le pronostic.

En premier lieu, il convient d’évoquer 1’effet d’entrave a I’instauration et a la
conduite d’un traitement et surtout d’un traitement pharmacologique.

La stigmatisation des malades psychiques a un effet préjudiciable sur la mise en
place de soins de bonne qualité. La stigmatisation et les préjugés ont souvent été
fournis comme explications, dans les recherches, sur les raisons pour lesquelles de
nombreuses personnes ne consultent pas ou attendent jusqu’a ce qu’il soit trop tard
[47].

Les études récentes portant sur 1I’évolution fonctionnelle et le pronostic des mala-
dies mentales et tout particuliecrement de la schizophrénie insistent sur la nécessité de
reconnaitre le plus précocement possible la maladie, si possible des la période
prodromique. Le traitement sera d’autant plus efficace qu’il débutera tot.

La notion de DUP (duration of untreated psychosis, ou délais séparant 1’ apparition
des premiers symptdmes et la mise en route d’un traitement) fait actuellement I’objet
de nombreuses études et semble &tre déterminante pour le pronostic fonctionnel de la
maladie et le devenir du malade.

On peut concevoir, comme évoqué précédemment, que le malade psychique,
comme tout autre membre de la communauté a laquelle il appartient, a lui-méme de
nombreux préjugés négatifs par rapport a la maladie mentale, aux institutions et aux
traitements psychiatriques. On peut alors imaginer sa réticence a envisager pour lui-
méme 1’existence d’une maladie psychique en raison de ses opinions et de la
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conscience qu’il a du sort que fait la société aux personnes réputées malades
mentales.

Ainsi, méme confronté a un profond malaise, cette personne va différer au
maximum la demande de la consultation et la premiere rencontre avec un profes-
sionnel de santé interviendra, bien plus tard, a 1’occasion d’un événement
psychopathologique aigu ou subaigu.

Une étude réalisée en Afrique du Sud a montré, par exemple, que méme lorsque
des lieux de consultations psychiatriques étaient disponibles et facilement accessi-
bles, moins d’un tiers des personnes qui présentaient des troubles consultaient.

Ey et al. [48] signalent également la tendance a 1’évitement des dispositifs et des
structures de soins, notamment psychiatriques. L’étude « La Santé mentale en popu-
lation générale : images et réalités » [49], menée par le Centre collaborateur de
I’Organisation mondiale de la santé pour la recherche et la formation en santé
mentale (CCOMS) avec I’ Association septentrionale d’épidémiologie psychiatrique
(Asep) et en collaboration avec la Direction de la recherche, des études, de I’évalua-
tion et des statistiques (Drees) — sur laquelle J.-L. Roelandt revient plus loin dans cet
ouvrage —, questionne le public enquété au sujet d’éventuels recours aux soins : si
soi-méme ou si un proche présentait une perturbation de I’état psychique, un mal-
étre, quelles solutions envisager ?

Les réponses vont dans le sens d’une nette différence selon que I’on envisage la
situation ou la personne justifiant d’une aide est soi-méme ou bien un proche.

— Pour soi, les personnes enquétées pensent généralement, en premiere intention, a
se confier a une relation, une connaissance, a un ami en qui elles auraient toute
confiance et qui pourrait les conseiller utilement dans leur difficulté, les écouter, les
comprendre. A défaut, ou dans un deuxieme temps, elles pourraient envisager de
consulter un médecin généraliste qu’elles jugent plus facilement accessible, avant
d’envisager, en dernier lieu, de prendre contact avec un psychiatre.

— Pour un proche (son conjoint, son enfant, un parent), les personnes questionnées
pensent, en priorité, a une consultation avec un psychiatre ou un médecin généraliste.

Cette différence d’attitude portant sur les recours aux soins, pour soi ou pour ses
proches, traduit la grande difficulté a identifier son propre mal-&tre comme un état
relevant d’une aide spécialisée.

Un autre probléme majeur dans le comportement du malade et dans son refus
de la maladie, en lien étroit avec les dimensions de stigmatisation et de discrimi-
nation, concerne la mauvaise compliance aux soins et la mauvaise observance
médicamenteuse.

R.P. Liberman et al. (2002) [50] insistent sur le caractere néfaste sur I’évolution
fonctionnelle et le pronostic de la maladie de I’observance médicamenteuse irrégu-
liere, du non-respect des prescriptions médicales, des arréts intempestifs des
traitements.

Pour leur part, B.G. Link et al. (1987) [51] attribuent a la discrimination un effet
d’exacerbation des symptdmes psychotiques et, par conséquent, une acutisation et
une aggravation de la maladie.

Les conséquences des préjugés négatifs vis-a-vis de la maladie et des malades
psychiques touchent au final de trés nombreux domaines, sans oublier les problemes
d’adaptation sociale [52] et la perte de I’estime de soi [53].

D’une maniere générale, I’impact de la stigmatisation contribue a une diminution
importante de la qualité de vie des malades.



Une nouvelle voie
de recherche : I'etude Indigo

Jean-Yves GIORDANA

Nous venons d’évoquer quelques-unes des trés nombreuses études portant sur la
stigmatisation et les attitudes de discrimination dont sont victimes les malades
psychiques. Il apparait, cependant, que ces recherches présentent des limites
importantes.

Ces études sont essentiellement descriptives. Ce sont, le plus souvent, des
enquétes menées en population générale qui visent a analyser les attitudes et les
comportements que les personnes interviewées auraient dans telles ou telles
situations.

La critique que 1’on peut faire a ce type de recherches est qu’elles explorent des
situations imaginaires, des situations virtuelles. Par exemple : que ferions-nous si
nous étions confrontés aux bizarreries de comportement d’un proche, d’un voisin,
d’un collegue de travail ? Ainsi, nous pourrions, a partir de cette fiction, dire ce que
nous imaginons que nous ferions dans une telle situation.

De cette facon, ces études évaluent des situations hypothétiques et non pas des
situations réelles ; c’est-a-dire que les réponses prennent peu en compte les aspects
contextuels et la dimension émotionnelle lors de ces événements. Au final, elles ne
rendent pas correctement compte du processus de stigmatisation.

Ce phénomene n’est pas abordé directement et si la tendance au rejet social et a
I’exclusion est habituellement retrouvée, le vécu de honte et le sentiment d’étre
blamé sont moins souvent exprimés.

De fait, on ne sait que peu de chose sur la fagon dont la stigmatisation et la discri-
mination affectent la vie quotidienne des malades psychiques.

Les enquétes en population générale ont été nombreuses, variées. Elles apportent
des informations importantes au plan des idées recues et des préjugés. Parmi ces
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enquétes, nous pouvons évoquer 1’enquéte menée par le Centre collaborateur de
I’Organisation mondiale de la santé pour la recherche et la formation en santé
mentale (CCOMS). Cette recherche-action, « La santé mentale en population
générale : images et réalités » [49], décline deux axes d’exploration, un axe
socioanthropologique étudiant les représentations sociales et les attitudes des
personnes enquétées, un axe épidémiologique envisageant la prévalence des princi-
paux troubles psychiques diagnostiqués avec le Mini International Neuropsychiatric
Interview (MINI).

Entre 1998 et 2004, 36 105 personnes constituant un échantillon représentatif de
45 750 000 personnes vivant en France Métropolitaine et 4gées de 18 ans et plus ont
été enquétées et questionnées sur leurs perceptions du « fou », du « malade mental »
et du « dépressif ».

L’analyse des réponses montre que, pour le grand public, le « fou » est incurable
(69 %), violent et dangereux. Le risque qu’il fait encourir a ceux qui le cotoient
justifie qu’il soit exclu de son travail (90 %) et de la société (82 %) et rejeté par les
membres de la famille (68 %).

Le « malade mental », percu comme violent et dangereux, fait également 1’objet
d’une mise a I’écart et est relégué au ban de la société. Selon les personnes interro-
gées, il existe un gradiant croissant d’exclusion allant du rejet familial (47 %) au
rejet du monde professionnel (77 %) en passant par le rejet social (67 %).

Le « dépressif » semble étre beaucoup mieux accepté par le corps social, proba-
blement parce que ce dernier considére cette affection comme curable, plus
compréhensible dans ses causes et de nature a toucher davantage des personnes.

Ainsi, il apparait que I’exclusion est moindre puisque le « dépressif » serait mis
en marge de la société pour 18 % des personnes questionnées et en marge de la
famille pour 19 %.

L’étude d’A.H. Crisp et al. [54], publiée en 2000, a cherché a évaluer I’'impact des
préjugés sur les maladies mentales en questionnant 1 737 individus au sujet de sept
affections psychiques différentes. L’enquéte consiste a mesurer pour chacun des
troubles évoqués — dépression, attaque de panique, schizophrénie, démence,
anorexie-boulimie, alcoolisme, toxicomanie — I’opinion du grand public en termes de
dangerosité, d’imprévisibilité, de difficulté a communiquer, de perception que 1’autre
est différent, d’idée que le malade ne peut s’en prendre qu’a lui-mé&me et n’a la possi-
bilité de s’en sortir que par ses propres moyens, d’ impossibilité de s’améliorer ou
d’accéder a une guérison.

De cette étude, il ressort que la schizophrénie, I’alcoolisme et la toxicomanie
cumulent de nombreux préjugés négatifs. La personne ayant une schizophrénie est
percue comme étant imprévisible (77,3 %), dangereuse (71,3 %), ayant des diffi-
cultés a communiquer (58,4 %), différente (57,9 %), incurable (50,8 %).

Les personnes alcooliques ou toxicomanes ont également, en termes de stigmates,
un fardeau lourd a porter (tableau 4.1).

Des conclusions de ce travail, nous retiendrons deux points :
— les opinions et préjugés négatifs n’ont pas le méme impact selon qu’il s’agit de
telle ou telle affection ;

—le dénominateur commun a toutes les affections psychiques proposées serait la
perception d’une personne « différente », la perception d’un individu chez lequel
celui qui est interrogé ne peut pas se retrouver, ne peut pas s’identifier [55].
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Tableau 4.1. Impact des préjugés sur les affections psychiques (d’aprées [54])

Opinion Type d’affection psychique
Dépres- | Attaquede | Schizo- | Démence | Anorexie- | Alcoo- | Toxico-
sion panique | phrénie boulimie | lisme | manie
Dangerosité 22,9 25,7 71,3 18,6 6,7 65,2 73,9
Imprévisibilité 56,4 50,2 77,3 52,9 28,9 70,8 77,8
Difficulté a 62,1 32,6 58,4 59,9 38,2 58,8 65,3
communiquer
Perception 42,6 39,2 57,9 60,6 48,9 35,1 47,7
que l'autre est
différent
Le fait que 12,8 11,4 7,6 4,0 34,5 59,6 67,6
le souffrant
ne peut
s’en prendre
qu’a lui-méme
Possibilité 18,6 22,3 8,1 4,2 38,1 52,4 46,9
de s’en sortir
par ses propres
moyens
Absence 16 13,6 15,2 56,4 9,4 11,0 11,8
d’amélioration
en cas
de traitement
Absence 23,2 21,9 50,8 82,5 11,3 24,3 23,2
de guérison
possible

L’ETUDE INDIGO - LA DISCRIMINATION ANTICIPEE
ET LESTIME DE SOI

L’étude Indigo (International Study of Discrimination and Stigma Outcomes) [42]
s’est donnée pour objectif d’aborder plus directement la question de la stigmatisation
afin de fournir des réponses précises sur la facon dont il serait possible de prévenir le
rejet social des personnes ayant une schizophrénie. Elle vise a une meilleure connais-
sance des différentes dimensions de la stigmatisation : les conséquences personnelles,
les effets sur les familles, etc.

L’étude Indigo est une étude internationale coordonnée par G. Thornicroft,
E. Brohan, D. Rose, N. Sartorius et M. Leese. Cette recherche a impliqué divers
centres répartis dans 27 pays différents. Les sites d’étude engagés étaient pour la
plupart des centres affiliés a la WPA impliqués dans le programme mondial de lutte
contre la stigmatisation et la discrimination due a la schizophrénie auxquels sont
venus se joindre d’autres centres actifs dans ce domaine pour constituer le réseau
Indigo.

Chaque site était en charge d’inclure 25 participants qui étaient raisonnablement
représentatifs des situations que rencontrent habituellement les personnes ayant une
schizophrénie. Le recrutement a concerné des patients hospitalisés a temps complet
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ou a temps partiel dans des centres de jour, ou encore des patients suivis en consulta-
tions externes pour un total de 732 sujets inclus.

Notre équipe associée a celle de Lille sous 1’égide du CCOMS pour la recherche et
la formation en santé mentale a constitué le site France pour cette étude.

Au sujet de cette recherche, nous voudrions souligner trois aspects importants :

—I’élaboration d’un outil spécifique permettant de décrire la nature, la direction
(positive ou négative) et la sévérité de la stigmatisation (I’échelle DISC 10) ;

— I'impact de la stigmatisation et de la discrimination dans les différents domaines
de la vie quotidienne des personnes qui y sont confrontées ;

— les notions de discrimination vécue et de discrimination anticipée et les relations
existant entre les deux.

En premier lieu, 1’élaboration de 1’échelle DISC (Discrimination and Stigma
Scale) répondait au besoin de disposer d’un outil de mesure de la discrimination qui
soit maniable et fiable dans le cadre d’une recherche internationale.

A partir d’un ensemble d’items retrouvés lors d’une revue de la littérature, une
sélection a été opérée par des échanges avec les équipes des différents sites et en
fonction des propositions émises par ces derniers. Cette étape a contribué a la
réduction du nombre d’items et a la confirmation de leur pertinence et de leur
validité.

Secondairement, une étude de faisabilité (avec une premiere version de 1’échelle)
a été menée sur une petite cohorte de patients (inclusion de 3 patients par site), abou-
tissant a la décision de modifier certains items, d’en supprimer d’autres pour
conduire a la version définitive de la DISC. Au final, 1’échelle est composée de
36 items.

L’enquéteur demande a la personne interviewée, au sujet de divers domaines
(travail, vie maritale, parentalité, logement, loisirs, activités religieuses, etc.), si elle a
expérimenté une discrimination en raison du diagnostic de sa maladie et, si oui, si
cette discrimination était positive ou négative (c’est-a-dire favorable ou défavorable)
et quelle en était la sévérité.

Les 32 premiers items sont cotés sur une échelle a 7 points allant de fort avantage
(+3) a fort désavantage (-3) en passant par 1’absence de discrimination (0).

Pour chaque question, la structure est la méme : « Avez-vous été traité différem-
ment des autres personnes (dans tel ou tel domaine) a cause du diagnostic de vos
problémes de santé mentale ? »

Il s’agit donc bien de mesurer I’impact du diagnostic et non pas les effets de la
maladie sur le comportement. Par exemple, ici, il ne convenait pas de prendre en
compte le refus d’embauche d’une personne réellement treés diminuée par une
maladie psychique dans son comportement et ses attitudes (décision qui ne peut étre
attribuée a de la discrimination), mais de retenir le rejet d’'une candidature par un
employeur du fait que cette personne avait un diagnostic de schizophrénie.

Le diagnostic de maladie psychique était la raison pour laquelle la personne avait
été traitée de facon différente.

Afin d’enlever toute ambiguité a ce recueil d’information, a chaque fois que la
personne enquétée rapportait un vécu de discrimination, il lui était demandé de
donner un exemple détaillé.

On observe ici que les situations rapportées incluaient d’une part celles au cours
desquelles la maladie avait été révélée, et d’autre part celles ou la personne sentait
que sa maladie était connue.
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Ces 32 premiers items rendent compte de la discrimination expérimentée ou
vécue.

La DISC comporte également 4 items qui évaluent des situations au cours
desquelles les personnes se limitent dans des aspects importants de leur vie quoti-
dienne (domaine professionnel — relations personnelles). Ces 4 items rendent compte
de la discrimination anticipée ou évitée.

En deuxieme lieu, 1’étude Indigo, a partir de témoignages directs de discrimination
rapportés par les personnes ayant une schizophrénie, apporte de nombreuses
informations :

—les personnes enquétées font part de nombreuses expériences de discrimination
négative vécue. La discrimination vécue est élevée et homogene dans tous les pays ;

—les situations les plus fréquemment évoquées sont : se faire ou conserver des
amis, entretenir des relations avec les proches, trouver ou conserver un emploi, avoir
des relations intimes ;

—les expériences de discrimination positive vécue sont rares (moins de 10 % des
personnes enquétées) et concernent les relations au sein de la famille ainsi que
I’obtention de certains avantages (logement, allocation, gratuité des soins, etc.).

Le troisieme aspect majeur de cette étude réside dans la mise en évidence de
I’importance de la discrimination anticipée ou évitée qui parait avoir de graves
conséquences sur la vie quotidienne.

Quatre items de I’échelle DISC évaluent I’intensité avec laquelle une personne
s’est limitée ou s’est empéchée de postuler pour un emploi, de rechercher une rela-
tion proche, d’entreprendre une activité importante pour elle, ou encore a cherché a
dissimuler le diagnostic de sa maladie.

L’étude Indigo explore les relations existantes entre discrimination vécue et discri-
mination anticipée en prenant en compte les quatre combinaisons possibles (situation
vécue et non anticipée — situation non vécue et anticipée — situation vécue et anti-
cipée — situation non vécue et non anticipée).

Des données relatives a la fois a la discrimination vécue et a la discrimination anti-
cipée étaient disponibles dans deux domaines particuliers : le travail (trouver et
conserver un travail ou s’empécher soi-méme de rechercher un travail ou une forma-
tion) et la vie personnelle (relations intimes et sexuelles, mariage, divorce).

Cette étude fait apparaitre que de tres nombreuses personnes (plus de la moitié des
patients enquétés) avaient anticipé une discrimination qu’elles n’avaient jamais
expérimentée.

La discrimination anticipée, dans des situations de recherche ou de conservation
d’un emploi et dans le domaine des relations personnelles proches, se révele plus
fréquente que la discrimination réellement expérimentée pour ces mémes domaines.

Cela confirme bien le fait que la personne ayant une maladie psychique partage les
mémes représentations du « malade mental » que le grand public et qu’il a ainsi de
lui-méme 1’image que s’en fait la société.

Cet aspect a d’importantes implications dans la mesure ot il indique la nécessité
d’inclure dans les stratégies de lutte contre la stigmatisation (au plan individuel ou
collectif) des méthodes visant a accroitre 1’estime de soi des personnes malades
psychiques.

Probablement, les divers programmes visant a la réhabilitation psychosociale des
personnes ayant un trouble psychique n’auront qu’un effet partiel, voire resteront
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sans effet en I’absence de la prise en compte d’un travail visant a la restauration de
I’estime de soi et de la confiance en soi.

L’étude des corrélations des expériences de stigmatisation et de discrimination
avec les parametres sociodémographiques de la cohorte des malades inclus dans la
recherche (sexe, statut professionnel, nombre d’années de scolarité, type de prise en
charge, connaissance du diagnostic) ne retient que deux variables qui ont un lien
statistiquement significatif : le temps depuis le premier contact avec un service de
soins (plus la prise en charge est ancienne, plus la discrimination est marquée) et les
antécédents d’hospitalisations sous contrainte.

Bien siir, cette étude comporte quelques points faibles, notamment du fait de son
recrutement, puisqu’il s’agit de personnes atteintes de schizophrénie pour lesquelles
les responsables de site ont considéré qu’elles étaient « raisonnablement
représentatives » des situations auxquelles sont confrontés les schizophreénes. Cela
sous-entend également qu’il s’agit de personnes prises en charge par des profession-
nels de santé, des personnes au contact des dispositifs de soins (probablement
suffisamment compliantes aux soins et en alliance avec leurs soignants) et non pas de
I’ensemble des malades, et notamment des malades échappant aux soins.

Un autre biais réside dans le fait de n’avoir considéré, comme caractéristique
pouvant conduire a la discrimination de certains individus, que le diagnostic porté au
sujet des troubles psychiques de ces personnes. D’autres raisons possibles pouvant
conduire a « traiter de fagon différente » certains individus (comme 1’age, le sexe,
I’origine ethnique) n’ont pas été prises en compte et évaluées.

Ce choix méthodologique mérite, cependant, d’étre rappelé dans I’analyse de la
discrimination liée aux maladies mentales, puisque la maladie psychique est alors
considérée comme source non modifiable de discrimination alors que la maladie est
curable et qu’une dimension de la discrimination se fonderait sur I’adage : « malade
un jour, malade toujours ».

Ainsi, I’étude Indigo, a partir de témoignages directs des malades qui ont réelle-
ment expérimenté des situations de discrimination ou qui ont anticipé ces situations,
confirme I’impact de la stigmatisation chez des sujets ayant une schizophrénie.

— Cependant, cette étude suscite plusieurs réflexions.

— S’agit-il d’un phénomene spécifique a la schizophrénie ?

— Ou concerne-t-il I’ensemble des affections psychiques ?

— Qu’en est-il par exemple de la dépression ?

— Quel est I'impact de I’hospitalisation en milieu psychiatrique ?

— Le retentissement de I’hospitalisation en établissement spécialisé n’est-il pas
supérieur a celui qui est lié au diagnostic porté ?

Pour éclairer ces questions, nous avons confronté les résultats de I’étude Indigo a
ceux d’une enquéte portant sur 223 patients dépressifs dont le diagnostic avait été
confirmé par le MINI, composée d’une cohorte de 111 patients ayant été hospitalisés
et d’une cohorte de 112 patients n’ayant pas nécessité le recours a I’hospitalisation.

Cette enquéte a été conduite au printemps 2007 avec le concours de 120 étudiants
de troisieme année de I’'Institut de formation en soins infirmiers (Ifsi) du centre
hospitalier universitaire de Nice.

Tous ces patients dépressifs ont répondu au méme questionnaire (DISC 10) que
celui utilisé dans 1’étude Indigo.

Quatre registres ont ainsi été comparés par regroupement d’items concernant la
vie relationnelle, I’environnement social, la citoyenneté et la santé.
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La comparaison de ces différents sous-groupes (patients déprimés ayant été hospi-
talisés, patients déprimés n’ayant pas été hospitalisés) ne révele pas de différence
significative au plan des caractéristiques sociodémographiques (age, sexe, travail,
niveau d’étude).

Nous avons dans chacune des cohortes : deux tiers de femmes pour un tiers
d’hommes, des sujets plutdt jeunes, vivant seuls pour la plupart (60 %).

On note, cependant, que les patients qui ont fait un séjour en milieu psychiatrique
ont une maladie qui évolue depuis plus longtemps. Or, I’ancienneté du contact avec
le dispositif de soins et le recours a I’hospitalisation ont un impact majeur sur le vécu
de discrimination.

Pour la vie relationnelle, premier domaine dans lequel la stigmatisation et la
discrimination ont été étudiées, on retrouve les mémes difficultés chez les patients
déprimés et chez les patients ayant une schizophrénie. Ces personnes signalent les
mémes obstacles pour se faire des amis et les garder — avoir des relations avec le
voisinage, avec la famille ou avec des amis. Elles t¢émoignent d’un vécu de rejet, de
mise a distance et quelquefois d’injustice voire d’humiliation.

A noter que les sentiments de rejet sont plus fréquemment exprimés chez les
personnes qui ont été hospitalisées.

Au sujet de I’environnement social, les commentaires des personnes dépressives
interviewées montrent I’importance du retentissement sur le travail et la carriere
professionnelle. Il s’agit d’un domaine ou la discrimination anticipée (plus imaginée
que réellement vécue) est treés fréquente, avec des attitudes d’évitement et de
dissimulation.

La encore, on constate peu de différence en fonction du diagnostic, mais un écart
significatif entre les personnes qui ont fait I’objet d’une hospitalisation par rapport a
celles qui n’ont pas été hospitalisées.

Les themes concernant la citoyenneté sont ceux au sujet desquels les patients,
quelle que soit leur pathologie, font le plus souvent référence a des aspects
« positifs » sous la forme de « bénéfices secondaires » (sécurité personnelle, acces a
un logement, avantages sociaux, amélioration de leur situation économique).

Les répercussions « négatives » sont, elles, quasi exclusivement évoquées par les
personnes qui ont été hospitalisées.

Les items concernant la santé sont marqués par une forte tendance a la dissimula-
tion et, 1a encore, les conséquences péjoratives apparaissent plus accentuées chez les
personnes ayant été hospitalisées.

Ainsi, la comparaison des réponses aux questionnaires DISC 10 produites par des
personnes ayant une schizophrénie ou ayant une dépression ne montre pas de diffé-
rence significative. Il s’agit d’un désavantage vécu tant au plan professionnel qu’au
plan des aspects relationnels de la vie quotidienne (amis, voisins, vie intime, famille).
I1 est habituellement fait référence au regard « péjoratif » des autres.

Cependant, cette étude comparative met en évidence un vécu de discrimination
« négative » tres nettement supérieur chez les patients qui ont été hospitalisés par
rapport aux patients qui n’ont pas été hospitalisés.



Les conséquences

de la stigmatisation
sur les proches du malade
et sur son environnement

Jean-Yves GIORDANA

La stigmatisation concerne non seulement la personne dont une ou plusieurs
caractéristiques ont amené a cette situation, mais elle va aussi s’étendre a tout ce qui
I’entoure, a sa famille, a ses proches, a son réseau de relation, a son environnement.

Ainsi, la stigmatisation et la discrimination ne se limitent évidemment pas au seul
malade. Elle s’étend, par exemple, rapidement a sa famille et plus particulierement a
ses parents.

Les parents de malades psychiques et notamment les parents de malades ayant une
schizophrénie rapportent le méme vécu de mise a 1’écart, de rejet et d’isolement par
leur entourage, y compris la famille élargie.

Certaines familles réagissent par une attitude de retrait, un évitement des relations
amicales et sociales ainsi qu’un isolement volontaire. On voit ici en ceuvre le phéno-
mene de discrimination anticipée et évitée chez des parents qui redoutent le regard, le
jugement, les attitudes des autres tout autant que les manifestations symptomatiques
de la maladie d’un des leurs.

M. Yarrow et al. [56], dans une étude menée aux Etats—Unis, montrent qu’un tiers
des épouses de patients schizophrénes cachaient soigneusement la maladie de leur
mari a leur entourage. Elles cessaient toutes relations amicales et parfois méme choi-
sissaient de déménager. Un autre tiers des épouses ne parlaient de la maladie de leur
mari qu’avec quelques relations choisies et généralement peu nombreuses.
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Bien que I’on observe souvent chez les parents une tendance a nier ou a banaliser
la stigmatisation et la discrimination dont ils font 1’objet, il apparait que leur attitude
d’évitement et d’isolement actif traduit un éprouvé vital douloureux avec sentiment
de honte, comme le souligne 1’étude de D.E. Kreisman et V.D. Joy [57].

Les travaux d’A. Hatfield [58] confortent cette hypotheése. Cet auteur évoque un
état de stress permanent au sein de la famille, une difficulté a contréler les émotions
dans les relations familiales, la survenue de fréquentes crises conjugales entre les
parents. Sa recherche met en relief la fréquence de I’angoisse et des sentiments de
honte et d’impuissance.

Toutes les études visant a appréhender le climat relationnel et le niveau
émotionnel au sein des familles dont un membre présente une schizophrénie font part
d’altération majeure pouvant se traduire par des problemes de santé mentale ou
physique d’autres membres de la famille (dépression, éthylisme ou affections
somatiques).

Envahis par un sentiment de honte, beaucoup de parents rompent progressivement
toutes les relations avec la famille élargie et les amis. La peur des incidents les amene
a décliner toute invitation et a éviter les réunions.

La plupart ne parlent pas autour d’eux de la maladie de leur enfant. Ceux qui en
parlent disent avoir été rapidement mis a I’écart. Ils ne sont plus sollicités pour des
sorties ou pour des fétes. Ainsi, ils oscillent entre la recherche et la crainte de
I’isolement.

Une enquéte menée en 2000 par le ministere de la Santé du Canada témoigne de
I’importance de I'impact de la maladie et du regard de la société pour les familles
comportant un membre atteint de schizophrénie.

Cette enquéte met en évidence la fréquence chez les parents du malade d’une atti-
tude de déni de la maladie ou de la gravité de la maladie. Les sentiments de honte et
de culpabilité sont tres fréquemment évoqués par ces derniers (avec, parfois, culpabi-
lisation réciproque), et s’accompagnent d’un refus de discuter de leurs craintes, d’un
rejet de leurs activités sociales habituelles, d’une tendance a I’isolement, d’un désir
de fuite (envie de déménager).

Parfois, au contraire, la maladie est au centre de tous les échanges dans la famille
et n’autorise aucun autre sujet de conversation. La recherche d’explications possibles
est permanente et polarise I’attention de chacun. L’amertume est souvent exprimée et
les tensions au sein du couple parental vont croissantes (parfois jusqu’au divorce).

L’ambivalence par rapport a la personne malade est généralement importante et,
assez fréquemment, se développe un climat de rivalité avec les fréres et sceurs (avec,
quelquefois, refus de parler au malade). Enfin, ces familles, et particulierement les
parents, se caractérisent par une forte morbidité, avec la consommation accrue
d’alcool ou de tranquillisants (pouvant générer un état de dépendance), des troubles
du sommeil, un niveau élevé d’anxiété, un état d’épuisement ou le développement de
symptomes dépressifs.

Par ailleurs, I’attitude négative du grand public vis-a-vis des parents de malades
psychiques a été, pendant une longue période, relayée par les professionnels de santé
eux-mémes. La maladie psychique a alors été présentée comme la conséquence
d’erreurs éducatives, comme I’aboutissement de dysfonctionnements relationnels, de
telle sorte que la personne ayant une maladie psychique pouvait apparaitre comme la
victime de I’inadéquation des parents.

Jusqu’a il y a peu, les professionnels de santé (psychiatres, psychologues, psycha-
nalystes, infirmiers, etc.) puisaient fréquemment dans leur bagage théorique des
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concepts tels que : parent de psychotique, mere de schizophrene, famille schizophré-
nogene ou psychotisante.

Dans les années 1970, ce courant de pensée semble atteindre son apogée. Le
trouble psychique est expliqué comme étant la résultante d’un comportement
maternel ambivalent, a la fois surprotecteur et rejetant. Les peres, pour leur part, sont
jugés absents et démissionnaires.

Cette culpabilisation des familles s’accompagnait souvent de stratégie thérapeu-
tique visant a séparer le patient de son entourage proche. Il s’agissait de pratiquer une
« parentectomie » qui ne laissait aucun doute sur I’origine du mal. La famille était
considérée comme responsable de la maladie et nuisible pour le patient. Le patient
devait en étre protégé, séparé (par le moyen, par exemple, d hospitalisations de
longue durée).

La défiance des professionnels de santé mentale a I’égard des familles de malades
psychiques a pu générer de fréquentes situations de frustration. Ainsi, une étude de
D. Holden et R. Lewine [59] rapporte que 74 % des familles font part d’une insatis-
faction profonde vis-a-vis des services de santé mentale. Elles disent s’étre senties
critiquées, culpabilisées, contraintes a la défensive, tenues a I’écart ou ignorées, mal
informées et non soutenues.

La stigmatisation du malade psychique s’étend encore, au-dela de lui-méme et de
sa famille, a tout ce qui lui est familier, a tout ce qui le concerne et I’entoure, en parti-
culier les professionnels de la santé mentale.

Les psychiatres, longtemps appelés « aliénistes » puisque I’objet de leur disci-
pline était les aliénés, sont eux aussi percus par le grand public comme d’étranges
personnages.

Ils sont, comme les malades, souvent présentés par les médias comme peu en prise
avec la réalité, énigmatiques, peu cartésiens. La presse écrite et la télévision insistent
sur le manque de rigueur de leur approche, le caractere hermétique de leur discours et
de leurs conclusions. Dans les affaires judiciaires, par exemple, les médias soulignent
régulierement le peu de concordances des avis d’experts. Le caricaturiste a son tour
voit les psychiatres comme des individus « déjantés » qu’il figure volontiers avec un
entonnoir sur la téte.

Dans la littérature et au cinéma, les psychiatres sont fréquemment représentés
comme des personnages machiavéliques, perfides, malfaisants, particulierement inté-
ressés par I’art de manipuler et d’influencer des personnes vulnérables. Dautres fois,
leur présentation se fait sous 1’angle du comique et du ridicule.

Le grand public et les médias témoignent cependant vis-a-vis des psychiatres
d’une grande ambivalence. Si leurs attitudes sont souvent critiquées et leurs prises de
position contestées ou tournées en dérision, rares deviennent les émissions, les
débats, les reportages qui omettent de recueillir I’avis d’un « psy ». On attend de ce
dernier d’expliquer l'inexplicable, de faire comprendre I’'incompréhensible, de
donner des clefs, des solutions dans des situations les plus diverses.

Ce phénomene traduit ce qui, a une plus large échelle, s’exprime au niveau des
attentes sociales. En effet, on constate depuis quelques années que, si la psychiatrie
est de plus en plus marginalisée dans le champ de la santé (comme le montre la dimi-
nution des moyens mis a sa disposition) et si elle génere toujours une peur dans la
population (phénomeéne mis en évidence dans toutes les enquétes portant sur les
représentations de la maladie mentale en population générale), elle est aussi constam-
ment sollicitée pour apporter des réponses aux situations les plus complexes et
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embarrassantes (par exemple : précarité, violences urbaines, conflits ethniques,
délinquance et récidives, etc.).

Les psychologues semblent avoir hérité en partie de ces préjugés. A ce jour, leur
statut professionnel reste particulierement flou hors institution, puisque leur installa-
tion libérale ne jouit d’aucune prérogative et est administrativement assimilée a celle
des voyantes et des cartomanciennes.

Pour leur part, les infirmiers psychiatriques ont justifié jusqu’en 1992 d’une filiere
de formation spécifique au sein des centres hospitaliers spécialisés (CHS). L’obten-
tion de leur diplome les amenait alors a dispenser des soins aux malades psychiques
et exclusivement a ces derniers. Ils n’étaient pas autorisés a prodiguer des actes infir-
miers aupres d’autres types de malades et, a ce titre, n’étaient pas en mesure
d’envisager une activité libérale.

Leurs compétences dans le soin, généralement jugées inférieures a celles des infir-
miers dipléomés d’Etat, les limitaient 2 s’occuper de malades peut-8tre jugés
« inférieurs » aux malades somatiques.

Toujours selon ce principe d’extension de la stigmatisation, nous pouvons encore
évoquer la vétusté des établissements et services destinés a accueillir des malades
psychiques.

Nous avons déja souligné les difficultés rencontrées dans le processus méme de
leur création ainsi que les butées et les obstacles a leur ouverture. Nous voudrions ici
revenir sur les aspects architecturaux, hoteliers et les particularités de leur implanta-
tion géographique.

De fait, les établissements psychiatriques traditionnels (CHS), pour la plupart
anciens hopitaux psychiatriques départementaux promus par la loi de 1838, se trou-
vent généralement éloignés des concentrations urbaines, dans des banlieues
paupérisées faisant elles-mémes 1’objet de fantasmes négatifs.

A Nice, par exemple, le CHS en psychiatrie est situé en périphérie de la ville, dans
une zone a laquelle la population a, de longue date, donné le qualificatif de « quartier
des cinq calamités ». Outre I’hopital psychiatrique, on y retrouve, en effet, a proxi-
mité la prison, les abattoirs, la déchetterie (I’'usine d’incinération) et enfin le
cimetiere.

Les aspects architecturaux et les conditions hotelieres offerts par ces services ne
sont manifestement pas a la hauteur de ceux que 1’on retrouve habituellement dans le
cadre d’autres spécialités. Les unités de soins de psychiatrie disposent encore souvent
de chambres communes (trois voire quatre lits). Le manque de sanitaires y est
fréquemment évoqué. Les locaux sont souvent vétustes et peu fonctionnels. Pour sir,
on n’imaginerait pas un service de néonatalité ou de chirurgie offrant de telles
prestations.

L’effort d’« humanisation » des hdpitaux, a la fin des années 1970, ne semble
avoir eu que des effets partiels et de courte durée. Le plan de Santé Mentale
2005-2008 (porté par le ministre des Solidarités, de la Santé et de la Famille,
P. Douste-Blazy) en est la parfaite illustration [60].

Le premier axe de ce plan, « réinvestir dans les murs », fait le constat des condi-
tions déplorables dans lesquelles les malades psychiques sont accueillis et soignés :
« Toutefois, la qualité des soins dispensés dans ce cadre reste remise en cause par la
persistance, dans certains lieux, de conditions d’accueil et d’hébergement ne respec-
tant pas la dignité des personnes accueillies. »

L’argument généralement opposé a ce constat est le manque de ressource pour le
développement et la réhabilitation des services de santé mentale. En effet, partout
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dans le monde, les établissements en charge de répondre aux problemes de santé
mentale doivent faire face a d’importantes difficultés financieres et, méme dans les
pays développés, il apparait complexe de mobiliser les fonds indispensables pour
permettre les changements nécessaires a 1’amélioration des soins et a la réhabilitation
des malades psychiques.

Cependant, force est de constater une évidente disproportion entre la gravité des
problémes causés par les maladies psychiques et les ressources (et notamment les
moyens économiques) qui sont employées pour y faire face.

Il est probable que ce constat d’une plus grande difficulté pour obtenir des fonds
destinés aux soins pour les malades psychiques plutdt que pour des malades souffrant
d’affections somatiques puisse, au moins en partie, &tre attribué a la stigmatisation et
a la discrimination liées a la maladie psychique et aux malades psychiques.



Comment la stigmatisation
se developpe et se perpéetue

Jean-Yves GIORDANA

Nous avons précédemment évoqué les liens étroits qui semblaient exister entre
représentation sociale et stigmatisation. Les représentations sociales sont constitu-
tives de notre pensée et, en ce sens, elles sont a la base de notre vie psychique. Elles
concourent a I’organisation de nos attitudes et de nos comportements. C’est a partir
de ces idées que nous appréhendons, que nous découvrons et que nous comprenons
notre environnement. Les représentations sociales sont, en quelque sorte, ce que 1’on
désigne par I’expression « le sens commun ». Elles sont le produit de I’activité
mentale par laquelle un individu (ou un groupe) attribue une signification a ce qui
I’entoure et a ce qu’il observe. C’est la facon dont il est en mesure de comprendre et
de reformuler ce qui provient de ses perceptions du monde.

Ainsi, les représentations sont un systeme d’interprétation de son environnement,
mais aussi un principe générateur de prise de position dans les rapports sociaux dans
lesquels un individu est engagé. Elles concourent a une simplification de la réalité.

Au sujet des représentations sociales, il convient de distinguer deux aspects :
I’objectivation et I’ancrage.

L’objectivation est a I’origine de la représentation sociale. Ce processus consiste a
rendre concret quelque chose (une situation, un état, etc.) qui serait abstrait, pour lui
donner une place dans notre monde imaginaire. Ainsi, selon S. Moscovici [61], I’objec-
tivation de la représentation réside dans le fait de fournir un « noyau figuratif », une
image stable et communicable. Mais cette objectivation passe par une transformation
de I’objet de la représentation. Elle n’est pas la réalité, pas la vérité de cet objet.

Ainsi, une représentation est nécessairement fausse (elle n’est pas 1’objet, elle est
réductrice par rapport a son objet), mais elle est également en partie vraie, c’est-a-
dire qu’elle apporte un certain type de connaissance a propos de son objet.
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L’ancrage permet I’enracinement social de la représentation. Elle va lui donner un
sens en créant des liens entre ce nouveau domaine et ce qui nous est déja connu, et
permettre, ainsi, sa concrétisation et son fonctionnement quasi instantané dans notre
facon de penser et d’agir.

P. Mannoni [62] définit les représentations sociales de la facon suivante :

« C’est un savoir vulgaire servant a tous les individus d’'un méme groupe [...] qui
disposent ainsi d’'un stock commun de notions, de sens clair pour tous [...] mis en
circulation au cours des échanges sociaux [...] et ou chacun puisera pour se
constituer un modele de pensée dans son groupe et sa culture de référence. »

Il présente donc les représentations sociales comme une sorte de « prét a penser »
des membres d’une société dont la vocation serait de décrire les événements, les
situations, de les expliquer, de les juger. Elles contribuent ainsi a la vision que chacun
peut avoir du monde et de 1’étre humain, et orientent les conduites et les regles de vie
en société.

Les travaux de D. Jodelet [63,64] dans ce domaine sont tout a fait essentiels. Elle
congoit les représentations sociales comme : « [...] une forme de connaissance
socialement élaborée et partagée, ayant une visée pratique. Cette forme de connais-
sance concourt a la construction d’une réalité commune a un ensemble social. »

Pour J.-C. Abric [65], il en résulte que : « [...] les comportements des sujets ou
des groupes ne sont pas déterminés par les caractéristiques objectives de la situation,
mais par la représentation qu’ils ont de cette situation. »

Les représentations sociales seraient donc nos grilles de lecture, nos moyens de
décodage, nos constructions de la réalité, commune a notre groupe d’appartenance, et
ce sans que nous en ayons réellement conscience.

Tres souvent, ces représentations ont un caractere transgénérationnel ; ainsi, les
représentations sociales sont perpétuellement en ceuvre chez chacun de nous, dans
chacune des situations, dans chaque événement pour chaque personne et sont
porteuses de sens.

Abric insiste sur ce point :

« [...] les sujets n"abordent pas une situation de maniére neutre et univoque. Les
éléments du contexte véhiculent une représentation de la situation [...] une
signification [...] et c’est cette représentation de la situation qui détermine le
niveau d'implication du sujet [...] sa motivation [...] et qui 'améne & se mobiliser
plus ou moins [...] »

Les préjugés négatifs qui s’associent a la maladie mentale vont générer des atti-
tudes négatives de discrimination, de rejet et d’exclusion.

Comme le confirme 1’étude d’A.H. Crisp [54], un aspect trés important pouvant
expliquer les attitudes de la société vis-a-vis des personnes ayant une maladie
psychique est la perception de la différence. Telle personne suscite de la crainte, de la
peur parce qu’elle est percue comme différente.

A compter des années 1950, de nombreuses études portant sur la stigmatisation
des malades psychiques font référence, pour expliquer ce phénomene, a une analyse
conceptuelle appelée théorie de « I’étiquetage ». Le pionnier de la théorie de
I’étiquetage est probablement F. Tannenbaum (1938), dont la these était que 1’identi-
fication et I’insistance portée a certaines caractéristiques de 1’individu, pouvant aller
jusqu’a la ségrégation de ce dernier, finissaient par le pousser a agir en conséquence.
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H. Becker (1963) [66], présenté comme le véritable fondateur de la théorie de
I’étiquetage, considére que le fait d’affubler un individu d’une étiquette risque
d’amener ce dernier a accepter et intérioriser cette étiquette et a agir en conséquence.

Se rapprochant du constructivisme social, les théoriciens de I’étiquetage remettent
en question la valeur de la caractéristique qui fait qu'une personne est différente.
Ainsi, le probleme serait moins lié a telle ou telle caractéristique qu’a 1’étiquette
qu’elle a contribué a faire porter par le groupe social.

C’est donc la réaction sociale vis-a-vis du probléme identifié chez un individu qui
va petit a petit étre intériorisée par ce dernier et qui va ’amener a se comporter
comme les autres individus s’attendent a ce qu’il se comporte.

Cette théorie soutient I’idée que les personnes ont généralement une attitude parti-
culiere envers ceux qu’elles percoivent comme différents.

Les travaux de Schutz [67], Berger ou encore Luckmann suggerent que les repré-
sentations de la réalité sont socialement construites et que, dés lors, toute interaction
humaine est déterminée par les représentations mutuelles des protagonistes.
Lorsqu’un individu ne correspond pas a une des normes communément admises par
un groupe social, il est considéré comme étranger a ce groupe social.

Ce phénomene repose donc sur la prise en compte de deux criteres. En effet, il faut
qu’un individu présente une caractéristique qui n’obéit pas a la norme du groupe
social, mais aussi que le groupe social consideére que cette caractéristique est au-dela
de la norme. Il s’agit en ce sens d’un processus circulaire ot le comportement de I’un
influence le comportement de I’autre (interactionnisme).

T.J. Scheff [68] affirme, par exemple, que lorsqu’un malade mental est identifié
par le corps social, il induit des réactions stéréotypées et, & son tour, réagit de telle
facon qu’il s’oriente vers un parcours de malade mental chronique avec de faibles
possibilités d’en sortir.

Si la premiére étape réside dans I’identification de « quelqu’un de différent », on
concoit alors de nombreuses variations culturelles de ce repérage.

Les indices sont divers et la visibilité des troubles est extrémement variable. La
« différence » peut étre liée a I’habitus, la tenue vestimentaire, le comportement, la
mimique ou parfois méme aux effets des traitements spécifiques (générant de la
lenteur gestuelle, une rigidité des attitudes, un tremblement, une fixité du regard,
etc.).

E. Goffman [10] rappelle que le fait d’attribuer un diagnostic, une « étiquette »,
entraine un processus de catégorisation.

Cette catégorisation, qui traduit la perception de la différence, contribue a créer et
a marquer une séparation entre la personne et le groupe social, entre « nous » et
« eux » [53] et, par conséquent, est a I’origine d’une perte de statut social [28, 69],
avec le risque majeur de voir se développer un phénomene de discrimination.

L’histoire de ’humanité est émaillée de ce type d’attitudes collectives face a la
différence.

La différence, parce qu’elle renvoie a 1’inconnu, fait peur et mobilise une réaction
du groupe social qui, d’une part, se protege de cette intrusion et, d’autre part, se
construit dans cette altérité en se confirmant dans sa norme. Elle permet 1’ordonnan-
cement du monde selon des clivages classiques : soi/non-soi ; nous/eux ;
fou/normal ; familier/étranger, etc., en donnant des reperes simples pour ses
membres et qui, au final, contribuent a la cohésion de la communauté — « le rejet de
I’un renforgant la cohésion des autres... » Cette situation du « bouc émissaire » est
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donc un facteur de stabilisation du groupe social, de définition des critéres d’apparte-
nance a ce groupe au travers d’un processus d’exclusion et de ségrégation.

La notion de différence, telle que nous la concevons ici, inclut, cependant, la
nécessité de se situer en deca d’un seuil critique. La différence qui inquiete, qui n’est
pas tolérable, est une différence qui nous reste proche. Ce n’est pas I’étranger.
L’étranger est justement trop différent. C’est 'autre. Il n’y a pas d’identification
possible. Nous n’avons rien de commun, rien a partager. Il est trop éloigné de nous
pour nous inquiéter et pour susciter le rejet.

La différence qui nous trouble, ce n’est pas le lointain mais le proche. Celle avec
laquelle nous avons un certain nombre de points communs, une possibilité d’identifi-
cation. Quelque chose de nous qui nous serait insupportable.

La personne « différente » a de nombreuses caractéristiques d’appartenance a la
communauté, a la méme culture et pourtant quelque chose de ses attributs la rend
différente et, de ce fait, elle va étre catégorisée. Elle perturbe la représentation idéale
que les membres de la société ont d’eux-mémes.

C’est le handicapé ou le malade mental, dont la présence méme est inquiétante.

La personne « différente » crée de « I’étranger » chez ses semblables et, a ce
titre, elle va étre marginalisée, voire exclue et, dans ce processus, va faire 1’objet
d’attitudes humiliantes et déshumanisantes.

E. Goffman, a propos de ce mécanisme, confirme : « [...] il va de soi que, par
définition, nous pensons qu’'une personne ayant un stigmate, n’est pas tout a fait
humaine » [10].

Cette situation apparait &tre ’ultime phase d’une cascade d’événements tels que le
regard des autres (la famille, la société, les professionnels de santé), le rejet et la
discrimination dans de nombreux domaines de la vie quotidienne, la perte de
confiance, la baisse de I’estime de soi et I’altération des compétences personnelles
avec, a terme, un sentiment de déshumanisation lente et une atteinte a la dignité de la
personne.

D.L. Phillips [70] rapporte une observation selon laquelle une personne dépourvue
de trouble psychique, mais présentée comme un ex-malade psychiatrique, a été
confrontée a de nombreux obstacles sociaux dans sa vie quotidienne, alors que, dans
le méme temps, une personne présentant une schizophrénie, pour laquelle elle n’avait
jamais ¢été soignée, rencontrait bien moins de difficultés. La théorie de
I’« étiquetage » a fait I’objet de nombreuses critiques. Il a notamment été reproché a
cette analyse conceptuelle de banaliser I’existence ou pas de troubles psychiques et
de troubles du comportement, et de minimiser les réactions propres au sujet.

Plusieurs études ont ainsi mis en évidence l'importance des conduites et du
comportement de la personne identifiée comme malade mental et son aptitude a faire
face aux effets préjudiciables de la stigmatisation.

Revenant sur les affirmations ou les oppositions suscitées par cette conception, les
travaux de B. Link et ses collaborateurs, au sujet de la théorie de 1’étiquetage modi-
fiée, proposent une révision et une extension de cette modélisation [71]. Les
extensions conceptuelles proposées par la théorie de 1’étiquetage modifiée concer-
nent 1’étiquetage, la distance sociale, la stéréotypisation, la discrimination, le
pouvoir, les émotions.

Dans cette perspective, les tenants de cette approche, tels B. Weiner et al. [72],
proposent un modele ou est intégrée une variable médiatrice entre cognition et cona-
tion, a savoir les émotions engendrées par les différents stéréotypes (sympathie,
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frustration, reproche, pitié, compassion, colere, peur, etc.). Cette théorie fait de
I’attribution de responsabilité un concept central.

La connaissance du diagnostic (étiquette) de schizophrénie, par exemple, va
s’accompagner d’une constellation de stéréotypes (de prejuges) amenant a une attri-
bution de responsabilité. Ce processus cognitif va avoir pour conséquence une
mobilisation d’émotions (peur de la violence et de la dangerosité par exemple)
contribuant a 1’établissement d’une distance sociale.

Pryor et al. [73] proposent a leur tour un modele duel selon un schéma relative-
ment exhaustif des processus menant a une attitude discriminante, en prenant en
compte les réactions automatiques, les réactions contrdlées ainsi que le déroulement
temporel.

N. Sartorius [74,75] propose, au sujet des programmes de lutte contre la stigmati-
sation des malades psychiques conduits par la World Psychiatric Association (WPA),
une lecture écosystémique de la discrimination. Il congoit trois niveaux a ce
phénomene : le niveau de I’individu malade, le niveau de son entourage proche et,
notamment, de sa famille, le niveau des institutions et services de soins aux malades
mentaux.

Pour I’individu, la survenue de signes de la maladie (marqueurs) va amener a son
identification en tant que malade et s’accompagner de préjugés négatifs, d’« idées
recues » péjoratives avec mise a I’écart (exclusion, discrimination) du groupe social.

N. Sartorius insiste alors sur la dimension de préjudice, la perte de la confiance et
la diminution de I’estime de soi qui s’ensuivent, ainsi que sur I’augmentation de
I’incapacité, I’accroissement de la vulnérabilité, I’aggravation de la maladie, le
renforcement des symptomes (marqueurs) qui découlent de ce processus circulaire.

En ce qui concerne les familles, la succession des séquences d’événements prend
en compte les sentiments de honte, de culpabilité et d’inquiétude qui envahissent les
familles et qui vont progressivement engendrer une diminution du contrdle
émotionnel ainsi qu'un éloignement du réseau relationnel amical et social de chacun
des membres. Ce préjudice va, a son tour, contribuer a 1’élévation du niveau
d’anxiété et le stress va constituer un facteur majeur de I’évolution péjorative de la
maladie.

Le troisieéme cercle concerne les services de santé mentale. La population qui est
accueillie dans les services de psychiatrie, largement stigmatisée, confere a ces
services une « mauvaise réputation ». Il en découle, dans les différents programmes
gouvernementaux pour la santé, une réduction des moyens, une diminution des finan-
cements, une détérioration des services, un personnel quantitativement et
qualitativement insuffisant.

Au final, le rendement médiocre des institutions psychiatriques renforce la stigma-
tisation de ces services et des personnes qui y sont prises en charge.

Sartorius souligne, enfin, que ces trois cercles de la stigmatisation (de 1’individu,
de la famille, des services de santé mentale) ne sont pas indépendants et sont en inte-
raction permanente.



Le role des médias

Jean-Yves GIORDANA, en collaboration avec Nancy CATTAN

Parmi les nombreux acteurs qui contribuent, a des degrés divers et souvent de
facon inconsciente, a la stigmatisation des malades psychiques, les médias jouent un
role majeur.

Il est a noter que, malgré la fréquence relativement élevée des maladies psychi-
ques, le grand public ne les rencontre, le plus souvent, que dans les médias. En effet,
il ne se passe pas un mois, une semaine, sans que la presse grand public ou la télévi-
sion se fasse 1’écho d’un fait divers impliquant un malade souffrant de troubles
psychiques.

Les malades y sont décrits comme des personnes violentes et dangereuses, méme
si ces notions restent floues et difficiles a mesurer. Cela a cependant un effet de sensi-
bilisation de la société [76].

Cette image du malade mental est forgée par des reportages a sensation ou des
films & succes qui contribuent a perpétuer la stigmatisation et les pratiques discrimi-
natoires a leur encontre.

La plupart des études analysant la facon dont les médias relatent des événements
ou des situations qui concernent des personnes ayant des troubles psychiques font le
constat d’un angle de vue inchangé depuis une quarantaine d’années. Le ton est a la
recherche du sensationnel, du spectaculaire et le malade mental est essentiellement
présenté comme un individu violent et dangereux.

Dans une enquéte de 1991 portant sur le traitement des informations de ce type
dans les médias américains, Shain et Phillips [77] notent la persistance des mémes
opinions et des mémes croyances sur la maladie mentale que celles que Nunally avait
signalées 30 ans plus tot [19].

De fait, les médias, qu’il s’agisse de la presse écrite, de la télévision ou du cinéma,
ont une approche trés péjorative de la maladie mentale et des malades mentaux.
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LA PRESSE ECRITE

Les articles ayant trait a la maladie mentale offrent habituellement une vision tres
négative des malades. Les descriptions et qualificatifs a propos des personnes ayant
des troubles psychiques oscillent entre la peur et la dérision, entre I’épouvante et le
ridicule.

Ces tendances sont bien illustrées par Barnes [78] qui montre la constance dans le
discrédit du malade mental.

G. Philo [79] et G. Wolff [80] insistent, eux, sur la crainte qu’inspirent les titres a
sensation des journaux, qui font souvent référence a des étres déshumanisés, guidés
par leur bestialité et leur férocité.

On pourrait se demander pour quelles raisons les journalistes de la presse écrite
éprouvent le besoin d’un recours a ce style pour rendre compte d’événements en lien
avec la maladie psychique. Dans cette perspective, M. Matas et al. [81] ont recueilli
les opinions, au travers d’un questionnaire, de journalistes, de professionnels de
santé, de malades ayant une affection somatique, de malades psychiatriques. Cette
étude montre que les journalistes, en tant que personnes, ne sont pas plus rejetants
vis-a-vis du malade mental que les autres groupes auxquels a été soumis le
questionnaire.

Ils motivent leur attitude négative a 1’égard des personnes ayant des troubles
psychiques par des impératifs professionnels de recherche du « sensationnel » et
d’« accroche » du lecteur, notamment dans les titres.

Les titres et contenus des articles insistent habituellement sur les liens étroits entre
maladie mentale, violence et dangerosité. Cette présentation tendancieuse a notam-
ment été mise en évidence par Allen et al. [82] et par Hazelton [83].

De la méme facon, en Italie, Magli et al. [84], en relevant pendant une année les
articles parus dans Il Giornale di Brescia retrouvent une forte corrélation entre
maladie psychique, violence et criminalité.

Au Canada encore, Day et Page, a partir d’une analyse d’articles de journaux
nationaux [85], retrouvent une opinion trés négative de la maladie psychique, mais
également une vision tres péjorative des soins psychiatriques et du recours a 1’hospi-
talisation en établissement spécialisé.

Nairn et al. [86], en Nouvelle-Z€lande, en enquétant sur les sources d’informations
dont disposent les journalistes, relevent, quant a eux, la tendance a la mise en exergue
des aspects sensationnels et effrayants.

Enfin, Coverdale et al. [87] dénoncent d’une part I’amalgame fait entre les diffé-
rentes maladies psychiques et notent d’autre part I’association rapidement établie
entre les troubles psychiques indifférenciés et un état de dangerosité (avec risque de
criminalité).

LA TELEVISION

Angermeyer et al., dans une étude portant sur le lien entre I’exposition aux médias
et les attitudes face aux malades mentaux [88], mettent en évidence un impact de la
télévision supérieur a celui de la presse écrite, méme si, pour cette derniere, les
« tabloids », par leur présentation et leur style, ont une influence majeure.

Cette recherche, menée en population générale, fait apparaitre un lien étroit entre

la « consommation » de médias (nombre d’heures passées devant la télévision par
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jour et par semaine) et I’attitude vis-a-vis des malades psychiques (distance sociale
avec les personnes malades mentales).

Depuis une trentaine d’années, de nombreuses études ont eu pour objectif de
préciser ces aspects.

Ainsi des 1981, Gerbner, professeur émérite a I’ Annenberg School for Communi-
cation a 1’Université de Pennsylvanie, a pu montrer, dans une étude des indicateurs
culturels des programmes de télévision [89], que les personnes ayant une maladie
mentale y sont présentées sur un mode tres dévalorisé.

Dans cette étude de grande ampleur analysant plus de 20 000 dialogues tirés de
pres de 1500 programmes diffusés par dix chaines de télévision, il constate que les
personnes ayant des troubles psychiques sont présentées comme « amorales ». Elles
suscitent la peur et un désir d’évitement. De plus, environ 70 % des personnages
étiquetés comme malades mentaux sont décrits comme violents (alors que la violence
ne concerne que 40 % des autres individus mis en scene). Gerbner souligne encore
que : « [...] la majorité des personnages de télévision qui représentent le malade
mental le montrent non seulement dangereux mais lui attribuent aussi un aspect
démoniaque qui justifie la méfiance ».

L’étude de Diefenbach [90] est également riche en informations. Cet auteur y
analyse, sur I’ensemble des chaines du réseau national et pendant une période de
3 mois, les émissions qui sont diffusées en premiere partie de soirée. Il constate, par
I’observation de ces programmes, que d’une part les personnages représentant des
malades psychiques sont beaucoup plus violents que les autres personnages, et
d’autre part qu’ils sont présentés comme ayant une mauvaise influence sur leur
entourage.

Wilson et al. ont mené une étude similaire [91] a partir des programmes diffusés
sur les mémes tranches horaires en Nouvelle-Zélande. Il note aussi que les person-
nages représentant des malades psychiques sont trés majoritairement violents,
dangereux, asociaux et sont porteurs de tous les stéréotypes négatifs du « fou ».

De la méme facon, Rose [92], dans une analyse des programmes de télévision
britannique, souligne combien la violence et la dangerosité sont les aspects prédomi-
nants chez les personnages incarnant des malades mentaux. Il note aussi une forte
critique vis-a-vis des soins et des institutions psychiatriques.

LE CINEMA

Les ceuvres cinématographiques ont bien évidemment, elles aussi, un impact
important sur le grand public et contribuent au maintien et a I’amplification de la
stigmatisation ainsi que des conduites de discrimination et d’exclusion sociale.

L’image du malade mental au cinéma est habituellement terrifiante, avec par
exemple Psychose, Vol au-dessus d’un nid de coucou, Shining, Le Silence des
agneaux, Seven, Le village, etc. Seuls quelques films, comme Rain Man ou Un
homme d’exception, semblent échapper a cette regle.

Domino a notamment étudié 1’impact du film Vol au-dessus d’un nid de coucou
[93] en faisant passer au public un questionnaire portant sur les attitudes vis-a-vis des
malades mentaux, avant et apres le voisinage du film. II retient de sa recherche une
influence trés négative sur le public, avec renforcement de la peur et du rejet.
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LES ANNONCEURS ET LES PUBLICITAIRES

Les annonceurs et les publicitaires se sont, ces dernieres années, engouffrés dans
la voie de la vulgarisation sémantique des termes liés aux troubles psychiques. Ainsi,
il en va de la folie créatrice de Salvador Dali, « fou » du chocolat Lanvin, de la
« Dior Addict », etc.

Peu apres, les médias ont repris ce phénomene de mode en qualifiant telle institu-
tion aux conduites contradictoires de « schizophréne », ou telle autorité sourde aux
revendications d’« autiste », etc.

F. Caroli, dans un éditorial de la revue Nervure, en juin 2001 [94], a relevé, sur
une période de 2ans (juillet 1998—juin 2000), tous les emplois du terme
« schizophrénie » dans le journal Le Monde en dehors des pages scientifiques. Il
note que les mots « schizophréne », « schizophrénie », « schizophrénique » sont
régulierement utilisés tout au long de I’année, de zéro a six fois par mois, sans que
I’on puisse repérer un phénomene de mode ou de contagion. Il retient, cependant, que
si le terme est utilisé a 58 reprises, on ne le retrouve seulement qu’a quatre reprises
dans un titre.

Il cite, par exemple, au sujet de problemes politiques en Autriche : « mortelle
schizophrénie autrichienne », ou encore, dans une analyse d’économiste : « les
dangers d’une schizophrénie monétaire », ou enfin a la suite de catastrophes
naturelles : « du cyclone a la schizophrénie planétaire ». Ce terme devient alors
synonyme de « contradiction ». Ainsi, Le Monde commente l’existence « d’une
schizophrénie [...] entre d’un c6té des consommateurs tres confiants et de 1’autre, des
industriels inquiets ».

Toutes les campagnes d’information, toutes les initiatives de lutte contre la stig-
matisation, tous les efforts dédiés & démontrer qu’il n’existe pas de corrélation entre
schizophrénie et violence peuvent étre anéantis par la diffusion dans les médias d’un
seul fait divers impliquant un malade mental. Ce type d’événement, aussi tragique
soit-il, ne peut malheureusement étre toujours évité. Il n’est pas non plus possible
d’en interdire ou méme d’en contrdler la médiatisation, les canaux d’information des
journalistes étant multiples : police, pompiers, professionnels des établissements de
soins, témoins, etc. Les faits divers sont, par ailleurs, en passe d’occuper de plus en
plus la une de I’actualité, étant selon toutes les études ceux pour lesquels lecteurs et
téléspectateurs manifestent le plus d’intérét.

De maniere générale, en matiere de santé mentale, 1’information objective est
complexe a appréhender par le destinataire (lecteur, téléspectateur), car elle fait habi-
tuellement 1’objet d’extrapolation de la part de ceux qui la rédigent, qui I’analysent.

Les risques de dénaturation et d’altération de 1’information sont nombreux : omis-
sion, interprétation, contre-sens, décontextualisation, parti pris inavoué, abus de
langage, glissement sémantique.

Au-dela des événements tangibles, il y a une difficulté a délivrer une information
strictement objective, de sorte que 1’on peut dire que les médias « créent » de I’infor-
mation et « fabriquent » de la réalité.

Cet aspect est d’autant plus sensible que les médias sont confrontés en perma-
nence a une double contrainte.

— d’une part, ils se donnent la mission d’informer dans un cadre qui répond a des
exigences de déontologie et d’éthique ;

—d’autre part, ils doivent répondre aux attentes du public, aux pressions des
lobbies, aux nécessités du marché dans un contexte de course a ’information, de
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rivalité ou de compétition qui s’exerce entre les divers médias, tout particulierement
lorsqu’il s’agit de faits divers impliquant des malades psychiques.

La relation entre la psychiatrie et les médias est une relation a trois, le tiers étant le
consommateur de 1’information.

Il parait que chaque individu regoit, chaque jour, en moyenne 2 500 informations.
Les médias sont alors tentés, pour faire ressortir une information particuliere de ce
bruit de fond, de la soumettre & un traitement particulier. Cette volonté 1égitime le
type d’images présenté au public. On y retrouve ainsi tous les clichés auxquels le
public s’attend : violence, dangerosité, enfermement, etc. De fait, 1I’information
participe de fagon majeure a la stigmatisation.

Face a cette situation, le professionnel de santé a tendance a s’insurger du traite-
ment médiatique de tel ou tel événement concernant le champ de la psychiatrie, voire
a se sentir victime des opinions exprimées, mais continue a se murer dans un silence
total au titre du secret professionnel.

La question qui se pose alors est la suivante : quelle information peut-on trans-
mettre aux médias ? Car c’est bien elle qui va étre déterminante dans le traitement
qui va ensuite étre accompli du fait divers. Le journaliste a besoin d’éléments pour
construire son sujet. S’il se confronte au silence, au déni, il ira chercher ses sources
d’information la ou il peut, en faisant notamment référence a d’autres faits divers
tragiques 1mp11quant eux aussi des malades mentaux. Autour de ces faits divers qui
participent en premiere ligne a perpétuer 1’i image dénoncée du « fou par définition
violent », si distante de la réalité, il y a deux univers qui se confrontent : celui des
professionnels de la santé mentale, qui réalisent un travail de fond, assurent une prise
en charge sur le long terme, avec les écueils dont ils ont pleine conscience, et celui
des médias qui veulent des réponses rapides, tranchées, définitives.

Le corps médical est, par ailleurs, tenu par le secret professionnel qui lui interdit
de fournir aux journalistes des éléments sur le dossier de la personne mise en cause
dans le fait divers. Faute de données objectives, les médias vont alors se tourner vers
les mémes « experts ressources », amenés a commenter une affaire qu’ils ne
connaissent pas.

C’est ainsi que ceux qui condamnent le traitement « subjectif » des informations
impliquant des malades psychiques contribuent largement a ce procédé qui les
contrarie, en séquestrant 1’information.

I1 semble qu’une idée intéressante serait que ces deux univers se rencontrent, dans
un contexte pacifié pour que chacun explique a I’autre ce qu’il attend. Les profes-
sionnels de santé pourraient, en particulier, étre formés a la communication aux
médias par les journalistes eux-mémes.

Cette idée a récemment été reprise par la Conférence des présidents des Commis-
sions médicales d’établissements (Conférence du 16 novembre 2009).

L’Agence de presse médicale (APM) internationale rapporte ainsi que I’ Associa-
tion des établissements participant au service public de santé mentale (Adesm) et la
conférence des présidents de Commission médicale d’établissement des centres
hospitaliers spécialisés (CHS) ont commencé a développer des formations a la
communication en cas d’événement médiatisé touchant des patients en psychiatrie.

Cette démarche fait suite a plusieurs faits divers survenus a la fin de 1’année 2008
et le début de I’année 2009, avec notamment le meurtre commis, a Grenoble, par un
patient de 1’hdpital de Saint-Egréve (Isére), ou encore la fugue d’un patient du centre
hospitalier Edouard Toulouse, a Marseille.
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Le projet consiste a faire, de la formation a la communication, un axe fort afin que
les directeurs d’établissement et les médecins psychiatres puissent réagir ensemble de
la « meilleure facon » a ce type d’événement. Il s’agit, par exemple, de 1’organisa-
tion de sessions de media training.

Six établissements ayant déja été confrontés a des situations médiatisées ont été
choisis pour une expérimentation (notamment, le centre hospitalier des Pyrénées a
Pau et le centre hospitalier Edouard Toulouse 2 Marseille).

Chaque établissement a financé la formation organisée en partenariat avec 1'Ecole
supérieure de journalisme de Lille. Y ont, en particulier, participé les directeurs et
présidents de Commission médicale d’établissement de ces institutions.

Enfin, lors du colloque organisé par I’ Adesm, a été faite la proposition de désigner
une ou deux personnes « qui réfléchiraient aux thématiques qui risquent de se
présenter tant chez les médecins que chez les directeurs », de facon anticipée, qui
seraient en mesure de communiquer immédiatement en cas d’événement.
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Perceptions sociales
du « fou », du « malade
mental » et du « depressif » en
population générale en France

Jean-Luc ROELANDT, Aude CARIA, Imane BENRADIA, Laurent DEFROMONT

INTRODUCTION

Toute chose, tout événement matériel, psychique ou social, toute expérience indi-
viduelle ou collective fait I’objet d’une représentation sociale. Elle prend sens au sein
d’un groupe social donné. Ce sens « commun » renvoie aux connaissances que 1’on
peut qualifier de naives par opposition a celles élaborées et détenues par des experts.
Moscovici définit les représentations sociales comme « des théories ou des sciences
collectives sui generis, destinées a I’interprétation et au fagonnement du réel » ([1],
p- 48). Dans ce réel que nous partagions avec d’autres, Jodelet [2] précise que nous
fabriquons des représentations sociales qui nous guident dans la facon de définir
« ensemble » les différents aspects de notre réalité partagée ainsi que la facon de les
interpréter. Pour Jodelet, une représentation sociale « c’est une forme de connais-
sance socialement élaborée et partagée, ayant une visée pratique et concourante a la
construction d’une réalité commune a un ensemble social » ([2], p. 53).

Ce sens et ’image qu’un groupe attribue a un objet social, et qui different tempo-
rellement et géographiquement, guident les actes des individus.

Aborder les maladies sous 1’angle des représentations permet ainsi de comprendre
les comportements qui y sont associ€s : peur/empathie, culpabilité/compassion,
rejet/acceptation du soin, etc.
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C’est 1’objet de I’enquéte « Santé mentale en population générale : images et
réalités » (SMPGQG), dont nous présentons ici les principaux résultats. Cette recherche-
action vise a mieux comprendre les représentations sociales de la population vis-a-vis
de la santé mentale a travers trois archétypes fabriqués historiquement, socialement,
culturellement et médicalement : le « fou », le « malade mental », le « dépressif ».
L’ hypothese générale est que ces trois dénominateurs sont utilisés par les populations
dans des stratégies globales de désignation d’une part et d’acces aux soins d’autre
part. L’enquéte permet d’étudier en effet les différences de perceptions entre ces
« mots » employés couramment par la population et les médias, et d’appréhender par
la méme quelles implications ces représentations sociales peuvent avoir sur 1’acces
aux soins pour les personnes qui le nécessitent.

METHODOLOGIE DENQUETE

Cette recherche-action internationale multicentrique, menée depuis 1997, a deux
objectifs principaux :

— décrire les représentations sociales liées a la « folie », la « maladie mentale », la
« dépression » et aux différents modes d’aide et de soins, et estimer la prévalence des
principaux troubles psychiques dans la population générale dgée de plus de 18 ans ;

— sensibiliser les partenaires sanitaires, sociaux, associatifs et politiques a I’'impor-
tance des problemes de santé mentale dans la population générale.

Pour chaque site participant a 1’enquéte, les données sont recueillies par des
enquéteurs formés, grace a des questionnaires administrés au cours d’entretiens en
face a face aupres de personnes sollicitées dans la rue, anonymement, en respectant
des quotas sociodémographiques (sexe, age, catégorie socioprofessionnelle et niveau
d’éducation) de maniere a constituer un échantillon aussi représentatif que possible
de la population vivant sur la zone géographique concernée. Pour chaque personne
interrogée, les questions explorent ses propres représentations ainsi que la présence
de troubles mentaux actuels ou passés et les recours thérapeutiques et/ou aides utilisés.

Suite a la publication des premiers résultats de I’enquéte SMPG en 2001 (premiere
phase d’enquéte : 1998-2000) [3-5], le ministere de la Santé (Direction de la
recherche, des études, de 1’évaluation et des statistiques [Drees]) a formalisé et soutenu
une demande pour la constitution d’un échantillon représentatif de la population fran-
caise. C’est ainsi qu’entre 2000 et 2004 une quarantaine de sites ont été réalisés.

En 2005, ce sont les Directions régionales des affaires sanitaires et sociales
(Drass) Nord-Pas-de-Calais et Provence-Alpes-Cote-d’Azur qui ont formalisé et
soutenu la constitution d’un échantillon représentatif de leur région, c’est-a-dire
I’extension de 1’enquéte SMPG sur respectivement 9 et 3 nouveaux sites [6,7].
D’autres sites frangais ont aussi participé a ’enquéte tels que Nanterre, Nouvelle-
Calédonie (Nouméa, Brousse et 1les) et Brest.

Par ailleurs, utile pour la définition des besoins en santé mentale et nécessaire a
I’évaluation des perceptions relatives a la folie, cette recherche multicentrique est un
outil d’aide a 1’élaboration des politiques nationales de santé mentale. Le Centre
collaborateur de 1’Organisation mondiale de la santé pour la recherche et la formation
en santé mentale (CCOMS), dans le cadre de sa mission de collaboration internatio-
nale, fournit une aide méthodologique et met a disposition des équipes
internationales qui en font la demande un réseau d’experts pour la réalisation de cette
enquéte. L’enquéte SMPG a ainsi été réalisée aux Comores, a Madagascar (2 sites),
I'fle Maurice, Alger (Algérie), Bruxelles (Belgique), Halkida (Grece), Nouakchott
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(Mauritanie), Tunis (Tunisie), Trieste (Italie), Séville (Espagne), Principauté des
Asturies (Espagne) et Tanger (Maroc).

Depuis son commencement en 1997, I’enquéte SMPG a été réalisée sur 79 sites :
66 sites nationaux et 13 internationaux, soit pres de 70 000 personnes interrogées :

— plus de 58 000 individus en France (dont 2 500 dans les DOM) ;
— plus de 11 500 individus pour I’ensemble des sites internationaux.

A partir des résultats de la deuxieéme phase, une base nationale a été constituée par
la Drees par redressement des résultats par rapport au recensement de 1999.

L’analyse tentera de donner une photographie fiable des représentations sociales du
« fou », du « malade mental », du « dépressif » en France a la fin du XX°siecle et au
début du xx1°. L’importance du nombre d’interviews et la représentativité nationale de
cette étude permettront de confirmer ou non 1’existence voire la persistance des stéréo-
types habituels concernant le « fou », le « malade mental » et le « dépressif ».

Les trois concepts de « fou », « malade mental » et « dépressif » ont permis
d’appréhender largement les images qui illustrent le champ psychiatrique en population
générale. Nous ne les employons pas en termes de diagnostics ou de jugement de
valeurs, mais en tant que représentations sociales structurantes et illustratives du champ
psychiatrique globalement. Ces trois questions ouvertes sont proposées systématique-
ment en début d’enquéte : « Selon vous, qu’est-ce qu'un “fou” ? » « Selon vous,
qu’est-ce qu’un “malade mental” ? » « Selon vous, qu’est-ce qu’un “dépressif” ? »

En plus des premieres images, déja hautement significatives, nous avons essayé
d’y associer des comportements ou des conduites étudiées par la recherche Inecom
[8] comme représentation pouvant étre ou non attribuée au « fou », au « malade
mental », au « dépressif ». Dix-huit comportements ont été listés qui vont d’« étre
triste » & « commettre un meurtre ». Est demandé a 1’interviewé si ces comporte-
ments relevent selon lui d’un comportement attribuable a un « fou », un « malade
mental » ou un « dépressif » ou a aucune de ces trois catégories ; si ce comporte-
ment est normal ou anormal ; dangereux ou peu dangereux'.

1. Selon vous quelqu’un qui :

—pleure souvent, et qui est la plupart du temps triste est : « fou », « malade mental »,
« dépressif », « aucun des trois » ? normal/anormal ? dangereux/peu dangereux ?

— tente de se suicider est...

— prend régulierement des drogues (cannabis, héroine, cocaine, etc.) est...

— boit régulierement des boissons alcoolisées est...

— bat régulierement son mari ou sa femme ou ses enfants est...

— est violent envers les autres et les objets est...

— est violent envers lui-méme est...

— délire, hallucine est...

— est déficient intellectuel, attardé est...

— fait des crises, des convulsions (chute, tremblements, bave, évanouissement, etc.) est...
— aun comportement bizarre est...

— aun discours bizarre, sans aucun sens est...

— est négligé, souvent sale est...

— est isolé, en retrait, cherche a étre seul est...

— est anxieux est...

— commet un viol est...

— commet un inceste est...

— commet un meurtre est...

A
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L’enquéte aborde ensuite les représentations liées a 1’exclusion, la responsabilité,
les soins et la guérison possibles pour le « fou », le « malade mental » et le
« dépressif », leur acceptation par la société, par la famille, ainsi que les types de
soins pouvant leur étre offerts. Elle aborde, enfin, I’image de 1’hdpital psychiatrique,
les attitudes et comportements que l’intéressé aurait pour un proche « fou »,
« malade mental » ou « dépressif », et aussi quelle serait son attitude s’il envisageait
un probléme de santé mentale pour lui-méme.

Voir aussi I’encadré méthodologique en fin de texte.

RESULTATS
LES REPRESENTATIONS SOCIALES

L’image du « fou »

Les mots pour le dire

Pour la population générale, le « fou » est inadapté au monde, a la société, a la
réalité, il ne correspond a aucun des schémas qui régissent 1’individu. La seule loi
concernant le « fou » est qu’il n’est concerné par aucune. Il ne semble pas répondre a
la psychologie humaine ; on peut méme se demander s’il répond aux lois de la
physique. Le « fou » a quelque chose d’irréel tant il n’est pas de cette réalité. C’est
de I'imprévisibilité, du fou que nait le danger. Ne correspondant a rien il est capable
de tout (tableau 8.1).

Tableau 8.1. Analyse de la question « Selon vous, qu’est-ce
qu’un fou ? » par le logiciel Alceste. Les dix mots
les plus significativement attachés a la thématique du fou

CHI2 Forme
1 866,20 acte
1788,89 danger
1662,67 fait
1607,43 malade mental
1 548,28 norme
1 501,44 raison
1443,73 réalité
1 266,47 perdu
954,34 monde
912,07 société

Source : Enquéte SMPG, ministére de la Santé ASEP-CCOMS-EPSM
Lille-Métropole, Exploitation CCOMS.

Les comportements attribués au « fou » sont le meurtre pour 45 % des enquétés,
le viol (39 %), 'inceste (37,6 %), la violence envers les autres (29 %). Viennent
ensuite le fait de battre son conjoint, ses enfants (30,6 %), le délire (28 %) et d’avoir
un discours bizarre (21 %) (figure 8.1).
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Perception de I’exclusion, de la responsabilité et de la guérison du « fou »

N

Les enquétés pensent qu'un « fou » est reconnaissable a premiere vue a son
comportement (47 %), plus qu’a son apparence (14 %) ou a son discours (14 %).

Parmi les enquétés, 86 % consideérent qu’un « fou » n’est pas responsable de sa
folie, et 76 % qu’il n’est pas responsable de ses actes. La grande majorité (80 %)
estime qu’il n’a pas conscience de son état et 45 % qu’il ne souffre pas. Selon la
population, il est exclu du monde du travail (89,5 % des répondants), de la société
(83 %) et aussi de sa famille (65 %) (figure 8.2).

Diverses causes sont attribuées a la folie : les événements de vie (25,5 % des
réponses), une origine physique (24 %) ou la prise de drogue (10 %).

Un tiers des enquétés pensent que I’on peut guérir un « fou », 67 % qu’il faut le
soigner méme sans son consentement et 70 % par un professionnel de la psychiatrie.
Les causes de la « folie » n’étant pas connues, toutes les thérapies sont envisagées :
médicaments (22 %), hospitalisation (19 %), psychothérapie (13 %) et soutien rela-
tionnel (11 %). Seuls 22 % déclarent connaitre d’autres lieux que [’hopital
psychiatrique pour soigner un fou. Parmi eux, un quart citent des lieux de consulta-
tion, 18 % des lieux de vie et 16 % le domicile.

Parmi les enquétés, 16,5 % déclarent connaitre un « fou » parmi leur famille,
leurs amis ou leurs voisins.

Plus des trois quarts conseilleraient a un proche « fou » d’étre hospitalisé et un
tiers le soigneraient & la maison. En revanche, 74 % répondent qu’une famille peut
accepter un proche « fou » soigné ou actuellement en traitement. La grande majorité
(93 %) estime que la présence d’un proche « fou » a la maison est une charge et
nécessite une aide en cas de danger pour les autres (49 %).

Enfin, 140 personnes (0,4 %) déclarent avoir été soignées pour « folie » : par
hospitalisation (27 %), médicaments (26 %), psychothérapie (20 %), ou consulta-
tion (15 %) et 42 % d’entre elles s’en déclarent satisfaites.

L’image du « malade mental »
Les mots pour le dire

De méme que le « fou », le « malade mental » est percu comme un étre différent,
un autre, mais contrairement au « fou » on peut lui attribuer une maladie, une cause
et un traitement médical. Le désordre est ici franchement organique (cérébral,
physiologique, cerveau, tumeur, traumatisme, accident) : s’il y a une maladie, alors
il existe une cause et un traitement. Le « malade mental » est plus rassurant que le
« fou » car il est compris par les médecins et les psychiatres.

« Mais au-dela du trouble, c’est le handicap qui marque par son importance. Etre
malade mental, c¢’est avoir un handicap lourd et en particulier intellectuel (attardé,
niveau, débile, déficient) » [9]. Il souffre d’un probleme psychologique, d’un
handicap, il y a une forte dualité entre physique et psychique qui fait référence pour
le « malade mental » a 1’arsenal héréditaire et biologique et recouvre en partie la
notion de handicapé mental (tableau 8.2).

De nombreux comportements violents et dangereux sont associés a I’image du
« malade mental » : commettre un viol (46 % versus 39 % pour le « fou »), un
inceste (46 % versus 37,6 %), étre violent envers soi-méme (45 % versus 22 %),
étre violent envers les autres (43 % versus 29 %) et battre régulierement son
conjoint ou ses enfants (40 %). Par ailleurs, lui sont aussi attribués le délire (48 %
versus 28 %), la déficience intellectuelle (48 %) et le discours bizarre (34 %).
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Tableau 8.2. Analyse de la question « Selon vous, qu’est-
ce qu’un malade mental ? » par le logiciel Alceste.
Les dix mots les plus significativement attachés
a la thématique du malade mental

CHI2 Forme
3071,21 cerveau
2 464,97 maladie
214414 troubler
1893,01 naissance
1617,79 psychologie
1 360,76 psychisme
1 356,84 mental
1343,68 déficient
1301,75 atteindre
1166,20 fou

Source : Enquéte SMPG, ministére de la Santé ASEP-CCOMS-EPSM
Lille-Métropole, Exploitation CCOMS.

L’analyse par le logiciel Alceste montre a I’évidence I’ origine médicale, physique,
attribuée au « malade mental ».

Pour les conduites attribuables au « malade mental », cela dépasse en pourcentage
celles attribuées au « fou » pour cinq des six comportements violents. En revanche,
ne lui sont pas attribués : pleurer (1,1 %), se suicider (8 %), prendre des drogues
(12 %), boire régulierement de 1’alcool (7 %), avoir un comportement bizarre
(18 %), faire des crises de convulsion (21 %), étre sale et négligé (4,7 %), étre isolé
(3 %), étre anxieux (3 %). Comme le « fou », il n’a guere d’émotions, ne pleure pas,
ne tente pas de se suicider, n’est ni sale ni négligé, ni isolé. Il est décrit comme plus
réceptif a I’entourage, ne boit pas, ne se drogue pas. Comme le « fou », le « malade
mental » a cette faculté de poser probleme a autrui plus qu’a lui-méme (figure 8.1).

Les enquétés pensent qu’on reconnait un « malade mental » a son comportement
(37,5 %) et son discours (22 %). La grande majorité pense qu’il n’est pas respon-
sable de sa maladie (92 %) ni de ses actes (78 %).

Perception de I’exclusion, de la responsabilité
et de la guérison du « malade mental »

Un peu plus de la moitié des enquétés pense que le « malade mental » n’a pas
conscience de sa maladie et 77 % qu’il souffre (versus 55 % pour le « fou »). Il est
percu comme exclu du monde du travail (76 %), de la société (68 %) et aussi de sa
famille (45 %) (figure 8.2).

Les causes attribuées sont d’abord d’origine physique ou du c6té du handicap
mental (54 % des réponses). Pour 55 % des enquétés, un « malade mental » peut
guérir. Environ les trois quarts estiment qu’il doit étre soigné méme sans son consen-
tement et qu’il n’est pas possible de le soigner sans médicament. Les soins les plus
cités pour le « malade mental » sont les médicaments (28 %), la psychothérapie
(17 %), T’hospitalisation (17 %) et le soutien relationnel (13 %). Prés des trois
quarts conseilleraient a un proche « malade mental » d’étre hospitalisé ou de voir un
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psychiatre (70 %). De plus, 38 % des personnes enquétées connaissent d’autres lieux
que I’hdpital psychiatrique pour soigner un « malade mental » ; parmi eux, les lieux
de vie et d’hospitalisation représentent plus de la moitié des réponses.

Environ un tiers des enquétés déclarent connaitre un « malade mental », parmi leur
famille ou leurs amis. Pour 83 % des personnes, une famille peut accueillir a nouveau
un proche « malade mental » soigné ou en traitement, mais plus de la moitié refuse-
raient de soigner un proche « malade mental » chez elles. La présence d’un proche
« malade mental » a la maison représenterait une charge pour 92 % des personnes
interrogées, et une aide extérieure serait requise en cas de danger pour autrui (43 %).

Enfin, 252 personnes (0,7 %) déclarent avoir déja été soignées pour maladie
mentale, par traitement médicamenteux (40 %), hospitalisation (20 %) ou psycho-
thérapie (23 %) et 67 % d’entre elles ont été satisfaites des soins.

L’image du dépressif

Les mots pour le dire

La « dépression » fait référence, dans le discours de la population, a la souffrance
psychologique. On retrouve la une théorie empirique de I’humeur. Les personnes
décrivent spontanément le « dépressif » comme quelqu’un de triste, qui pleure, qui
voit la vie en noir, qui a perdu le gott de vivre. La dépression est aussi caractérisée
par une causalité environnementale (problemes affectifs, relationnels, familiaux,
professionnels) ; elle ne survient pas du fait de la vie psychique (tableau 8.3).

Tableau 8.3. Analyse de la question « Selon vous, qu’est-ce
qu’un dépressif ? » par le logiciel Alceste. Les dix mots les
plus significativement attachés a la thématique du dépressif

CHI2 Identification
4 460,06 triste
4 234,91 vie
3 988,59 noir
3 983,69 peau
3484,31 mal
2 392,65 arriver
2 383,38 goat
2 235,55 voir
2 062,25 pleurer
1 873,91 sentir

Source : Enquéte SMPG, ministére de la Sant¢é ASEP-CCOMS-EPSM
Lille-Métropole, Exploitation CCOMS.

Les comportements tels que pleurer souvent, tenter de se suicider, étre isolé ou en
retrait sont majoritairement attribués au « dépressif » (respectivement 87 %, 80 %,
62 %). D’autres comportements qui lui sont moins souvent associés sont a
souligner : étre anxieux (37 %), boire régulierement des boissons alcoolisées
(24 %), étre violent envers soi-méme (24 %) et étre négligé (23 %) (figure 8.1).
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Les personnes interrogées estiment qu’on le reconnait a premiére vue a son appa-
rence (37 % des réponses) plus qu’a son comportement (24 %).

Perception de I’exclusion, de la responsabilité et de la guérison du « dépressif »

Pour plus de la moitié des enquétés (63 %), le « dépressif » est responsable de ses
actes, mais pour 70 % il n’est pas responsable de sa dépression. La quasi-totalité
estime qu’il est conscient de son état (84 %) et qu’il souffre (97 %), de méme que sa
famille. De plus, la plupart des enquétés pensent qu’un « dépressif » n’est pas exclu
de son travail (64 %), ni de la société (76 %), ni de sa famille (80 %) (figure 8.2).

Ce sont les événements de vie (26 % des réponses), les problemes sentimentaux
(16 %), les problemes de travail (13 %), ou relationnels (10 %) qui sont le plus cités
en tant que causes de la « dépression ». La quasi-totalité des personnes (94 %)
pensent que 1’on peut guérir un « dépressif », 75 % pensent que I’on peut le guérir
totalement et 60,5 % que 1’on doit le soigner méme s’il ne le veut pas. En outre,
41 % des interrogés pensent que 1’on peut le soigner sans médicaments, la moitié
conseillerait a un proche dépressif de consulter un professionnel de la psychiatrie et
41 % un généraliste. Le recours le plus cité pour soigner un « dépressif » est le
médicament (28 %) ; arrivent ensuite I’entourage (27 %), le soutien relationnel
(25 %) et la psychothérapie (21 %). Pres des trois quarts ne conseilleraient pas & un
proche « dépressif » d’étre hospitalisé et autant déclarent connaitre d’autres lieux
que I’hopital psychiatrique pour soigner un « dépressif » ; parmi eux, la maison, la
famille (43 %), des lieux d’hospitalisation (26 %) et enfin des lieux de consultations
(16 %).

Les trois quarts des enquétés déclarent connaitre un « dépressif » dans leur entou-
rage, famille, amis ou collegue (9 %). La quasi-totalit¢ des personnes (96 %)
déclarent qu’une famille peut accueillir 2 nouveau un proche « dépressif » s’il est
soigné en traitement et 82 % estiment qu’elles le feraient pour un de leur proche.
Toutefois, ce proche serait une charge a la maison pour 72 % et une aide extérieure
serait demandée en cas de danger pour le proche (33 %), si la charge quotidienne
devient insupportable (21 %) ou si la souffrance est manifeste (11 %).

Enfin, 6 840 personnes (19 %) déclarent avoir déja été soignées pour dépression,
par médicaments (58 %), psychothérapie (18 %), hospitalisation (8§ %) et soutien
relationnel (4 %), et 81 % des personnes qui disent avoir été soignées pour dépres-
sion ont été satisfaites des soins.

On peut dire que le « fou » est fou, que le « malade mental » a une maladie
mentale et que le « dépressif » fait une dépression. On s’apercoit dans les mots
utilisés par les Francais que le « malade mental » a hérité de tous les stigmates du
« fou » et de la caution médicale en prime. On peut dire que les notions de « fou » et
de « malade mental », en termes d’archétypes, jouent indubitablement un rdle dans
I’imaginaire collectif. Pour Henri Ey, en ne parlant que de maladies mentales, on
aurait pu réduire la question de la folie a une insignifiance. Ce n’est manifestement
pas le cas.

Pour résumer :

« Les représentations sociales sont des tentatives de réponse a un questionnement
sur la condition humaine. Le “fou” correspond a la question de la maitrise de soi et
de sa propre liberté psychique. Le “malade mental” correspond a I'impossibilité de
concevoir la pensée comme I'’émanation d’'un organe. Le “dépressif’ correspond a la
difficulté d’étre un étre sensible et donc sujet de souffrances. » [9]
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Ni « fou », ni « malade mental », ni « dépressif » : « aucun des trois »

Dans les questions concernant les comportements attribuables au « fou », au
« malade mental » et au « dépressif », un certain nombre d’entre eux n’ont été attri-
bués a aucun des trois archétypes par défaut (Figure 8.1).

Pour la population frangaise « aucun des trois » est celui : « qui est négligé et
sale » (69,5 %), « qui fait des crises de convulsion » (67,5 %), « qui boit
régulierement » (65 %), « qui est anxieux » (60 %), « qui prend de la drogue »
(59 %), « qui a un comportement bizarre » (58 %) ; a moindre titre, celui : « qui
est déficient intellectuel » (47 %) « qui a un discours bizarre » (37 %) et « qui est
en retrait » (34 %).

Les comportements violents ne sont pas référés a la catégorie « aucun des
trois » : « qui commet un meurtre » (23 %), « qui est violent envers les autres »
(17,5 %), « qui commet un viol » (13 %), « qui bat régulierement sa femme, son
mari ou ses enfants » (20 %) et « qui commet un inceste » (15 %).

Enfin, le délire n’est cité que par 14 % des enquétés, « qui pleure souvent » par
12 %, et seulement 8 % pour « qui tente de se suicider ».

IMPACT DES FACTEURS SOCIAUX ET PSYCHIATRIQUES
SUR LES REPRESENTATIONS

« On relévera simplement que, selon le milieu social, les différences dans les
représentations sont étonnamment faibles, comme si l'univers culturel de classe
était largement dominé par celui de la société tout entiere. » [10]

On notera par exemple, parmi les différences enregistrées, que les cadres et
membres de professions intellectuelles supérieures utilisent moins le terme de
« fou » et lui substituent celui de « malade mental », voire de « dépressif » pour
qualifier des personnes ayant des comportements bien définis (proposés dans le ques-
tionnaire). On peut supposer que les membres des catégories les plus instruites ont
intégré la terminologie médicale, qui a remplacé la « folie » par la « maladie
mentale », davantage que ceux d’autres catégories comme les agriculteurs et les
retraités, plus ancrés dans un systéme de valeurs et un langage « traditionnels ».

De la méme facon, on peut constater que les représentations des personnes présen-
tant des troubles mentaux (identifiés par le questionnaire diagnostique Mini
International Neuropsychiatric Interview [MINI]) ou un risque suicidaire, difféerent
peu de celles de I’ensemble de la population. Par exemple, quel que soit le sexe, la
proportion des personnes souffrant de troubles dépressifs récurrents estimant que
« quelqu’un qui tente de se suicider » est « dépressif » est pratiquement la méme
(environ 80 %) que pour I’ensemble de la population. Les qualifications de « fou »
(324 %) etde « malade mental » (8 29 %) ne sont que peu retenues dans les deux
cas, tandis que 7 a 8 % estiment qu’un tel individu n’est ni « fou », ni « malade
mental », ni « dépressif ». Une faible différence apparait pour estimer qu’il s’agit de
quelqu’un de « normal » : c’est le cas d’un peu moins de 40 % de 1’ensemble de la
population et d’environ 45 % des personnes souffrant de troubles dépressifs récur-
rents. Autre exemple : le fait de présenter au moins un trouble psychique ne modifie
pratiquement pas, par rapport aux personnes n’en souffrant pas, le sentiment qu’un
« fou » est exclu de la société (80 a 85 %). Il en est de méme quant & un « malade



58 Etat des lieux

mental » (65 a 70 %) et a un « dépressif » (23 a 26 %). Ce constat se retrouve au
sein de chaque catégorie sociale.

Autrement dit, pas plus que 1’appartenance a un groupe social, le trouble mental
actuel ne modifie les représentations consensuelles. Selon Claudine Herzlich,

« a travers nos conceptions de la maladie, nous parlons en fait d’autre chose : de
la société et de notre rapport a elle. Parce qu’elle exige interprétation, la maladie
devient support de sens, signifiant dont le signifié est le rapport de l'individu a
'ordre social » [11].

En ce sens, la maladie mentale, déviance sociale stigmatisante, sans doute plus que
les autres maladies, ferait 1’objet de I'imposition de valeurs et de normes communes,
par le pouvoir médical et psychiatrique, lui-méme « instrumentalisé » par le pouvoir
politique. Le savoir médical, écrit encore Claudine Herzlich, est plus qu’une lecture,
il est « un processus de construction de la maladie en tant que situation sociale
marquée du signe de la déviance » [11]. Le médecin nomme la déviance biologique
et, ce faisant, il crée la déviance sociale.

DISCUSSION

Les trois items choisis pour décrire les représentations (« fou », « malade
mental » et « dépressif ») conditionnent pour partie les opinions émises. Ce choix
s’est opéré suite une enquéte pilote qui a déterminé ces termes comme pertinents
dans le vocabulaire populaire pour décrire ce qui releve du champ de la santé
mentale. Les résultats présentés par ailleurs [5,10,12] confirment que les trois termes
« fou », « malade mental » et « dépressif » correspondent pour la population a des
notions tres différentes quant a la gravité percue et la possibilité de soin. Toutefois, le
champ sémantique et lexical des représentations (savoir socioanthropologique) ne
recouvre pas celui du diagnostic psychiatrique (savoir médical). Par exemple, la
notion de « dépression », entendue par les enquétés, ne recouvre pas forcément la
dépression cliniquement reconnue comme telle. L’utilisation d’un vocabulaire
psychiatrique pour explorer les représentations (par exemple : psychose, anxiété,
dépression) aurait sans doute facilité la comparaison entre représentations et diagnos-
tics, mais nous aurait éloigné de la représentation populaire du « fou », du « malade
mental » et du « dépressif ». La médicalisation de la formulation des questions
aurait alors induit un biais de désirabilité sociale, influant les réponses des enquétés
vers une vision médicale. C’est ce qui se passe dans les enquétes utilisant des
« vignettes cliniques » pour décrire les représentations ; la vignette correspond a une
représentation médicale de la maladie, qui vient forcer la réponse du sujet dans ce
champ sémantique.

L’IMAGE DU « FOU »

Nous sommes en face de I’image d’une personne difficilement curable, traitable,
« cataloguable ». Cette image du « fou » renvoie aux archétypes de la violence plus
qu’a celle de la pathologie. Le « fou » trouve ses étiologies dans une origine
complexe, mal identifiée, par des conduites anormales. Il est per¢u comme peu
guérissable et non intégrable. Exclu de sa famille et encore plus de la société et du
monde du travail, la population n’imagine pas sa place ailleurs qu’a I’hopital



