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INTRODUCTION 
 
   Le trouble bipolaire est une maladie mentale sévère, considérée par l’OMS comme la 

6ème cause de handicap dans le monde(1). Ce trouble mental chronique affecte 

lourdement la vie du patient qui doit affronter les conséquences des épisodes thymiques 

consécutifs mais qui doit également faire face à des périodes inter-critiques. Appelées à 

tort « normothymiques », ces périodes ne sont pas dénuées de handicap pour bon 

nombre de patients et notamment en ce qui concerne le fonctionnement psycho- social. 

En effet, il est désormais établi qu’au delà des épisodes thymiques, les patients peinent à 

atteindre une rémission fonctionnelle complète où il persiste des altérations dans divers 

domaines comme l’emploi, les relations amicales et familiales, les loisirs… (2). 

 

   Comme pour l’ensemble des pathologies mentales, le trouble bipolaire n’échappe pas 

au phénomène de stigmatisation. Depuis l’antiquité, la stigmatisation liée à la pathologie 

mentale a toujours existé et l’ère de la désinstitutionnalisation n’a pas permis de 

l’amoindrir. En effet, une fois réintégrés dans la société, les patients souffrant de 

maladies mentales se sont retrouvés en proie aux stéréotypes entourant leur pathologie 

et ont subi, à travers le phénomène de stigmatisation publique, toutes sortes de 

discrimination. C’est à partir des années 50 que la société a pris conscience du 

phénomène de stigmatisation et que des travaux ont vus le jour pour mieux caractériser 

ce phénomène. Erwin Goffman a été un des premiers à proposer une définition du 

stigmate et par la suite, le concept de stigmatisation s’est enrichi aux travers des deux 

principaux grands modèles (3)(4). L’auto-stigmatisation résulte de l’internalisation du 

phénomène de stigmatisation publique par les personnes appartenant à un groupe 

stigmatisé (4) et a de lourdes conséquences sur la vie des individus malades et 

notamment sur leur fonctionnement. En effet, considéré par certains auteurs comme un 

élément central dans le processus de rétablissement du patient (5), l’auto-stigmatisation 

a des conséquences négatives sur l’estime de soi et l’espoir et peut largement entraver la 

poursuite des objectifs de vie (6) et altérer la qualité de vie des personnes souffrant de 

maladie mentale(7). A ce jour, la littérature fait apparaître que les personnes souffrant 

de trouble bipolaire sont également touchées par le phénomène d’auto-stigmatisation 

(8) qui intervient dans l’altération du fonctionnement psycho-social des 

patients(9)(10)(11). Lutter contre le phénomène d’auto-stigmatisation pourrait 
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permettre d’améliorer le fonctionnement social et la qualité de vie des patients souffrant 

de trouble bipolaire(12)(13). 

 

   La prise en charge du trouble bipolaire repose sur un traitement pharmacologique 

dont l’efficacité est établie mais qui comporte des limites et les thérapies 

psychologiques, issues d’approches psychosociales et basées sur une approche 

multidimensionnelle, ont trouvé une place importante dans la prise en charge globale du 

patient souffrant de trouble bipolaire en adjonction du traitement médicamenteux(14). 

La psychoéducation, inspirée des programmes d’éducation thérapeutique développé 

dans le champ des maladies somatiques chroniques, fait désormais partie des 

recommandations internationales dans la prise en charge du trouble bipolaire(15). Son 

efficacité est confirmée dans de nombreux travaux concernant des domaines comme la 

prévention des rechutes thymiques et l’amélioration de l’observance (16)(17)(18)mais 

les données de la littérature demeurent actuellement insuffisantes pour statuer de 

l’efficacité de la psychoéducation sur le fonctionnement bien que des travaux aillent 

dans ce sens. 

 

   Parmi les potentielles stratégies de lutte contre le phénomène d’auto-stigmatisation, 

des travaux récents ont mis en évidence l’efficacité des interventions de 

psychoéducation que ce soit seul ou en association(19). Ces données concernent 

principalement des pathologies mentales comme la schizophrénie ou la dépression et 

demeurent actuellement pauvres en ce qui concerne le trouble bipolaire(13). A ce jour 

et malgré la place de la psychoéducation dans la prise en charge globale du trouble 

bipolaire, les mécanismes qui sous-tendent l’efficacité de cette prise en charge ne sont 

pas clairement établis(18). Réduire l’auto-stigmatisation par le biais de la 

psychoéducation peut- il être un levier thérapeutique dans l’amélioration du 

fonctionnement psycho-social des patients souffrant de trouble bipolaire ?  

 

Pour tenter de répondre à cette question, nous effectuerons dans un premier temps une 

revue de la littérature qui se compose de trois parties où nous définirons le phénomène 

de stigmatisation ainsi que ses conséquences puis nous évoquerons les fondements 

théoriques et domaines d’efficacité de la psychoéducation pour terminer sur une 

évaluation de la place de la psychoéducation dans la prise en charge de l’auto-
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stigmatisation dans le trouble bipolaire. Nous présenterons ensuite les résultats de 

notre étude clinique réalisée au sein du centre expert bipolaire de l’hôpital Charles 

Perrens qui a pour objectif d’évaluer l’efficacité du programme de psychoéducation 

Fondamental en comparaison à une prise en charge conventionnelle en TAU (Treatment 

As Usual). Cette évaluation concernera dans un premier temps le rapport à la maladie 

bipolaire avec une évaluation des connaissances, des représentations de la maladie et de 

l’auto-stigmatisation puis concernera dans un deuxième temps le fonctionnement 

psycho-social. Enfin, nous évaluerons le lien de corrélation entre une modification de 

l’auto-stigmatisation et une modification du fonctionnement.  
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REVUE DE LA LITTERATURE 

PARTIE I : LA STIGMATISATION ET LE TROUBLE BIPOLAIRE 

1.1 CONCEPT DE STIGMATISATION 

1.1.1 Les représentations sociales  

1.1.1.1 Définition d’une représentation sociale  
 
C’est E. Durkheim qui introduit la notion de représentations collectives dans son 

ouvrage de 1967 (20). Il se base sur l’hypothèse que la société est un objet indispensable 

pour expliquer le monde. Selon lui, la pensée logique est une création de la société qui ne 

peut fonctionner que si ses membres partagent une certaine vision du monde. Le terme 

de « représentation sociale » a été introduit par S Moscovici qui s’est appuyé sur les 

travaux de Durkheim et le définit comme « une modalité de connaissance particulière 

ayant pour fonction l’élaboration de comportements et la communication entre les 

individus »(21). Denise Jodelet, coordinatrice de « l’école Française des représentations 

sociales » a contribué à l’amélioration de la compréhension du phénomène de 

représentation sociale. Pour elle, l’acte de se représenter est un acte de pensée par 

lequel un sujet se rapporte à un objet ; l’objet pouvant être aussi bien une personne 

qu’une chose, qu’un événement matériel, psychique ou social… Selon D Jodelet, objet et 

sujet sont en interaction dans la construction d’une représentation et le sujet se fait sa 

propre représentation de l’objet selon le contexte dans lequel l’objet se trouve. Ce 

contexte est représenté par l’environnement social qu’elle définit comme « un cadre 

d’appréhension qui fournit leur bagage culturel, codes de communication, valeurs et 

idéologies liés aux positions sociales spécifiques »(22). 

1.1.1.2 Les représentations sociales associées à la maladie mentale  
 
Dans son article 1999, Corrigan(23) explique que plusieurs travaux analysant les 

représentations des maladies mentales à travers divers outils d’expression font ressortir 

trois principales représentations de la population générale à l’égard des malades 

mentaux (24) (25) (26)(27) (28). D’une part, le malade mental est perçu comme 

pouvant être violent et dangereux, opinion dominante dans la quasi- totalité des 

enquêtes menées en population générale. D’autre part, la personne atteinte de maladie 
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mentale est considérée comme étant « rebelle », incapable de se conformer aux 

conventions sociales et aux règles de vie. Enfin et pour certains, le malade mental a une 

vision infantile du monde et peut être assimilé au benêt, à « l’idiot du village ».  

Corrigan (23) évoque le lien entre ces principales représentations sociales et les 

attitudes que peuvent générer ces représentations à travers les données de deux études 

en population générale (28) (29). L’irresponsabilité supposée du malade mental et 

l’incapacité de celui ci à prendre ses propres décisions peut entrainer une forme 

d’autoritarisme et de dirigisme à l’égard des malades mentaux. Pour des sujets ne 

respectant pas les convenances sociales, la société s’octroierait le droit de leur mettre 

des limites, des barrières. L’assimilation des personnes atteintes de maladies mentales à 

la notion d’infantilité et de vulnérabilité peut engendrer des attitudes plus positives de 

bienveillance voire de protection. Mais surtout et ce qui ressort de nombreux travaux 

depuis les années 50 en lien avec la représentation du malade mental dangereux est la 

notion de rejet et d’exclusion de la communauté vis à vis de ce genre de malade. 

Dans son ouvrage récent sur la stigmatisation en santé mentale, J.Y Giordana explique 

que les représentations sociales sont « des produits de la pensée » qui s’imposent à 

chacun et qui sont partagés par toute une société (30). L’auteur souligne que les 

représentations sociales sont une forme de connaissance, un « savoir de sens commun 

»  ou encore un «savoir naïf » de la communauté qui ne se base pas sur les connaissances 

scientifiques et la réalité des situations mais sur les représentations que celle ci en a de 

la situation. Ces représentations serviraient de « grille explicative pour une situation 

donnée», de véritable « codes de vie de la communauté » et refléteraient «  le point de 

vue prévalent d’un groupe et d’une communauté » à un moment donné. Ce sont elles qui 

détermineraient les comportements et attitudes des membres de celle ci.  

1.1.2 La place des représentations de la maladie dans les modèles de santé 
 
Le concept de représentation de la maladie est issu de la théorie cognitive. Celle ci 

considère que les personnes construisent des représentations du monde extérieur qui 

reflètent la compréhension qu’elles ont de leurs propres expériences passées. Ces 

représentations sont utilisées par la suite pour interpréter les nouvelles expériences 

vécues et planifier les comportements de réponse de l’individu. Dès le début des années 

1980, la question des comportements de santé en lien avec les représentations de la 



 19 

maladie s’est vue explorée et plusieurs modèles ont été élaborés pour tenter de les 

expliquer. 

1.1.2.1 Les représentations de la maladie somatique à travers le modèle du sens commun 
de Leventhal  

 
En 1980, Leventhal et al élaborent un modèle appelé Common Sense Model of illness 

représentations ou modèle de sens commun (CSM) qui va constituer une référence pour 

la compréhension des comportements de santé et qui va donner lieu à plusieurs travaux 

dans les décennies suivantes (31). Ce modèle se base sur le principe selon lequel les 

personnes malades construisent des représentations de leur maladie et des conditions 

qui menacent leur santé. Ces représentations sont construites à partir d’informations 

auxquelles les individus malades ont accès et permettent de donner un sens à leur 

maladie(32). Afin de comprendre leur maladie et leur symptômes, les patients vont donc 

créer des représentations cognitives leur fournissant un « modèle de leur maladie » à 

partir duquel ils vont envisager la manière de gérer leur pathologie ainsi que les 

procédés à mettre en place pour faire face aux risques encourus (33). Un des postulats 

du modèle de Leventhal consiste à dire que les représentations de la maladie construites 

par le patient sont uniques et propres à chacun. Issues des représentations profanes, 

elles ne sont pas le reflet de la réalité médicale mais sont socialement déterminées et 

s’élaborent à partir des expériences personnelles, des valeurs et de la culture de 

l’individu qui les construit.  

Selon Leventhal, les patients vont développer en parallèle deux niveaux de 

représentations de leur maladie avec un niveau cognitif et un niveau émotionnel. De 

nombreuses recherches ont permis de comprendre que les représentations cognitives 

de la maladie se construisent pour chaque patient autour de cinq  principales 

dimensions (33) : 

-L’identité de la maladie (« c’est quoi ? ») qui est représentée par le nom et les 

symptômes de la maladie et qui détermine la perception qu’à l’individu de la sévérité de 

sa pathologie et de la nécessité d’un traitement. L’absence de symptômes sévères peut, 

par exemple, conduire à une perception moins négative ou plus bénigne de la maladie et 

engendrer des doutes de la part du patient sur la nécessité de bénéficier d’un traitement.  

-La durée de la maladie («  combien de temps ? », « est ce que ça va revenir ? ») qui est 

également une dimension importante dans la mesure où elle peut influencer les 
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représentations du patient sur le degré de curabilité de son trouble. Percevoir sa 

maladie comme étant aigue, symptomatique et guérissable sera différent que l’entrevoir 

comme chronique, faisant partie de la vie de l’individu et incurable. Cette dimension de 

durée est à prendre en compte car fera l’objet de représentations que le patient 

associera à la façon de gérer son trouble 

-Les conséquences immédiates ou au long terme de la maladie («  que va t’il 

m’arriver ? ») perçues par le patient qui peuvent concerner plusieurs domaines 

physiques, sociales ou économiques. Ces conséquences sont à prendre en compte pour 

évaluer les attentes et les résultats attendus de la maladie pour le patient. 

-La cause (« pourquoi ? ») qui reflète les idées personnelles du patient concernant 

l’étiologie de sa maladie et les facteurs qui contribuent à son développement. Cette 

dimension à son importance dans la mesure où elle influence le patient sur les 

comportements qu’il peut adopter vis à vis de son trouble. Un patient qui attribue ses 

comportements à l’origine de son trouble pourra développer des sentiments de 

culpabilité, de regret voire de colère vis à vis de lui même… 

-La notion de contrôle (« comment faire pour aller mieux ? ») qui concerne la 

représentation que le patient se fait de la possibilité de guérir ou de contrôler la 

progression de sa maladie par ses comportements directs ou par le biais du traitement 

de celle ci.  

Le niveau émotionnel des représentations de la maladie concerne l’ensemble de 

réactions négatives à type de colère, de peur ou d’angoisse que le malade associe à sa 

maladie.  

La méta-analyse de Hagger et Orbell (2003)(34) a permis de confirmer que les 

différentes dimensions de la maladie du modèle de Leventhal étaient, sur le plan 

quantitatif, supportées par les données et pouvaient s’appliquer à des pathologies 

variées.  

1.1.2.2 Evaluation des représentations de la maladie somatique : IPQ, IPQ-R et Brief IPQ  
 

En 1996, Weinman et al s’inspirent du modèle d’autorégulation de Leventhal pour 

mettre en place un outil permettant d’évaluer les représentations de la maladie appelé 

IPQ Illness Perception Questionnaire (Weinman et al 1996) (33). Cet outil se compose de 

cinq sous échelles faisant référence aux cinq dimensions des représentations cognitives 

de Leventhal : l’identité (Identity) représenté par les symptômes que le patient associe à 
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sa maladie (douleur, fatigue, difficulté de sommeil…), la causalité (cause) que le patient 

attribue à sa maladie (gène, facteurs de stress…), la temporalité (time line) avec la 

perception du patient de la durée de sa maladie, les conséquences (consequences) avec 

les effets attendus de la maladie sur le patient et la notion de contrôle  (cure control) 

avec la façon dont le patient contrôle la stabilité de celle ci. L’IPQ s’est rapidement et 

progressivement étendue avec des adaptations de l’échelle pour diverses pathologies 

chroniques somatiques comme par exemple pour la broncho-pneumopathie chronique 

obstructive BPCO, le psoriasis, le diabète, les maladies rhumatoïdes … avec cependant 

des écarts dans les degrés de cohérence interne de certaines échelles. 

 

En 2002, Moss Moris et al élaborent l’IPQ-R qui se base sur la version originale de l’IPQ 

avec les 5 dimensions de la représentation cognitive de la maladie et trois types de 

modifications. La première consiste à scinder l’échelle de contrôle (cure control) pour 

une meilleure discrimination des mécanismes de représentations de la maladie(35). On 

voit donc apparaître deux dimensions représentées par le contrôle personnel (personal 

control) et le contrôle par le traitement (treatment control). De même, l’échelle de 

temporalité (timeline) est scindée en une échelle de temporalité aigue versus chronique 

(timeline acute ;chronic) et de cyclicité (timeline cyclical). La deuxième modification 

résulte de l’intégration d’une échelle de cohérence (coherence) qui évalue la 

compréhension que le sujet pense avoir de sa maladie. La troisième modification résulte 

de l’ajout du niveau émotionnel des représentations cognitives de la maladie. Ainsi on 

retrouve sept sous échelles avec les conséquences, l’évolution dans le temps : (aigue-

chronique), l’évolution dans le temps (cyclicité), le contrôle personnel, le contrôle du 

traitement, la cohérence et les représentations émotionnelles. L’IPQ-R a été validé dans 

sa version anglaise sur un grand nombre de maladies chroniques somatiques. 

 

En 2006, Broadbent et al. élaborent une version brève de l’IPQ comprenant 9 items (36). 

L’objectif est selon les auteurs, de ne pas seulement fournir un outil plus simple 

d’utilisation, mais de faire également usage d’un autre mode d’évaluation que l’échelle 

de Likert utilisée jusqu’alors avec l’IPQ et l’IPQ-R avec une graduation linéaire des sous 

échelles des représentations de la maladie. La Brief IPQ comprend 8 sous 

échelles s’inspirant de l’IPQ. On retrouve, pour le niveau cognitif des représentations de 

la maladie, cinq sous échelles avec les conséquences, l’évolution dans le temps, le 
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contrôle personnel, le contrôle du traitement et l’identité. Le niveau émotionnel des 

représentations de la maladie comprend deux sous échelles avec l’inquiétude ou le 

niveau de préoccupation et les émotions. Ces huit sous échelles se cotent par la 

personne interviewée en utilisant une graduation linéaire de 0 à 10. Une particularité de 

la Brief IPQ est qu’y a été ajouté la notion de causalité où les patients doivent, sous forme 

de réponse ouverte, définir les trois plus importants facteurs en cause dans leur maladie. 

1.1.2.3 Importance des représentations de la maladie  
 
Ainsi, à travers la théorie cognitive et le modèle des représentations de la maladie, il est 

établi que l’individu, confronté à sa pathologie, va créer des représentations cognitives 

autour de celle ci selon les cinq dimensions que sont l’identité, la cause, le temps, les 

conséquences et le contrôle. Une composante importante de ce modèle est que lorsque 

les individus sont confrontés aux symptômes, ils vont tenter de mettre en place des 

stratégies pour faire face. L’efficacité de celles ci sera ensuite évaluée par le patient lui 

même afin de déterminer si elles peuvent être poursuivies ou si elles nécessitent un 

réajustement. C’est la raison pour laquelle Leventhal parle d’autorégulation dans son 

modèle. Selon lui, les représentations de la maladie déterminent les stratégies de coping 

adoptées par l’individu et il existe un phénomène de feed-back qui permettent aux 

informations reçues par le patient d’être continuellement remises à jour. Enfin, une des 

dernières composantes de ce modèle et développées par Scott dans un modèle 

d’observance est que les individus qui perçoivent une cohérence entre leurs expériences 

concrètes à travers les symptômes et l’explication qu’ils en reçoivent (d’autrui voire de 

professionnels de santé) seront plus susceptibles d’adhérer aux soins d’une manière 

générale et d’être observant à leur traitement(37).  

Les recherches des trente dernières années ont permis de mettre en évidence 

l’importance des représentations de la maladie sur les comportements de santé du 

patient et notamment en ce qui concerne l’observance (38). Selon la théorie de 

Leventhal, la représentation que le patient se fait de sa maladie est l’un des 

déterminants de l’observance. Dans l’étude de Ferreira et al en 2010 qui évaluent les 

représentations du VIH et des effets secondaires du traitement antirétroviral, les 

auteurs retrouvent une influence des représentations des patients sur l’observance au 

traitement antirétroviral du VIH (39). Chateaux et Spitz en 2006 évaluent les 

représentations de la maladie chez 46 enfants asthmatiques et 92 parents et retrouvent 
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également une influence des représentations de la maladie des enfants et de leurs 

parents sur l’observance des enfants aux prescriptions et la résistance au 

traitement(40). Carrie et al en 2002 mettent également en évidence que les 

représentations de la maladie influençaient l’observance des patients souffrant 

d’hémophilie sévère(41). L’analyse en régression linéaire mettait en évidence que la 

sous échelle identité influençait l’observance en fréquence des injections 

prophylactiques  de facteurs de coagulation et en quantité de produit injecté. 

Outre l’observance, les données de la littérature montrent que les représentations de la 

maladie ont également un impact sur l’évolution du trouble dans de nombreuses 

maladies chroniques somatiques comme le diabète, l’asthme, le VIH, le cancer… (42). 

Dans l’étude de Petrie et al en 2002 et sur 65 patients ayant fait un premier infarctus du 

myocarde, les patients bénéficiant d’une intervention psychologique visant à modifier 

les représentations de leur maladie avait des résultats significatifs en terme de 

rétablissement (retour au travail plus rapide et dans de meilleurs conditions, moins de 

symptômes résiduels)(38).  

 

Ainsi et depuis une trentaine d’années, les travaux scientifiques ont fait émerger 

l’importance des représentations de la maladie sur l’évolution du trouble. Des outils 

comme l’IPQ, l’IPQ-R et la Brief IPQ ont pu être progressivement élaboré afin de mieux 

catégoriser ces représentations et sont désormais validés pour plusieurs maladies 

somatiques chroniques. Dans le domaine de la santé mentale, ces outils qui ne sont 

actuellement pas validés, sont très peu utilisés pour les maladies psychiques. En se 

basant sur le modèle du sens commun de Leventhal, des études évaluant les 

représentations de la maladie chez les malades souffrant de maladie mentale pourrait 

être intéressantes pour comprendre l’influence de celles ci sur les pathologies mentales 

chroniques. En effet, les représentations sociales associées à la maladie mentale étant 

clairement répandues (23), de nombreuses études ont confirmé l’existence de liens 

directs entre les représentations sociales de la maladie mentale et les attitudes et 

comportements à l’égard des personnes ayant des troubles psychiques par le 

phénomène de stigmatisation(30). 
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1.1.3 La stigmatisation  

1.1.3.1 Définitions de la stigmatisation 
 
Selon le Centre National de Ressources Textuelles et Lexicales, la stigmatisation est 

définie comme une accusation sévère et publique, une flétrissure morale portée à 

l’encontre d’une personne, de ses actes, de sa conduite. Pour J.Y Giordano en 2010(30), 

la stigmatisation est une attitude générale, de l’ordre du préjudice, induite par la 

méconnaissance ou l’ignorance d’une situation ou d’un état, générant des conduites et 

des comportements de discrimination.  

Mais comme l’explicitent Link et Phelan en 2001(3) dans leur article qui introduira leur 

modèle de la stigmatisation, le stigmate a revêtu plusieurs définitions depuis celle du 

sociologue canadien E. Goffman avec son ouvrage clé de 1963 (43)qui la définissait 

comme étant un processus dynamique de dévaluation qui discrédite significativement 

un individu aux yeux des autres. Parmi les définitions influentes selon Link et Phelan, 

celle de Jones de 1984 repris par les auteurs de la revue de 1987 (44) qui se réfère au 

lien entre « attribut et stéréotype » de Goffman et qui définit la stigmatisation comme 

« une marque (un attribut) qui relie une personne à des caractéristiques indésirables 

(stéréotype) ». La notion de marque est à la source étymologique du terme de 

stigmatisation. 

1.1.3.2 Etymologie et historique de la stigmatisation 
 
Issu du grec Ancien stitzein signifiant tatouer ce terme faisait initialement référence à la 

marque physique imprimée au fer sur la peau des esclaves de la Grèce Antique. Dans 

l’antiquité Romaine, ce terme est passé au latin stigmata, pluriel de stigma « marques 

imprimées aux esclaves » et « marque d’infamie » dans les langues modernes. A cette 

époque, les esclaves fugitifs se faisaient marquer au front une lettre F au fer chaud afin 

qu’ils puissent être reconnaissable de tous. En leur déposant ces marques sur le corps, la 

société leur reconnaissait un caractère indésirable et un statut social péjoratif  qui les 

conduisait à l’exclusion.  

Il n’y a que dans le domaine de la religion où le stigma a pu revêtir un statut plus 

élogieux avec les marques des 5 plaies faites sur le corps par la crucifixion du christ. 

Imprimées plus tard par la faveur du ciel sur le corps de saint François d’assise, ces 

marques auraient été portées par diverses personnes dites « stigmatisées » à partir du 

13ème siècle revêtant un caractère sacré pour ceux qui les portaient. 
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Dès la fin du Moyen Age, le terme de stigma va reprendre une connotation plus 

péjorative en prenant le sens d’une diffamation publique. En signe de désapprobation 

sociale sévère, certains individus étaient fortement marqués par les stigmates comme 

les voleurs, les bagnards ou les galériens dont l’épaule était marqué au fer rouge. Les 

lépreux devaient signaler leur arrivée et leur présence avec une crécelle et se revêtir 

d’une robe distincte des autres tandis que les prostituées devaient porter une insigne 

sur leur robe signifiant leur métier et ainsi leur condition. Ainsi à cette époque, le stigma, 

insigne de honte et d’infamie avait principalement un effet d’exclusion. 

Progressivement à partir du 17ème siècle, le concept de stigmatisation infiltre le champ 

de la médecine en étant associé à certains diagnostics. Ces signes corporels témoignant 

de maladies étaient souvent associés à un état ou à un passé considéré comme 

dégradant. Depuis la lèpre, d’autres maladies ont été fortement stigmatisées comme la 

tuberculose, le cancer, le SIDA ainsi que les maladies mentales…  

1.1.3.3 Historique de la stigmatisation en santé mentale 
 
La stigmatisation et les discriminations envers les personnes souffrant de maladies 

mentales ont toujours existé et semble avoir été constantes à travers les siècles. Déjà 

dans la Grèce Antique, la maladie mentale était associée à l’idée de honte, d’humiliation 

et de perte de dignité et les malades étaient tenus à l’écart de la société. Au début du 

Moyen Age, la folie semble être plus tolérée par celle ci et prise en charge par charité 

chrétienne avec une reconnaissance du fou comme une personne au statut d’innocent, 

de pauvre d’esprit, a qui le Christ aurait promis le royaume des Cieux. Mais la vision du 

malade mental pendant la seconde moitié du Moyen Age va radicalement changer. A 

cette époque, la France connaît une période de crise et la guerre entre elle et l’Angleterre 

ruine le pays. Entre la famine et les intempéries, c’est un véritable climat de peur qui 

s’installe et le peuple se tourne vers la religion qui cherche à rétablir l’ordre 

monarchique et religieux en combattant l’infamie et la croyance. C’est à cette période 

que les malades mentaux, associés à la folie et placés du côté du pêché, deviennent 

persécutés. L’exorcisme se pratique alors afin de trouver le salut des âmes « folles » et 

« possédées » par le diable. C’est l’époque du traitement inquisitorial des sorcières avec 

les buchers et selon J Arboleda-Florez dans un écrit sur la stigmatisation et la violation 

des droits à la personne, « il est possible que cet état d’esprit soit à l’origine de l’attitude 

de stigmatisation des malades mentaux depuis l’essor du rationalisme au 17ème siècle 
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jusqu’à nos jours dans les cultures chrétiennes » (45). Au 17ème siècle et avec 

l’urbanisation conjuguée aux misères du temps et au chômage, la société assiste à un 

accroissement fulgurant du nombre d’errants et à travers l’Europe, plusieurs 

établissements d’internement voient le jour afin de regrouper les patients. Il s’agit à 

l’époque plus d’un instrument du pouvoir pour contrôler les mendiants, les invalidants 

et les malades mentaux qui envahissent les rues des cités que de véritable institut de 

soins. 

En France avec la « loi des aliénés » du 30 juin 1838, la société acquiert un nouveau 

regard vis à vis de la population atteinte de maladie mentale qui se voit en partie libérée 

des mauvais traitements subis jusqu’alors dans la société. En effet,  il est désormais 

imposé à chaque département de construire un asile spécifique d’aliénés et 115 y seront 

construits pour accueillir 100 000 patients au plus fort de l’enfermement. Cependant, les 

institutions n’étaient ni tout à fait au point ni tout à fait adéquates et les conditions de 

vie de ces patients fragiles étaient pour le moins déplorables sans parler des traitements 

subis tels que les saignées ou les électrochocs qui ont pu compromettre la vie de certains 

d’entre eux. Ainsi durant plus de 150 ans, les malades mentaux ont vécu entre eux, 

séparés du reste de la société. 

C’est à la fin du 18ème siècle que Philippe Pinel et son assistant J.B Pussin en ôtant les 

chaines des malades mentaux dans les hospices de Paris, participent à un tournant 

majeur dans le domaine de la psychiatrie. Le processus de désinstitutionalisation 

permet ainsi de faire évoluer la vision de la société vis à vis des malades mentaux les 

faisant passer du statut de fou et insensé à celui de personne possédant un dérangement 

mental. Le début du 20ème siècle va permettre de redonner de l’espoir dans la vision de 

la maladie mentale. Avec l’influence de S. Freud et l’avènement du mouvement 

psychanalytique prêtant plus de considération et de respect à la maladie mentale ainsi 

que l’apparition des premiers traitements efficaces contres les symptômes psychotiques 

et dépressifs, on donne plus de légitimité et de reconnaissance médicale aux maladies 

mentales qui ont été sur le point de perdre leur statut de maladie honteuse. 

Malheureusement, les conséquences de ce processus de désinstitutionalisation avec la 

fermeture des hôpitaux psychiatriques l’ont rapidement réinstauré. En effet, de retour 

dans la communauté et sans solutions suffisantes de prise en charge, les malades 

mentaux étaient livrés à eux mêmes et à leurs symptômes. Capable de troubler l’ordre 

public et la morale, ceux ci étaient fortement associés à la peur et rapidement rejeté par 
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la société. Ainsi, dans la seconde moitié du 20ème siècle et paradoxalement à l’ère de la 

désinstitutionalisation, on voit apparaître un renforcement des attitudes de 

discrimination à l’égard des personnes souffrant de maladie mentale. L’accroissement 

de l’intérêt pour une psychiatrie communautaire à partir des années 50 a entraîné une 

attention particulière pour ce qui concerne la question de la place du malade mental 

dans la société et de nombreux travaux ont vu le jour concernant le phénomène de 

stigmatisation. 

1.1.4 Les bases du concept de stigmatisation  

1.1.4.1 La Théorie de l Etiquetage : la première conceptualisation de la stigmatisation 

1.1.4.1.1  Notion de déviance, d’étiquette et de stigmate 
 
La stigmatisation trouve ses fondements dans le concept d’interactionnisme symbolique, 

doctrine psychosociologique apparue aux USA dans les années 30. Selon celle ci, les 

représentations de la réalité sont socialement construites et les interactions humaines 

sont déterminées par les représentations mutuelles de ceux qui y interagissent.  

C’est H.Blumer en 1937(46) qui va réellement fonder ce concept qui restera pendant 

plusieurs années au second plan de la scène intellectuelle mais qui prendra plus de 

poids dans les années 60 avec des travaux d’auteurs comme ceux de Goffman et Becker 

(47). Les recherches sur le sujet vont permettre de faire émerger différentes sous 

théories issues de ce concept initial dont celle de  la théorie de l’étiquetage. 

1.1.4.1.2 La théorie de l’Etiquetage 
 
La théorie de l’étiquetage, encore appelée théorie de la réaction sociale ou « analyse 

stigmatique », voit naissance dans la sphère de la psychologie sociale nord américaine 

des années 60 avec un axe de recherche central qu’est le phénomène de déviance. C’est 

le sociologue Erwin Lemert qui introduit le concept de déviance en 1951 (48). Pour lui, 

la déviance est « une qualité conférée rétrospectivement à un individu à travers une 

réaction socialement organisée où une étiquette de déviant est posée ». Selon lui,  

« l’attribution d’une caractéristique déviant des normes sociales au moyen d’une 

étiquette » déclenche le processus de « stigmatisation sociale formelle ».  

La notion de déviance sera abordée par la suite par plusieurs auteurs et notamment par 

Howard Becker considéré comme l’artisan de la théorie de l’étiquetage et l’une des 

personnalités clés de l’interactionnisme symbolique. Dans son ouvrage Outsiders, de 
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1963 (47), il développe cette théorie en se référant à la construction sociale de la 

déviance. Selon lui, les groupes sociaux créent la déviance en instituant et en appliquant 

des normes à certains individus et en les étiquetant comme des déviants. La  déviance 

est selon lui la transgression de ses normes attribuées par les groupes sociaux. Il 

introduit le terme d’étiquetage « labelling » en établissant que « le déviant est celui à qui 

l’étiquette de déviant est appliquée avec succès ; le comportement déviant est le 

comportement que les gens stigmatisent comme tel » (47). 

Parmi les auteurs importants, le sociologue canadien Erwin Goffman qui a consacré son 

œuvre à l’étude des interactions sociales, va apporter une définition du stigmate et en 

faire un concept important de la théorie de l’étiquetage. Un an après sa thèse en 1953, 

Goffman prend le partie d’observer les malades mentaux au sein de l’hôpital 

psychiatrique et de cette confrontation avec un monde de marginalisés va naitre en 

1962 « Asile » et en 1963 « De l’usage sociaux des handicaps ». Dans ce dernier ouvrage, 

le sociologue définit le stigmate comme étant un attribut qui rend un individu différent 

de la catégorie dans laquelle on voudrait le classer.  Selon Goffman, pour donner un sens 

au monde social qui nous entoure, nous rapportons chaque chose singulière à une 

catégorie générale et nous disposons de « répertoires des rôles qui nous paraissent 

autorisés à un individu donné ». Des signes nous permettent de poser une étiquette sur 

chacun et d’attendre d’eux la possession des caractéristiques du groupe auquel cela les 

rattache dans notre imaginaire. C’est cette catégorisation inconsciente qui fournit une 

« identité sociale » dont on attend des individus qui la possède un ensemble d’actes 

cohérents. Pour Goffman, le stigmate résulte du désaccord entre l’identité sociale réelle 

d’un individu (ce qu’il est) et l’identité sociale virtuelle (ce qu’il devrait être). 

Par la suite, des auteurs de la théorie de l’étiquetage vont s’intéresser aux conséquences 

de ce phénomène sur les personnes étiquetées. Wells en 1978(49) explique que « l’acte 

social d’étiqueter une personne comme déviante tend à altérer l’auto-conception de la 

personne stigmatisée par incorporation de cette identification ». Autrement dit, la 

personne stigmatisée devient ce qu’on a supposé qu’elle devrait être et on voit naitre les 

prémices du concept d’auto-stigmatisation que nous détaillerons par la suite. Un des 

premiers à avoir appliqué la théorie de l’étiquetage dans le champ de la santé mentale 

est Scheff dans son ouvrage Being mentaly ill (50). Selon l’auteur, le développement 
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d’une maladie mentale serait en lien avec les processus d’étiquetage que subiraient les 

patients « malades ». Scheff met en évidence que ces croyances négatives sont 

véhiculées par les médias et que cela influence les conceptions des malades. Selon lui, 

bien avant de devenir malade, l’individu développe des croyances sur les phénomènes 

de stigmatisation vis à vis de la maladie mentale qui deviennent applicables à eux même 

une fois l’entrée dans la maladie. Le patient aura tendance à intérioriser ces croyances 

négatives vis à vis de la maladie qu’il s’appliquera à lui même avant même de subir 

l’étiquetage. 

1.1.4.2 La Théorie de l’étiquetage modifiée 
 
Si la théorie de l’étiquetage remporte un véritable succès entre 1960 et 1970 grâce aux 

travaux de Becker et Goffman, elle va néanmoins subir pendant la dizaine d’années 

suivante des critiques de la part de plusieurs auteurs. Ce que mettent en avant Link et 

Phelan en 2001(3) et qui sera à l’origine d’une volonté d’éclaircissement du concept de 

stigmatisation à travers leur propre modèle de stigmatisation est que jusqu’alors, le 

stigmate était étudié par les sociologues d’un point de vue théorique et ne prenait pas 

compte le vécu de la personne stigmatisée. Selon eux, certains auteurs véhiculeraient 

des suppositions infondées sur le phénomène de stigmatisation avec notamment 

l’hypothèse que les phénomènes sociaux d’étiquetage pourraient jouer un rôle dans la 

production de la maladie mentale. 

Dans les premiers travaux de Bruce Link, sociologue et chercheur considéré comme l’un 

des personnages clés de la théorie de l’étiquetage modifié (51), il cherche a reconsidérer 

les hypothèses des opposants de cette théorie qui faisaient de l’étiquetage un modèle 

étiologique de la maladie mentale. Dans son étude sociologique de 1987 et s’appuyant 

sur la théorie de l’étiquetage, il va mettre en évidence que l’étiquetage peut affecter la 

vie des personnes autrement qu’en produisant directement le désordre mental. A 

travers ses travaux, il pose les fondements de la théorie de l’étiquetage modifiée en 

s’intéressant plus aux conséquences de la stigmatisation qu’à ses causes et va préciser la 

façon dont les personnes souffrant de maladies mentales et étiquetées subissent des 

discriminations. 

1.1.4.3 Le concept de stigmatisation à travers deux principaux modèles 

1.1.4.3.1 Modèle de stigmatisation selon Link 
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En 2001, Link et Phelan vont tenter de redéfinir la notion de stigmate qui jusqu’à 

présent avait été défini par plusieurs auteurs (52)  (53)  et dans plusieurs champs 

différents (santé, handicap, chômage … ) mais dont la définition n’était pas unanime. 

Link et Phelan élaborent ainsi un modèle de stigmatisation basé sur la convergence 

entre quatre composantes interdépendantes. Le stigmate serait ainsi perçu comme un 

processus dynamique qui s’appliquerait lorsque « des éléments d’étiquetage, de 

stéréotypisation, de séparation « eux »-« nous » et de perte de statut et discrimination 

ont lieu concurremment dans une situation de pouvoir qui permet aux composantes du 

stigmate de se développer ».(3) 

-L’étiquetage se base sur la notion de sélection sociale des différences interhumaines 

selon leur degré de pertinence (couleur de peau, sexe, handicap … ). Une fois le degré de 

pertinence établi, l’individu opte pour un processus de simplification pour créer des 

groupes et ainsi poser une étiquette (gros/mince; noir/blanc ; handicapé/valide … ). 

Link et Phelan rappellent que les degrés de pertinence des différences interhumaines 

sur lesquels se base la sélection sociale varient selon les époques et les cultures. 

-Les stéréotypes se basent sur l’association des différences interhumaines à des 

attributs négatifs. Selon Link et Phelan, l’étiquette lie une personne à un ensemble de 

caractéristiques indésirables qui forme le stéréotype. Ils rappellent que cet aspect du 

stigmate, souligné initialement par Goffman en 1963 a été particulièrement présent par 

la suite dans la littérature sur le sujet et notamment dans l’étude des processus cognitifs 

sous jacent à l’utilisation de stéréotypes (53). Des travaux ont mis en évidence le 

caractère automatique de l’utilisation des catégories et stéréotypes avec l’hypothèse 

d’une origine préconsciente(54). De même, certaines études ont émis l’hypothèse d’une 

utilisation de stéréotypes dans un but de préservation des ressources cognitives. Dans 

une étude de Macrae et al en 1994, les sujets à qui une étiquette (médecin, artiste, 

skinhead ou agent immobilier) avait été fournie était plus facilement en mesure de 

donner leur avis sur un échantillon en effectuant simultanément une autre tache que 

ceux dépourvus d’étiquettes préalables(55). 

 

-La distance sociale ou la séparation « eux »-« nous » se crée à partir du moment où les 

croyances s’accordent sur le fait que les personnes étiquetées (« eux ») sont 
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fondamentalement différentes de celles qui ne partagent pas les différentes étiquettes 

posées (« nous »).  Link et Phelan rapportent que dans les cas extrêmes, la personne 

stigmatisée est pensée comme si différente de « nous » qu’elle n’est pas vraiment un être 

humain ou même que toutes sortes de traitements pour « eux » deviennent alors 

possible. Un exemple de cette distance sociale est donné par les auteurs pour les 

personnes atteintes de maladie épileptique ou de schizophrénie souvent étiqueté « le 

schizophrène » ou « l’épileptique » comparé à celui qui souffre d’une grippe ou d’une 

maladie cardiaque. 

 

-La perte de statut et la discrimination 

Comme le rappellent les auteurs, la plupart des définitions du stigmate ne comprennent 

pas cette composante qui semble pour eux indispensable dans la compréhension du 

phénomène de stigmatisation. Selon les auteurs, la personne reliée à des 

caractéristiques indésirables voit son statut réduit aux yeux de ceux qui la stigmatisent, 

ce qui entraine des attitudes de discrimination à son égard. Cette discrimination 

conditionne un devenir inégalitaire vis à vis de la société avec des effets sur ses propres 

chances dans la vie en terme de logement, d’accès aux soins, de profession… 

 

Ainsi, selon Link et Phelan dans leur modèle, la stigmatisation existe lorsque ces quatre 

principaux concepts convergent. Tout d’abord, les gens distinguent et étiquètent les 

différences interhumaines puis les croyances culturelles dominantes relient les 

personnes étiquetées à des caractéristiques indésirables (des stéréotypes). Les  

personnes étiquetées sont ainsi placées dans des catégories distinctes de façon à réaliser 

une séparation entre « nous » et « eux » ce qui leur fait faire l’expérience d’une perte de 

statut et d’une discrimination les conduisant à des inégalités. 

1.1.4.3.2 Modèle de stigmatisation selon Corrigan 
 
Il s’agit d’un modèle cognitivo- comportemental où le stigmate prend son sens dans 

l’interaction entre des processus cognitifs, émotionnels et comportementaux que 

représentent respectivement les stéréotypes, les préjugés et la discrimination (4). 

Les stéréotypes représentent un ensemble de connaissances, de croyances, partagées 

par plusieurs membres d’un groupe social. Ils sont un moyen efficace d’effectuer une 

catégorisation d’informations selon différents groupes sociaux et contiennent des 
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opinions collectives partagées par des groupes de personnes (56)  (57). Parmi les 

croyances associées à la maladie mentale, Corrigan évoque la notion d’incompétence, de 

faiblesse de caractère et de dangerosité. Par exemple « les personnes souffrant de 

maladie mentale sont violentes » constitue en soi un stéréotype. Selon Corrigan, les 

stéréotypes s’avèrent être efficaces car ils ont le pouvoir de générer rapidement des 

impressions et des attentes vis à vis des personnes qui les subissent (58). Le stéréotype 

peut ne pas être partagé par autrui mais selon Corrigan, pour que le préjugé soit présent 

il est nécessaire que la personne adhère aux stéréotypes et que cela induise une réaction 

sur le plan émotionnel. Ainsi, selon notre exemple, « Il est vrai que les personnes 

souffrant de maladie mentale sont violentes et elles m’effraient ». Les préjugés sont donc 

les conséquences cognitives et émotionnelles de l’adhésion aux stéréotypes. Corrigan 

décrit trois principales réactions émotionnelles que sont la peur la colère et la pitié.  

 

Enfin, la dimension comportementale se situe au niveau de la discrimination qui résulte 

de la conséquence de l’adhésion  aux processus cognitifs (stéréotypes) qui provoque des 

réactions émotionnelles (préjugés) et qui entraine des comportements dits de 

discrimination à l’origine d’un évitement de plusieurs situations (accès à l’emploi, au 

logement …) et du soin en général. Ainsi selon notre exemple « Il est vrai que les 

personnes souffrant de maladie mentale sont violentes, elles m’effraient et je préfère ne 

pas les côtoyer ou les savoir dans des hôpitaux… » 

1.1.4.4 L’ auto- stigmatisation ou la stigmatisation internalisée 
 
D’une manière simplifiée, l’auto-stigmatisation se réfère à l’application, à soi même, du 

phénomène de stigmatisation publique. Si la stigmatisation publique se définit comme 

l’approbation, par de grands groupes sociaux, de stéréotypes à propos d’un groupe 

stigmatisé (59), l’auto- stigmatisation désigne un processus plus complexe par lequel les 

individus vont accepter les stéréotypes qui leurs sont attribués par le phénomène de la 

stigmatisation publique et les incorporer à leur propre système de valeur (60). La 

distinction est à faire entre le phénomène de stigmatisation perçue (perceived stigma), 

retrouvé dans plusieurs travaux et qui résulte de la simple conscience de la présence de 

stéréotypes associés à la maladie mentale de l’auto-stigmatisation qui est un phénomène 

plus complexe.  
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Le modèle de stigmatisation de Corrigan est également applicable à l’auto-stigmatisation 

mais les stéréotypes concernant la maladie mentale sont internalisés et appliqués à soi 

même par le patient. Selon Corrigan et al en 2009 (6), l’auto-stigmatisation implique la 

concomitance de trois phénomènes qu’ils nomment les « trois A de l’auto 

stigmatisation » : la conscience des stéréotypes « Awareness », la croyance et l’accord 

avec ces stéréotypes « Agreement » et l’attribution à soi même de ces derniers 

« Application ». Selon ces auteurs, l’auto stigmatisation ne se résume donc pas à la 

simple perception du phénomène de discrimination mais implique une prise de 

conscience des stéréotypes qui entourent la maladie mentale («la société pense que les 

malades mentaux sont dangereux »), une acceptation et un partage de ces croyances 

(« en réalité je suis moi même d’accord avec le fait que les malades mentaux sont 

dangereux ») ainsi qu’ une application à soi même (« finalement je suis moi même une 

personne dangereuse »). 

Si l’on se réfère au modèle de Corrigan, les préjugés en lien avec les stéréotypes vont 

entrainer des réactions émotionnelles négatives qui dans ce cas conduira à une 

altération de l’estime de soi et du sentiment d’efficacité personnelle. Pour les patients 

qui souffrent d’auto-stigmatisation, la discrimination que ce phénomène engendre va 

plus loin puisqu’elle retentit directement sur la poursuite de leur objectif de vie 

personnelle.  

 

 Public stigma 
Stigmatisation publique 

Self stigma 
Auto stigmatisation 

Stéréotypes: 
Ensemble de croyances 
négatives : 
Incompétence 
Faiblesse de caractère 
Dangerosité 

  
 
Croyances à propos d’un 
groupe 

 
 
Croyances appliquées à 
soi même 

Préjugés : 
Accord avec ces croyances 
et/ou 
Réactions émotionnelles 
négatives 

Accord 
 
 
Colère 
Peur 
Pitié 

«  Les 3 A » : Awareness, 
Agreement, Application 
 
 
Baisse de l’estime de soi 
Baisse du sentiment 
d’efficacité personnelle 
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Discrimination : 
Réponse 
comportementale aux 
préjugés 

Evitement des situations 
d’accès à l’emploi ou au 
logement 
 
Absence d’aide 

Echec dans la poursuite 
d’un emploi ou d’un 
logement 
 
Absence de demande 
d’aide 

Modèle de stigmatisation selon Corrigan (Corrigan et Watson, 2002) 

 

 

Comme le soulignent Link et al (61),  le fait de risquer de ne pas atteindre ses objectifs 

de vie personnel n’est pas lié à la maladie mentale mais bien aux conséquences 

comportementales du patient auto-stigmatisé qui internalise les stéréotypes associés à 

sa pathologie mentale. 

1.2 LA STIGMATISATION EN SANTE MENTALE ET SES CONSEQUENCES  

1.2.1 Etat des lieux sur la stigmatisation en santé mentale 
 

L’ère de la désinstitutionalisation a paradoxalement contribué au renforcement des 

attitudes de discrimination et à partir des années 1950, de nombreux travaux se sont 

intéressés à la vision de la population générale vis à vis des personnes atteintes de 

maladie mentale. Une des premières enquêtes d’opinion publique aux USA est menée 

par S Star en 1955(62). Cette étude pionnière a pour objectif de mettre en lumière les 

opinions de la population générale concernant les maladies mentales et tente d’en 

expliquer les raisons. Sa méthodologie sera reprise dans de nombreuses études par la 

suite ; les personnes étant interrogées à partir de vignettes cliniques représentant 

plusieurs situations cliniques (élaborés à partir de critères DSM). Un des premiers 

constats fait par Star est celui d’un véritable manque de connaissance des personnes 

interrogées vis à vis de la maladie mentale. A la question « quand vous entendez dire 

que quelqu’un « a une maladie mentale » qu’est ce que cela signifie pour vous ? », 

environ la moitié des 350 personnes interrogées assimilent la pathologie mentale à la 

psychose. Le second constat met en évidence la présence de réactions négatives de la 

population à l’égard de la maladie mentale. La plupart des personnes interrogées usent 

régulièrement de termes comme « fou » « indigne » « hors d’esprit » pour désigner les 

personnes atteintes de maladie mentale sans en connaître la signification. De plus, ils y 

associent des caractéristiques négatives comme l’« impulsivité » le « manque de 
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contrôle » et l’« imprédictibilité »(63) (64) vont faire le même constat : la maladie 

mentale engendre des réactions négatives de la part de la population générale. Nunally 

en 1961 dans son enquête portant sur la population générale d’une petite ville du 

Canada retrouve que, outre les préjugés négatifs de la population à l’égard des malades 

mentaux, le public est fréquemment empreint de sentiment d’inquiétude, de peur voire 

d’aversion vis à vis de ces malades et utilise régulièrement des termes péjoratifs  pour 

désigner les personnes souffrant de maladie mentale comme « dangereux », « sale », 

« imprévisible » ou « indigne ». 

A partir des années 1990 et sur le modèle de l’étude de Star en 1955, de nombreuses 

publications vont s’intéresser au phénomène de stigmatisation et aux stéréotypes que la 

population peut avoir vis à vis de ces malades. 

1.2.2 Les principaux stéréotypes associés à la maladie mentale : dangerosité, 
responsabilité et incompétence 
 

1.2.2.1  Le stéréotype associé à la dangerosité 
 
La croyance associée au phénomène de dangerosité est largement répandue dans la 

société et plusieurs auteurs l’ont mis en évidence dans des études en population 

générale. En 1999, Link et al (65) utilisent un échantillon représentatif de la population 

américaine pour évaluer le niveau de reconnaissance, les croyances associées à la 

maladie mentale ainsi que les conséquences sur le comportement de la population à 

l’égard des malades mentaux. Cinq vignettes cliniques s’inspirant des critères DSM IV 

sont présentées à 1444 personnes. Les auteurs mettent en évidence que les 4 vignettes 

décrivant des pathologies mentales (schizophrénie, dépression, dépendance à l’alcool, 

dépendance aux drogues) étaient significativement associées à plus de croyances 

négatives concernant le niveau de dangerosité et de violence que la vignette « infra 

clinique » (critères quantitativement insuffisant pour faire état d’une pathologie 

mentale). Ainsi 87% des personnes interrogées associaient un potentiel de dangerosité 

pour la vignette « dépendance à la cocaïne », 71% pour la vignette « dépendance à 

l’alcool », 61% pour la vignette « schizophrénie » contre seulement 17% pour la vignette 

« infra clinique ». 

Pescosolido et al en 1999 évaluent les opinions de la population générale concernant le 

potentiel de dangerosité pour soi et pour les autres, la capacité de la personne malade à 

prendre une décision concernant un traitement ou la gestion d’un budget et le désir le la 
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population à contraindre le malade à utiliser le système de soin (obligation 

d’hospitalisation, visite médicale et prise de traitement)(66). Un tiers de la population 

pense que les personnes atteintes de maladies mentales (dépression, schizophrénie et 

dépendance à l’alcool) sont très probablement dangereuses pour soi et pour les autres 

contre seulement 6% pour ceux ne souffrant pas de pathologies mentales. Un quart de la 

population pense que les patients atteints de schizophrénie sont incapables de prendre 

une décision concernant un traitement et la gestion d’un budget et contre une 

proportion nulle de personnes interrogées pour les personnes ne souffrant pas de 

pathologies mentales. 

Corrigan utilise son modèle de stigmatisation (4) pour évaluer deux stéréotypes 

communément associés à la maladie mentale (dangerosité et responsabilité) à partir 

d’un échantillon représentatif de la population générale et à l’aide de vignettes cliniques 

représentant la maladie mentale, l’addiction et la maladie physique (personne en 

fauteuil roulant) (67). Les auteurs ont pu valider leur hypothèse selon laquelle les 

personnes souffrant de maladie mentale sont significativement plus touchées par les 

stéréotypes négatifs que les personnes souffrant d’un handicap physique avec un 

potentiel de dangerosité et un sentiment de peur à l’égard des malades mentaux 

significativement plus important. Les comportements à type de rejet associés à ses 

croyances étaient significativement plus importants chez les personnes atteintes de 

maladies mentales que chez les personnes en fauteuil roulant. De même Walker et al en 

2008 (68) mettent en évidence que ces stéréotypes s’appliquent également chez les 

enfants avec des croyances concernant le potentiel de dangerosité significativement plus 

fortes pour les enfants souffrant de dépression que pour les enfants souffrant d’asthme. 

1.2.2.2 Le stéréotype associé au blâme et à la punition 
 
Les études mettent également en évidence qu’une des croyances dont fait preuve la 

population générale envers les personnes atteintes de maladie psychique est qu’elles 

sont plus souvent blâmables pour leur comportement et plus légitimes d’être rappelé à 

l’ordre ou « punie » par la société.  

Walker et al en 2008 dans un échantillon de 1318 enfants évaluent l’ampleur des 

attitudes de discrimination des enfants à l’égard de leurs pairs souffrant de trouble 

déficitaire de l’attention avec hyperactivité (TDAH), de dépression et d’asthme. Ils 

mettent en évidence que la maladie mentale (TDAH ou dépression) est significativement 
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associée à plus de croyances concernant le caractère honteux de la maladie que la 

maladie asthmatique (68). Anglin et al en 2006 analysent les opinions de 1241 

participants à propos de personnes souffrant de schizophrénie et de dépression majeure 

et mettent en évidence que la plupart des personnes interrogées pensent que les 

personnes atteintes de schizophrénie sont significativement plus responsables de leur 

maladie et doivent être plus punies par la loi que les personnes souffrant de dépression. 

(69) 

1.2.2.3  Le stéréotype associé à l’incompétence 
 
Une des autres représentations sociales de la maladie mentale réside dans la croyance 

associée au défaut de compétence des personnes atteintes de maladie mentale. Dans 

l’étude de Walker et al en 2008, les enfants souffrant de dépression ou TDAH étaient 

perçus comme significativement plus paresseux que les enfants souffrant d’asthme. Les 

enfants souffrant de dépression étant eux mêmes perçus comme significativement plus 

paresseux que les enfants souffrant de TDAH (68). Pescosolido et al en 2009 mettent en 

évidence que les adultes souffrant de maladie mentale étaient perçus comme moins 

capables d’effectuer des actes du quotidien comme prendre un traitement et gérer un 

budget que les personnes ne souffrant pas de pathologies mentales (70). Comme pour la 

dangerosité, la croyance concernant les capacités varie selon le trouble mental. Les 

adultes souffrant de schizophrénie et de troubles liées à l’usage de substance sont 

significativement perçus comme plus incompétents dans les tâches du quotidien que les 

patients souffrant de dépression, avec un constat accablant que la majorité des 

personnes interrogées pense que les personnes atteintes de dépendance aux drogues 

sont véritablement incapables de prendre une décision financière (66). 

1.2.3 Le phénomène de distance sociale 
 
Le phénomène de distance social à l’égard des malades mentaux est très répandu et a 

été étudié dans plusieurs études. Il représente une mesure du degré d’exclusion des 

individus vis à vis d’autres dans une variété de situations (ne pas être en capacité de 

travailler en collaboration avec quelqu’un, ne pas souhaiter avoir cette personne comme 

voisin, ne pas souhaiter que cette personne soit mariée avec un membre de sa famille ) 

sous prétexte qu’ils souffrent d’une pathologie mentale (71). Les études mettent en 

évidence une proportion plus importante d’individus désirant maintenir une distance 
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avec les individus souffrant de schizophrénie et de dépendance à une substance qu’avec 

les individus sans pathologies mentales (65)  (72). Corrigan et al en 2009 mettent en 

évidence que les personnes souffrant de maladie mentale ou de dépendance sont 

significativement plus sujettes à souffrir de rejet et d’évitement que les personnes en 

fauteuil roulant. La distance sociale varie également selon le trouble(67). Dans l’étude de 

Link et al en 1999, quasiment tout les gens souhaitaient maintenir une distance avec les 

personnes dépendantes à la cocaïne, deux tiers pour les personnes souffrant de 

schizophrénie et moins de la moitié pour celles souffrant de dépression (65). Corrigan et 

al en 1999 montrent que ce sont les personnes souffrant de dépendance qui suscitent 

significativement plus de rejet comparé aux autres troubles mentaux (67). 

1.2.4 Intemporalité des stéréotypes associés à la maladie mentale 
 

Vers la fin des années 1990, des études mettent en évidence que, malgré l’avancée des 

connaissances sur les pathologies mentales, les représentations lui étant associées 

restent malgré tout toujours aussi affirmées et négatives et que la maladie mentale reste 

encore fortement sujet au phénomène de stigmatisation. Phelan et al en 2000 soulignent 

que le taux de croyance concernant la dangerosité associée à la maladie mentale se 

majore de 2,3 fois entre 1950 et 1966(73). Pescosolido et al en 2010 comparent les 

opinions de la population générale à l’égard des maladies mentales entre 1966 et 

2006 dans l’objectif d’évaluer l’impact des campagnes d’informations mises en places 

depuis une vingtaine d’années pour lutter contre la stigmatisation. Ils mettent en 

évidence  une amélioration significative dans le domaine de l’attribution causale ou de la 

responsabilité (74). La croyance dans l’étiologique neurobiologique des maladies 

mentales par la population était significativement plus forte entre 1996 et 2006 et celles 

relatives à des étiologies comme « des hauts et des bas » ou « un mauvais caractère » 

étaient significativement plus faible. En revanche et malgré cela, les auteurs soulignent 

l’absence d’amélioration significative en ce qui concerne le phénomène de distance 

sociale et de dangerosité. 62% et 74% de la population se déclare incapable de travailler 

avec respectivement des personnes atteintes de schizophrénie et de dépendance à 

l’alcool. 69% et 79% d’entre eux se déclarent incapable d’avoir une personne de leur 

famille mariée à un individu atteint de schizophrénie ou de dépendance à l’alcool. Entre 

1996 et 2006, le pourcentage de personne se disant incapable d’avoir un voisin atteint 

de schizophrénie est passé de 34% à 45%. En ce qui concerne les croyances sur le 
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potentiel de dangerosité entre 1996 et 2006 le pourcentage de personnes pensant que 

les individus atteints de schizophrénie sont dangereux envers les autres est passé de 54 

à 60%. 

 

Les stéréotypes négatifs associés à la maladie mentale restent d’actualité comme en 

témoignent des travaux récents. L’enquête La santé mentale en population générale : 

images et réalités (SMPG) est une enquête réalisée par le Centre Collaborateur de 

l’Organisation mondiale de la santé (CCOMS) (Lille, France) en collaboration avec la 

Direction de la recherche, des études, de l’évaluation et des statistiques (Drees) (75). 

Cette étude réalisée entre 1999 et 2003 sur 36105 personnes âgées de 18 ans et plus en 

France Métropolitaine avait comme objectif de décrire les principales représentations 

de la maladie mentale en population générale en les questionnant sur leurs perceptions 

du « fou », du « malade mental » et du « dépressif » et d’évaluer la prévalence des 

principaux troubles mentaux. Le stéréotype de dangerosité associé à la maladie mentale 

se révèle au premier plan dans l’opinion publique. Le terme de « dépressif », de « malade 

mental » et de « fou » est fréquemment associé et de manière croissante à l’idée de 

meurtre. Pour 45% de la population interrogée, commettre un meurtre est lié au fait 

d’être « fou » et pour 30% d’être « malade mental ». Le viol et l’inceste sont plus 

fréquemment associés au fait d’être « malade mental » (46%) que « fou » (moins de deux 

personnes sur cinq). En ce qui concerne les représentations des soins et de la prise en 

charge, on retrouve la notion d’incurabilité liée à la maladie mentale. Respectivement 

69% et 55% des personnes interrogées pensent qu’il est impossible de guérir un « fou » 

et un « malade mental » ou du moins totalement pour 90% et 80% de la population. 

L’enquête révèle également que le risque que fait encourir le « fou » (considéré comme 

violent et dangereux) à ceux qui le côtoient justifie qu’il soit exclu de son travail pour 

90% de la population, exclu de la société (82%) et rejeté par les membres de sa famille 

(68%).  

Dans l’étude de Crisp et al en 2000, les opinions de 1737 personnes concernant les 

principaux stéréotypes comprenant la notion de dangerosité, de différence, de 

responsabilité et d’incurabilité de sept maladies mentales (dépression, anorexie-

boulimie, attaque de panique, démence, schizophrénie, alcoolisme et toxicomanie) ont 

été recueillies (76). L’étude révèle que les stéréotypes sont plus marqués lorsqu’il s’agit 

de schizophrénie, d’alcoolisme et de toxicomanie. En effet, 77, 3% de la population 
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pense que le « schizophrène » est imprévisible, dangereux (71,3%) et incurable (50,8%). 

Le stéréotype de responsabilité est fréquent concernant le trouble de l’usage où 

respectivement 60 et 67% des personnes interrogées pensent que la personne souffrant 

d’alcoolisme et de toxicomanie ne peut s’en prendre qu’à soi même.  

L’étude INDIGO (International Study of Discrimination and Stigma Outcomes) est une 

étude internationale réalisée dans 27 pays différents ou 732 sujets souffrant de 

schizophrénie ont été inclus(77). L’objectif de cette étude était d’évaluer l’impact de la 

stigmatisation et de la discrimination dans différents domaines de la vie quotidienne et 

d’étudier les relations entre discrimination anticipée et vécues par les personnes 

souffrant de schizophrénie. L’étude révèle que de manière homogène dans tous les pays, 

les personnes souffrant de schizophrénie font part de nombreuses expériences de 

discrimination pour des situations comme se faire des amis, entretenir des relations 

avec les proches, trouver ou conserver un emploi ou avoir des relations intimes. Mais ce 

qui est également intéressant est que plus de la moitié des personnes interrogées 

avaient anticipées une discrimination qu’elles n’avaient jamais subie. Giordano  souligne 

que « la discrimination anticipée se révèle plus fréquente que la discrimination 

réellement expérimentée » et que la personne ayant une maladie psychique partage les 

mêmes représentations du « malade mental » que le grand public et qu’il a ainsi de lui 

même l’image que s’en fait la société »(30). 

 

Ainsi, à partir des années 1950 et depuis l’ère de la désinstitutionalisation, de nombreux 

travaux ont permis de mettre en lumière l’ampleur du phénomène de stigmatisation liée 

à la maladie mentale. Malgré l’avancée des connaissances en santé psychique, les 

stéréotypes y étant fréquemment associés se pérennisent comme en témoigne des 

travaux plus récents, avec des conséquences non négligeables sur la vie des sujets 

souffrant de maladie mentale. 

1.2.5 Les conséquences de la stigmatisation 
 
De nombreux travaux ont permis de mettre en évidence que le phénomène de 

stigmatisation envers les personnes souffrant de maladie mentale était largement 

répandu. Dans une étude de Wahl en 1999 sur 1301 personnes interrogées, 80% des 

personnes ayant une maladie mentale ont rapporté avoir eu une expérience 

stigmatisante et 70% ont exprimé avoir été traitées comme moins compétente une fois 
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leur maladie connue(78). Mais au delà du caractère fréquent du phénomène de 

stigmatisation, celui ci a de lourdes conséquences sur la vie du patient. 

1.2.5.1 Les conséquences de la stigmatisation publique 

1.2.5.1.1 Retentissement de la stigmatisation sur le fonctionnement social 
 
Avoir un emploi constitue un aspect essentiel de la vie d’un individu et représente un 

facteur important dans le rétablissement des personnes souffrant de maladie mentale 

(79). Dans les années 1980, Anthony et al se sont intéressés à la problématique de 

l’accès à l’emploi chez les personnes atteintes de maladies mentales. Les auteurs mettent 

en lumière l’importance des difficultés rencontrées par ces sujets en ce qui concerne 

l’insertion professionnelle avec moins de 15% de personnes atteintes de schizophrénie 

qui exerçait à l’époque une activité professionnelle (80). 

A partir des années 1990 et malgré les avancées dans le domaine pharmacologique 

permettant un meilleur contrôle sur la symptomatologie et un meilleur rétablissement, 

le taux d’emploi chez les personnes atteintes de maladie mentale n’a pas 

significativement diminué. Des auteurs se sont mis à émettre l’hypothèse de 

l’intervention d’autres facteurs que la symptomatologie sur le fonctionnement 

professionnel et en 1998, Mechanic suggère que la stigmatisation peut en faire 

partie(81). Des études évaluant les attitudes des employeurs vis à vis de la maladie 

mentale ont pu mettre en évidence que les personnes atteintes de maladie psychique se 

voyait attribuer les emplois les moins importants dans l’entreprise (82). Dans une revue 

de la littérature de 2004 portant sur la schizophrénie et l’emploi, Marwaha et Jonhson 

rappellent, tout comme Schulze et Angermeyer en 2003 (79)(83) que même si le travail 

a un impact positif sur les symptômes, la qualité de vie et le fonctionnement social des 

patients, la stigmatisation reste un des freins à l’accès à l’emploi. Dans une étude menée 

aux USA par Baldwin et Marcus (84), les auteurs montrent qu’une partie importante des 

attitudes discriminantes des employeurs à l’égard des malades mentaux étaient liées à la 

stigmatisation et à divers préjugés plutôt qu’à leur incompétence au travail. Il 

apparaissait dans leur étude que les employés souffrant de trouble anxieux, de trouble 

thymique ou de schizophrénie avaient des salaires plus faibles que les personnes qui 

n’étaient pas atteintes de trouble mental.  

 



 42 

L impact de la stigmatisation est également important dans le domaine de l’accès au 

logement et du maintien de celui ci. Disposer d’un logement est un droit fondamental et 

constitue pour l’individu souffrant de maladie mentale une phase très importante dans 

son processus de rétablissement. Comme l’explique J.Y Giordana (30), si l’apparition des 

mesures de protection des biens avec un rôle intermédiaire du gérant de tutelle (qui 

garantit le règlement d’un loyer) a pu redonner un espoir face au phénomène de 

stigmatisation, les études mettent en évidence que l’accès au logement est toujours 

limité chez les personnes souffrant de maladie psychique. En 1977, Page mène une 

étude sur 180 sujets devant contacter un propriétaire pour louer une chambre. Dans les 

indications téléphoniques, certains indiquaient souffrir d’une maladie mentale et d’autre 

étant à la recherche d’un logement pour leur frère actuellement en prison (85). Les 

auteurs mettaient en évidence trois fois plus de refus d’hébergement lorsque les 

personnes indiquaient souffrir d’une maladie mentale. De plus, les personnes avaient 

significativement plus de chance d’avoir une réponse positive s’ils ne mentionnaient pas 

avoir une pathologie mentale ou un frère en prison. De même, Alisky et Icskowki en 

1999 mettent en évidence que près de la moitié des propriétaires refusent d’emblée 

d’éventuels locataires s’ils ont connaissance d’un passé psychiatrique(86). Depuis l’ère 

de la désinstitutionalisation et malgré l’avis initialement favorable des populations, des 

attitudes discriminatoires envers l’hébergement des personnes souffrant de troubles 

psychiques sont apparues avec le phénomène de « not in my back yard » ou « pas dans 

ma cour » qui occupe une place importante aux Etats Unis, au Canada et en Grande 

Bretagne. Ce phénomène consiste en une opposition active de la communauté à ce que 

des personnes désinstitutionnalisées viennent habiter dans leur quartier ce qui 

témoigne du poids que représente la maladie mentale pour ces sujets dans l’accessibilité 

à un logement. 

 

Enfin, le phénomène de stigmatisation en lien avec la maladie mentale affecte également 

le champ des relations interpersonnelles avec pour conséquences un isolement social. 

Dans l’étude de Park et al (87), les auteurs retrouvent une association significative entre 

stigmatisation internalisée et qualité de vie subjective en terme de satisfaction dans la 

qualité des relations sociales et familiales. Assefa et al (2012) retrouvent un lien de 

corrélation entre un haut niveau de stigmatisation et le statut de célibataire(88). 
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1.2.5.1.2 Retentissement de la stigmatisation sur l’accès aux soins et l’observance 
 
Des études ont permis de mettre en évidence que la stigmatisation publique serait une 

des raisons qui limiterait l’accès aux soins chez les personnes souffrant de maladies 

mentales. Déjà en 1983, Wills suggèrent que la stigmatisation et les préjugés à l’égard de 

la maladie mentale feraient partie des raisons expliquant le retard ou l’absence d’accès 

aux soins (89). Près de 20 ans après, Ey et al mettent en lumière la tendance à 

l’évitement des dispositifs de soins et notamment psychiatriques en suggérant le lien 

avec la stigmatisation de la maladie mentale (90). Dans leur étude, 24% des 315 

étudiants en médecine et dentaires interrogés ont déclarés souffrir d’un fort niveau 

d’anxiété mais seulement 7% bénéficiaient d’une prise en charge. De nombreux 

étudiants ont exprimé leur difficulté à solliciter de l’aide de professionnel, en lien avec le 

phénomène de stigmatisation de la maladie mentale en générale. Rusch et al en 2005 

souligne que la peur du stigma constitue un frein à l’utilisation des services de soins 

pour les personnes souffrant de maladie mentale. En effet, pour éviter d’être étiqueté et 

catégorisé dans le groupe « malade mental » et de subir les conséquences de la 

stigmatisation et notamment la discrimination, les personnes souffrant de trouble 

mental ont tendance à largement éviter la demande de soin en général ainsi que sur la 

poursuite des soins lorsqu’ils sont initiés.  

En ce qui concerne le lien entre stigmatisation et l’observance, Sirey et al en 2001 

démontrent que la stigmatisation est un facteur prédictif négatif de l’observance. Dans 

leur étude, l’observance était significativement meilleure chez les patients ayant un plus 

faible niveau de stigmatisation à l’échelle de Link avant la mise en place du traitement ce 

qui leur permettent de suggérer que la stigmatisation pourrait être une cible à atteindre 

pour améliorer l’observance au traitement et l’évolution de la maladie(91). Dans une 

autre étude, Sirey et al évaluent l’observance sur un suivi de 3 mois chez 63 patients 

souffrant de dépression et confirment également leur hypothèse selon laquelle les 

personnes ayant un fort niveau de stigmatisation seraient plus susceptibles 

d’interrompre précipitamment leur traitement(92). 

Vogel et al proposent un modèle pour expliquer le lien entre la stigmatisation publique 

et l’accès aux soins en général et retrouvent que l’auto-stigmatisation est un franc 

médiateur entre la stigmatisation publique et la demande de soins. Selon leur modèle, la 

stigmatisation publique qui contribue au phénomène d’auto-stigmatisation, influence les 
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attitudes des patients à l’égard de la recherche de soin et la probabilité de s’y diriger 

(93). 

1.2.5.2 Les conséquences de l’auto stigmatisation 
 
Comme explicité précédemment, si l’on se réfère à la définition de Corrigan et Watson, 

l’auto stigmatisation résulte de l’internalisation de la stigmatisation publique par les 

personnes sujettes à la discrimination(4). Si les stéréotypes associés à la maladie 

mentale ont des conséquences importantes et négatives à travers le phénomène de 

stigmatisation publique, il apparaît que le phénomène d’auto stigmatisation s’avère tout 

aussi délétère pour le patient qui souffre de maladie mentale. Un tiers des personnes 

atteintes de maladie psychique souffre d’auto stigmatisation(71)(94)) et on ne retrouve 

pas d’association entre la stigmatisation internalisée et les facteurs socio 

démographiques (âge, sexe, origine ethnique, statut marital, statut professionnel et 

niveau socioéconomique) indiquant que le phénomène d’auto stigmatisation touche tous 

les individus atteints de maladie psychique quelque soit son environnement. En 

revanche, les données de la littérature mettent en évidence que le phénomène d’auto- 

stigmatisation a des conséquences négatives sur un ensemble de variables 

psychosociales que sont l’estime de soi, l’espoir, le sentiment d’efficacité personnel ainsi 

que le support social et d’une manière générale retentit négativement sur la qualité de 

vie et le rétablissement des personnes atteintes de maladie mentale. 

1.2.5.2.1 Auto-stigmatisation et estime de soi 
 
En 2007, Lysaker et al cherchent à étudier le lien entre la stigmatisation internalisée, 

l’insight et le fonctionnement de patients souffrant de schizophrénie (95). Les auteurs se 

basent sur les données de la littérature qui témoignent qu’un faible insight est source 

d’altération dans plusieurs domaines et notamment sur le fonctionnement social et 

qu’un insight développé est en lien avec une altération de l’estime de soi et de la qualité 

de vie. Les auteurs dégagent 3 groupes à travers leurs analyses (un groupe de patients 

ayant un faible insight et un niveau d’auto- stigmatisation modéré, un groupe ayant un 

fort insight et un faible niveau d’auto-stigmatisation et un groupe ayant un fort insight et 

un fort niveau d’auto stigmatisation) et évaluent l’estime de soi, l’espoir et le 

fonctionnement social dans ces groupes. Les auteurs valident leur hypothèse selon 

laquelle l’impact de l’insight sur l’estime de soi, l’espoir et le fonctionnement est médié 
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par le niveau de stigmatisation internalisée. A niveau d’insight comparable, les patients 

ayant une stigmatisation internalisée plus importante souffraient significativement plus 

d’une altération de l’estime de soi, de l’espoir et des relations interpersonnelles. 

Livingston et Boyd en 2010 retiennent 45 articles dans leur méta analyse concernant le 

lien entre auto stigmatisation et plusieurs variables et retrouvent une correlation 

négative entre auto-stigmatisation et estime de soi (60). 88,2% des 34 études sur le 

sujet retrouvent un lien de correlation significatif entre un haut niveau de stigmatisation 

internalisée et une faible estime de soi ce qui permet aux auteurs de conclure à la 

puissance importante de cette association. Celle-ci reste valable lorsque les symptômes 

sont contrôlés par le traitement (96) (97). Dans l’étude de Corrigan et al en 2006, les 

auteurs retrouvaient une association négative entre stigmatisation internalisée, estime 

de soi et sentiment d’efficacité personnelle même à distance de la symptomatologie 

dépressive (97). 

1.2.5.2.2  Auto-stigmatisation et espoir  
 
Le potentiel du patient à atteindre ses objectifs de vie, notion que l’on peut retrouver 

dans plusieurs études, s’assimile au concept d’espoir. Introduit par Snyder et al en 1991, 

il s’agit de l’orientation générale d’un sujet vis à vis de son avenir. Il est établi que les 

personnes atteintes de maladie mentale ont rapidement et significativement moins 

d’espoir que la population générale et qu’un plus faible niveau d’espoir est 

significativement associé à une qualité de vie plus médiocre (98). Lysaker et al en 2007 

mettent également en évidence que parmi leur échantillon de patients, ce sont ceux 

ayant le plus important niveau d’auto-stigmatisation qui avaient les scores les plus 

faibles à l’échelle évaluant l’espoir (95). Dans la méta analyse de Livingston et Boyd de 

2010, les auteurs confirment également l’association négative entre stigmatisation 

internalisée et espoir (60).  

1.2.5.2.3 Auto-stigmatisation et sentiment d’efficacité personnelle 
 
Le sentiment d’efficacité personnelle a été défini par Bandura comme étant l’ensemble 

des croyances d’un individu sur sa capacité à réaliser des performances particulières 

dans diverses situations. Dans l’étude de Vauth et al en 2007, les auteurs mettent en 

évidence le lien entre auto stigmatisation et sentiment d’efficacité personnelle (99). La 

méta analyse de Livingston et al (2010) retrouvent 8 études sur le sujet avec pour 
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l’intégralité d’entre elles une association significative négative entre stigmatisation 

internalisée et sentiment d’efficacité personnelle (99). 

1.2.5.2.4  Auto-stigmatisation et support social 
 
Lysaker et al en 2007 retrouvent une association négative entre auto- stigmatisation et 

qualité de vie dans le domaine des relations interpersonnelles avec significativement 

moins de contact social récent que ce soit amical ou autre chez les patients souffrant 

d’un niveau important de stigmatisation internalisée (95). Yanos et al en 2008 

démontrent que le phénomène d’auto- stigmatisation des personnes atteintes de 

maladies mentales augmente significativement les attitudes d’évitement des situations 

d’interactions sociales (5). A la lumière de ces données, les études suggèrent que les 

personnes ayant un niveau important de stigmatisation internalisée ne souffrent pas 

uniquement d’un faible réseau social mais semble y participer de manière active par un 

phénomène d’évitement et de retrait conduisant à un appauvrissement de leur soutien 

social. Ce soutien social défini par la variété de ressources utilisables pour faire face aux 

difficultés de la vie ainsi que la perception que l’individu peut avoir de ce soutien est 

significativement associé à des altérations dans plusieurs domaines et notamment sur la 

qualité de vie. 

1.2.5.2.5 Auto-stigmatisation et qualité de vie  
 
D’une manière générale, il est désormais établi que le phénomène de stigmatisation à un 

impact franc sur la qualité de vie des personnes souffrant de maladie psychique. 

Rosenfield en 1997 met en évidence un lien entre stigmatisation perçue et qualité de vie 

subjective avec une association significativement négative avec le niveau de satisfaction 

de la vie en général (santé, situation sociale et familiale, situation professionnelle)(100). 

Alonso et al en 2009 ont cherché à évaluer l’impact de la stigmatisation perçue par les 

personnes atteintes de maladie mentale et ont conclu à une association significative 

négative entre stigmatisation et qualité de vie (101). Dans l’étude de Mashiach et al en 

2013, les auteurs mettent en évidence une corrélation statistiquement significative 

entre le niveau d’auto- stigmatisation et la qualité de vie des patients atteints de maladie 

mentale sévère (7). 
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1.2.6 Les mécanismes expliquant les conséquences de l’auto- stigmatisation à travers des 
modèles successifs  

1.2.6.1 Le modèle de Yanos et al (2008) : Lien entre auto- stigmatisation et processus de 
rétablissement  

 
En 2008, Yanos et al proposent pour la première fois un modèle expliquant l’impact de 

la stigmatisation internalisée sur les processus en lien avec le rétablissement des 

personnes souffrant de maladie mentale (5). Les auteurs définissent le rétablissement 

comme étant l’association des stratégies pour faire face à la maladie (coping), 

l’évitement social et les symptômes dépressifs. Pour conceptualiser leur modèle, les 

auteurs évaluent l’auto-stigmatisation, l’estime de soi, l’espoir et les stratégies de coping 

chez 102 patients (68 souffrant d’une schizophrénie et 34 d’un trouble schizo- affectif) 

ainsi que le lien de corrélation entre ces variables. Les auteurs mettent en évidence que 

le processus d’auto- stigmatisation altère le rétablissement des patients qui en souffre. 

Selon leur modèle,  la conscience des stéréotypes associés à la maladie mentale va 

interagir avec la façon dont ils s’attribuent leur pathologie via le phénomène d’auto- 

stigmatisation. L’auto-stigmatisation va directement impacter de manière négative sur 

l’estime de soi et l’espoir avec un retentissement sur l’engagement dans le processus de 

rétablissement. Ce retentissement négatif que les auteurs nomment « défaut 

d’engagement », peut se faire vis à vis du traitement ou de l’accès aux soins d’une 

manière plus générale. Les auteurs soulignent que les patients ont également tendance à 

utiliser des stratégies d’évitement pour faire face (« coping ») aux situations stressantes 

et aux symptômes. Ce « désengagement » dans le rétablissement à d’une part pour 

conséquence de majorer l’isolement social du patient (qui lui même peut majorer le 

risque suicidaire) et d’autre part de retentir négativement sur les perspectives 

professionnelles du patient. Les stratégies d’évitement et le désengagement vis à vis des 

processus de rétablissement peuvent conduire à l’altération des perspectives 

professionnelles qui sont elles même aggravées par l’isolement social. 

Au final, les auteurs retrouvent que les stratégies utilisées pour faire face aux difficultés, 

le manque d’interactions sociales et l’altération des perspectives professionnelles du 

patient ont un impact sur la sévérité des symptômes de la maladie. 
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Modélisation de l’impact de l’auto-stigmatisation sur le rétablissement des personnes 

souffrant de maladie mentale selon Yanos et al (2008) 

1.2.6.2 Le modèle « why try ? »  «  Pourquoi essayer ? » de Corrigan et al (2009) 
 
En 2009, Corrigan et al proposent un modèle intitulé « the why try model » permettant 

de comprendre les mécanismes qui entrent en jeu dans le phénomène d’auto- 

stigmatisation afin d’envisager des pistes dans la lutte contre celui ci (6). Leur modèle se 

compose de trois principales instances représentées par l’auto- stigmatisation (self 

stigma) (résultante de l’internalisation des stéréotypes attribuées à la maladie mentale), 

les conséquences finales sur l’accomplissement des objectifs de vie (life goals) et les 

facteurs qualifiés de « médiateurs » représentés par l’estime de soi, le sentiment 

d’efficacité personnelle et la notion d’autonomisation (empowerment). 

 

 

 

Le modèle « Why try » de Corrigan et al (2009) 
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Selon les auteurs et en accord avec les données de la littérature, l’estime de soi est un 

des médiateurs entre l’auto-stigmatisation liée à la maladie mentale et ses conséquences 

négatives sur la réalisation des objectifs de vie. Mais les auteurs intègrent une notion 

importante influençant également la réalisation des objectifs de vie à travers le 

sentiment d’efficacité personnelle. Ils reprennent les données de la littérature attestant 

de l’association entre un faible sentiment d’efficacité personnelle et un échec dans la 

poursuite des objectifs de vie (comme le travail ou l’inefficacité à se saisir des 

opportunités de vie) (51) (100) (99). Dans l’étude de Vauth et al en 2007, un fort niveau 

d’auto- stigmatisation avait un impact négatif sur le sentiment d’efficacité personnelle 

qui avait lui même un retentissement négatif sur la qualité de vie. Ainsi selon Corrigan et 

al, l’estime de soi et le sentiment d’efficacité personnelle jouent un rôle médiateur entre 

la stigmatisation internalisée et la poursuite des objectifs de vie. 

 

Dans leur modèle « why try ? », les auteurs vont plus loin dans la théorie de l’étiquetage 

modifiée en expliquant qu’il existe un effet renforçant du patient lui même sur le 

phénomène de discrimination liée à la stigmatisation. En effet, le patient qui a 

conscience des stéréotypes concernant la maladie mentale et qui se les appliquent à lui 

même, va se sentir incapable de faire face aux exigences de la vie. Ce manque de 

confiance en lui (faible estime de soi) et dans ses capacités (faible sentiment d’efficacité 

personnelle) va l’empêcher de remplir ses objectifs de vie, ce qui va conduire à la 

validation des stéréotypes initiaux de la société. Pour illustrer leur modèle, les auteurs 

fournissent un exemple du phénomène «  why try» : «  Pourquoi chercherais- je un 

emploi ? Les gens comme moi (ceux qui ont une incapacité due à leur maladie mentale) 

ne peuvent pas accomplir avec succès le travail qui leur est confié. ».  

 

Enfin, les auteurs s’intéressent et développent une notion importante représentée par 

l’autonomisation (empowerment). Selon eux, il y a deux formes de comportements 

possibles face à l’auto stigmatisation. Soit les patients réagissent négativement à 

l’internalisation des stéréotypes avec des conséquences sur l’estime de soi et le 

sentiment d’efficacité personnelle. Soit ils réagissent positivement, par une forme 

d’opposition à ces stéréotypes et deviennent autonomes vis à vis d’eux. Selon les 
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auteurs, les personnes capables d’avoir cette opposition vis à vis de ces stéréotypes 

seraient plus en mesure de poursuivre et d’atteindre leurs objectifs de vie personnelle. 

Les deux facteurs qui expliquent ces deux différentes réactions face au stigma sont la 

perception de la légitimité du stigma et le sentiment d’appartenance au groupe. Selon les 

auteurs, les personnes  avec un plus fort empowerment seraient ceux qui percevraient le 

stigma comme moins légitime et verraient ainsi leur estime de soi et sentiment 

d’efficacité personnel moins altéré que les patients qui perçoivent le stigma comme plus 

légitime. Malgré la tendance que l’on aurait de croire que les personnes qui s’identifient 

au groupe stigmatisé internalisent les stéréotypes et souffrent  d’auto stigmatisation, des 

études ont montré que le fait de développer une « identité positive » vis à vis des 

membres du groupe permet de moins souffrir d’une altération d’estime de soi et du 

sentiment d’efficacité personnelle. Ainsi, la notion d’empowerment vis à vis des 

stéréotypes dont la personne souffrant de maladie mentale est victime, influence les 

conséquences de l’auto stigmatisation.  

 

Ainsi, le modèle de Corrigan et al (2009) va au delà des conséquences du phénomène de 

stigmatisation sur le patient mais explique qu’il existe un processus d’amplification par 

le patient lui même par le biais de multiples facteurs. Le lien entre l’auto stigmatisation 

et le retentissement sur les objectifs de vie peut ainsi être expliqué par l’intervention de 

facteurs comme l’estime de soi, le sentiment d’efficacité personnelle et les auteurs 

précisent qu’il existe plusieurs manières de réagir face à ce phénomène. Certains 

patients percevant les stéréotypes comme illégitimes ou trouvant leur place dans le 

groupe des stigmatisés peuvent s’autonomiser vis à vis de ces stéréotypes et moins 

ressentir les effets de l’auto stigmatisation alors qu’à l’inverse, les patients se sentant 

isolés ou percevant les stéréotypes comme légitimes subissent plus facilement les effets 

néfastes de l’auto- stigmatisation. 

1.2.6.3 Le modèle de l’équation structurelle de Mashiach et al (2013) : Lien entre auto-
stigmatisation et qualité de vie 

 

Mashiach Eisenberg et al en 2013 ont proposé et validé un modèle plus récent 

permettant également de comprendre le fonctionnement de l’auto- stigmatisation en 

évaluant les liens entre stigmatisation internalisée, espoir, estime de soi et qualité de vie 

chez 179 patients souffrant de maladie mentale (schizophrénie, trouble schizo affectif, 



 51 

trouble bipolaire et trouble dépressif récurrent)(7). Dans leur étude, les auteurs 

cherchent d’abord à évaluer le lien entre la stigmatisation internalisée et les 

conséquences sur la qualité des patients puis à comprendre par quel mécanisme la 

stigmatisation internalisée altère la qualité de vie et enfin quels sont les rôles de l’estime 

de soi et de l’espoir. Les résultats bruts de l’étude confirment qu’il existe une corrélation 

statistiquement significative entre le niveau d’auto- stigmatisation et la qualité de vie. Ils 

confirment également que les paramètres d’estime de soi et d’espoir sont en lien avec 

l’auto stigmatisation et la qualité de vie. En effet, il existe une corrélation significative 

entre auto- stigmatisation et estime de soi, entre auto-stigmatisation et espoir, entre 

espoir et qualité de vie, entre estime de soi et qualité de vie et entre espoir et estime de 

soi 

Mashiach va ensuite plus loin dans la compréhension entre ces variables grâce à des 

analyses en régression. Il s’intéresse tout d’abord à la relation entre auto-stigmatisation 

estime de soi et espoir. Ils démontrent que, bien qu’il existe une relation brute entre 

auto- stigmatisation et espoir, si l’on maitrise le paramètre estime de soi, alors cette 

relation entre auto-stigmatisation et espoir disparaît. L’estime de soi est donc le 

médiateur entre stigmatisation et espoir. La présence d’une auto-stigmatisation 

dégradant l’estime de soi qui elle même dans un second temps dégrade l’espoir. Il s’agit 

donc d’un enchainement de conséquences et non pas de conséquences évoluant en 

parallèles.  

Dans un deuxième temps Mashiach cherche à comprendre comment l’on passe d’une 

modification de l’estime de soi à une modification de la qualité de vie et quel est le rôle 

médiateur de l’espoir entre ces deux paramètres. Les analyses bruts montrent qu’une 

faible estime entraine une modification de la qualité de vie et que un faible espoir 

entraine aussi des modifications significatives sur la qualité de vie. L’hypothèse des 

auteurs était que l’espoir joue le rôle de médiateur entre estime de soi et qualité de vie. 

L’analyse en régression montre qu’en contrôlant le paramètre espoir il existe tout de 

même une relation entre estime de soi et qualité de vie. Cependant la corrélation entre 

estime de soi et qualité de vie est significativement plus faible lorsque l’on maitrise le 

paramètre espoir. L’espoir est donc un médiateur partiel entre l’estime de soi et la 

qualité de vie.  

En conclusion, Maschiach et al en 2013 démontrent que la présence d’e l’auto 

stigmatisation altère significativement la qualité de vie et il propose un modèle explicatif 
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à cette conséquence en développant le modèle de l’équation structurelle qui retrouve un 

phénomène de cascade de conséquences. Selon celui ci la stigmatisation modifie l’estime 

de soi, l’estime de soi modifie l’espoir et l’espoir modifie la qualité de vie. L’estime de soi 

est donc le médiateur entre auto- stigmatisation et espoir et l’espoir un médiateur entre 

estime de soi et qualité de vie. Les auteurs concluent donc que la stigmatisation 

internalisée altère l’espoir et la qualité de vie des patients et que ces conséquences sont 

en relation directe avec le niveau d’estime de soi. Ils suggèrent donc la possibilité de 

développer des interventions qui ciblent à la fois l’auto- stigmatisation et l’estime de soi 

du patient pour pouvoir améliorer sa situation clinique. 

 

Modèle de l’équation structurelle de Maschiach et al (2013) 

 

Ainsi, ces différents modèles, bien que complexes, permettent de mettre en lumière le 

rôle clé de l’auto-stigmatisation dans le fonctionnement global du patient atteint de 

maladie mentale. Par le biais de médiateurs comme l’estime de soi et le sentiment 

d’efficacité personnelle, l’auto-stigmatisation à de lourdes conséquences sur le devenir 

du patient et de son trouble. S’appuyer sur ces modèles pourrait permettre de cibler 

certains leviers thérapeutiques dans la lutte contre le phénomène d’auto-stigmatisation. 

1.3 LA STIGMATISATION DANS LE TROUBLE BIPOLAIRE 

1.3.1 Généralités sur le trouble bipolaire  

1.3.1.1 Définition 
 
C’est Jean Delay, célèbre psychiatre et neurologue français qui définit l’humeur en 1947 

comme étant « une disposition affective fondamentale, riche de toutes les instances 

émotionnelles et instinctives, qui donne à chacun de nos états d’âme une tonalité 

agréable ou désagréable, oscillant entre les deux pôles extrêmes du plaisir et de la 

douleur ». Outre cette tonalité agréable ou désagréable aux évènements que nous 

vivons, l’humeur influence notre façon d’appréhender l’environnement et la capacité de 

notre organisme à agir sur celui ci. Dans son guide destiné aux soignants publié en mai 

2009, la Haute Autorité de Santé définit le trouble bipolaire comme « un trouble 

récurrent de l’humeur alternant des phases d’expansion de l’humeur avec une 
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augmentation de l’énergie et des activités (manie ou hypomanie) et des baisses de 

l’humeur (dépression) avec des intervalles libres plus ou moins longs ». 

1.3.1.2 Données épidémiologiques et médico-économiques 
 
Le trouble bipolaire est une pathologie mentale grave dont la prévalence, les 

comorbidités et les conséquences sont non négligeables. Merikangas et al (2011) 

retrouvent une prévalence vie entière estimée à 2,4% pour l’ensemble du spectre avec 

respectivement 0,6%, 0,4% et 1,4% pour le trouble bipolaire de type I, II et 

indifférencié(102). L’âge moyen du trouble est estimé à avec un délai diagnostique 

moyen d’environ 8ans (103). On estime que l’âge de début du trouble se situe autour de 

20ans (104). Merikangas et al retrouvent un âge de début du trouble à 25 ans pour plus 

de 50% des patients souffrant de trouble bipolaire de type I et indifférencié et 

seulement quelques années plus tard pour ceux souffrant d’un trouble bipolaire de type 

II.  Les troubles bipolaires de type I et indifférencié touche autant les hommes que les 

femmes avec une proportion plus importante de femmes atteintes dans le trouble 

bipolaire de type II. Il s’agit d’une pathologie qui touche tous les milieux 

socioéconomiques sans différence significative retrouvée en ce qui concerne les origines 

ethnoculturelles, le statut marital, le statut professionnel et le niveau de ressource 

financière intrafamilial.  

Le trouble bipolaire est un trouble largement comorbide avec un taux de comorbidité 

estimé par Merikangas et al en 2011 à respectivement 88,2%, 83,1% et 69 ,1% pour les 

troubles bipolaire de type I, II et indifférenciés. Les auteurs retrouvent que 76,5% des 

patients bipolaires souffrent, en plus de leur trouble bipolaire d’une autre comorbidité 

psychiatrique avec pour plus de la moitié d’entre eux trois ou plus. Parmi elles, les 

troubles anxieux et en particulier les attaques de panique font partie des comorbidités 

les plus fréquentes (49,8%) suivi par les troubles de la personnalité (44,8%) et les 

troubles de l’usage de substance (36,6%). 

Le trouble bipolaire est également un trouble ayant une importante morbidité avec un 

taux de mortalité deux à trois fois supérieur à la population générale (105). Cette 

surmortalité est générée d’une part par une augmentation notable des conduites 

suicidaires. Tondo et al en 2005 estiment un risque suicidaire pour les patients souffrant 

de trouble bipolaire 30 à 60 fois plus important qu’en population générale et selon les 

auteurs, le suicide représente 15 à 20% des causes de décès chez ces patients(106). 
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Dans l’étude de Nordentoft et al utilisant une cohorte danoise de 176347 sujets danois 

nés entre 1955 et 1991 suivis dans les 36ans suivant leur premier contact avec la 

psychiatrie, le risque suicidaire est maximal pour les hommes atteints de trouble 

bipolaire comparé à d’autres pathologies psychiatriques et en deuxième position chez 

les femmes après la schizophrénie(102). Les comorbidités somatiques sont également 

fréquentes dans le trouble bipolaire avec une surmortalité cardiovasculaire importante 

comme en témoignent les auteurs d’une revue de la littérature récente étudiant la 

morbi-mortalité cardiovasculaire du trouble bipolaire (107). Osby et al avec une cohorte 

suédoise comprenant 15386 patients bipolaires ont mis en évidence un risque de 

mortalité cardiovasculaire significativement 1,9 fois plus important chez l’homme et 2,6 

fois chez la femme(108). 

 

Dans une étude évaluant l’impact économique aux états unis, le cout total du trouble 

bipolaire était estimé à 151 milliards de dollars (109). L’hospitalisation représente à elle 

seule plus de la moitié du cout direct comme en témoigne une étude française de 1999 

retrouvant un coût annuel d’hospitalisation pour les épisodes maniaques atteignant les 

1,3 milliards d’euros (110). Le retentissement socio économique du trouble bipolaire est 

surtout conséquent en terme de coût indirect. Dans une étude américaine menée sur une 

base de données portant sur 375000 employés, c’est le trouble bipolaire qui constitue la 

pathologie mentale ayant le cout le plus élevé par employés (111). Les auteurs 

retrouvent une moyenne annuelle de 65,5 jours perdus par travailleurs malades contre 

27,2 pour les troubles unipolaires représentant un cout total perdu par an de 14,1 

milliards de dollars. Shippee et al retrouvent un taux de chômage significativement 3 

fois plus élevé  (57,2% contre 19,3% chez les patients sans troubles de l’humeur) ainsi 

qu’un nombre d’arrêts de travail de plus de deux semaines dans l’année passée en lien 

avec la maladie significativement 3 à 5 fois plus élevés chez les patients souffrant de 

trouble bipolaire (112). 

1.3.2 Impact fonctionnel du trouble bipolaire  
 

Selon l’OMS, la santé ne « consiste pas seulement en une absence de maladie ou 

d’infirmité » mais est « un état de base de complet bien-être physique, mental et social ».  

La classification internationale du fonctionnement établie par l’OMS en 2001 propose de 

définir le fonctionnement comme un terme générique qui couvre les fonctions 
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organiques (fonctions physiologiques et psychologiques des systèmes organiques), les 

structures anatomiques (partie anatomique du corps), les activités (exécution d’une 

tâche ou d’une action) et la participation (implication d’une personne dans une situation 

de vie réelle). Comme le souligne Sanchez et Moreno (2009), le fonctionnement est un 

concept complexe qui implique différents domaines de compétence comme la capacité à 

travailler ou faire des études, à vivre de manière indépendante ainsi qu’à s’engager dans 

des activités récréatives et des relations interpersonnelles(2). 

1.3.2.1 Altération du fonctionnement au delà des épisodes thymiques  
 
Il est évident que les épisodes thymiques, dépressifs ou maniaques traversés par les 

patients souffrant de trouble bipolaire ont un impact direct sur leur fonctionnement qui 

constitue en soit un critère dans la classification DSM (« l’épisode s’accompagne de 

modifications indiscutables du fonctionnement »). Mais depuis plusieurs années, 

l’attention est également portée sur les périodes inter critiques appelées à tord 

normothymiques pour lesquelles ont pu être mis en évidence une altération du 

fonctionnement global des patients (113) (114). En effet, au delà de l’obtention d’une 

rémission clinique symptomatique (qui se définit de manière psychométrique avec un 

score à l’échelle de manie YMRS<5 et un score à l’échelle de dépression MADRS ou HDRS 

<5), les patients souffrant de trouble bipolaire présentent des difficultés à atteindre une 

rémission fonctionnelle complète qui implique le retour à un niveau de fonctionnement 

pré-morbide.  Tohen et Alen (2003)(115) ont suivis 166 patients bipolaires après leur 

première hospitalisation pour un épisode maniaque ou mixte et ont constaté que, deux 

ans après le premier épisode, 72% des patients avaient atteint une rémission 

symptomatique mais que seulement 43% avaient récupéré leur niveau de 

fonctionnement antérieur. Dans l’étude de Keck et al (1998) et un an après la dernière 

hospitalisation, seulement 24% des patients avaient atteint la rémission fonctionnelle 

(116). Cette altération dans le domaine fonctionnel se situe à plusieurs niveaux.  Dans 

l’étude de Rosa et al en 2009, 80% des patients bipolaires en phase euthymique voyaient 

leur fonctionnement altéré dans des domaines aussi variés que les loisirs, les relations 

interpersonnelles, l’autonomie ou le fonctionnement cognitif (117). Dans la revue de la 

littérature de Mac queen et al, les auteurs estiment entre 30 à 60% le nombre de 

patients bipolaires qui ne récupèrent pas un bon niveau de fonctionnement dans le 

domaine social et occupationnel sur une période de 3ans de suivi (114). 
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1.3.2.2 Altération du fonctionnement psycho- social 
 
Dans l’étude de Calabrese et al en 2003, les auteurs mettent en évidence des difficultés 

significativement plus importantes dans les domaines du travail, des loisirs, des 

relations amicales et familiales chez les patients positif au questionnaire MDQ (Mood 

Disorder Questionnaire) que chez les patients négatifs au questionnaire  (118). Dans 

leur revue de la littérature, Sanchez- Moreno et al (2009) mettent en lumière trois des 

principaux domaines d’altération du fonctionnement chez les patients souffrant de 

trouble bipolaires (2). Ces trois domaines recouvrent la notion de fonctionnement 

psycho-social qui est définit comme la « capacité à établir et maintenir des relations 

amicales et familiales ainsi que d’entreprendre des activités professionnelles et de loisir 

afin de faire face au quotidien jour après jour » (119).  

 
Dans le domaine des relations sociales, l’impact fonctionnel est important avec des 

études qui mettent en évidence un réseau social amical significativement moins fourni 

chez les patients souffrant de trouble bipolaire (120) en comparaison aux patients ne 

souffrant pas de trouble psychiatrique. Ces difficultés persistent également à distance 

des épisodes. Dans l’étude de Goldberg et al (2004), sur une période de 10 ans de suivi, 

30 à 40% des patients bipolaires ont déclarés souffrir de la persistance de difficultés 

dans le domaine du fonctionnement social (121). Celui ci semble avoir son importance 

dans la mesure où, selon certains auteurs comme Altshuler et al en 2002, un mauvais 

fonctionnement dans ce domaine pourrait faire le lit d’une symptomatologie dépressive 

(122). Selon Gitlin et al, une altération du fonctionnement psychosocial et plus 

précisément dans le domaine occupationnel serait prédictif d’un temps plus court entre 

les rechutes (123). Ainsi, il est établi que, d’une manière générale, les patients souffrant 

de trouble bipolaire souffrent de difficultés importantes en ce qui concerne leur 

fonctionnement social dans leurs relations interpersonnelles et l’engagement dans des 

activités de loisirs (2) 

Concernant le fonctionnement professionnel, Sanchez et Moreno (2009) rappellent que 

le trouble bipolaire entravent également considérablement les performances des 

patients dans le domaine professionnel avec une inactivité pour environ la moitié des 

patients bipolaires (2). Dans l’étude de Morselli et al (2003) de la GAMIAN Europe 

(Global Alliance of Mental Ilness Advocacy Networks Europe) et sur 968 patients de 8 

pays Européens, les auteurs retrouvent un pourcentage 21,5% de patients étant au 
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chômage ou travaillant de manière bénévole et un nombre de patients en temps partiels 

entre 27% et 56%. Parmi cette population, entre 13 à 34% déclarent présenter des 

difficultés dans leur profession(124). 

Enfin, le trouble a également un impact sur le fonctionnement familial. Dans une étude 

australienne en population générale sur 10641 individus les auteurs retrouvent une 

proportion significativement supérieure d’individus séparés, divorcés ou veufs (125). 

Des résultats similaires sont retrouvés dans l’étude épidémiologique en population 

américaine de Judd et al en 2003 sur 18252 individus. Les patients ayant présenté  des 

symptômes maniaques, hypomaniaques ou sub syndromiques de manie sur leur vie 

entière souffraient significativement plus d’un mauvais fonctionnement dans le domaine 

familial (proportion de divorce, de séparation, de veuvage ou patients jamais mariés). A 

titre d’exemple, on retrouvait une proportion de divorce chez 15% des patients ayant 

présenté des symptômes hypomaniaques contre seulement 7% chez les patients n’ayant 

jamais souffert de pathologie psychiatrique (126). L’impact de la maladie est également 

marqué pour l’entourage des patients bipolaires qui doivent faire face aux conséquences 

de la maladie. Dans l’étude de Dore & Romans (2001) avec un suivi longitudinal des 

aidants sur 2 ans ,92% des membres de l’entourage ont déclaré avoir eu des difficultés à 

conserver l’équilibre de leurs relations sentimentales en lien avec le trouble et pour 

39% les difficultés persistaient même en dehors des épisodes thymiques (127). L’impact 

sur le plan familial a également son importance et se révèle être complexe comme le 

soulignent K.M Bailara et C Gay (Famille et trouble bipolaire ; Les troubles bipolaires, 

Lavoisier, 2015). En effet, via le concept d’émotion exprimée qui serait présent de 

manière plus important dans les familles de patients bipolaires (128), des études ont 

mis en évidence que celui ci pouvait être un facteur influençant l’évolution du trouble et 

notamment la précipitation des rechutes thymiques (129). 

Enfin, depuis plusieurs années, des travaux ont mis en évidence le lien étroit entre les 

déficits cognitifs entrainés par la maladie bipolaire et la notion de récupération 

fonctionnelle des patients. Martinez Aran et al (2011) rappellent qu’à distance des 

épisodes thymiques, les patients peuvent souffrir de troubles neurocognitifs dans des 

domaines comme l’attention, la mémoire verbale et les fonctions exécutives. Ces 

dysfonctions cognitives peuvent représenter une entrave à la rémission fonctionnelle 

des patients bipolaires (130).  
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1.3.3 Etat des lieux et vécu de la stigmatisation dans le trouble bipolaire 
 
Jusqu’alors, les travaux concernant la stigmatisation en santé mentale concernaient plus 

principalement les pathologies psychotiques. Bien que la littérature sur la stigmatisation 

dans le trouble bipolaire soit moins fournie par rapport à la schizophrénie (131)(132), 

le trouble bipolaire apparait être une pathologie mentale non moins épargnée par le 

phénomène de stigmatisation. 

 

En 1998, Phelan et al s’intéressent à la stigmatisation perçue de 156 membres de la 

famille de personnes souffrant de différentes maladies mentales et retrouvent un niveau 

de stigmatisation comparable entre les membres de la famille de patients souffrant de 

schizophrénie, de trouble dépressif récurrent et de trouble bipolaire (133). En 2004, 

Dinos et al en 2004 mettent en avant que les personnes souffrant de troubles de 

l’humeur ou de troubles anxieux peuvent également faire l’expérience d’une manière 

différente et non forcément moindre du phénomène de stigmatisation que les patients 

souffrant de schizophrénie ou d’autres troubles psychotiques et les auteurs suggèrent 

l’intérêt d’étudier les effets de la stigmatisation de manière individuelle dans diverses 

pathologies mentales (134). Day et al en 2007 retrouvent de nombreuses similitudes 

dans les représentations des participants (249 étudiants et de 119 individus de la 

population générale) entre trouble bipolaire et schizophrénie (étiologie du trouble, 

impact sur les relations interpersonnelle et professionnelle, pronostique du trouble 

…)(135). Lazowski et al en 2012 retrouvent un impact psychosocial significativement 

plus important de la stigmatisation pour les patients souffrant de troubles bipolaires 

que pour les patients souffrant de troubles unipolaires (136). 

 

Les études qualitatives ont également pu mettre en évidence le vécu subjectif des 

patients souffrant de trouble bipolaire. En 2003 l’étude menée par l’organisation 

GAMIAN (Global Alliance of Mental Illness Advocacy Network) Europe englobant 30 pays 

retrouve que plus de la moitié des patients souffrant de trouble bipolaire ont considéré 

la stigmatisation comme étant un problème majeur dans leur vie contre 44% des 

patients souffrant de trouble unipolaire. Respectivement 28% et 20% d’entre eux ont 

rapporté souffrir d’un sentiment de rejet de leurs pairs en lien avec le phénomène de 

stigmatisation avec 32% des patients souffrant de trouble bipolaire qui ont reconnus 

éviter la recherche de nouvelles connaissances amicales en lien avec ce phénomène 
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contre 24% chez les patients unipolaires (137). Dans l’étude de Michalak et al (2006) 

comprenant 52 interviews dont 35 de patients souffrant de troubles bipolaires, 5 d 

aidants et 12 de professionnels de santé, les auteurs ont mis en évidence 6 facteurs 

subjectifs intervenant dans l’altération de la qualité de vie. La stigmatisation a été 

déclaré comme étant un facteur majeur avec plus de la moitié des personnes interrogées 

déclarant subir de la stigmatisation dans leur milieu professionnel et au sein même des 

établissements de soins. La plupart des interviews des patients mettaient également en 

évidence leur ressenti selon lequel la stigmatisation serait plus fréquente et plus 

importante pour la maladie bipolaire que pour une maladie physique. Les auteurs 

retrouvent que l’intensité du phénomène était telle pour les patients qu’ils 

dissimuleraient leur trouble par peur de l’impact que celui ci peut avoir sur leur 

environnement. Un patient s’exprime « c’est un horrible secret que l’on doit 

garder »(138). Des résultats similaires ont été mis en évidence par Sajatovic et al en 

2008 qui évaluaient le vécu subjectif de 19 patients souffrant de trouble bipolaire. Les 

patients décrivaient également se sentir plus fortement stigmatisés que s’ils souffraient 

d’une maladie physique ce qui les contraignaient également à être très vigilant vis à vis 

de la révélation de leur trouble avec une fréquence importante des tentatives de 

dissimulation. La plupart disaient concevoir un bénéfice à pouvoir partager et échanger 

avec d’autres autour de leur diagnostic mais ne pouvaient l’envisager de part le 

phénomène de stigmatisation (139). Proudfoot et al en 2009 s’intéressent à l’expérience 

subjective de 26 patients dans l’année suivant le diagnostic de trouble bipolaire et c’est 

la notion d’isolement en lien avec la stigmatisation de leur pathologie qui ressortait des 

interviews. Un patient raconte « Je ne sais pas qui a dit aux gens que j’avais un trouble 

bipolaire. Moi j’en ai parlé à une amie et je n’ai jamais plus eu de nouvelles d’elle 

depuis ». Les interviews reflètent également le sentiment de peur de l’annonce du 

diagnostic à leur proches : « il y en a d’autres à qui je voudrais en parler mais je ne veux 

pas encore perdre quelqu’un d’autre et c’est un risque que je ne suis pas prêt à 

prendre. »(140). Suto et al en 2012 vont dans ce sens dans leur étude qualitative 

intitulée « La stigmatisation rétrécit ma bulle » dont l’objectif est d’analyser le vécu 

subjectif de la stigmatisation chez 28 patients souffrant de troubles bipolaires et 16 

membres de leur famille. Selon les participants, la stigmatisation publique serait 

perpétuée par les médias qui véhiculeraient des représentations négatives du patient 

bipolaire et aurait de lourdes conséquences sur leurs relations interpersonnelles et leur 
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qualité de vie. De plus et selon les patients interrogés, l’internalisation des stéréotypes 

en lien avec la stigmatisation publique conduirait à une altération de l’estime de soi, à un 

phénomène de retrait social et à un rétrécissement des perspectives de vie et objectifs à 

atteindre (141). 

 

Ainsi, la stigmatisation en lien avec le trouble bipolaire, bien que moins étudiée dans la 

littérature, est un phénomène fréquent et source de grande souffrance auprès des 

patients. Dans leur revue de la littérature, Hawke et al (2013) concluent que les études 

qualitatives mettent clairement en évidence que les patients souffrant de maladie 

bipolaire sont fortement stigmatisés (13). La maladie bipolaire est décrite par le patient 

comme étant associée à de la honte, de l’exclusion vis à vis de l’environnement social le 

conduisant à fréquemment le dissimuler et à terme une réduction de sa qualité de vie 

perçue. 

1.3.4 Les stéréotypes associées au trouble bipolaire 
 
Ellison et al en 2013 reprennent les données de la littérature concernant la 

stigmatisation publique pour dégager les stéréotypes, les réactions émotionnelles et 

comportementales de la population vis à vis des patients souffrant de trouble bipolaire.  

En ce qui concerne les stéréotypes associés au trouble bipolaire, la notion de 

dangerosité demeure au premier plan des études (142) (143) (144). L’étude de 

Wolkenstein et al retrouve, parmi les personnes interrogées, un stéréotype lié au 

potentiel de dangerosité deux fois plus important pour l’épisode maniaque que pour la 

dépression. Dans l’étude de Stip et al en 2006 (142), 28% personnes interrogées 

considèrent que le patient bipolaire est dangereux soit deux fois moins que pour la 

schizophrénie alors que dans l’étude Japonaise de Sugiura et al en 2000, le patient 

maniaque est classé comme étant le deuxième plus dangereux sur 8 troubles 

psychiatriques et devant la schizophrénie (143).  

Peu d’études retracent les réactions émotionnelles de la population générale à l’égard du 

trouble bipolaire mais il est constaté que celle ci à plus tendance à répondre par une 

attitude de rejet, d’irritation et de manque de compréhension et a moins tendance à 

exprimer de la pitié et de l’aide vis à vis d’un patient souffrant de trouble bipolaire que 

unipolaire (144).  
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En ce qui concerne les réactions comportementales de la population générale vis à vis 

du trouble bipolaire, on retrouve une volonté de distance sociale plus importante vis à 

vis des patients souffrant de trouble bipolaire que de trouble unipolaire. Stip et al 

(2006) évaluent les réactions comportementales d’une manière indirecte en demandant 

aux personnes interrogées comment, selon elles, un employeur se comporterait vis à vis 

d’un patient bipolaire et retrouvent que 21% de la population pense que les employeurs 

seraient susceptibles de licencier un patient souffrant de bipolarité et 31% si le patient 

souffre de schizophrénie (142). 

Ellison et al se basent sur le modèle cognitivo- comportemental de Corrigan (4) pour 

évaluer les composantes de la stigmatisation  du trouble bipolaire. Ainsi, les stéréotypes 

(dangerosité, dépendance, créativité/intelligence), les croyances (concernant la cause et 

le pronostic), les réactions émotionnelles (peur, pitié et colère) et comportementales 

(représentées par le phénomène de distance sociale) sont évalués à partir de 753 

interviews de sujet en population générale (8). En ce qui concerne les croyances, les 

auteurs mettent en évidence que l’étiologie la plus souvent rapportée était l’étiologie 

biomédicale. L’étiologie psychosociale, habituellement la plus fréquemment citée en 

population générale (145) n’a été retrouvée qu’en second lieu suivi d’une origine de la 

maladie liée au « sort ». Ellison et al font également un constat contrastant avec 

certaines études en mettant en évidence que les stéréotypes, réactions émotionnelles et 

comportementales en lien avec le trouble bipolaire sont majoritairement positifs. Parmi 

les réactions émotionnelles, la compassion était plus fréquemment ressentie par la 

population que la peur ou la colère. De même, les auteurs ont retrouvés qu’en ce qui 

concerne les stéréotypes, celui associé à la créativité et à l’intelligence était plus 

représenté que celui associé à la peur et à la dangerosité . Ce constat trouve son origine, 

selon les auteurs, dans les diffusions récentes de reportages ou documentaires de 

célébrités américaines mettant en lumière leur trouble bipolaire. Cette médiatisation a, 

selon certains auteurs, un effet positif sur les attitudes du public en favorisant à la fois la 

divulgation du trouble et en apportant des connaissances sur celui ci. Ellison et al (2015) 

tentent de comprendre le mécanisme de stigmatisation dans le trouble bipolaire. En 

accord avec le modèle de Corrigan (4), les auteurs mettent en évidence que les réactions 

émotionnelles et particulièrement de peur et de compassion exerçaient un rôle 

médiateur entre les stéréotypes, les croyances et la distance sociale vis à vis des patients 

bipolaires. En effet, ils retrouvent que le fait de croire que l’origine du trouble bipolaire 
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était biomédicale, en entrainant une réaction émotionnelle de compassion, réduisait le 

phénomène de distance sociale. De même pour l’étiologie liée « au sort » qui, en 

majorant la réaction émotionnelle de peur, majorait la volonté de distance sociale avec 

les patients bipolaires. En mettant en avant le rôle fondamental des émotions dans le 

processus de stigmatisation des patients souffrant de trouble bipolaire, les auteurs 

suggèrent un impact sur les programmes de lutte contre la stigmatisation. Favoriser la 

compréhension du rôle étiologique biomédical du trouble en ciblant les processus 

émotionnel de peur et de compassion pourrait, selon eux, être un levier thérapeutique 

efficace. 

1.3.5 L’auto- stigmatisation dans le trouble bipolaire 
 
L’étude de la GAMIAN-Europe a permis d’évaluer différents paramètres en lien avec le 

phénomène de stigmatisation et retrouvent plus d’un cinquième des personnes 

interrogées souffrant de trouble bipolaire a un niveau modéré à élevé de stigmatisation 

internalisée (137). Ellison et al en 2013 soulignent cependant le peu de données 

concernant l’auto-stigmatisation dans le trouble bipolaire et répertorient 14 études dans 

6 pays différents avec 12 études quantitatives et 2 études qualitatives (8). Dans l’étude 

de Cerit et al (2012) où le degré d’auto- stigmatisation est évalué chez 80 patients 

bipolaires stabilisés, on retrouve un niveau modéré de stigmatisation à l’échelle d’auto-

stigmatisation (ISMI) (9). Lazowski et al en 2012 avec un échantillon de 214 patients 

retrouvent que tous les items de l’ISE (Inventory of Stigmatizing Experiences ; Stuart et 

al, 2005) ont été approuvés par 1/3 ou plus des patients bipolaires avec un score moyen 

pour l’ensemble des patients de 37,5 (score de 0 à 70)(136). Dans l’étude de Aydemir& 

Akkaya en 2011 dont l’objectif était d’évaluer le lien entre anxiété sociale, estime de soi 

et auto stigmatisation chez 150 patients stabilisés, les auteurs retrouvent un fort niveau 

de stigmatisation à l’échelle de stigmatisation (BDFQ- Stigma)(146). Comme le souligne 

Ellison et al en 2013, il est nécessaire de prendre des précautions concernant les 

données scientifiques sur l’auto- stigmatisation dans le trouble bipolaire de part 

l’hétérogénéité méthodologique des études. Ils retrouvent et soulignent cependant une 

tendance générale au fort niveau d’auto- stigmatisation chez les patients souffrant de 

troubles bipolaires. 
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A l’heure actuelle, les données scientifiques concernant le phénomène d’auto-

stigmatisation appliquée au trouble bipolaire sont très pauvres. S’il est ainsi difficile de 

statuer de l’ampleur de ce phénomène, la pratique clinique nous suggère fortement à 

quel point les patients souffrent de l’internalisation des stéréotypes associés à cette 

maladie. S’intéresser à ce phénomène et poursuivre les études en ce sens est donc 

important dans la mesure où les conséquences sur la vie des patients sont  non 

négligeables. 

1.3.6 Les conséquences de l’auto-stigmatisation chez les patients bipolaires 
 
Dans leur revue de la littérature de 2013, Ellison et al font l’état des facteurs associés à 

la stigmatisation internalisée chez les patients souffrant de troubles bipolaires et 

retrouvent 7 études sur le sujet (8). A l’image de l’auto-stigmatisation de manière 

générale en santé mentale, on retrouve des conséquences communes à ce phénomène 

dans le trouble bipolaire avec des données concernant l’estime de soi et le 

fonctionnement en général avec plus particulièrement des conséquences sur le 

fonctionnement social.  

1.3.6.1 Retentissement de l’auto-stigmatisation sur l’estime de soi des patients bipolaires 
 
En 2011, Aydemir & Akkaya, qui soulignent que l’anxiété sociale (non nécessairement le 

trouble anxiété sociale) est particulièrement fréquente chez les patients bipolaires en 

rémission, cherchent à évaluer le lien entre anxiété sociale, estime de soi et auto-

stigmatisation chez 150 patients bipolaires en rémission clinique. Les auteurs mettent 

en évidence une association négative significative entre l’auto-stigmatisation et l’estime 

de soi des patients souffrant de trouble bipolaire. Les auteurs suggèrent que l’auto-

stigmatisation serait en cause dans l’altération de l’estime se soi du patient qui 

conduirait celui ci à souffrir d’anxiété sociale (146). Dans l’étude pilote de Hayward et al 

en 2002 sur 186 patients bipolaires, les auteurs mettent en évidence que l’auto-

stigmatisation est relativement indépendante des symptômes thymiques du patient 

bipolaire et retrouvent une corrélation significative entre un haut niveau de 

stigmatisation et une faible estime de soi (147). Les données de la méta analyse de 

Livingston et Boyl de 2010 mettaient en avant que l’estime de soi était associée de 

manière significative et négative avec le phénomène d’auto-stigmatisation chez les 

patients souffrant de maladies mentales (60). Ellison et al en 2013 soulignent la 
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cohérence de des données dans le trouble bipolaire en confirmant l’impact négatif de 

l’auto-stigmatisation sur l’estime des patients souffrant de trouble bipolaire (8).  

1.3.6.2 Retentissement de l’auto-stigmatisation sur le fonctionnement psycho-social des 
patients bipolaires 

 
Comme le précisent Cerit et al en 2012, le lien entre fonctionnement et stigmatisation 

dans le trouble bipolaire avait bénéficié jusqu’alors de peu d’attention. C’est depuis une 

dizaine d’année que les des données de la littérature ont fait émerger le lien entre l’auto- 

stigmatisation et l’altération du fonctionnement des patients souffrant de troubles 

bipolaires d’une manière générale et plus spécifiquement concernant le fonctionnement 

psycho-social (9).  

Une des premières études évaluant l’impact de la stigmatisation sur le fonctionnement 

des patients bipolaires est l’étude de Vazquez et al en 2011 (11). Les auteurs utilisent la 

FAST (Functioning Assessment Short Test, Rosa et al, 2007) pour évaluer le 

fonctionnement global des patients souffrant de troubles bipolaires qui inclue 6 

domaines tels que l’autonomie, l’emploi, les finances, les fonctions cognitives, les 

relations interpersonnelles et les loisirs. Ils utilisent également l’ISE (Inventory of 

Stigmatizing Experiences ; Stuart et al, 2005) pour la stigmatisation, instrument qui se 

compose de deux échelles : la SES (Stigma Experience Scale) pour évaluer la 

stigmatisation perçue et la SIS (Stigma Impact Scale) pour évaluer les conséquences de 

la stigmatisation, chez 241 patients (96 en Argentine, 60 au Brésil et 85 en Colombie)  

souffrant de trouble bipolaire selon les critères DSM IV TR. Les auteurs mettent en 

évidence un lien de corrélation inverse statistiquement significatif entre le 

fonctionnement et la stigmatisation perçue. Ainsi, un moins bon fonctionnement était 

significativement associé à un plus important niveau de stigmatisation chez les patients 

souffrant de trouble bipolaire. Thome et al en 2012 retrouvent des résultats similaires 

sur 60 patients souffrant de troubles bipolaires avec un lien de corrélation négatif 

significatif entre stigmatisation perçue (ISE Inventory of Stigmatizing Experiences ; Stuart 

et al, 2005) et fonctionnement dans l’intégralité des domaines de la FAST (10). Cerit et al 

en 2012 cherchent à déterminer les facteurs prédictifs du fonctionnement chez 80 

patients bipolaires en rémission clinique et retrouvent trois facteurs prédictifs que 

sont : la sévérité de la dépression, le support social perçu et l’auto-stigmatisation. Les 

auteurs établissent un lien de corrélation significatif négatif entre le score à l’ISMI 
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(Internalized Stigma of Mental Ilness Scale ; Ritsher et al, 2003) et le score à l’échelle de 

fonctionnement BDFQ (Bipolar Disorder Functionning Questionnaire ; Aydemir et al, 

2007) (9). De plus, l’analyse en régression est en faveur du caractère prédictif de la 

stigmatisation sur le fonctionnement des patients bipolaires. Enfin, l’intégration dans un 

modèle des 3 variables prédictives retrouvées et d’autres variables étudiées leur permet 

de conclure à un rôle central de la stigmatisation internalisée dans le fonctionnement 

des patients bipolaires. Selon les auteurs, un haut niveau de stigmatisation serait associé 

à un faible niveau d’éducation, à plus d’épisodes maniaques, à une symptomatologie 

dépressive plus sévère, à un moins bon réseau social, à plus d’hospitalisations et à un 

plus faible ratio nombre d’hospitalisation sur durée d’hospitalisation.  

 
S’il apparaît que la stigmatisation a un impact négatif sur le fonctionnement du patient 

qui souffre de trouble bipolaire, il semble celui ci soit significativement marqué dans le 

domaine du fonctionnement psycho- social. En 2001, Perlick et al examinent la relation 

entre auto-stigmatisation et fonctionnement psycho- social chez 264 patients ayant 

récemment souffert d’un épisode thymique. Les auteurs retrouvent qu’un fort niveau de 

stigmatisation après un épisode thymique est un facteur prédictif significatif négatif du 

fonctionnement dans le domaine social et des loisirs dans les 7 mois suivant l’épisode, 

après ajustement sur les symptômes et le statut marital. Les autres domaines du 

fonctionnement et le fonctionnement familial sont non significatifs, suggérant un impact 

spécifique dans le domaine du fonctionnement social (148). Des résultats similaires sont 

retrouvés dans l’étude de Hayward et al en 2002 évaluant le fonctionnement à la SAS 

(Social Adjustement Scale, Weissman & Bothwell, 1976) dans six principaux domaines 

comprenant le travail, les activités sociales et de loisirs, les relations conjugales, 

parentales, familiales et extrafamiliales où les auteurs retrouvent  une association 

significative négative entre auto-stigmatisation et fonctionnement social. Dans l’étude de 

Cerit et al en 2012 mettant en évidence l’impact négatif de l’auto-stigmatisation sur le 

fonctionnement, les auteurs mettent également en en évidence que la stigmatisation a 

un impact négatif significatif sur le support social des patients bipolaires (9). 

 

A ce jour, il n’est pas possible de déterminer clairement ce qui influence de manière 

significative le fonctionnement mais plusieurs auteurs ont tentés de mettre en évidence 

des variables cliniques prédictives de l’altération de celui ci chez les patients souffrant 
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de trouble bipolaire. Rosa et al en 2009 mettent en évidence des variables cliniques 

telles que le nombre d’hospitalisations antérieures, le nombre d’épisodes mixtes et les 

symptômes dépressifs comme étant significativement prédictives de l’altération du 

fonctionnement (117). Sanchez et Moreno en 2010 retrouvent des résultats similaires 

avec l’influence du  nombre total d’épisodes thymiques et dépressifs, des antécédents 

psychiatriques familiaux et de la perception du support social (2). Wingo et al 

s’accordent sur ces résultats et retrouvent également des variables socio-

démographiques comme le fait d’être marié, d’avoir un niveau éducationnel élevé et peu 

d’années passées depuis le diagnostic du trouble qui influencent de manière positive le 

fonctionnement du malade bipolaire (149). Hajek et al retrouvent un moins bon 

fonctionnement chez les patients aux antécédents de cycles rapides, de comportement 

suicidaire et ceux présentant comorbidités psychiatriques (150). La stigmatisation, que 

ce soit publique ou internalisée semble également avoir une place importante dans 

l’altération du fonctionnement des patients souffrant de troubles bipolaires et d’autant 

plus importante sur le fonctionnement social.  

Comme le soulignent Cerit et al (2012), le fonctionnement étant un élément crucial à 

prendre en compte, son amélioration devrait faire partie des objectifs principaux de la 

prise en charge du trouble bipolaire (9). Hawke et al concluent en 2012 que prendre en 

charge de manière plus spécifique l’auto- stigmatisation apparaît être une des clés pour 

l’amélioration du fonctionnement chez les patients bipolaires (13).  
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PARTIE II : LA PSYCHOEDUCATION ET LE TROUBLE BIPOLAIRE 
 

1.1 PRISE EN CHARGE ET PLACE DES INTERVENTIONS PSYCHOLOGIQUES 

1.1.1 Le traitement pharmacologique du trouble bipolaire 

1.1.1.1 Traitement pharmacologique de l’épisode aigu 
 
La prise en charge des épisodes aigus est essentielle et déterminante dans la perspective 

d’évolution du trouble bipolaire. L’objectif étant de limité le nombre et la durée des 

épisodes thymiques qui sont délétères pour le fonctionnement cérébral et pourvoyeur 

de lourdes conséquences dans la vie du patient. 

1.1.1.1.1 Traitement pharmacologique de l’épisode maniaque 
 
Les différentes recommandations professionnelles s’accordent de manière consensuelle 

sur l’instauration d’un thymo-régulateur dès le premier épisode maniaque. Les 

recommandations qui s’accordent sur la prise en charge des épisodes maniaques et 

hypomaniaques (151) (152) (15) préconisent une monothérapie par du lithium, de 

l’acide valproique ou un antipsychotique atypique dans la prise en charge d’un épisode 

maniaque. Parmi les anticonvulsivants, deux molécules dérivées du valproate de sodium 

ont l’AMM en France dans les troubles bipolaires : le valpromide (Dépamide) et le 

divalproate de sodium (Dépakote). Ce dernier a sa place dans les recommandations du 

traitement de première intention de la manie. La pharmacopée du traitement des 

épisodes maniaques s’est largement enrichie ces dernières années grâce à l’arrivée sur 

le marché des antipsychotiques atypiques qui occupent désormais une place importante 

dans les recommandations internationales. En France, les antipsychotiques atypiques 

ayant l’AMM pour les épisodes maniaques sont la risperidone, l’olanzapine, 

l’aripiprazole et la quetiapine (seul ayant également l’AMM pour les épisodes dépressifs 

du trouble bipolaire). Cipriani et al ont mis en évidence une supériorité des 

antipsychotiques par rapport aux anticonvulsivants dans le traitement de manie. Les 

auteurs évoquent la notion de rapidité d’action des antipsychotiques ainsi qu’une 

meilleure tolérance de certains antipsychotiques atypiques. 

1.1.1.1.2 Traitement pharmacologique de l’épisode dépressif  
 
Si la prise en charge des épisodes maniaques est relativement consensuelle par les 

sociétés savantes, le traitement de la dépression bipolaire présente plus de divergences. 
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En effet, l’épisode dépressif bipolaire relève d’une prise en charge plus complexe que 

l’épisode unipolaire avec une moins bonne réponse aux traitements pharmacologiques 

et un risque de virage de l’humeur. La place des antidépresseurs dans la dépression 

bipolaire reste à ce jour très controversée dans le monde de la psychiatrie bien que 

fréquemment utilisé en  pratique courante. Les auteurs des recommandations du 

CANMAT 2013 évoquent la nécessité d’une utilisation prudente dans la dépression 

bipolaire. En monothérapie, ils recommandent leur absence d’utilisation qui reste 

possible en association avec un thymorégulateur en privilégiant des molécules de type 

ISRS ou buproprion en stratégie de première ligne et l’utilisation d’antidépresseur 

tricyclique et ISRNA comme la venlafaxine est à éviter en raison du risque importante de 

virage de l’humeur(15). Concernant les anticonvulsivants, la lamotrigine fait partie des 

recommandations pour le traitement des épisodes dépressifs bipolaires comme 

traitement de première ligne dans certaines recommandations (15) . Les 

thymorégulateurs classiques (lithium et acide valproique) prennent une place de plus en 

plus importante dans les recommandations internationales. Le lithium fait lui aussi 

l’objet de controverse quant à sa place hiérarchique dans la dépression bipolaire. Enfin 

les antipsychotiques atypiques qui ont fait leur apparition dans les premières 

recommandations en 2002 ont maintenant leur place dans les recommandations 

internationales concernant la prise en charge de la dépression bipolaire. Les deux 

molécules qui possèdent l’indication dans la dépression bipolaire sont la quetiapine et 

l’association  olanzapine et fluoxétine aux USA. 

1.1.1.2 Traitement pharmacologique de maintenance 
 
Le traitement de maintenance est un élément fondamental dans la prise en charge du 

trouble bipolaire, les objectifs principaux de celui ci étant la prévention de nouveaux 

épisodes et le maintien d’une rémission sans symptômes résiduels. 

 

L’efficacité du lithium dans la prévention des récidives des troubles bipolaires a été la 

mieux évaluée et démontrée dans de nombreuses études. Les recommandations 

internationales (152)(15) le place désormais en première intention dans le traitement 

de maintenance du trouble bipolaire de type I. Geddes et al mettent en évidence une 

supériorité significative du lithium dans la prévention de toutes rechutes confondues 

mais apparaît lus efficace dans la prévention des rechutes maniaque que dépressive 



 69 

comme le précisent les auteurs(153). 

En ce qui concerne la prévention des épisodes dépressifs bipolaires, la littérature se fait 

de plus en plus riche concernant la lamotrigine. La lamotrigine fait partie des stratégies 

de première ligne dans certaines recommandations comme dans celle du CANMAT 2013 

de même que pour la WFSBP qui lui attribue un grade A dans la prophylaxie des 

épisodes dépressifs. Son profil de tolérance fait qu’elle est souvent prescrite en première 

intention(15)(152). La quetiapine a également sa place dans le traitement de 

maintenance seule où elle serait similairement efficace au lithium dans la prophylaxie 

du trouble bipolaire ou en association avec le lithium. 

1.1.2 Les limites du traitement pharmacologique et la place des interventions 
psychologiques  

 

Le traitement médicamenteux à bien évidemment une place centrale dans la prise en 

charge du trouble bipolaire. Malgré l’avancée dans ce domaine et l’efficacité des 

molécules recommandées et utilisées (152)(154)(155), le traitement pharmacologique 

seul comporte certaines limites. 

D’une part et en dépit de son efficacité dans les phases aigues et dans la prophylaxie du 

trouble, le traitement médicamenteux ne peut garantir l’absence de rechutes 

symptomatiques thymiques. Dans l’étude observationnelle multinationale et 

multicentrique de Vieta et al en 2013 sur 2896 patients dont 94% bénéficiaient d’un 

traitement médicamenteux, les auteurs retrouvent un taux de rechute de 18% et un taux 

de récidive de 40%. 

Au delà de l’efficacité du traitement médicamenteux, une autre limite de celui ci réside 

dans la problématique de l’observance qui, comme le rappelle Colom et al en 2000 est 

fréquente chez les patients souffrant de trouble bipolaire et occupe une place 

importante dans l’altération de l’évolution du trouble . En 1995, Gitlin et al en 

retrouvaient un taux d’inobservance atteignant 40% à 1 an, 60% à 2ans et 73% à 5ans 

(123). Johnson et Mc Farland sur un suivi de 1600 patients mettaient en évidence une 

durée moyenne d’observance au lithium de 76 jours (156). Dans l’étude plus récente de 

Murru et al en 2013 sur 150 patients euthymiques souffrant de trouble bipolaire de type 

1 et sur 75 patients souffrant de troubles schizo affectifs, les auteurs retrouvaient une 

inobservance atteignant 36,4% dans l’échantillon total et 32% chez les patients 

bipolaires (157).Or comme le souligne Goodwin et Jamison en 2007, la non observance 
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au traitement pharmacologique est l’un des facteurs les plus souvent associés à un 

mauvais pronostic.  

Au delà de la notion d’efficacité et d’observance thérapeutique, la notion de récupération 

fonctionnelle intervient également dans les limites du traitement pharmacologique seul 

(158) . En effet, si le traitement pharmacologique parvient a être efficace sur les phases 

aigues en favorisant ainsi la rémission symptomatique, celui ci semble avoir moins 

d’impact sur la notion de récupération fonctionnelle. En effet et à distance des épisodes, 

il est désormais établi que les patients peinent à récupérer leur niveau de 

fonctionnement antérieur et conservent des difficultés dans des domaines tels que le 

fonctionnement professionnel, social ou familial. De plus et malgré un traitement 

médicamenteux efficace, les patients peuvent également souffrir de la persistance de 

symptômes résiduels sub-syndromiques qui peuvent avoir un impact sur l’évolution du 

trouble. Ces symptômes peuvent altérer l’évolution du trouble bipolaire en précipitant 

les rechutes comme en témoigne l’étude de Judd et al. Sur 223 patients bipolaires suivis 

prospectivement sur 17ans, les auteurs retrouvaient un temps médian de récurrence 5 

fois plus court lorsque les patients souffraient de symptômes sub-syndromiques (159).  

La persistance de symptômes résiduels peut également avoir un impact négatif sur le 

fonctionnement à distances des épisodes. Certains travaux ont mis en évidence le 

caractère prédictif négatif de la persistance de symptômes sub-syndromiques sur le 

fonctionnement des patients souffrant de trouble bipolaires dans tous les domaines (2). 

Dios et al (2012) retrouvent un temps de rechute significativement plus court (35 

semaines) chez les patients présentant des symptômes thymiques résiduels comparé 

aux patients totalement euthymiques (109 semaines) et mettent en avant que la 

présence d’une symptomatologie sub- syndromique à distances des épisodes est un 

facteur prédictif négatif du temps entre les rechutes.  

Une autre des limites d’une prise en charge pharmacologique seule dans le trouble 

bipolaire est l’absence de contrôle de facteurs plus complexes, liés à des aspects 

psychosociaux et comportementaux tels que les évènements de vie stressant, les 

perturbations du sommeil et des rythmes sociaux, les perturbations de relations 

familiales ou sociales qui représentent en soi des facteurs de stress psychosociaux pour 

les patients et qui s’accordent avec le modèle bio psychosocial du trouble bipolaire. Ces 

facteurs sont à considérer dans la prise en charge globale du patient souffrant de trouble 

bipolaire car ils peuvent intervenir comme des déclencheurs du trouble en lui même ou 
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des épisodes thymiques. Dans l’étude de Johnson et Miller, la normalisation de l’humeur 

serait 3 fois plus longue à obtenir si les patients sont confrontés à un événement de vie 

pénible avec un risque de récidive 4,5 fois plus élevé. De Dios et al en 2012 mettent en 

évidence que la présence de facteurs de stress psychociaux est prédictif du temps entre 

les rechutes thymiques(160).  

 
Reinares et al en 2014 soulignent que les limites du traitement pharmacologique des 

patients souffrant de trouble bipolaire justifient la nécessité d’approches intégratives 

dont l’ambition serait d’aller au delà de la récupération syndromique (161). Mizziou et 

al en 2015 suggèrent que pour viser la prise en charge la plus optimale possible incluant 

la prévention des rechutes et la récupération fonctionnelle, il faut prendre en 

considération des problématiques telles que la persistance de symptômes sub 

syndromiques, la présence de facteurs de stress psychosociaux et la mauvaise 

observance (162). C’est dans ce sens que se sont développées, depuis une vingtaine 

d’années, des interventions psychologiques adjuvantes au traitement médicamenteux 

visant à combler les lacunes d’une prise en charge pharmacologique seule. Certaines de 

ces interventions se sont avérées efficaces notamment dans la prévention des rechutes 

et dans l’amélioration du fonctionnement (163) (164). Bien que diversifiées, ces 

interventions psychologiques partagent des objectifs communs tels que l’amélioration 

de l’observance, le développement de l’alliance thérapeutique ou encore le partage 

d’informations concernant la maladie et le traitement. 

Actuellement, quatre types d’interventions psychologiques sont mises en lumière et 

apparaissent clairement dans les recommandations (15).  Les auteurs y indiquent qu’en 

traitement adjuvant à une thérapie médicamenteuse, les interventions psychologiques 

telles que la psychoéducation, la thérapie cognitive et comportementale, la thérapie 

interpersonnelle et des rythmes sociaux et la thérapie familiale ont montré de réels 

bénéfices en terme d’efficacité. Elles permettent d’atteindre une diminution du nombre 

de rechutes et de fluctuations thymiques, une utilisation moindre de traitement, une 

diminution du nombre d’hospitalisation ainsi qu’une amélioration de l’observance et 

vise à améliorer le fonctionnement global du patient. 

1.1.3 La place de la psychoéducation dans les recommandations internationales 
 
Depuis plus d’une dizaine d’années, la psychoéducation est largement présente dans les 

recommandations internationales de la prise en charge du trouble bipolaire.  
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Cependant, son cadre et son contenu sont plus ou moins bien définis selon les sociétés 

savantes. 

1.1.3.1 Recommandations CANMAT (Canadian Network for Mood and Anxiety 
Treatments) 

 
C’est en 2005 qu’apparaît la place des interventions psychologiques dans la prise en 

charge du trouble bipolaire. Les auteurs expliquent qu’adjoindre au traitement 

pharmacologique une prise en charge psychologique permet d’améliorer le cours de la 

maladie. A cette date et malgré la présence trop faible d’études à méthodologies fiables, 

les auteurs recommandent que tous les patients bénéficient d’emblée de 

psychoéducation. Concernant ce type d’intervention, ils se basent sur les travaux de 

Colom et Vieta (165) pour souligner la diminution des rechutes thymiques et sur les 

travaux de Perry (166) avec l’amélioration du temps entre la première rechute 

maniaque et l’amélioration du fonctionnement social et professionnel chez les patients 

entrainés à reconnaître les prodromes. Depuis 2005, les études sur l’impact de la 

psychoéducation se sont multipliées et cette dernière conserve une place importante 

dans les dernières recommandations de 2013(15). Les auteurs rappellent les données 

sur son efficacité en se basant sur l’étude de Parikh et al témoignant son équivalence en 

terme d’efficacité comparé au TCC mais avec un moindre coût (167). 

1.1.3.2 Recommandations WFSBP (World Federation of Societies of Biological Psychiatry) 
 
Dans les recommandations de 2012, Grunze et al rappellent la place cruciale de la 

psychoéducation (de groupe, en individuelle ou familiale) dans le traitement de 

maintenance du trouble bipolaire. L’amélioration de l’observance, la reconnaissance des 

prodromes et l’application d ‘un plan d’action pour faire face aux situations à risques 

sont pour les auteurs, les composants centraux de ce type d’intervention. 

1.1.3.3 Recommandation BAP (British Association for Psychophamacology) 
 

Les recommandations anglaises de 2009 font état de l’efficacité des interventions 

psychologiques dans l’amélioration de l’observance et dans la prévention des rechutes. 

Contrairement aux autres interventions que sont la thérapie familiale et la TCC (que les 

auteurs placent à un niveau de preuve D), Goodwin place la psychoéducation à un 

niveau de preuve II sur III. 
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1.1.3.4 Recommandations NICE (National Intensive Care Evaluation) 
 
Le NICE 2006 comprend des recommandations relatives à la psychoéducation abordée 

dans deux chapitres dont l’un traite des interventions psychologiques et l’autre des 

interventions et conseil d’hygiène de vie pour les patients souffrant d’ un trouble 

bipolaire. D’une manière générale les auteurs recommandent que les professionnels de 

santé développent une relation thérapeutique avec leur patient et apportent des 

informations sur l’auto-surveillance des symptômes thymiques (comprenant les facteurs 

déclenchants et les symptômes précoces), le mode de vie (comprenant l’hygiène de 

sommeil et l’hygiène du travail) et les stratégies d’adaptation. Les auteurs 

recommandent que, dans les suites d’un épisode aigu, une intervention psychologique 

individuelle structurée soit délivrée aux patients en rémission ou avec des symptômes 

thymiques d’intensité légère à modérée. Cette intervention que les auteurs situent sur 

une période de 6 à 9 mois doit être réalisée par des professionnels formés et 

expérimentés dans le domaine de la bipolarité. Elle doit également se faire en 

complément d’une prise en charge médicamenteuse prophylactique et doit 

comprendre une psychoéducation sur la maladie, l’importance d’une régularisation du 

rythme veille sommeil et une observance médicamenteuse. La surveillance thymique, la 

détection des symptômes précoces, la mise en place et l’amélioration de stratégies 

d’adaptation doit également faire l’objet de ce programme. La psychoéducation de 

groupe basée sur les travaux et les résultats de Colom et Vieta est nommée par  les 

auteurs psychoéducation complexe qui citent également les travaux de Perry pour 

appuyer leur recommandations (166). Les auteurs rappellent que la psychoéducation 

est nécessaire  pour les patients puisqu’elle répond au besoin et au droit à l’information.  

1.1.3.5 Recommandations HAS (Haute Autorité de Santé) 
 
Dans le guide destiné aux médecins de 2009, un chapitre intitulé « autres traitements » 

aborde la psychoéducation et les auteurs recommandent de « proposer des mesures 

psycho-éducatives pour le patient et/ou pour son entourage ». Les auteurs énoncent les 

objectifs de la psychoéducation du trouble bipolaire comprenant la prévention des 

rechutes thymiques, la réduction du nombre et de la sévérité des symptômes, la 

diminution du risque suicidaire, l’amélioration du fonctionnement psychosociale et de la 

qualité de vie, l’amélioration de l’observance et la prévention de l’usage des toxiques. 

Les auteurs développent les principes de la psychoéducation qui sont d’améliorer la 
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compréhension du trouble et la nécessité de suivre des traitements, de développer la 

capacité à détecter les signes précurseurs, d’encourager la régularité des rythmes de vie 

et de développer des capacités d’auto-surveillance et de meilleures aptitudes à la gestion 

des facteurs de stress. 

1.1.3.6 Recommandations APA (American Psychiatric Association) 
 
Les auteurs en 2002 recommandent l’utilisation des interventions psychologiques pour 

gérer la maladie bipolaire et les difficultés interpersonnelles des patients et ceux ci 

recommandent plus spécifiquement  la psychoéducation chez des patients stables dans 

leur maladie. 

1.2 DE L’EDUCATION THERAPEUTIQUE A LA PSYCHOEDUCATION 

1.2.1 Définition de l’éducation thérapeutique 
 
Selon l’OMS, l’éducation thérapeutique vise à « aider les patients à acquérir ou maintenir 

les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie 

chronique ». Elle «  fait partie intégrante et de façon permanente de la prise en charge du 

patient ». Le but est de « rendre les patients conscients et informés de leur maladie » et 

de les « aider (aussi que leurs familles) à comprendre leur maladie et leur traitement, 

collaborer ensemble et assumer leurs responsabilités dans leur propre prise en charge 

dans le but de les aider à maintenir et améliorer leur qualité de vie ». 

Dans les recommandations de l’HAS de 2007, les deux finalités de l’éducation 

thérapeutique sont : 

- l’acquisition et le maintien par le patient de compétences d’auto-soins comme par 

exemple la mise en œuvre des modifications de son mode de vie (équilibre diététique, 

activité physique…), l’implication de son entourage dans la gestion de la maladie, des 

traitements et des répercussions…  

- la mobilisation ou l’acquisition de compétences d’adaptation tels que la gestion de ses 

émotions et la maitrise de son stress, le développement des compétences en matière de 

communication et de relations interpersonnelles… 

1.2.2 Encadrement législatif 
 

L’éducation thérapeutique se développe progressivement en France depuis plus de 

20ans et il existe, depuis la fin des années 1990, une réelle volonté politique et 
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institutionnelle de l’a faire évoluer. En 10 ans soit de 1998 avec la définition officielle 

par l’Organisation Mondiale de la Santé à 2009 avec la loi HPST Hôpital Patient Santé 

Territoire, l’éducation thérapeutique est devenue l’un des enjeux de notre société et de 

la santé des patients. 

Le rapport de 1998, élaboré par un groupe d’expert de l’OMS constitue une référence 

dans l’orientation du développement de l’éducation thérapeutique (168). Dans le 

contexte national de surmortalité avec une prévalence croissance des maladies 

chroniques, les auteurs mettent en lumière la notion d’inobservance pour moins de la 

moitié des patients qui manquent trop souvent d’informations sur leur maladie avec un 

questionnement sur la place qu’ils occupent et leur rôle dans la prise en charge. 

L’objectif de ce rapport était donc pour les auteurs de « produire un document destiné à 

indiquer le contenu d’un programme d’enseignement spécialisé à l’intention des 

soignants… dans le domaine de la prévention des maladies chroniques et de l’éducation 

thérapeutique du patient ». Les auteurs précisent que les approches présentées dans 

leur rapport peuvent servir de référence dans l’éducation thérapeutique du patient et 

les soins de longue durée. L’objectif de l’éducation thérapeutique réside dans 

l’acquisition et le maintien des ressources nécessaires pour aider le patient à gérer de 

manière optimale sa vie avec la maladie. Dans cette dimension centrée sur le patient, ils 

insistent sur la prise en compte de ses singularités tels que son contexte psychosocial, sa 

représentation de l’affection, la perception des symptômes et plus globalement de son 

projet de vie et implique autant que possible les familles, les proches et les amis du 

patient pour les aider à comprendre la maladie et le traitement, coopérer avec les 

soignants, vivre plus sainement et maintenir ou améliorer leur qualité de vie. 

En 2001, le plan national d’éducation pour la Santé indique que « tous les patients dont 

l’état de santé le nécessite, doivent pouvoir accéder à un programme structuré 

d’éducation thérapeutique ».  Initialement conçu pour la mise en place, dans les deux 

ans, de l’accès à l’éducation thérapeutique pour les adultes diabétiques et les enfants 

asthmatiques, les programmes nationaux (diabètes, maladies cardiovasculaires, 

asthmes) ont fait du développement de l’éducation thérapeutique un objectif prioritaire 

de prévention et de prise en charge des maladies chroniques.  

La loi du 4 mars 2002 permet la fondation de l’Institut National de Prévention et 

d’Education pour la Santé (INPES) dont la mission principale est de développer la 

formation dans le champ de l’éducation pour la santé. Cette loi relative aux droits des 
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malades et à la qualité du système de santé définit pour la première fois les objectifs 

d’une politique de prévention. Elle permet ainsi d’affirmer le droit à toute personne 

d’accéder aux informations relatives à sa situation de santé et d’être reconnue comme 

un acteur partenaire de sa santé avec les professionnels. La même année, deux 

circulaires ministérielles précisent le champ de l’éducation thérapeutique du patient 

dans les établissements et les réseaux de santé. 

Entre 2002 et 2006, cette thématique est déclinée dans les programmes nationaux  

concernant plusieurs maladies chroniques telles que les maladies cardio- vasculaires, 

l’asthme, la broncho-pneumopathie chronique obstructive (BPCO), l’obésité et le 

diabète. 

En avril 2007, l’éducation thérapeutique devient un axe prioritaire du plan 

d’amélioration de la qualité de vie des patients atteints de maladies chroniques. Celui ci 

énonce quatre principaux objectifs permettant d’aider les patients à mieux connaître 

leur maladie pour mieux la gérer, élargir les pratiques médicales vers la prévention, 

faciliter la vie quotidienne des malades et mieux connaître les conséquences de la 

maladie sur leur qualité de vie (169). 

En Juin 2007, la Haute Autorité de Santé publie un guide méthodologique présentant les 

éléments fondamentaux de « structuration d’un programme d’éducation thérapeutique 

du patient dans le champ des maladies chroniques »  avec une partie spécifique de 

« définitions, finalités et organisation ».Ces recommandations utiles pour l’ensemble des 

professionnels de santé, patients et associations donnent une définition détaillée du 

concept d’éducation thérapeutique, son cadre, ses modalités de coordination ainsi que 

l’ensemble de critères permettant de définir une éducation thérapeutique de 

qualité(170). 

C’est à peine deux années plus tard que se marque un virage dans la dimension 

législative de l’éducation thérapeutique avec la loi du 22 Juillet 2009 où elle est 

désormais reconnue et intégrée dans la prise en charge du patient par la loi Hôpitaux 

Patients Santé Territoire (HPST). Elle s’inscrit ainsi dans son parcours de soin avec pour 

objectif de rendre le patient plus autonome en facilitant son adhésion aux traitements 

prescrits, en cherchant à prévenir certaines complications et en améliorant sa qualité de 

vie. C’est la première fois que l’éducation thérapeutique est reconnue officiellement 

comme thérapeutique à part entière avec son cadre, ses finalités et ses modes de 

financement dans une loi de santé publique. 
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Depuis 2009, plusieurs textes relatifs au cahier des charges des programmes 

d’éducation thérapeutique (décret n° 2010-904 du 2 août 2010 et arrêté du 2 août 

2010) et aux compétences requises pour dispenser ou coordonner celle ci (décret 

n°2013-449 du 31 mai 2013 et arrêté du 31 mai 2013 modifiant le décret et l’arrêté du 2 

aout 2010) ont vus le jour permettant, avec une rigueur de plus en plus importante, 

d’honorer une qualité de l’éducation thérapeutique au service des patients souffrant de 

maladie chronique. 

1.2.3 Exemple de maladies chroniques où l’éducation thérapeutique s’avère efficace  
 
En faisant ses preuves dans plusieurs pathologies chroniques somatiques, l’éducation 

thérapeutique a pu être progressivement intégrée par le corps médical comme faisant 

partie de la prise en charge globale du patient. Les maladies cardiovasculaires, l’asthme 

et le diabète permettent d’illustrer les domaines où l’éducation thérapeutique s’est 

avérée efficace et a désormais une place dans la prise en charge de ces maladies 

chroniques. 

1.2.3.1 Les maladies cardio vasculaires 
 
Une des pathologies cardiaques dans laquelle l’éducation thérapeutique a montré son 

intérêt majeur est celui de l’insuffisance cardiaque qui constitue à l’heure actuelle un 

problème de santé publique. L’intérêt pour l’éducation thérapeutique dans l’insuffisance 

cardiaque a pris son essor en France au début des années 2000. Le programme I- CARE 

par exemple est un vaste programme d’éducation thérapeutique dans l’insuffisance 

cardiaque qui a permis de former des professionnels de santé à l’ETP et de créer des 

outils à cet effet. Ce programme a été évalué à travers une étude sur l’impact de 

l’éducation thérapeutique sur la morbi-mortalité à partir des patients pris en charge au 

niveau des centres I-CARE volontaires, que ces patients soient éduqués ou non. L’étude a 

mis en évidence une amélioration significative de la survie à un an (90,5 % pour les 

éduqués versus 85,1% pour les non éduqués) et à deux ans  (81% pour les éduqués 

versus 75,3% pour les non éduqués) chez les patients bénéficiant d’éducation 

thérapeutique (171). 

1.2.3.2 L’asthme 
 
L’asthme est une des maladies chroniques les plus fréquentes touchant 10% des enfants 

et 5% des adultes. En dépit de traitements efficaces, l’asthme reste insuffisamment 
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contrôlé entrainant des répercussions importantes sur la qualité de vie des patients.  

L’éducation thérapeutique du patient asthmatique est intégrée aux soins et fait partie 

des recommandations de bonnes pratiques médicales établis par l’ANAES depuis Juin 

2001 et depuis plusieurs années son efficacité est largement démontrée. Dans une 

importante méta-analyse comprenant 36 études randomisés, les auteurs ont montré une 

réduction significative du nombre d’hospitalisation, de recours aux urgences, de 

consultations médicales ainsi que d’arrêt de travail chez les patients bénéficiant de 

mesures éducationnelles comparé à ceux bénéficiant d’un suivi conventionnel. De plus 

et dans plusieurs des études prises en compte dans cette méta-analyse, l’éducation 

thérapeutique s’est avérée efficace en terme de bénéfice sur la qualité de vie avec une 

amélioration significative des scores chez les patients recevant un programme 

éducationnel(172).  

1.2.3.3 Le diabète 
 
L’éducation thérapeutique occupe une place considérable dans la prise en charge du 

diabète et en ce qui concerne les données d’efficacité, plusieurs études témoignent de 

l’impact positif des programmes éducationnels sur plusieurs variables en lien avec le 

contrôle de la maladie chez les patients diabétiques. Dans une importante méta-analyse 

sur 21 études regroupant 2833 patients diabétiques de type 2 comparant l’impact de 

programme éducationnel par rapport à une prise en charge usuelle, les auteurs ont pu 

mettre en évidence que l’hémoglobine glyquée (fonction de l’équilibre glycémique des 

trois derniers mois et prédicatrice du risque de complications vasculaires à long terme) 

était significativement réduite chez les patients bénéficiant d’une éducation 

thérapeutique de 0,44 % à 6 mois, 0,46 % à 1an et 0,87% à 2ans . De plus, les auteurs 

ont pu mettre en évidence une amélioration des connaissances à 6mois, 1an et 2ans de 

même qu’en terme de compétence d’autogestion de la maladie (173). 

1.2.4 L’éducation thérapeutique appliquée à la psychiatrie : la psychoéducation  

1.2.4.1 Données historiques de la psychoéducation 
 
Si l’éducation thérapeutique fait depuis plusieurs années ses preuves dans les 

pathologies chroniques somatiques, elle s’applique depuis plus récemment aux 

pathologies mentales avec la psychoéducation.  Le terme de psychoéducation est apparu 

pour la première fois en 1980 (174) et c’est avec les troubles schizophréniques que la 
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psychoéducation s’est initialement mis en place. Un des premiers dans le domaine à y 

avoir contribué est R.P Liberman, pionnier de la réhabilitation psychosociale des 

patients souffrant de schizophrénie qui avait mis en place dans les années 1980 toute 

une méthodologie psycho éducative (économies de jetons, crédits motivationnels … ) et 

des manuels d’éducation destinés aux patients schizophrènes. Sous forme de 

programmes structurés et interactifs, les modules de Liberman étaient destinés à 

enseigner les connaissances et habiletés nécessaires dans des domaines précis du 

fonctionnement. L’auteur partant du constat que les traitements pharmacologiques, bien 

qu’indispensables demeuraient insatisfaisant dans le processus de rétablissement du 

patient, il a suggéré qu’il fallait y adjoindre des actions psychosociales ou 

psychothérapeutiques pour atteindre le but de la réinsertion. Par la suite, de nombreux 

programmes se sont développés incluant également les familles et les soignants et 

depuis la fin des années 1990, l’utilisation de la psychoéducation s’est étendue à d’autres 

troubles psychiques comme les troubles du comportement alimentaire, les troubles 

bipolaires, les attaques de panique ou le stress post traumatique. 

1.2.4.2 L’intérêt d’une approche psychoéducative en psychiatrie 
 

Un des aspects sur lequel se base la psychoéducation est d’aller à l’encontre du vieux 

paradigme de l’intervention psychiatrique paternaliste dans lequel s’inscrit une relation 

hiérarchique entre un médecin « sachant » et un malade « appliquant ».  Un des premiers 

principes de la psychoéducation est d’établir entre le médecin et le patient une alliance 

thérapeutique basée sur l’échange collaboratif, l’information et la confiance. Comme 

l’expliquent Colom et Vieta dans leur manuel de psychoéducation pour les troubles 

bipolaires, un des avantages de la psychoéducation est avant tout d’améliorer « la 

qualité d’aide reçue », ce qui se traduit par « une meilleure alliance thérapeutique, une 

meilleure observance » ainsi qu’une « meilleure capacité de nos patients à demander de 

l’aide dans des situations complexes » (175).  A travers cette approche et comme le 

soulignent Colom et Vieta, « la psychoéducation traite l’incompréhension que peut avoir 

le patient sur ce qui lui arrive ». En effet, la maladie chronique implique de nombreux 

remaniements chez le patient. D’une part  avec l’annonce du diagnostic, qui établi le 

constat d’un « avant-après », représente une véritable rupture dans la vie du patient. Ce 

tournant critique échappe à toute normes et confronte l’individu malade à sa propre 

fragilité physique et psychique. D’autre part, l’imprévisibilité de l’évolution de la maladie 
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chronique expose les patients à un vécu d’insécurité et de perte de contrôle avec la 

confrontation à changement radical dans ses perspectives d’avenir. Les patients se 

retrouvent ainsi face à l’altération de leur capacité physique et psychique avec des 

remises en question de sens et d’identité qui requiert un processus d’adaptation et 

d’intégration souvent très long. Selon Colom et Vieta, avec la psychoéducation, « le 

patient cesse de se sentir coupable… et ce pas est le début de l’acceptation de la 

nécessité d’un traitement ».  

L’objectif de cette démarche psycho-éducative n’a donc pas pour but de délivrer de 

manière unidirectionnelle au patient des informations sur sa maladie mais intègre une 

démarche éducative spécifique centrée « sur la collaboration, l’information et la 

confiance » (175) où le patient anciennement passif, devient acteur de sa prise en 

charge. 

1.2.4.3 Les mécanismes d’actions de la psychoéducation  
 
L’école de Barcelone conçoit que la  psychoéducation se base sur un socle composé de 

trois dimensions : 

- Une dimension pédagogique qui vise à enseigner les connaissances nécessaires pour 

gérer la maladie et le traitement ; 

- Une dimension psychologique qui vise à soutenir le patient, lui permettre d’accepter sa 

maladie, faciliter la gestion des émotions et des croyances autour de celle ci et du 

traitement ; 

- Une dimension comportementale qui cherche à enseigner les habiletés nécessaires 

pour négocier les problèmes liés au traitement avec les professionnels et à utiliser les 

ressources de la communauté et prévenir les rechutes. 

 

Comme l’expliquent Colom et Vieta dans leur manuel constituant une référence 

mondiale dans le domaine de la psychoéducation, les mécanismes d’action de la 

psychoéducation s’échelonnent sur trois niveaux(175). 

- Les mécanismes élémentaires constituant les objectifs partiels de premier niveau qui 

comprennent la conscience du trouble, la détection précoce des symptômes 

prodromiques et l’observance thérapeutique. Ces objectifs sont importants dans la 

mesure ou on considère que la psychoéducation ne fonctionne pas si ils ne sont pas 

remplis.  
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-Les mécanismes secondaires constituant les objectifs partiels de second niveau qui 

représentent les objectifs désirables et qui, comme le soulignent les auteurs  « ne sont 

pas exclusivement de la responsabilité du programme de psychoéducation ». Ils 

comprennent la gestion du stress, la prise de toxiques, la régularité du style de vie et la 

prévention des conduites suicidaires. 

-Les objectifs désirés par excellence qui peuvent être atteint si les objectifs précédent 

sont remplis et qui comprennent l’amélioration des connaissances et des capacités pour 

faire face aux conséquences psychosociales engendrées par les épisodes, l’amélioration 

de l’activité sociale et interpersonnelle entre les épisodes, la capacité à faire face aux 

symptômes résiduels sub- syndromiques et l’amélioration du bien être et de la qualité 

de vie. 

Selon les auteurs, il est important de « stratifier de cette manière les objectifs partiels » 

pour garantir de l’efficacité de la psychoéducation et ajoutent que la garantit de 

l’amélioration de l’évolution de la maladie passent pas l’atteinte de tous les objectifs 

partiels de premier et second niveau. 

Malgré des objectifs clairs et applicables, les mécanismes d’actions propres à la 

psychoéducation restent théoriques. Il n’existe à ce jour pas de données scientifiques 

ayant mis à l’épreuve ces mécanismes ce qui nécessite des travaux permettant 

d’identifier les leviers thérapeutiques qu’il existe au cours de ces interventions. 

1.2.4.4 Le diagnostic éducatif en psychoéducation et les représentations de la maladie  
 
Comme l’explique d’Ivernois et Gagnayre, « le diagnostic éducatif est la première étape 

de la démarche d’éducation qui permet d’appréhender différents aspects de la 

personnalité du patient, d’identifier ses besoins, d’évaluer ses potentialités, de prendre 

en compte ses demandes dans le but de proposer un programme d’éducation 

personnalisé » (176). La Haute Autorité de Santé (2007) place le diagnostic éducatif 

comme la première étape dans la mise en œuvre de l’éducation thérapeutique d’un 

patient atteint de maladie chronique (170).  

Le diagnostic éducatif  repose sur un échange au cours d’une ou plusieurs séances et est 

individualisé en fonction des objectifs de chaque patient. Il n’est pas figé et, évolutif et 

progressif, il doit permettre d’être régulièrement actualisé. L’Organisation Mondiale de 

la Santé le définit comme « un recueil systématique, détaillé et itératif d’informations 

par le soignant, concernant la situation bioclinique, éducative, psychologique et sociale 
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du patient. Ces informations doivent servir de base pour la construction d’un 

programme d’éducation thérapeutique personnalisé ». Les informations recueillies 

doivent permettre au soignant d’identifier les compétences que le patient peut acquérir, 

de repérer les facteurs favorisant l’apprentissage et ceux qui risquent de le limiter. Le 

modèle d’Ivernois et Gagnayre propose de construire le diagnostic éducatif sur cinq 

dimensions. 

- Une dimension bioclinique « Qu’est ce qu’il/elle a ? » représentée par l’histoire de la 

maladie du patient, les antécédents, les traitements… 

- Une dimension socio-professionnelle « Qu’est ce qu’il/elle fait ? Dans quel 

environnement est-il ? » comprenant l’environnement social, familial et professionnel du 

patient. 

- Une dimension psychologique « Qui est il ? Que peut il faire ? » représentée par les 

stades du processus d’acceptation de sa maladie, le sentiment d’auto efficacité… 

- Une dimension motivationnelle « Quels sont ses projets » avec l’évaluation des projets 

du patients à court, moyen et long terme. 

- Une dimension cognitive « Qu’est ce qu’il sait sur sa maladie, comment se représente t-

il sa maladie, ses traitements… » . Cette dimension prend tout son sens si on se réfère à 

la fonction de l’éducation thérapeutique selon Ivernois et Gagnayre où celle ci doit 

s’inscrire dans « la recherche permanente d’équilibre, dans une négociation entre une 

norme thérapeutique proposée par le milieu médical et soignant et celle du patient issue 

de ses représentations, de ses projets, de son système de valeurs, de ses habitudes de 

vie ». La notion des représentations de la maladie est importante dans la mesure où 

éduquer un patient implique de prendre en compte sa propre « culture » en santé et ses 

propres connaissances concernant sa maladie. Celles ci sont issues de son expérience 

personnelle et de ce que d’autres lui ont appris : mélange de faits exacts, de croyances, 

de représentations…(177). Construire le diagnostic éducatif en intégrant l’ensemble de 

ses dimensions permet de prendre en compte le patient dans sa globalité avec son 

trouble et l’environnement qui lui est rattaché. Comme le précise Lacroix, prendre en 

compte les représentations des patients souffrant de maladie chronique fait partie des 

objectifs de l’éducation thérapeutique. Il est nécessaire d’avoir conscience des 

représentations et de leur permettre d’être exprimées, si on veut les faire évoluer(178). 

Ces représentations « préexistent en tant qu’images de réalité » et vont « résister à 

l’apport de réalités objectives ». « Plutôt que de les considérer comme des erreurs, elles 
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doivent servir de repère, d’indicateurs de la manière dont le sujet conçoit les choses » 

(178). A l’heure actuelle et comme le précise Lacroix, un certain nombre de questions 

demeurent sans réponses en ce qui concerne l’impact des représentations de la maladie 

et son rôle sur les comportements des patients souffrant de maladie chronique. Si 

l’éducation thérapeutique à pour objectif d’aider le patient à mieux gérer sa maladie, 

c’est dans le but de lui permettre de mieux fonctionner. A ce jour, il n’existe pas de 

modèle scientifique valide sur la construction du diagnostic éducatif. Si les 

représentations de la maladie en font l’une des composantes importantes de celui ci, 

l’impact que peut éventuellement représenter ce levier sur le fonctionnement du patient 

n’est à ce jour pas déterminé et nécessite des travaux en ce sens. 

1.3 LA PSYCHOEDUCATION DANS LE TROUBLE BIPOLAIRE 

1.3.1 Historique : d’importantes et fondamentales avancées en 50ans de recherche 

1.3.1.1    Les « lithium clinics » plantent le décor de la psychoéducation  
 
Les prémices des interventions psycho-éducatives dans le trouble bipolaire ont vu le 

jour avec la création des « lithium clinics » en Europe et aux USA dans les années 1960. 

C’est avec l’émergence de l’utilisation du lithium dans le trouble bipolaire et sous 

l’initiative de psychiatres que les « lithium clinics » se développent avec pour objectif 

principal de délivrer au patient des informations, dans une dimension pleinement 

biologique de trouble, sur les aspects pharmacologiques du lithium. Ainsi, les modalités 

de prescriptions, les effets secondaires, la notion de toxicité plasmatique et de dosage 

médicamenteux étaient expliqués aux patients par une équipe spécialisée composée de 

psychologues, psychiatres et infirmiers afin de permettre aux patients d’être plus 

autonomes vis à vis de leur traitement, de limiter les effets secondaires et de favoriser 

l’observance. 

A cette époque et malgré des défauts méthodologiques, des premières études découlant 

de ces interventions ont tenté d’évaluer l’efficacité de ces prémices de psychoéducation. 

Les résultats encourageants de ces premières expériences ont permis la poursuite des 

études avec un essor dans les années 1990 permettant l’ouverture à d’autres 

dimensions de la pathologie que celle initialement limitée à l’aspect biologique. 

1.3.1.2 Les premières études sur l’efficacité de la psychoéducation 
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En 1984 et avec un peu moins de 20 ans de recul sur les « lithium clinics », Gitlin et al 

cherchent à évaluer leur pratique et retrouvent que 18 des groupes recensés utilisent 

des approches psychothérapeutiques et que 45% des patients souffrant de troubles 

bipolaires bénéficient de psychothérapie individuelle ou en groupe ce qui semblait déjà 

prometteur pour les auteurs (179). 

Une des premières études contrôlées réalisée la même année par Cochran a cherché à 

évaluer l’influence de 6 séances psycho-éducatives inspirées des techniques cognitivo- 

comportementales sur 28 patients souffrant de trouble bipolaire. Les auteurs retrouvent 

une amélioration de l’observance au lithium à 6 mois chez les patients bénéficiant de 

psychoéducation avec un taux  d’inobservance de 21% chez les patients psycho-éduqués 

contre 57% chez les patients non éduqués. De même, l’étude témoigne d’une moindre 

fréquence de ré-hospitalisation chez les sujets bénéficiant de mesures psycho-

éducatives (180). 

En 1988, Van Gent et al retrouvaient des résultats comparables en terme d’amélioration 

de l’observance mais pas sur le nombre et la durée des hospitalisations. Un des résultats 

important de l’étude a été de montrer que grâce à une approche psycho-éducative en 

groupe (10 séances de 90 minutes) chez 20 patients, en comparaison à un groupe de 14 

patients sur liste d’attente, la confiance en soi des patients vis à vis de leur traitement a 

été significativement plus améliorée chez les patients psycho-éduqués (75% versus 

29%) et que cette amélioration a perdurée 15 mois après la fin de l’intervention. De 

plus, les patients éduqués ont déclaré se sentir moins isolés dans leur condition de 

malade et entrevoir grâce à cette approche, la possibilité d’être plus autonomes vis à vis 

de leur maladie(181).  

Aux USA, deux études randomisées de Peet et Harvey ont également mis en évidence des 

résultats encourageants. En 1991, Peet et Harvey cherchent à évaluer l’efficacité d’un 

programme éducationnel de groupe sur le niveau de connaissance du traitement. Pour 

ce faire, ils ont recours à l’utilisation d’un support écrit et vidéographique pour leur 

programme éducationnel qu’ils délivrent à 30 patients souffrant de trouble bipolaire et à 

un groupe contrôle. Les résultats témoignent d’une amélioration significative des 

connaissances sur le lithium dans le groupe bénéficiant de la psychoéducation ainsi 

qu’un changement favorable d’attitude des patients psycho-éduqués vis à vis de la 

molécule (182). La même année, Harvey cherche à évaluer l’efficacité de la 

psychoéducation sur l’estime de soi, l’observance et le nombre de ré-hospitalisations 
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avec un suivi sur une période de 3ans. Les résultats sont en faveur d’une amélioration de 

l’observance et du nombre d’hospitalisation (183). 

Bien que les résultats des études mises en place à cette époque soient favorables à 

l’efficacité de la psychoéducation sur des variables se limitant principalement à 

l’observance, leur fiabilité méthodologique reste insuffisante. 

1.3.1.3 L’émergence d’études à méthodologies plus fiables pour évaluer l’efficacité de la 
psychoéducation 

 

Dans les suites de ces études pionnières de l’ère des « lithium clinics », d’autres études a 

méthodologies plus fiables se sont succédées tentant d’élargir les paramètres évalués à 

l’observance. La première étude randomisée contrôlée en simple aveugle utilisant un 

groupe contrôle est menée au Royaume Uni par Perry et al en 1999 (166). Leur objectif 

est d’évaluer l’efficacité de la psychoéducation centrée sur la reconnaissance des 

prodromes maniaques et dépressifs chez 69 patients souffrant de trouble bipolaire avec 

un suivi sur 18 mois. Les résultats sont en faveur d’une efficacité des mesures psycho-

éducatives sur l’évolution de la maladie. A un an, le taux de récidive maniaque est de 

20% chez les patients psycho-éduqués contre près de 50% dans le groupe contrôle. De 

plus, les auteurs retrouvent une diminution significative de l’intervalle entre les 

rechutes maniaques avec 65 semaines dans le groupe de patients psycho-éduqués 

versus 17 semaines pour les patients contrôles. Cependant, les auteurs n’ont pas pu 

mettre en évidence d’incidence sur le nombre et le délai des récidives dépressives ni sur 

l’observance thérapeutique. 

De manière concomitante aux avancées d’une équipe Barcelonaise spécialisée dans le 

domaine (Colom & Vieta), des recherches concernant l’efficacité de la psychoéducation 

familiale se mettent en place aux USA. Miklowitz et son équipe du Colorado testent 

l’efficacité de l’approche psycho-éducative centrée sur la famille à travers une étude 

randomisée contrôlée. Ainsi, 101 patients bipolaires euthymiques et bénéficiant d’un 

traitement de maintenance sont randomisés en 1 groupe recevant 21 sessions de 

psychoéducation familiale et un groupe recevant 2 sessions d’éducation familiale avec 

gestion de la crise. Après un suivi de 2ans, le taux de rechute chez les patients 

bénéficiant de la PE familiale était significativement plus faible que dans le groupe 

contrôle (35% versus 54%) avec une moindre intensité des symptômes thymiques et 

une meilleure observance médicamenteuse(184). 
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1.3.1.4 Fin années 1990 : une théorisation de la psychoéducation autour de deux grandes 
écoles  

1.3.1.4.1 L’école anglaise de M.Bauer et L.Mc Bride  
 
En 1996, le psychiatre M.S Bauer et l’infirmière L Mc Bride élaborent un programme 

d’objectif personnalisé (« Life Goals Program ») qui fera l’objet d’un manuel visant à 

améliorer d’une part les capacités de gestion de la maladie et d’autre part le 

fonctionnement social et professionnel des patients souffrant de trouble bipolaire (185). 

Ce programme est composé de 2 phases : une première phase très structurée qui 

s’appuie sur une approche psycho-éducative en 5 séances permettant au patient de 

mieux comprendre la maladie. La deuxième phase s’appuie sur des techniques 

cognitives et comportementales où les patients doivent identifier des objectifs utiles et 

réalisables jusqu’alors entravés par la maladie et apprennent à utiliser les techniques 

cognitives et comportementales pour gérer leurs objectifs. Dans la première étude 

ouverte évaluant la faisabilité de leur programme sur 29 patients, les auteurs retrouvent 

une amélioration significative des connaissances sur la pathologie chez les patients 

bénéficiant des séances de psychoéducation (186). Par la suite, les auteurs ont évalué le 

programme sur un échantillon de 306 patients randomisés contrôlés en deux groupes et 

suivis sur 3 ans avec une réduction significative du temps passé avec des symptômes 

maniaques (réduction de 4,5 semaines par rapport au groupe contrôle). De plus, les 

patients bénéficiant du programme ont vu leur fonctionnement  social (domaine 

professionnel et familial), leur qualité de vie (dimension psychique) et leur niveau de 

satisfaction vis à vis du traitement significativement amélioré (187). Simon et al 

évaluent l’efficacité au long terme du Life Goals program et retrouvent une réduction 

significative de la sévérité moyenne des épisodes maniaques et du temps passé avec des 

symptômes maniaques (188). 

1.3.1.4.2 L’école Barcelonaise de F. Colom et E. Vieta  
 
Francesc Colom, psychologue clinicien et chercheur spécialisé dans la psychoéducation 

des patients bipolaires et Eduard Vieta, psychiatre diplômé de l’Université autonome de 

Barcelone et responsable du Programme des troubles bipolaires de l’institut clinique de 

psychiatrie et de psychologie ont travaillé ensemble sur l’élaboration d’un programme 

de psychoéducation pour les patients bipolaires. 
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Au début des années 1990, les auteurs font le constat que les avancées 

pharmacologiques dans le domaine de la bipolarité ont fait progressivement perdre de 

vue aux cliniciens l’intérêt des traitements psychologiques comme complément essentiel 

de la prise en charge de cette pathologie. La psychoéducation avait fait l’objet 

jusqu’alors, de travaux de recherche, comme explicité précédemment, mais peu d’études 

méthodologiques fiables avaient évalué l’efficacité de la psychoéducation. L’équipe de 

Perry et al en 1999 utilisait un groupe contrôle mais avec des séances de 

psychoéducation individuelle (166).  Jusqu’alors,  le « Life Goals Program » de Bauer et 

Mc Bride était le seul programme spécifique destiné au trouble bipolaire et c’est ainsi 

que les Barcelonais vont élaborer un programme d’intervention de psychoéducation 

dont l’efficacité sera testée avec une première étude en 2003 (165). Pour élaborer leur 

programme, les auteurs  se basent sur la combinaisons de 3 interventions ayant elle 

même démontré leur efficacité : la détection précoce des symptômes (166), 

l’amélioration de la compliance au traitement (180) et la régularité du style de vie (189).  

1.3.2 Les travaux de l’équipe Barcelonaise : une révolution dans le domaine de la 
psychoéducation du trouble bipolaire 

 
Au sein du centre Hospitalier de Barcelone, 120 patients de 18 à 65 ans recevant le 

diagnostic de trouble bipolaire de type I ou II, euthymiques depuis 6 mois étaient 

randomisés en double aveugle en deux groupes de 60 patients. Un groupe recevait, en 

plus de son traitement pharmacologique habituel 21 sessions hebdomadaires de 90 

minutes dont l’accent étaient porté sur 4 points clés : l’observance thérapeutique, la 

détection précoces des symptômes thymiques évocateurs d’une rechute, la 

sensibilisation à la pathologie et la régularité dans l’hygiène de vie. Le groupe contrôle 

recevait quand a lui, en plus de son traitement pharmacologique, 20 interventions 

hebdomadaires à type de réunion non psycho-éducatives. L’étude s’est déroulée en 2 

phases avec une phase de 21 semaines de programme et une phase de suivi sur deux ans 

où les 120 patients, continuant à bénéficier de leur traitement pharmacologique, étaient 

évalués tous les mois. Les auteurs ont montré des résultats très encourageants 

concernant l’efficacité de la psychoéducation avec notamment une diminution du 

nombre de rechutes thymiques. A l’issue du programme, 60% des patients non psycho-

éduqués ont rechutés contre 38% dans le groupe bénéficiant du programme (p<0,5) et à 

2ans de suivi, respectivement 92% et 67% de rechutes (p<0,01). De plus, les auteurs ont 
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mis en évidence une réduction du délai entre les rechutes avec des courbes de survie 

significativement différentes pour les épisodes maniaques, mixtes et dépressifs.  L’ 

impact de la psychoéducation sur le nombre et le temps passé en hospitalisation a 

également pu être démontré avec un nombre cumulé d’hospitalisation et un nombre 

moyen de jours par hospitalisation significativement plus faible chez les patients 

bénéficiant du programme de psychoéducation que dans le groupe contrôle.  

 

 
 

En 2009, les auteurs Barcelonais étendent leurs travaux à partir de leur étude princeps 

avec un suivi de leur patient sur 5 ans et retrouvent des résultats similaires en terme 

d’efficacité (190). A 5 ans, les patients bénéficiant du programme de psychoéducation 

présentent moitié moins de rechutes que dans le groupe contrôle (3,86 rechutes contre 

8,37 rechutes). En comparant la taille d’effet entre 2 ans et 5ans, les auteurs mettent en 

évidence une stabilité à travers le temps et ce quelques soient les épisodes thymiques. 

De plus et de même que dans l’étude initiale les résultats sont similaires avec une 

diminution du nombre de ré-hospitalisation et du nombre moyen de jour 

d’hospitalisation par patient (30 jours chez les patients bénéficiant du programme 

contre 45 jours dans le groupe contrôle). En ce qui concerne l’observance thérapeutique, 

les auteurs n’ont pas montré de différence significative. 

 

En 2003 et à la suite de leur étude princeps, les auteurs utilisent ce même échantillon 

pour mettre en place une étude évaluant l’efficacité de la psychoéducation chez des 

patients observant (191). Constatant son efficacité dans la prévention des rechutes 

thymiques, les auteurs s’intéressent de plus près au mécanisme qui sous-tend cette 

efficacité et feront l’hypothèse que celle ci n’est pas uniquement due à l’amélioration de 

l’observance médicamenteuse. Ainsi, 50 patients inclus, présentant tous un niveau élevé 
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d’observance, sont randomisés en deux groupes de 25 patients. En ce qui concerne le 

nombre de rechutes tout épisodes confondus, la psychoéducation a montré une 

diminution significative du nombre de rechutes avec 16% de rechutes chez les patients 

éduqués à la fin du programme contre 56% dans le groupe contrôle. De même à 2ans, les 

auteurs retrouvent un taux de rechutes significativement plus faible pour les patients 

bénéficiant du programme de psychoéducation avec 60% de rechutes versus 92%. Les 

résultats sont également comparables à leur étude princeps en ce qui concerne la 

fréquence de ré-hospitalisation puisqu’ à l’issue du programme, aucun patient du groupe 

de psychoéducation n ‘a été ré-hospitalisé contre 16% dans le groupe contrôle et à 

l’issue des 2 ans, 8% des patients psycho-éduqués ont été ré-hospitalisés contre 36% 

dans le groupe contrôle. 

Ainsi et grâce à leurs études, les auteurs barcelonais font un pas important dans la 

compréhension du mécanisme de la psychoéducation en confirmant l’efficacité de cette 

intervention psychologique chez des patients observants. Ils mettent en lumière le fait 

qu’elle ne se le limite pas à une simple délivrance d’informations mais semble agir par 

d’autres mécanismes et notamment l’amélioration de l’hygiène de vie  et de la régularité 

des styles de vie ainsi que la gestion du stress. 

 En 2009 et toujours dans le prolongement de l’étude princeps, les auteurs ont cherché à 

évaluer l’efficacité de la psychoéducation sur des patients souffrant de trouble bipolaire 

de type II avec un suivi sur 5 ans (192). 20 patients ont donc été randomisés en 2 

groupes selon les modalités de l’étude initiale et les résultats se sont montrés en faveur 

de l’efficacité de la psychoéducation chez ce type de patients. En effet, la 

psychoéducation a permis une réduction significative du nombre d’épisode maniaque, 

hypomaniaque et dépressif. 
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Une fois avoir démontré l’efficacité significative de la psychoéducation sur plusieurs 

paramètres entrant en jeu dans l’évolution du trouble bipolaire, les auteurs Barcelonais 

ont cherché à démontrer l’importance d’une prise en charge psycho-éducative précoce 

sur le devenir de la maladie. Dans une étude en post hoc en 2010, Colom et al cherchent 

à savoir si le nombre d’épisodes antérieurs a un impact sur l’efficacité de la 

psychoéducation (193). Les résultats sont en faveur d’une influence importante du 

nombre d’épisodes antérieurs à la prise en charge psycho-éducative sur le cours de la 

maladie. En effet, après un minimum de 7 épisodes thymiques antérieurs, la 

psychoéducation n’a pas montré de différence significative sur la prévention de la 

rechute thymique. De même, après 14 épisodes thymiques, la psychoéducation n’a pas 

montré d’efficacité sur le temps passé à être symptomatique. C’est seulement avec un 

maximum de 6 épisodes thymiques antérieurs que la psychoéducation montre une 

efficacité sur le temps passé à être malade tous épisodes thymiques confondus. Les 

auteurs démontrent ainsi que le nombre d’épisodes antérieurs à la psychoéducation 

influence clairement l’efficacité de celle ci et qu’il est impératif de la mettre en place le 

plus précocement dans la maladie pour une prise en charge la plus efficace et optimale 

possible. 

1.3.3 Preuve actuelle de l’efficacité de la psychoéducation dans le trouble bipolaire 

1.3.3.1 Impact sur les connaissances, l’attitude vis à vis du traitement et l’observance 
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En ce qui concerne les connaissances vis à vis de la maladie et dès lors en 1991, Peet et 

Harvey mettaient en évidence une amélioration significative des connaissances sur le 

lithium dans le groupe bénéficiant du programme de psychoéducation. Les auteurs 

comparaient cet écart de connaissances entre celui d’un travailleur social et d’une 

infirmière psychiatrique. C’est également l’attitude générale des patients vis à vis de leur 

traitement qui s’était amélioré chez les patients bénéficiant de psychoéducation(183). 

Dogan et al dans leur étude de 2003 rapportent une amélioration significative des scores 

de connaissances vis à vis du traitement avec un score à 8,71+ /- 1,56 avant le 

programme versus 15,3+ /- 4,12 après celui ci (194). En 2008, Tournier et al évaluent 

l’efficacité d’un programme de psychoéducation réalisé en intra hospitalier en 

comparant le niveau de connaissances de 38 patients bénéficiant du programme et 28 

ne recevant pas de psychoéducation structurée. Les auteurs retrouvent une 

amélioration des connaissances concernant le traitement et l’identification de facteurs 

de stress et de rechutes significativement supérieure chez les patients ayant bénéficié de 

la psychoéducation(195). Even et al (2010) évaluent l’efficacité d’un programme de 

psychoéducation chez 50 patients bipolaires sur leur niveau de connaissances 

concernant le lithium après la prise en charge, à 2 mois et à 2ans de celle ci. Les auteurs 

retrouvent une amélioration significative des connaissances à 2 mois ainsi que 2 ans 

après la prise en charge(196). 

 

Eker et Karkin en 2012 mettent en évidence que l’observance est significativement 

meilleure chez les patients bénéficiant des séances de psychoéducation. Sur 71 patients 

randomisés, l’observance passe de 40% à 86,7% entre le début et la fin du programme 

de psychoéducation alors qu’elle se révèle moindre pour le groupe contrôle (38,9% à 

24,2%) à la fin du programme(197). Javadpour et al  en 2013 retrouvent des résultats 

similaires en faveur d’une amélioration de l’observance par la psychoéducation(198). 

 

Les variations des concentrations plasmatiques des traitements médicamenteux ont 

également été étudiées comme reflet de l’observance avec des résultats significatifs pour 

le lithium. Dogan et al (2003) évaluent l’efficacité d’un programme d’éducation 

thérapeutique sur l’observance et mettent en évidence que les taux plasmatiques des 

patients bénéficiant de psychoéducation s’améliorent comparé aux patients du groupe 

contrôle(194). Dans le groupe psychoéducation, seulement 57,1% des patients avaient 
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une lithiémie se situant dans la fourchette thérapeutique avant le début du programme 

contre la totalité des patients à 3 mois. Colom et Vieta en 2003 font un constat similaire 

avec l’amélioration significative des taux plasmatique au lithium en comparaison avec le 

groupe contrôle à 2 ans de suivi (taux plasmatique à 0,76 + /- 0,16 meq/l dans les 

groupe psychoéducation contre 0,68+/- 0,28 dans le groupe contrôle)(165). 

1.3.3.2 Réduction des symptômes et prévention des rechutes 

1.3.3.2.1 Prévention des rechutes toutes causes confondues 
 
Colom et Vieta en 2003 retrouvent des résultats similaires  avec 38% de rechute contre 

60% dans le groupe contrôle à la fin du programme et 67% de rechute contre 92% dans 

le groupe contrôle à 2ans de suivi(165). La même année, les auteurs démontrent que, 

indépendamment du facteur observance, les résultats sont également favorable en ce 

qui concerne la prévention des rechutes avec 16% de rechute contre 56% dans le 

groupe contrôle à la fin du programme et 60% contre 92% dans le groupe contrôle à 

2ans de suivi(191). Castle et al en 2010 retrouvent un nombre, une durée des rechutes 

et un nombre de patient ayant fait au moins une rechute thymique significativement 

plus faible dans le groupe bénéficiant de psychoéducation (12 séances hebdomadaires et 

3 sessions booster) par rapport au groupe contrôle (prise en charge conventionnelle 

TAU)(199). D’Souza et al mettent en évidence un risque de rechute significativement 

moindre dans le groupe bénéficiant du programme de psychoéducation (dyade patient-

conjoint avec 12 séances hebdomadaires de 90minutes) ainsi qu’un délai 

significativement plus important entre les épisodes (espacement des rechutes de 11 

semaines en moyenne par rapport au groupe contrôle)(200). 

 

Bond et al dans leur méta-analyse de 2015 font l’analyse combinée des 7 études 

contrôlées contre placebo possédant un critère de jugement sur le taux de rechutes 

toutes causes confondues et retrouvent une différence significative en faveur de la 

psychoéducation(18). En moyenne, 45% des patients psycho-éduqués ne font pas de 

rechutes à la fin du suivi (suivi moyen 60 semaines) contre 30% des patients n’ayant pas 

bénéficié de psychoéducation. Les auteurs retrouvent qu’il faut psycho-éduqués en 

moyenne 7 patients pour éviter une rechute. 

Parmi ces 7 études, 5 utilisent la psychoéducation en groupe et 2 en individuel. L’analyse 

combinée des 5 études utilisant la psychoéducation de groupe retrouve un résultat 



 93 

également significatif en faveur de la psychoéducation avec un nombre moyen de 

patients de 4 pour éviter une rechute. Cette différence n’est pas retrouvée par l’analyse 

combinée des 2 études utilisant la psychoéducation individuelle. Les auteurs soulignent 

cependant que ces études bénéficient d’une durée de suivi moins importante et d’un 

nombre d’heures de psychoéducation plus faible que les études de groupe. 

1.3.3.2.2 Prévention des rechutes hypomaniaques et maniaques 
 
Perry et al en 1999 retrouvent une différence significative dans le délai des rechutes 

maniaques chez les patients bénéficiant des séances de psychoéducation avec un délai 

passant de 17 semaines dans le groupe contrôle à 65 semaines dans le groupe 

expérimental(166). Colom et Vieta en 2003 retrouvent 3 fois moins de rechutes 

maniaques ou hypomaniaques chez les patients psycho-éduqués à la fin du programme 

et presque deux fois moins à 2 ans de suivi(165). D’Souza et al ainsi que Castle et al en 

2010 mettent également en évidence des taux de rechutes maniaques significativement 

plus faible chez les patients bénéficiant de psychoéducation que chez les patients 

contrôles(200)(199). 

L’analyse statistique combinée des 8 études randomisées contrôlées contre placebo 

retrouve une différence s’approchant de très peu de la significativité. En effet, 69% des 

patients présente une rechute maniaque chez les psycho-éduqués contre 54% chez les 

non psycho-éduqués. Cette différence devient significative en réalisant l’analyse 

statistique combinée de 5 études utilisant la psychoéducation en groupe avec un nombre 

de patient à éduqués de 6 pour éviter une rechute maniaque. L’efficacité n’est pas 

prouvée par les statistiques utilisant la psychoéducation individuelle. Les auteurs 

soulignent que ces 8 études sont hétérogènes et que le paramètre influençant le plus le 

taux de rechute maniaque est la durée du suivi. Les études dont le suivi est supérieur à 1 

an arrivent à démontrer une significativité ce qui n’est pas le cas des études dont le suivi 

est inférieur à 1an. 

1.3.3.2.3 Prévention des rechutes dépressives 
 
Les preuves de l’efficacité de la psychoéducation dans la prévention des rechutes 

dépressives sont moins représentées dans les études. Que ce soit à la fin du programme 

ou à 2 ans de suivi, Colom et Vieta en 2003 mettent en évidence que les patients 

bénéficiant de leur programme de psychoéducation présentent significativement moins 
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de rechutes dépressives que les patients du groupe contrôle(165). De même chez les 

patients observant, ils retrouvent un nombre moins important de rechutes dépressives 

pour les patients bénéficiant de la psychoéducation comparé au groupe contrôle (20% 

versus 48% ). Castle et al en 2010 retrouvent également des résultats similaires avec 

significativement moins de rechutes dépressives et de durée moins longue et un nombre 

de patient ayant fait au moins une rechute dépressive moins important chez ceux qui 

bénéficient de la psychoéducation(199). 

De la même manière que pour la prévention des récidives d’épisodes maniaques, 

l’analyse combinée des 8 études évaluant l’efficacité de la psychoéducation dans la 

rechute des épisodes dépressifs n’atteint pas la significativité. Cependant, cette 

différence devient statistiquement significative lorsque l’on considère les études 

utilisant la psychoéducation en groupe. Les auteurs soulignent que ces 8 études sont 

hétérogènes et que le paramètre influençant le plus le taux de rechute dépressive est le 

nombre d’heures de psychoéducation. Les patients ayant bénéficié d’une 

psychoéducation de plus de 20 heures ont une probabilité de rechute dépressive 

significativement plus basse que les patients ayant bénéficié d’une psychoéducation plus 

courte. 

1.3.3.3 Sévérité des symptômes thymiques 
 
Dogan et al (2003) mettent en évidence une diminution significative des scores de 

sévérité des symptômes thymiques dans le groupe bénéficiant de la 

psychoéducation(194). Javadpour et al (2013) retrouvent une amélioration significative 

des scores  aux échelles de dépression et de manie après 18 mois de suivi avec environ 6 

points de différences à l’échelle d’Hamilton et 3 points de différence à l’échelle de 

Beck(198). De même entre les deux groupes, la comparaison des scores retrouvent une 

sévérité des symptômes thymiques de manie et de dépression significativement plus 

faible chez les patients bénéficiant de psychoéducation que dans le groupe contrôle à la 

HDRS et à la Beck. 

1.3.3.4 Qualité de vie 
 
Dans leur méta analyse de 2015, Bond & Anderson (18)retrouvent 4 études concernant 

la qualité de vie dont 3 retrouvent des résultats en faveur d’une efficacité de la 

psychoéducation sur la qualité de vie d’une manière globale (198)ou sur des sous scores 



 95 

(194)(201). Javadpour et al en 2013 mettent en évidence une amélioration significative 

de la qualité de vie chez les patients bénéficiant de psychoéducation comparé au groupe 

contrôle sur les scores au questionnaire de qualité de vie de l’OMS dans sa version brève 

(WHOQOL-BREF (Nedjat et al 2011))(198). Une amélioration entre 10 et 23% dans les 4 

domaines que sont la santé physique, psychologique, les relations sociales et 

l’environnement du patient est retrouvé chez les patients bénéficiant de 

psychoéducation. Dogan et al en 2003 en utilisant également la WHOQOL-BREF 

retrouvent une amélioration significative sur les sous scores de santé générale et sur les 

relations sociales de patients(194). Smith et al  en 2011 retrouvent une amélioration 

significative dans le sous score santé psychologique en utilisant leur nouveau 

programme de psychoéducation sur internet intitulé Beating Bipolar(201). 

1.3.3.5 Fonctionnement psycho-social 
 

Perry et al en 1999 dans une étude évaluant l’efficacité de la psychoéducation centrée 

sur l’identification précoces des prodromes sur 69 patients bipolaires en rémission 

clinique retrouvaient une différence significative dans les scores de fonctionnement 

social et professionnel à 18 mois de suivis chez les patients bénéficiant de la 

psychoéducation comparé aux patients du groupe contrôle(166). Dans l’étude de Bauer 

et al en 2006 évaluant l’efficacité de leur programme Life Goals Program sur 306 

patients souffrant de trouble bipolaire, les auteurs mettaient en évidence une 

amélioration significative du fonctionnement social chez les patients du groupe 

psychoéducation versus traitement usuel avec des résultats stables jusqu’à trois ans de 

suivi. Parmi les domaines du fonctionnement où la psychoéducation s’est avérée 

efficace, les auteurs ont mis en évidence une amélioration significative dans le domaine 

des relations parentales, extrafamiliales et dans le domaine professionnel mais pas dans 

le domaine des relations maritales et dans les loisirs(187). L’étude de Lobban et al en 

2010 apporte des résultats intéressant concernant l’efficacité de la psychoéducation sur 

le fonctionnement des patients bipolaires. Leur étude randomisée contrôlée avait pour 

objectif d’évaluer l’efficacité de la formation du personnel de santé à la psychoéducation 

des patients bipolaires(202). Ainsi, 46 équipes étaient randomisées en deux groupes 

dont un groupe composé de 12 équipes bénéficiant de 12 heures de formation à la 

psychoéducation et un groupe de 11 équipes avec une prise en charge conventionnelle 

en TAU. Au total, 50 patients du premier groupe ont bénéficié de psychoéducation 
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contre 40 patients pour la prise en charge en TAU et les patients étaient évalués 

respectivement à 12, 36 et 48 semaines. En ce qui concerne l’évaluation du 

fonctionnement (Social and Occupationnal Functionning Assessment Scale ; Goldman et 

al, 1992), les auteurs retrouvent une différence significative dans le fonctionnement 

social et occupationnel en faveur des patients ayant bénéficié de la psychoéducation 

comparé à ceux ayant bénéficié de la prise en charge TAU.  

D’autres études évaluant l’efficacité de la psychoéducation dans le trouble bipolaire ont 

rapportés des résultats négatifs. En 2013, De Barros et al évaluent l’impact de la 

psychoéducation sur la récupération symptomatique et fonctionnelle évaluée avec la 

qualité de vie, l’ajustement social et le fonctionnement global des patients souffrant de 

trouble bipolaire). Ainsi, 55 patients étaient randomisés en deux groupes dont un 

groupe recevant de séances de psychoéducation avec le programme de Colom et Vieta 

(175)et un groupe contrôle bénéficiant de séances sans psychoéducation avec un suivi à 

6 et 12 mois. Les auteurs ne retrouvent pas de résultats significatifs sur la récupération 

fonctionnelle chez les patients bénéficiant de psychoéducation mais une meilleure 

perception de l’amélioration significativement meilleure (mesurée à l’aide de la CGI 

Clinical Global Impressions). Outre leur faible taille d’échantillon, les auteurs constatent 

qu’un tiers de leur population avait plus de 10 épisodes thymiques dans leurs 

antécédents et que leur important taux de perdus de vus  (44,7%) était corrélé à un 

mauvais fonctionnement. De Barros et al suggèrent que les patients ayant un mauvais 

niveau de fonctionnement et plus avancés dans leur maladie semblent moins bien 

répondre aux interventions de psychoéducation et que d’autres stratégies pourraient 

être envisagé comme les thérapies comportementales ou la réhabilitation 

psychosociale(203). En ce sens, Torrent et al en 2013 évaluent l’efficacité d’un 

programme de remédiation fonctionnelle, intervention neurocognitive ciblée sur le 

fonctionnement des patients souffrant de trouble bipolaire. Dans cette étude, 183 

patients ont été randomisés en trois groupes avec un groupe de 77 patients bénéficiant 

du programme de remédiation, un groupe de 82 patients bénéficiant de séances de 

psychoéducation et un groupe de 80 patients bénéficiant d’une prise en charge 

conventionnelle en TAU.  Les auteurs retrouvent une amélioration significative du 

fonctionnement pour les patients bénéficiant du programme de remédiation 

fonctionnelle comparé à la prise en charge conventionnelle ainsi qu’une supériorité 

d’efficacité par rapport à la psychoéducation(204).  
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1.3.4 Synthèse de l’efficacité de la psychoéducation: Que reste t-il à prouver ? 
 

Ainsi, les résultats de plusieurs études suggèrent que la psychoéducation est efficace 

concernant plusieurs paramètres en lien avec la maladie bipolaire et son évolution. 

Provencher et al en 2012 font l’état des lieux de la littérature sur le sujet et mettent en 

lumière les domaines d’efficacité dont la psychoéducation a fait preuve. Ils retrouvent 

que la psychoéducation s’avère efficace sur la diminution du nombre de rechute, des 

épisodes thymiques et des hospitalisations et l’augmentation du délai entre les épisodes 

thymiques. Selon ces mêmes auteurs, la psychoéducation dans le trouble bipolaire 

permet une amélioration subjective de l’état général des patients et de leur 

fonctionnement, de leur niveau de connaissance de la maladie et des traitements, ainsi 

que de leur l’observance thérapeutique(16). 

A ce jour et comme le soulignent Bond et al dans leur méta-analyse regroupant les 

études contrôlées évaluant l’efficacité de la psychoéducation sur les patients bipolaires, 

des questions restent en suspend et les mécanismes de la psychoéducation ne sont pas 

clairement définis(18). 

Il est désormais établi que la psychoéducation est efficace sur l’évolution du trouble 

bipolaire en réduisant le nombre et la durée des rechutes tout épisodes confondus. Les 

résultats concernant l’efficacité sur les rechutes dépressives sont cependant moindres 

avec, comme le précise Bond et Anderson, des études de bonne qualité méthodologique 

sur le sujet qui restent relativement limitées et hétérogènes.  

En ce qui concerne les modalités de réalisation de la psychoéducation, les auteurs 

rappellent que les programmes de psychoéducation se basent sur les deux principaux 

modèles bénéficiant du plus fort niveau de preuve que sont les modèles de Bauer et Mc 

Bride et de Colom et Vieta. Ces programmes s’inscrivent dans un cadre avec un format 

défini. Les auteurs soulignent que la psychoéducation en groupe semble être le format le 

plus efficace. Le bénéfice de ce format réside dans la source d’information 

supplémentaire et le soutien que représente le groupe pour les patients qui peuvent 

partager leurs expériences ce qui peut potentialiser le phénomène d’apprentissage et 

réduire la stigmatisation (Van Gent et al, 1988 ; De Andres et al, 2006). Si le nombre de 

séances semblent influencer l’efficacité en ce qui concerne la prévention des rechutes 

dépressives, il n’est à ce jour aucunement établi de lien direct entre le format, le nombre, 
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la durée des séances et la prévention des rechutes thymiques ce qui nécessite des études 

ultérieures. 

En ce qui concerne l’observance, certaines questions restent également en suspend. Il 

est désormais établi que la psychoéducation influence positivement l’observance des 

patients bipolaires. Les patients éduqués ont un bien meilleur niveau de connaissance 

sur leur maladie et des taux plasmatiques de thymorégulateurs (essentiellement pour le 

lithium) plus optimaux. Colom et Vieta en 2003 ont pu émettre l’hypothèse que la 

prévention des rechutes thymiques serait indépendante de l’observance(191). Mais à ce 

jour, la relation entre la prévention des rechutes thymiques et l’observance n’est pas 

clairement établie. 

Depuis plusieurs années, la notion de récupération fonctionnelle est devenue centrale 

dans la prise en charge des patients bipolaires et des études se sont penchées sur 

l’impact de la psychoéducation sur leur fonctionnement et leur qualité de vie. Dans la 

revue de la littérature de Rouget et Aubry en 2007, les auteurs considèrent 

l’amélioration du fonctionnement socioprofessionnel et de la qualité de vie au même 

niveau de preuve que les variables cliniques comme la prévention des rechutes 

thymiques (tableau réalisé par les auteurs concernant les objectifs thérapeutiques et 

leur niveau d’efficacité) mais expliquent qu’en réalité, peu de données sont disponibles 

sur le sujet. Selon les auteurs, si de nombreux travaux suggèrent un impact positif de la 

psychoéducation sur le fonctionnement des patients bipolaires, les données sont trop 

rares et ne permettent pas de conclure en ce sens(17). Provencher et al dans une revue 

de la littérature de 2012 concluent à une efficacité de la psychoéducation sur l 

« amélioration objective du fonctionnement » en se basant sur plusieurs essais 

cliniques(16). Mais plus récemment, dans la méta- analyse de Bond et al de 2015, les 

auteurs soulignent la nécessité de poursuivre les travaux en ce sens avec un lien direct 

entre la psychoéducation et l’amélioration du fonctionnement à ce jour pas assez 

fiable(18). 

 

Ainsi, malgré une efficacité prouvée de la psychoéducation sur le trouble bipolaire, des 

questions restent en suspens. Aucun lien n’est à ce jour établi entre l’amélioration des 

rechutes, l’observance, le fonctionnement et la qualité de vie et les mécanismes qui sous 

tendent l’efficacité de la psychoéducation ne sont à ce jour pas déterminés. Bond et 

Anderson insistent sur la nécessité de comprendre les mécanismes propres à la 
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psychoéducation afin de proposer des interventions plus personnalisée et plus ciblée et 

d’améliorer l’évolution du trouble bipolaire. Les représentations des patients autour de 

la maladie mentale et particulièrement du trouble bipolaire pourraient être un des 

mécanismes intervenant dans l’efficacité de la psychoéducation. En effet, si la 

psychoéducation ne se résume pas à une transmission d’information mais intègre le 

patient en tant qu’acteur de sa maladie, elle ne peut passer à côté des représentations de 

celle ci pour être cohérente dans la démarche de soin du patient bipolaire. Peu de 

travaux nous renseignent sur l’impact des représentations de la maladie sur l’efficacité 

de la psychoéducation. Comprendre ces mécanismes d’actions pourrait permettre 

d’anticiper des interventions plus ciblées et de faire bénéficier au patient d’une prise en 

charge plus personnalisée.  

1.3.5 Exemple d’une adaptation de programme : le programme FondaMental Campus 

1.3.5.1 La fondation FondaMental 
 
La fondation FondaMentale a été créée en 2007 par le décret du Ministère de 

l’Enseignement supérieur et de la recherche  dans le cadre de la mise en place des 

Réseaux Thématiques de Recherche et de Soins (RTRS). Il s’agit d’une fondation de 

coopération scientifique dédiée à la lutte contre les maladies mentales. La fondation 

fondamentale se concentre sur les maladies psychiatriques considérées comme les plus 

invalidantes : la schizophrénie, les trouble bipolaires, l’autisme de haut niveau, les 

conduites suicidaires, les pathologies résistantes (dépression et troubles obsessionnels 

compulsifs) et le stress post traumatique. Ainsi, 4 missions principales se dégagent afin 

de mieux diagnostiquer, comprendre et prendre en charge les pathologies mentales : le 

soin, la recherche, la formation er l’information sur les maladies mentales. La mission de 

soins comprend la nécessité de développer et diffuser des stratégies thérapeutiques 

innovantes dont la psychoéducation aux troubles bipolaires. Dans ce contexte, un 

groupe de professionnels, exerçant sur différents centres experts, s’est constitué pour 

créer un programme spécifique et un support d’animation. 

Actuellement 10 centres experts sont dédiés aux troubles bipolaires en France et à 

Monaco et pratiquent la psychoéducation de manière individuelle et en groupe : 

Centre Hospitalier Charles Perrens, Bordeaux (33) 

Hôpital Lapeyronie, CHU Montpellier (34) 

CHU Sainte Marguerite, Marseille (13) 
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Hôpital Fernand Widal, Paris (75) 

Hôpital André Mignot, Le Chesnay (76) 

Hôpital A. Chenevier, Créteil (94) 

CHU de Nancy (54) 

Colombes (92) 

CHU de Grenoble, Hôpital Sud (38) 

Centre Hospitalier Princesse Grace, Monaco 

1.3.5.2 Le programme FondaMental Campus 
 
La réalisation du programme Fondamental Campus a été coordonnée par le Pr Chantal 

Henry (PU-PH psychiatre, CHU de Créteil), le Dr Bruno Etain (PH, psychiatre, CHU de 

Créteil) et Mme Katia M’Bailara (Maître de conférences, psychologue, Hôpital Charles 

Perrens, Bordeaux) et validée par un conseil scientifique international comprenant des 

professionnels faisant référence dans le domaine de la psychoéducation : le Pr Jan Scott, 

le Pr Edouard Vieta, le Dr Francesc Colom et le Dr Christian Gay. 

Le programme est composé de 12 séances de 90 minutes chacunes bi hebdomadaires 

sur une durée totale de 6 mois dont voici les principaux éléments développés dans les 

séances. Chaque début de séance permet aux patients de poser des questions sur les 

précédentes et chaque fin de séance se clôture par une diapositive de synthèse claire sur 

le thème de la séance. 

 

Séance 1 Présentation du programme. Généralités sur le trouble bipolaire 

Cette première séance permet de poser les bases de la psychoéducation et de donner 

aux patients des notions claires sur la pathologie. Après un rappel des règles régissant le 

bon déroulement (confidentialité, présence et ponctualité, respect d’autrui et 

participation) et l’architecture du programme avec les différentes sessions, une 

définition du trouble bipolaire basée sur la notion centrale de « modification des 

mécanismes qui régulent l’humeur » est expliquée aux patients à l’aide de graphiques. 

Ceux ci permettent de différencier les « hauts » (manie/hypomanie/état mixte) et les 

« bas » (dépression) de la normothymie et de définir la notion de trouble bipolaire de 

type I et II. La notion importante de délai entre le déclenchement et le diagnostic de 

maladie bipolaire est abordée en évoquant avec la notion d’erreurs, de confusions et de 

retard de diagnostic.  
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Une diapositive résumant les conséquences générales de la maladie sur le patient 

(personnelle, familiale, socioprofessionnelles er judiciaires) précède celle sur la prise en 

charge globale. Enfin, l’efficacité de la psychoéducation grâce à l’étude référence de 

Colom et Vieta est explicitée à la fin de cette première séance. 

 

Séance 2 La manie, l’hypomanie, les états mixtes 

Séance 3 Les dépressions 

Les séances concernant les symptômes s’organisent de la même manière. Elles insistent 

dans un premier temps sur la clinique de l’épisode avec modification à la fois des 

émotions (« humeur et émotions »), des cognitions (« pensées et paroles ») et des 

comportements (« activité et comportement »). Durant la séance, les patients donnent à 

l’oral le maximum de symptômes associés à ces dimensions ce qui permet de les 

regrouper  par écrit sur un support tableau et de les associer ensemble pour favoriser 

leur compréhension.  L’intensité des symptômes est expliquée pour différencier la 

manie de l’hypomanie avec les différences et les similitudes entre les deux états 

cliniques. Enfin, les conséquences et la prise en charge sont abordées pour chaque phase 

thymique. 

 

Séance 4 Les vulnérabilités au trouble bipolaire 

Cette séance permet de mettre l’accent sur la différence fondamentale entre facteur 

prédisposant à la maladie (où la notion d’interaction entre des facteurs génétiques et 

des facteurs environnementaux est expliquée) et les facteurs favorisant les épisodes 

avec la distinction entre les évènements de vie et des facteurs plus spécifiques. Ces 

données sur les facteurs favorisants font le lit de la séance suivante précédente sur la 

détection précoce de nouveaux épisodes et permettent aux patients d’identifier les 

situations à risques de destabilisation thymique. Un rappel concernant la notion 

importante d’observance est fait dans une diapositive abordant de manière plus globale 

le principal risque de rechute. 

 

Séance 5 La détection précoce de nouveaux épisodes 

 Cette séance permet au patient de comprendre la notion de signes précoces et d’être 

sensibilisé aux principaux signes précurseurs pour chaque épisode thymique. L’objectif 

est que chaque patient puisse déterminer ses signes précoces (selon son environnement 
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personnel, son mode de vie, ses interactions sociales… ). L’objectif est que le patient les 

synthétise à la fin de séance et puisse s’en servir comme support ultérieur. Des données 

sur la prévention des différents épisodes et la conduite à tenir en cas de signes précoces 

leur sont également délivrés dans cette séance.  

 

Séance 6 La normothymie  

Il s’agit d’une séance très importante dans le programme, dans la compréhension du 

trouble et son évolution.  Après avoir défini la normothymie comme étant une période 

indemne d’épisode thymique, l’accent est porté sur la gestion du rapport à la pathologie 

pendant cette période. L’objectif est d’aider le patient à faire face aux conséquences des 

épisodes thymiques précédents et d’appréhender, avec le moins de difficultés possibles, 

les symptômes résiduels. Cette séance est également fondamentale car elle aborde la 

prévention des rechutes thymiques avec la notion d’observance du traitement et de 

régularité des cycles. L’auto-observation grâce au graphe de l’humeur est expliqué au 

patient afin qu’il s’en serve comme un outil dans leur suivi de la maladie. La possibilité 

de recours aux aides psychologiques en complément du traitement pharmacologique est 

expliqué aux patients ce qui introduit une des séances ultérieures. 

 

Séance 7 Les comorbidités  

Cette séance permet d’expliciter la notion des comorbidités associées aux troubles 

bipolaires. L’objectif est de faire comprendre aux patients qu’il s’agit de pathologies à 

part entière qui peuvent être présentes avant le déclenchement de la maladie mais qui, 

de part leur conséquences propres, peuvent aggraver l’évolution du trouble et elles 

mêmes être aggravées au cours des épisodes. La notion d’adaptation de la prise en 

charge est donc importante avec le recours à une prise en charge spécifique pour ces 

comordidités. L’accent est porté sur les addictions et les conséquences des 

consommations de toxiques sur l’évolution du trouble bipolaire. Les autres comorbidités 

psychiatriques avec les troubles anxieux, les troubles du comportement alimentaires et 

les troubles de la personnalité sont également abordées de même que les comorbidités 

somatiques.  
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Séance 8 Les traitements pharmacologiques 

Outre les généralités sur les traitements pharmacologiques, des informations sont 

données aux patients concernant les traitements thymorégulateurs, les objectifs de 

traitement pour la phase aigue et le traitement de maintenance avec les principaux 

effets indésirables et les mesures de surveillance. Les traitements « anti-maniaques », les 

antidépresseurs et la sismothérapie sont abordés en explicitant leurs objectifs et les 

effets secondaires. La séance aborde également la notion de grossesse dans le trouble 

bipolaire avec l’importance de la programmation de celle ci et de l’adaptation 

thérapeutique. 

 

Séance 9 Les conséquences de l’arrêt du traitement 

Cette séance est très importante car elle aborde la notion essentielle d’observance 

thérapeutique et de conséquence de l’inobservance sur l’évolution du trouble. L’objectif 

est de faire appel à l’expérience personnelle de chaque patient pour évaluer l’ensemble 

des raisons pour lesquelles ils ont interrompu ou souhaiter interrompre leurs 

traitements par le passé et les conséquences que cela a pu avoir sur leur pathologie.  

Après mise en commun de ces données en séance, des astuces pour une meilleure 

régularité des prises leurs sont données. L’accent est porté sur la nécessité d’échanger 

avec son thérapeute sur cette notion très importante afin d’éviter des conséquences 

néfastes. 

 

Séance 10 Les aides psychologiques 

Cette séance aborde la notion des aides psychologiques comme élément 

complémentaire à la prise en charge pharmacologique. L’objectif est d’améliorer le cours 

de la maladie en réduisant le nombre, l’intensité, la durée des épisodes, en améliorant 

l’observance et le fonctionnement global du patient bipolaire. Les différentes aides sont 

détaillées dans cette séance qu’elles soient spécifiques au troubles bipolaires 

(psychoéducation, TCC, IPSRT), spécifiques à l’individu (psychanalyse, thérapies 

systémiques …) ou centrées sur la famille avec la notion importante de temporalité dans 

ces prises en charges qui ne sont pas recommandées au même moment de la maladie et 

selon les mêmes besoins ou demandes du patient. 
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Séance 11 L’annonce du trouble 

La séance fait appel à la participation des patients en mettant en commun leur vécu de la 

situation d’annonce du trouble. L’objectif est qu’ils répondent à des questions 

concernant la façon dont le diagnostic leur a été présenté et l’impact que cela a pu avoir 

sur eux. Il s’agit également pour eux de réfléchir à la façon dont ils perçoivent la maladie 

psychiatrique en général et le trouble bipolaire avec les représentations qu’ils en ont par 

rapport à eux même et à leur identité. Cette séance est très importante car elle permet 

d’aborder la notion de représentation de la maladie pour les patients, leurs proches et 

dans la société actuelle. Des conseils leurs sont ensuite délivrés concernant l’annonce du 

trouble dans leur milieu familial et professionnel et des jeux de rôles peuvent être 

organisés pour mettre en pratique ces données. 

 

Séance 12 Séance de synthèse 

La séance de synthèse permet d’évaluer l’impact du programme de psychoéducation 

pour les patients dans différents domaines que sont : la conscience de la maladie, 

l’importance du traitement, la détection précoce des symptômes, l’hygiène de vie, la 

consommation de toxiques et la façon d’expliquer la maladie à leurs proches. Les 

patients témoignent de leur ressenti sur le programme et sur ce que celui ci leur a 

apporter. Les points positifs et négatifs sont discutés par les patients permettant une 

amélioration et un perfectionnement des programmes à venir. 

PARTIE III : LA PSYCHOEDUCATION ET L’AUTO-STIGMATISATION 
DANS LE TROUBLE BIPOLAIRE 

1.1 LES CIBLES DE LA PRISE EN CHARGE DE LA STIGMATISATION 
 
Depuis quelques années, la stigmatisation des personnes souffrant de maladies mentales 

fait partie des axes prioritaires des politiques de santé mentale. L’Organisation Mondiale 

de la Santé y attache une importance particulière et la stigmatisation fait d’ailleurs 

partie d’un des axes de son plan d’action « lutter contre la stigmatisation et la 

discrimination » présenté à Helsinki en 2005 (205). Au niveau Européen, la lutte contre 

la stigmatisation fait également partie des priorités. L’European pact for mental health 

and well being proposé lors de la conférence de Bruxelles en 2008 a dégagé 5 axes 

d’action prioritaires dont la « lutte contre la stigmatisation et l’exclusion sociale ». 
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1.1.1 Les cibles de la prise en charge de la stigmatisation publique 

1.1.1.1 Protestation, éducation et contact 
 
De nombreuses instances ont tenté de réduire la stigmatisation en proposant des 

interventions destinées à atteindre les médias et le grand public. Leur objectif est, en 

sensibilisant le public aux troubles psychiques, de remettre en question les 

représentations sociales afin de diminuer autant que possible les attitudes 

discriminatoires.  

Les recherches dans le domaine de la psychologie sociale et de la stigmatisation ont 

permis de mettre en évidence trois principales stratégies pour lutter contre les 

stéréotypes associés à la maladie mentale et c’est Corrigan en 1999 qui propose pour la 

première fois trois axes d’interventions pour réduire la stigmatisation publique avec la 

protestation, l’éducation et le contact.  

-La protestation contre les stéréotypes associés à la maladie mentale revient selon les 

auteurs à se liguer contre la forme d’injustice morale que représentent la stigmatisation 

et ses comportements (206). Selon Wahl en 1995, cette approche pourrait permettre de 

réduire les attitudes stigmatisantes en impactant d’une manière générale sur les médias 

(journaux, TV, internet) (27). Cependant, cette stratégie pourrait se révéler 

contradictoire avec un effet rebond et une recrudescence des croyances négatives à 

l’égard de la maladie mentale ce qui nécessite de l’utiliser judicieusement et avec 

précaution (207). Plusieurs stratégies de protestation existent comme les campagnes 

médiatiques, les dénonciations publiques, les marches et rassemblements, les 

boycotts  médiatiques. A titre d’exemple et pour lutter contre une des sources 

principales de la stigmatisation que sont les médias, la National Alliance on Mental Illness 

(NAMI) aux USA soutient le Stigma Busters Group comprenant environ 15000 membres 

qui permet de surveiller, d’alerter et de s’opposer aux discours et comportements 

stigmatisants. 

En contraste avec la protestation, l’éducation et le contact sont deux stratégies 

apparaissant comme plus efficaces pour lutter contre la stigmatisation publique 

(23)(208).  

-Les approches éducationnelles ont pour but de combattre les stéréotypes associés à la 

maladie mentale et de les repositionner au sein de données plus factuelles (23). Pour ce 

faire, des informations de bases sur la maladie mentale, sur les croyances et leurs 
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conséquences sont délivrées au public dans le but de lutter contre certains mythes 

associés à la maladie mentale. De nombreux supports sont utilisés par les services 

publics comme des brochures, des manuels, des vidéos et autres supports audiovisuels… 

Les interventions éducationnelles ont pour avantage d’être facilement réalisables, de 

présenter un faible coût de réalisation et de toucher un large public (206). Des études 

ont pu mettre en évidence une amélioration des attitudes à court terme avec ce genre 

d’interventions et notamment sur les stéréotypes associés à la dangerosité et au blâme 

(209) mais son efficacité dans la lutte contre la stigmatisation reste relativement limitée. 

De plus, comme le précisent Corrigan & Shapiro en 2010, les programmes éducationnels 

peuvent avoir des effets inattendus sur les stéréotypes de la population générale. En 

tentant d’impacter sur les stéréotypes de responsabilité en présentant le trouble 

psychique comme une maladie organique avec un dysfonctionnement organique 

cérébral, il apparaît que certains stéréotypes soient renforcés et notamment celui 

concernant l’incapacité (210). Un des exemples d’approches éducationnelles proposé 

par Corrigan& Gelb en 2006 est la campagne éducationnelle nommée EBI Elimination of 

Barriers Initiative proposée dans huit états des Etats- Unis dont l’objectif est de 

combattre la stigmatisation et la discrimination. Parmi les actions locales plus récentes, 

citons le programme « Open the doors » mis en place par l’association de psychiatrie 

internationale en 1999 et qui implique désormais 20 pays dont les interventions 

prennent différentes formes comme la formation de professionnels, la réalisation 

d’évènements ou les interventions dans des écoles. 

- Le contact personnel avec un membre d’un groupe stigmatisé « Contact based 

intervention » est la troisième stratégie proposée par Corrigan pour réduire la 

stigmatisation publique et fournit également des résultats positifs dans l’amélioration 

des attitudes vis à vis de la maladie mentale et des comportements de discrimination 

(23)(209)(211). A titre d’exemple, Corrigan & Gelb (206) citent le IOOV « In Our Own 

Voice de la National Alliance on Mental Illness », programme standardisé de 90 minutes 

dans lequel une personne souffrant de maladie mentale interagit avec un public à 

propos de la maladie mentale. 

1.1.1.2 Limite des interventions de lutte contre la stigmatisation publique 
 
Selon Thornicroft et al (2008), encore peu de données sont disponibles sur les 

interventions efficaces pour réduire la stigmatisation en santé mentale (212). Corrigan 
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en 2012 fait une synthèse des données de  1972 à 2010 concernant l’efficacité des 

interventions de lutte contre la stigmatisation et concluent à une efficacité des 

interventions éducationnelles et de contact dans la réduction de la stigmatisation 

publique. Les auteurs précisent que les interventions utilisant le contact avec une 

personne malade sont les plus efficaces sur les populations adultes alors que celles 

utilisant l’éducation sont les plus efficaces chez les adolescents (213). Griffiths et al en 

2014 mettent en avant deux principales limites au travail de Corrigan. D’une part  les 

données se limitent aux personnes souffrant de schizophrénie et de dépression et 

d’autre part ne concerne que la stigmatisation publique excluant d’autres formes de 

stigmatisation comme l’auto-stigmatisation par exemple (214). Ces auteurs font le 

même constat concernant la revue Cochrane de Clément et al de 2013 (215) qui fait le 

point sur les interventions médiatiques de masse contre la stigmatisation. Pour cette 

raison, Griffiths et al en 2014, dans leur méta analyse sur 33 études randomisées 

contrôlées, font la synthèse de l’efficacité des interventions de lutte contre la 

stigmatisation (publique et internalisée) dans plusieurs pathologies mentales et 

retrouvent que les interventions éducationnelles seules ou associées au contact sont 

significativement efficaces pour réduire la stigmatisation publique. 

Dans leur revue de la littérature de 2013, Lamboy et Saias (216) soulignent que de 

nombreux programmes de « destigmatisation » ont été développés sur un plan 

international dans le champ de la santé mentale pour lutter contre la stigmatisation 

publique. Parmi ces actions on retrouve les campagnes de communication généralistes 

ou plus ciblées sur des populations ou des pathologies spécifiques avec de nombreux 

supports comme la radio, les spots télévisés, les brochures, les sites internet… ainsi que 

les programmes contre la stigmatisation comprenant des campagnes et des actions 

locales de communication. La campagne « accepter les différences, ça vaut aussi pour les 

troubles psychiques » du CCOMS (Centre Collaborateur OMS) de Lille, mise en place en 

2006 et reconduite en 2009 avait pour objectif de sensibiliser le public et de favoriser un 

mouvement de tolérance vis à vis des malades souffrant de troubles psychiques.  

Lamboy et Saias soulignent que les effets de ces interventions ont été peu étudiés et que 

l’on ne connaît encore que peu de choses sur leur efficacité. Selon les auteurs, les actions 

visant à influencer la presse et les médias ont montrés des résultats ambivalents (216). 

Dans l’étude de Stuart en 2003 qui comparait les articles de presse publiés sur une 

période de 8 mois avant une campagne médiatique anti stigmatisation (Open the 
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Doors)et 16 mois après, les auteurs retrouvaient que le nombre de récits positifs sur la 

maladie mentale et la schizophrénie étaient significativement augmentés mais qu’une 

augmentation importante des récits véhiculant une image négative de la maladie 

mentale était également retrouvée (217). Clement et al en 2013 retrouvent une 

efficacité limitée des interventions médiatiques sur la réduction de la stigmatisation 

publique chez les personnes souffrant de maladie mentale (215). Comme le soulignent 

Lamboy et Saias, les actions locales d’éducation visant à lutter contre la stigmatisation 

publique semblent avoir une efficacité limitée avec quelques effets à courts termes sur 

les attitudes. 

 

Ainsi, de nombreux programmes visant à lutter contre la stigmatisation publique se sont 

développés depuis plusieurs années mais le manque de recherches évaluatives permet 

d’évoquer une efficacité empirique de ces actions. La simple prise en charge de la 

stigmatisation publique n’apparaît pas suffisante pour lutter contre le phénomène de 

stigmatisation en général. 

1.1.2 Les cibles de la prise en charge de l’auto-stigmatisation 
 
Si la lutte contre la stigmatisation publique a pu faire l’objet de plusieurs types 

d’interventions, ce n’est que plus récemment que les approches s’intéressant de plus 

près au phénomène d’auto- stigmatisation sont apparues dans le champ de la santé 

mentale. Les bases conceptuelles du mécanisme de l’auto- stigmatisation ont donné lieu 

à des pistes de recherches afin d’établir des approches permettant de lutter contre ce 

phénomène.  

Dans leur revue de la littérature, Mittal et al (2012) font le point sur les interventions 

actuelles ciblées sur l’auto- stigmatisation et mettent en avant deux principaux angles 

d’approches concernant le phénomène d’auto-stigmatisation des patients souffrant de 

maladie mentale (19). Le premier consiste à remettre en question les croyances et les 

attitudes véhiculées par le phénomène de stigmatisation publique afin de modifier les 

stéréotypes qui, sont internalisés par les patients touchés par le phénomène d’auto-

stigmatisation. Or comme nous venons le l’expliciter, les interventions actuelles de lutte 

contre la stigmatisation publique comportent des limites. Certaines étant efficaces à 

court termes sur les attitudes, les données concernant leur efficacité sont à ce jour 

insuffisantes. 
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Le deuxième angle d’attaque pour lutter contre le phénomène d’auto-stigmatisation 

consiste, selon Mittal et al en 2012, à encourager les patients à accepter leur existence 

en tant que personne évoluant et soumise aux  stéréotypes entourant la maladie 

mentale. Cette stratégie fait référence au modèle « why try ?» de Corrigan et al où 

l’estime de soi, le sentiment d’efficacité personnelle et la notion d’empowerment sont des 

facteurs médiateurs intervenant entre l’auto stigmatisation et la poursuite des objectifs 

de vie du patient (life goals) (6). Selon Mittal et al (2012), une manière de lutter contre 

l’auto-stigmatisation serait donc de permettre aux patients, sans qu’ils ne se remettent 

en question eux même, d’ apprendre des stratégies pour améliorer leur estime de soi, 

leur empowerment et leur participation aux soins dans le but d’améliorer d’une manière 

plus globale leur compétence pour faire face au phénomène de stigmatisation. Les 

auteurs soulignent que c’est cette dernière approche que la plupart des experts sur le 

sujet s’efforcent d’adopter depuis une dizaine d’années.  

 

Dans la revue de la littérature récente de Yanos et al de 2015 (218), les auteurs font le 

point sur les stratégies existantes pour lutter spécifiquement contre l’auto-

stigmatisation des personnes souffrant de maladie mentale. Selon eux, ces interventions 

sont à distinguer de celles ciblées sur la stigmatisation publique ou la stigmatisation 

perçue (perceived stigmatisation) qui ne concernent que les croyances en l’existence de 

stéréotypes. Les auteurs rappellent que l’auto-stigmatisation est un phénomène plus 

complexe avec l’internalisation des stéréotypes et l’incorporation à l’identité de la 

personne qui souffre de ce phénomène. En ciblant les mécanismes propres au 

phénomène d’auto-stigmatisation, les interventions spécifiques ont pour objectif 

d’améliorer à la fois l’estime de soi, l’espoir et le sentiment d’efficacité personnelle et de 

réduire le phénomène d’évitement social.  

En présentant les composantes du fonctionnement de l’auto stigmatisation chez les 

patients souffrant de maladie mentale, les auteurs du modèle « why try ? » de 2009 

proposent des pistes permettant de lutter contre la stigmatisation internalisée. Selon les 

auteurs, il y a deux manières de réagir face à l’auto stigmatisation (6). L’internalisation 

des stéréotypes associés à la maladie peut conduire à une altération de l’estime de soi et 

du sentiment d’efficacité personnelle pouvant eux-mêmes entraver la poursuite de ses 

objectifs de vie. Ce phénomène d’internalisation peut également conduire le patient à 

adopter une réaction d’opposition vis à vis de ces stéréotypes et développer une forme 
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d’autonomie et de pouvoir vis à vis de la maladie représentée par la notion 

d’empowerment. C’est cette notion que Corrigan et al (2009) considèrent comme 

l’élément central et le plus facilement atteignable dans la lutte contre l’auto 

stigmatisation. Les auteurs présentent trois principales pistes pour améliorer 

l’empowerment et lutter contre l’auto stigmatisation : la notion de consommation de 

services de soins, la notion d’identité et la notion de coming out. Une des dernières 

composantes du modèle « why try ?» est représentée par la notion de soins de bases 

destinés aux patients atteints de maladie mentale. Dans la littérature, ce concept fait 

référence aux soins dans les trois principaux domaines que sont le domaine 

psychiatrique, psychologique et social. Le modèle « why try ? » permet d’expliquer que 

l’estime de soi, le sentiment d’efficacité personnelle et l’empowerment ont un lien de 

corrélation avec la participation à ces soins de bases eux-mêmes corrélés à la notion de 

réalisation des objectifs de vie ( Life Goals). Selon les auteurs, pour que la participation 

et l’accès aux services de soins soient possibles et que l’empowerment soit amélioré, les 

soins de bases doivent répondre à deux principes. 

Parmi ces deux principes, le principe des pairs consiste premièrement à ne pas traiter les 

patients avec une attitude paternaliste mais « d’égal à égal » comme un pair et de les 

encourager à être des consommateurs de soins de la manière dont ils le souhaitent de la 

façon la plus optimale pour eux. Deuxièmement, le principe de l’aidant avec un partage 

entre pairs des stratégies et ressources qu’ils ont eux-mêmes mis en place pour 

poursuivre leurs objectifs de vie entravés par la stigmatisation internalisée. Les auteurs 

soulignent qu’en plus d’être un levier pour l’empowerment cette approche permettrait 

d’améliorer également l’estime de soi et le sentiment d’efficacité personnelle. Comme 

l’explicitent Corrigan et al dans leur modèle, des données sont en faveur de l’influence 

de la notion d’identification au groupe dans le phénomène d’auto stigmatisation. Les 

auteurs rappellent la complexité du lien entre auto stigmatisation, estime de soi et 

identité vis à vis du groupe mis en évidence dans plusieurs études avec la particularité 

suivante : si un patient s’apparente à un groupe pour lequel il ressent des sentiments 

positifs, l’identification pourra permettre une amélioration de l’estime de soi alors qu’à 

l’inverse, si les sentiments à l’égard du groupe s’avèrent négatifs, l’identification au 

groupe pourra conduire à une altération de l’estime de soi. D’où selon Corrigan et al, 

l’intérêt d’avoir conscience de ce phénomène d’identification au groupe afin de 

permettre idéalement au patient de s’identifier de manière positive à celui-ci. 
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Enfin, les auteurs utilisent la notion de coming out signifiant littéralement « sortir de 

l’ombre » pour rappeler qu’afin d’éviter de souffrir de stigmatisation internalisée et pris 

dans l’engrenage de la spirale du « why try ? », certains patients font volontairement le 

choix de dissimuler leur diagnostic. Les auteurs soulignent que ce phénomène s’avère 

compréhensible dans la mesure où les conséquences de la stigmatisation publique sont 

non négligeables chez ces patients qui subissent pour la plupart du rejet et de la 

discrimination en général lorsqu’ils annoncent leur diagnostic. Il ne s’agit pas pour les 

auteurs, de déterminer une conduite à tenir concernant la divulgation du diagnostic de 

maladie mentale mais ils suggèrent que ce phénomène pourrait être un des leviers dans 

la lutte contre l’auto- stigmatisation. Encourager et accompagner les patients à partager 

leurs expériences actuelles ou passées pourrait permettre de favoriser leur sentiment de 

pouvoir et d’autonomie vis à vis de leur trouble. Ainsi, agir sur la notion d’empowerment 

serait selon certains auteurs un levier très important pour lutter contre l’auto 

stigmatisation. Brohan et al en 2010 suggèrent également que travailler autour de cette 

notion pourrait réduire la stigmatisation internalisée (132). 

1.2 LA PLACE DE LA PSYCHOEDUCATION DANS LA PRISE EN CHARGE DE L’AUTO 
STIGMATISATION  

1.2.1 Place de la psychoéducation dans la prise en charge de l’auto- stigmatisation en 
santé mentale  

 
A ce jour, les principales approches pour lutter contre l’auto-stigmatisation en santé 

mentale se répartissent entre des interventions psycho-éducatives seules et psycho-

éducatives combinées à des techniques comportementales et cognitives et des 

approches plus complexes composées de plusieurs types d’interventions (19). A l’heure 

actuelle, la prise en charge de la stigmatisation internalisée des patients souffrant de 

maladie mentale ne fait l’objet d’aucunes recommandations et la littérature sur les 

interventions disponibles et efficaces demeure pauvre. Dans une revue de la littérature 

récente faisant l’état des stratégies existantes pour lutter contre le phénomène d’auto-

stigmatisation en santé mentale, Mittal et al (2012)(19) mettent en avant la place 

prépondérante de la psychoéducation dans les interventions ciblées sur la 

stigmatisation internalisée. Concernant les modalités de réalisation de cette approche, le 

format de groupe est le plus largement représenté dans les études avec nombre de 

séances variant de 1 et 23 séances. Différents supports ont été évalués tels que des 

supports papiers avec des manuels ou des brochures ou des supports plus modernes 
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comme les sites internet et le contenu des programmes est lui aussi variable selon les 

études. 

En 2002, Link et al (219) évaluent l’efficacité d’un programme psychoéducationnel axé 

sur les conséquences de la stigmatisation permettant aux patients de partager leurs 

expériences personnelles et discuter de stratégies comportementales possibles pour 

faire face. Les auteurs retrouve que cette intervention est qualitativement bénéfique sur 

le phénomène de stigmatisation internalisée. Malgré l’absence de résultats significatifs, 

les auteurs suggèrent un impact positif de leur programme sur la stigmatisation 

internalisée. 

En 2006, Mac Cay et al (220) évaluent leur programme intitulé « Healthy Self Concept » 

sur l’auto-stigmatisation, la qualité de vie et les symptômes chez 52 jeunes patients 

après un premier épisode psychotique. Le programme composé de 12 séances de 90 

minutes à 5 principaux objectifs : faciliter l’expression des réactions émotionnelles 

associées aux expériences de stigmatisation, faciliter le développement d’une 

« interprétation personnelle acceptable » pour le patient en fonction de sa propre 

expérience de maladie, développer un « sens de soi-même au-delà de la maladie », 

faciliter l’acquisition de stratégies pour faire face, et encourager le patient à envisager 

des perspectives futures. Malgré des résultats significatifs positifs sur la qualité de vie à 

la fin du programme, les auteurs n’ont pas mis en évidence de diminution significative 

de l’auto-stigmatisation. 

En 2006, l’équipe coréenne de Shin et Lukens (221) évalue l’efficacité d’un programme 

de psychoéducation sur 48 patients souffrant de schizophrénie. Leur programme 

comprend des éléments de psychoéducation concernant la pathologie schizophrénique 

(gestion de la crise, prévention de la rechute, thérapeutiques … ) et des éléments 

concernant le phénomène de stigmatisation. Les auteurs retrouvent que le groupe 

expérimental recevant de la psychoéducation et de la thérapie de soutien obtient une 

réduction significativement plus importante de la stigmatisation perçue (Link’s Stigma 

Devaluation Scale, Link et al, 1987) que le groupe contrôle ne bénéficiant que de la 

thérapie de soutien. 

Hammer et Vogel en 2010 utilisent un support papier de type brochure comprenant des 

éléments de psychoéducation chez 1397 patients souffrant d’épisode dépressif. Ils 

retrouvent une réduction significative de la stigmatisation internalisée à l’égard de la 
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recherche de soins en lien avec la dépression (Self Stigma of Seeking Help, Vogel et al, 

2006) chez les patients souffrant de ce trouble et ayant bénéficié du programme (222). 

 

Comme le mettent en lumière Mittal et al en 2012(19), c’est la psychoéducation seule ou 

associée à des techniques de restructuration cognitive qui est l’intervention la plus 

communément retrouvée dans les travaux sur la lutte contre l’auto stigmatisation. Les 

auteurs soulignent cependant l’hétérogénéité des pratiques de psychoéducation en 

terme de forme (support papier, face à face … ) et de contenu avec une diversité des 

thèmes abordés plus ou moins axé sur le phénomène de stigmatisation. En ce qui 

concerne l’efficacité de la psychoéducation, les travaux disponibles, bien que 

quantitativement faibles, mettent en évidence des résultats intéressants sur le 

phénomène d’auto- stigmatisation.  

1.2.2 Les interventions ciblées sur l’auto-stigmatisation dans le trouble bipolaire 
 
Malgré des avancées concernant les stratégies de lutte contre l’auto-stigmatisation en 

santé mentale, la littérature témoigne d’une pauvreté des données concernant le trouble 

bipolaire en comparaison à d’autres pathologies mentales comme la schizophrénie et la 

dépression. Comme le souligne Hawke et al dans leur revue de la littérature de 2013 sur 

la stigmatisation et le trouble bipolaire, il n’existe à ce jour aucunes données concernant 

les interventions spécifiques pour lutter contre l’auto-stigmatisation dans le trouble 

bipolaire (13). Quelques travaux ont mis récemment en évidence des interventions pour 

cibler l’auto -stigmatisation d’une manière plus générale et dans le trouble bipolaire 

avec une importance particulière pour les interventions basées sur le contact. 

1.2.2.1 Interventions basées sur le contact  
 
En 1954, Gordon Alport propose une approche sociologique selon laquelle le contact 

avec une personne appartenant à un groupe stigmatisé améliore les attitudes à l’égard 

de celui-ci. Cette théorie s’est largement développée par la suite concernant des groupes 

sujets au phénomène de stigmatisation comme les personnes de race noire, les 

personnes homosexuelles, les personnes souffrant de handicap physique ou psychique. 

Concernant la maladie mentale, Kdodziej & Jonhson concluent dans leur méta analyse, 

que le contact interpersonnel avec une personne souffrant de maladie mentale 

engendrait significativement plus d’attitudes positives à l’égard de la pathologie 
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psychique (223). Selon certains auteurs, le contact avec une personne souffrant de 

maladie mentale est un élément essentiel pour réduire les préjudices associés à la 

stigmatisation(224) et un des ingrédients clés des interventions de lutte contre la 

stigmatisation (13). Pour Reinke et al en 2004, ajouter un contact avec une personne 

atteinte de maladie mentale aux interventions éducationnelles avait significativement 

plus de poids dans la lutte contre la stigmatisation que l’éducation seule (225). Pour 

Corrigan et al en 2012, les interventions basées sur le contact sont les plus efficaces pour 

lutter contre la stigmatisation publique. En 2006, la NAMI National Alliance of Mental 

Illness a mis en place aux USA un programme éducationnel destiné à apporter des 

connaissances et à modifier les attitudes de la population générale vis à vis des maladies 

mentales. Ce programme intitulé IOOV In Our Own Voice, élaboré et promulgué par des 

personnes atteintes de maladie mentale, combine une approche éducationnelle et du 

contact. Des vidéos réalisées par des personnes malades sur diverses maladies 

psychiatriques servent de support pour l’animation de groupes où, après que 

l’intervenant ait relaté son expérience liée à sa maladie mentale, il encourage les 

patients à s’exprimer également sur le sujet à travers un échange interactifs entre les 

participants. 

 

 Wood & Wahl en 2006 ont évalué pour la première fois cette intervention spécifique sur 

114 étudiants randomisés en deux groupes et ont mis en évidence une amélioration 

significativement supérieure à la fois des connaissances et des attitudes des étudiants 

ayant bénéficié de l’IOOV vis à vis de la maladie mentale par rapport au groupe 

contrôle(226). En 2008, Rusch et al cherchent à étendre les travaux de Wood & Wahl de 

deux manières en comparant l’efficacité de l’IOOV à la psychoéducation en ce qui 

concerne le niveau de stigmatisation (mesuré à partir de l’échelle de distance sociale 

Social Distance Scale ; Link et al, 1987) et en spécifiant l’efficacité de l’IOOV selon 

différentes pathologies mentales avec comme principale cible le trouble bipolaire. Les 

auteurs utilisent un échantillon de 43 étudiants randomisés en deux groupes et 

confirment leur hypothèse selon laquelle le programme IOOV réduit significativement 

plus la stigmatisation à l’égard des patients bipolaires que la psychoéducation seule 

(227). 

En 2012, Parikh et al ont testé une intervention basée également sur la notion de contact 

par le biais du support du théâtre chez des patients souffrant de trouble bipolaire et des 
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membres du personnel soignant. Les auteurs ont mis en évidence une amélioration 

significative des attitudes vis à vis de la maladie bipolaire entre le début et la fin du 

programme chez le personnel soignant mais pas chez les patients. Sans que la 

significativité ne soit présente, les sous scores à l’échelle de stigmatisation témoignent 

néanmoins d’une modification dans le sens positif  des attitudes chez les patients (167). 

En 2013, CREST BD Collaborative REsearch Team to Study psychosocial issues in Bipolar 

Disorder et le CANMAT collaborent ensemble pour mettre en place une intervention 

destinée à lutter contre la stigmatisation qui se base également sur le contact avec une 

personne malade par le biais du support théâtral. Le contact est dans cette étude 

considéré comme indirect via un médiateur vidéo avec un film de 50 minutes intitulé 

« That’s just crazy talk » dans lequel un intervenant raconte son histoire personnelle et 

la façon dont la stigmatisation retentie sur sa vie. Dans un essai préliminaire fait par les 

auteurs en 2012, les patients souffrant de trouble bipolaire avaient jugé le contenu de 

l’intervention sous ce format filmé comme étant représentatif de leur trouble et les 

auteurs avaient conclu à la faisabilité de l’intervention. Hawke et al ont ensuite évalué en 

2014 (228) l’efficacité de cette approche en ce qui concerne la stigmatisation à l’égard 

de la maladie bipolaire sur 137 participants comprenant 32 professionnels de santé, 48 

patients souffrant de trouble bipolaire avec des membres de leurs familles, 28 étudiants 

et 29 individus de la population générale. Les auteurs ont utilisés trois instruments en 

lien avec la stigmatisation: la MISS Mental Illnes Stigma Scale (Day, Edgren &Eshleman ; 

2007), l’échelle de distance sociale SDS Social Distance Scale (Link et al) et la MICA 

Mental Illness Clinician’s Attitudes Scale (Kassam et al 2010) qui reflètent les attitudes de 

stigmatisation du personnel soignant et retrouvent une amélioration significative des 

attitudes à l’égard du trouble bipolaire chez le personnel soignant avec un maintien de 

cette amélioration à 1 mois du programme. Les auteurs retrouvent également une 

réduction significative du désir de distance sociale chez les étudiants. L’efficacité du 

programme est jugée moyennement efficace pour les patients souffrant de trouble 

bipolaire et leur famille et ne se maintenait pas à distance de l’intervention. 

En 2014, Michalak et al cherchent également à évaluer l’efficacité de cette même 

intervention sur la stigmatisation du trouble bipolaire en menant une étude quantitative 

et qualitative respectivement sur 164 participants (80 patients et 84 soignants) et 33 

participants (14 patients et 19 soignants)(12). Les auteurs évaluent également l’auto-

stigmatisation avec l’ISMI Internalized Stigma of Mental Illness, (Ritsher et al, 2003). Sur 
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le plan quantitatif, les auteurs ont pu mettre en évidence une amélioration significative 

des attitudes vis à vis du trouble chez les soignants à la fin du programme uniquement 

(Day’s Mental Illness Stigma Scale, Day et al, 2007) et pas d’amélioration significative 

chez les patients souffrant de trouble bipolaire. En ce qui concerne l’auto-stigmatisation, 

les auteurs n’ont retrouvé d’amélioration que dans une seule sous échelle (alienation) de 

l’ISMI à la fin du programme. Les auteurs concluent à un effet modéré et à court terme 

de leur programme sur les soignants et un faible effet sur les patients souffrant de 

trouble bipolaire. Qualitativement, les auteurs retrouvent des résultats encourageants. 

Que ce soit parmi les patients souffrant de trouble bipolaire ou les soignants, la majorité 

des participants a témoigné des modifications immédiates et durables dans leurs 

attitudes et opinions vis à vis de la maladie bipolaire avec une amélioration de 

l’empathie, de l’espoir. 

Ainsi, les interventions basées sur le contact peuvent être un moyen envisageable pour 

lutter contre le phénomène d’auto-stigmatisation dans le trouble bipolaire mais les 

données scientifiques actuelles sont insuffisantes.   

1.2.2.2 Place de la psychoéducation dans la prise en charge de la stigmatisation dans le 
trouble bipolaire 

 

Comme le soulignait déjà Corrigan & Penn en 1999 (23), l’éducation d’un patient 

souffrant de maladie mentale permet de combattre les stéréotypes associés à celle-ci et 

s’avère efficace pour lutter contre la stigmatisation publique. Corrigan & Watson en 

2010 ajoutent que l’éducation de patients souffrant d’auto-stigmatisation permet 

également de faire face aux croyances négatives autour de la maladie (209). Pour 

Cuhadar et al en 2014 (229) dans leur étude évaluant l’efficacité de la psychoéducation 

sur l’auto stigmatisation de patients bipolaires, la stigmatisation internalisée peut 

s’atténuer si le patient acquiert des connaissances sur la façon dont il peut faire face à ce 

phénomène. Ils ajoutent que développer la conscience dans ce phénomène de 

stigmatisation est une clé indispensable pour une psychoéducation efficace. Comme le 

souligne Hawke et al, plusieurs formes d’interventions psychologiques destinées au 

trouble bipolaire ont un impact indirect sur le phénomène d’auto-stigmatisation (13). En 

2008, Miklowitz et al cherchent à mettre en évidence les ingrédients spécifiques et 

efficaces de 5 principales interventions psychologiques comparé à la prise en charge 

conventionnelle (Treatment As Usual) pour le trouble bipolaire et retrouvent que la 
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psychoéducation permettrait la mise en place de stratégies pour faire face au stigma. 

Cependant et à ce jour en ce qui concerne le trouble bipolaire, très peu d’études ont 

évalué l’efficacité de la psychoéducation sur le phénomène d’auto-stigmatisation. 

En 2012, Proudfoot et al évaluent l’efficacité d’un programme de psychoéducation 

auquel est ajouté un support « de pair » via le net sur plusieurs variables dont la 

stigmatisation (140). Ainsi, 407 patients souffrant de trouble bipolaire sont randomisés 

en 3 groupes : un groupe bénéficiant du programme de psychoéducation de 8 sessions 

de 30 à 40 minutes sur une fréquence hebdomadaire ; un groupe bénéficiant de la 

psychoéducation associé à un support « de pair » sous forme de coaching par un 

intervenant souffrant lui-même de trouble bipolaire et un groupe contrôle. Celui ci a la 

possibilité de répondre par mail aux questions des participants sur le programme et 

peut également fournir des exemples de mises en application des éléments du 

programme dans la vie quotidienne. Le groupe contrôle reçoit uniquement des 

informations factuelles sur le trouble bipolaire sans démarche psycho-éducationnelle. 

Les auteurs ont mis en évidence une amélioration significative du contrôle que peuvent 

avoir les patients sur leur maladie bipolaire ainsi qu’une diminution significative de la 

stigmatisation perçue dans les trois groupes. Les auteurs ne retrouvent cependant pas 

de supériorité d’efficacité entre les 3 groupes.  

 

En 2014, une équipe turque a conduit une étude expérimentale sur 47 patients souffrant 

de trouble bipolaire dont 24 bénéficiaient d’un programme de psychoéducation et 23 

faisaient partie du groupe contrôle (229). Les auteurs ont choisi d’évaluer la 

stigmatisation avec l’ISMI (Internalized Stigmatisation Scale of Mental Illnesses ; Boyd-

Ritsher et al, 2003) et sa version turque  validée (Ersoy & Varan, 2007) et le 

fonctionnement avec la BDFQ (Bipolar Disorder Functioning Questionnaire ; Aydemir et 

al 2007). Les auteurs ont mis en évidence que le score total à l’échelle de stigmatisation 

était significativement réduit chez les patients bipolaires ayant bénéficié de la 

psychoéducation et plus spécifiquement dans 4 des sous scores de l’ISMI tels que 

l’aliénation, l’approbation des stéréotypes, le retrait social et la stigmatisation perçue. 

De plus, l’étude met en évidence un lien de corrélation significatif entre les scores à 

l’échelle de stigmatisation et de fonctionnement psychosocial dans 6 sous scores de la 

BDFQ.  
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1.2.3 Synthèse de la prise en charge de l’auto-stigmatisation  
 
Le développement d’interventions ciblées sur l’auto- stigmatisation en santé mentale en 

général est relativement récent et la littérature scientifique sur le sujet est peu très 

fournie (214). Mittal et al en 2012, en incluant la stigmatisation perçue « perceived 

stigmatisation » à leur recherche (assimilée selon Yanos et al (2015) à une forme 

incomplète d’auto- stigmatisation car limitée à la seule conscience des stéréotypes) ne 

retrouvent que 14 travaux sur le sujet (218). Yanos et al (2015), en ne prenant en 

compte que le phénomène d’auto- stigmatisation, répertorient 6 principales approches 

destinées à réduire la stigmatisation internalisée. Parmi ces approches, c’est la 

psychoéducation seule ou combinée à d’autres approches qui est la composante majeure 

des programmes mais des approches plus complexes associant diverses techniques ont 

plus récemment vues le jour.  

Comme le soulignent Mittal et al, les travaux concernant la prise en charge de la 

stigmatisation internalisée comportent de nombreuses limites (19). D’une part sur le 

plan méthodologique avec la plupart des études ayant des échantillons de faibles tailles, 

sans randomisation ni groupe contrôle et qui sont pour la plupart uniques et non 

répliquées. De plus, la plupart des travaux sur le sujet ne bénéficient pas d’évaluation de 

l’efficacité au delà de la durée des interventions et ne permettent pas de statuer à une 

efficacité au long terme. D’autre part, plusieurs définitions de la stigmatisation sont 

utilisées, se basant sur différents modèles et utilisant différentes échelles de mesures. 

Les auteurs concluent qu’il serait nécessaire de poursuivre les études sur le sujet et que 

celles-ci bénéficient d’une harmonisation des définitions et des outils de mesures de 

l’auto-stigmatisation. Enfin, les interventions actuellement proposées concernent 

majoritairement les patients souffrant de trouble psychotique et de dépression. Rusch et 

al (2008) soulignaient l’intérêt de prendre en considération les spécificités des 

pathologies mentales pour adapter les programmes de lutte contre la stigmatisation 

(227). Reavley & Jorm en 2011 vont dans ce sens en soulignant que les stéréotypes et les 

attitudes associés au phénomène de stigmatisation peuvent être différents selon les 

pathologies ce qui implique de mettre en place des interventions ciblées sur chacune 

d’entre elles (230).  

 

En conclusion, il n’existe à ce jour pas de consensus concernant la prise en charge de 

l’auto- stigmatisation liée à la maladie mentale. Les données scientifiques concernant les 
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interventions de lutte contre l’auto-stigmatisation liée à la pathologie mentale et a 

fortiori dans trouble bipolaire sont très pauvres. La psychoéducation semble faire partie 

des ingrédients pour lutter contre les stéréotypes et améliorer la conscience dans le 

phénomène de stigmatisation mais les données scientifiques actuelles sont insuffisantes 

pour statuer d’une efficacité certaine dans le trouble bipolaire. Ce qui est néanmoins 

établi est que le phénomène d’auto-stigmatisation, qui touche également les patients 

souffrant de trouble bipolaire a un retentissement négatif sur leur fonctionnement 

psychosocial des patients (9)(11). Selon Michalak et al en 2014, tenter de réduire la 

stigmatisation pourrait donner un espoir en ce qui concerne l’amélioration du 

fonctionnement social et de la qualité de vie des patients bipolaires (12).  
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ETUDE PERSONNNELLE 

1 PROBLEMATIQUE 

1.1 Justification de l’étude 
 
A la lumière de cette revue de la littérature, nous avons mis en évidence que, même à 

distance des épisodes thymiques, le trouble bipolaire a un impact négatif majeur sur le 

fonctionnement psychosocial des patients (2). Les individus souffrant de trouble 

bipolaire sont également touchés par le phénomène complexe que représente l’auto-

stigmatisation (8) qui intervient lui même également dans l’altération du 

fonctionnement psychosocial chez ces patients. La psychoéducation fait partie des 

interventions psychologiques recommandées (15) et efficaces dans le trouble bipolaire 

(18)(16)(17) mais les données scientifiques actuellement disponibles, bien qu’allant 

dans ce sens, sont insuffisantes pour statuer d’une efficacité sur le fonctionnement 

psycho- social (18). Réduire l’auto-stigmatisation pourrait être une piste pour favoriser 

l’amélioration du fonctionnement des patients souffrant de trouble bipolaire (12). 

La psychoéducation semble avoir une place dans la lutte contre la stigmatisation en 

santé mentale où des travaux ont mis en évidence son efficacité (19). Mais à ce jour, les 

données scientifiques concernant l’efficacité de la psychoéducation dans les stratégies 

de lutte contre l’auto-stigmatisation dans le trouble bipolaire sont largement 

insuffisantes.  

Ainsi, notre étude aura pour objectif d’évaluer l’impact de la psychoéducation comparé à 

une prise en charge conventionnelle, sur l’auto-stigmatisation et le fonctionnement 

psycho-social des patients souffrant de trouble bipolaire. Nous évaluerons également le 

lien entre une modification de l’auto-stigmatisation et une modification du 

fonctionnement psychosocial. 

1.2 Hypothèses  

1.1.1 Hypothèse générale 
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Notre hypothèse générale est que la diminution de l’auto-stigmatisation, suite à une 

prise en charge en psychoéducation, favorise l’amélioration du fonctionnement 

psychosocial des patients souffrant de trouble bipolaire. 

1.2.2 Hypothèses spécifiques   
 
Hypothèse 1 

L’auto-stigmatisation, les représentations de la maladie et les connaissances sur la 

pathologie évoluent chez les patients souffrant de trouble bipolaire entre le début et la 

fin du programme Fondamental (6 mois après) alors qu’elles restent stables chez les 

patients bénéficiant d’une prise en charge conventionnelle. 

 

Hypothèse 2 

Le fonctionnement psychosocial évolue chez les patients souffrant de trouble bipolaire 

ayant participé au groupe de psychoéducation Fondamental entre le début et la fin du 

programme Fondamental (6 mois après) alors qu’il reste stable chez les patients 

bénéficiant d’une prise en charge conventionnelle. 

 

Hypothèse 3 

Il existe un lien de corrélation entre une modification de l’auto-stigmatisation et une 

modification du fonctionnement psychosocial des patients de notre échantillon. 

2 MATERIEL ET METHODE 

2.1 Schéma de l’étude 
 
Il s’agit d’une étude prospective unicentrique comparative non randomisée contrôlée 

réalisée au sein du centre expert bipolaire dirigé par le Dr GARD. Le centre expert 

bipolaire fait partie du pôle de psychiatrie général (secteur G03-G04-G07) de psychiatrie 

adulte de l’hôpital Charles Perrens de Bordeaux.  

2.2 Population étudiée 

2.2.1 Critères d’inclusion 
 
- Patients souffrant de trouble bipolaire de type I ou II selon les critères du DSM-5 

- Patients majeurs 
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- Absence d’épisode thymique actuel (épisode maniaque, hypomaniaque ou 

dépressif) 

- Niveau de langue Française suffisant 

2.2.2 Critères de non inclusion 
 
-      Patients mineurs 

-      Niveau de langue Française insuffisant 

2.2.3 Constitutions des groupes étudiés 
 
Le groupe psychoéducation a été constitué à partir de patients ayant bénéficié du 

programme de psychoéducation Fondamental délivré au sein du centre expert bipolaire. 

Le groupe contrôle a été constitué à partir de patients de médecins psychiatres du pôle 

universitaire du secteur G03-G04-G07. Ces patients bénéficiaient d’un suivi en 

ambulatoire faisant l’objet d’une prise en charge conventionnelle « treatment as usual » 

(TAU)  avec des entretiens psychiatriques réguliers. 

2.3 Instruments d’évaluation 

2.3.1 Auto-stigmatisation : ISMI  
 
L’ISMI (Internalized Stigmatisation Scale of Mental Illnesses, Boyd-Ritsher et al, 

2003)(231) est une des échelles les plus fréquemment utilisées pour évaluer l’auto-

stigmatisation (232). Sous forme d’auto questionnaire, elle a été développée à l’aide de 

personnes souffrant de maladie mentale et évalue l’expérience subjective de l’auto- 

stigmatisation liée à la pathologie mentale. Cette échelle se compose de 29 items 

répartis de manière aléatoire et constituant cinq sous échelles : l’aliénation, 

l’endossement des stéréotypes, l’expérience de discrimination, le retrait social et la 

résistance à la stigmatisation. 

-La sous échelle Aliénation (Alienation) correspond à l’expérience subjective de ne pas 

se sentir aussi pleinement intégré dans la société qu’un autre membre ou d’avoir une 

« identité spoliée ». Par  exemple « J’ai le sentiment de ne pas être à ma place dans le 

monde à cause de mon trouble bipolaire » est un des 6 items de la sous échelle 

Alienation. 

- La sous échelle Approbation des stéréotypes (Stereotypes Endorsement) correspond au 

degré d’acceptation des principaux stéréotypes associés à la maladie mentale. Par 
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exemple « Les gens avec un trouble bipolaire ont tendance à être violents » fait partie 

des 7 items de cette sous échelle. 

- La sous échelle Expérience de discrimination (Discrimination Experience) correspond à 

la perception de la façon dont les patients sont perçus par les autres. Par exemple « Les 

gens m’ignorent ou ne me prennent pas au sérieux simplement parce que j’ai un trouble 

bipolaire ». 

-La sous échelle Retrait Social (Social withdrawal) correspond aux conséquences 

sociales de la stigmatisation perçue par le patient comme par exemple « Je reste à l’écart 

des situations sociales pour éviter à ma famille et à mes amis d’être embarrassés » 

-La sous échelle Résistance au stigma (Stigma resistance) correspond à la capacité de 

résistance au processus de stigmatisation comme par exemple « Vivre avec ce trouble 

bipolaire m’a rendu plus fort ». Les items de cette sous- échelle ont une cotation 

inversée. 

 

Concernant les propriétés psychométriques de l’ISMI, le degré de cohérence interne est 

élevé (coefficient alpha de Cronbach= 0,90) et l’échelle est stable dans le temps avec une 

bonne fiabilité test-retest (r=0,92). 

Il existe actuellement 55 versions issues de la version originale anglaise de 2003 dans 

plusieurs langues et pour plusieurs pathologies mentales telles que la dépression, la 

schizophrénie, le trouble de l’usage, les troubles des conduites alimentaires ainsi que 

pour des pathologies somatiques telles que l’épilepsie, les maladies inflammatoires 

digestives et la lèpre (232). De plus, des versions sont également déclinées selon des 

sous types de populations comme pour les parents et aidants de malade par exemple. 

Dans l’étude de Boyd et al en 2014, les auteurs se penchent sur la fiabilité et la validité 

de l’ensemble de ses versions et retrouvent une cohérence avec la version originale au 

delà des cultures et de la langue de traduction, des pathologies et des sous populations. 

Dans notre étude, nous utilisons la version française de l’ISMI adapté au trouble 

bipolaire où le terme de « maladie mentale » habituellement utilisé est remplacé par le 

terme de « trouble bipolaire ». 

Chaque réponse est cotée sur une échelle de type Likert à 4 point dont la cotation va de 

1 « pas du tout d’accord » à 4 « tout à fait d’accord ». Six scores sont a considérés 

comprenant les 5 sous échelles et le score total. Le score total est obtenu par la moyenne 

de tous les items. Le score pour chaque sous-dimension correspond à la moyenne des 
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items de la dimension considérée. Le score total et les sous scores s’étendent donc de 1 à 

4. Plus le score à l’ISMI est élevé plus la stigmatisation internalisée du patient est forte. 

Un haut niveau de stigmatisation internalisée est définit par un score supérieur ou égal à 

2,5 sur 4 à l’échelle de Likert selon Ritsher et Phelan (233). 

2.3.2 Représentations de la maladie bipolaire : MRC Packs 
 
La MRC Packs est une version adaptée au trouble bipolaire de la Brief IPQ (Brief Illness 

Perception Questionnaire, Broadbent et al, 2006))(36) intitulée « Vos opinions sur le 

trouble bipolaire ». Cette échelle a été mise au point par Jan Scott, Professeur de 

psychologie médicale à l’université de NewCastle. Cet outil est utilisé depuis de 

nombreuses années dans certains centres experts bipolaires labélisés par la fondation 

Fondamental. L’échelle s’inspire de la version brève de l’échelle des représentations de 

la maladie (Brief IPQ) avec deux niveaux de représentations de la maladie que sont le 

niveau cognitif (5 premiers items) et le niveau émotionnel (items 6 et 8) auxquels sont 

ajoutés deux items (item 7 et item 9). 

Item 1 (Sous échelle conséquences) : « Dans quelle mesure votre trouble bipolaire affecte 

votre vie ? » 

Item2 (Sous échelle d’évolution dans le temps) : « Combien de temps pensez vous que 

votre trouble bipolaire va continuer ? » 

Item 3 (Sous échelle contrôle personnel) : « Comment estimez vous le contrôle que vous 

avez sur votre trouble bipolaire ? » 

Item4 (Sous échelle contrôle du traitement) : « Dans quelle mesure pensez-vous que votre 

traitement peut vous aider à faire face à votre trouble bipolaire ? » 

Item 5 (Sous échelle identité): «Dans quelle mesure avez- vous des symptômes du trouble 

bipolaire ? » 

Item 6 (Sous échelle inquiétude ou niveau de préoccupation) : « Dans quelle mesure vous 

inquiétez- vous au sujet de votre trouble bipolaire ? »  

Item 8 (Sous échelle émotions): « Dans quelle mesure votre trouble bipolaire vous affecte 

t-il émotionnellement (par exemple, vous rend-il en colère, effrayé, contrarié, peiné ?) ? » 

L’item 7 correspond à  la sous échelle de cohérence (coherence) de l’IPQ-R (Illness 

Perception Questionnaire-Revised, Moss Moris et al, 2002) qui évalue la compréhension 

du trouble par le patient « Dans quelle mesure comprenez-vous bien votre trouble 

bipolaire ? » 
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L’item 9 correspond à une sous échelle d’acceptation du diagnostic « Dans quelle mesure 

êtes- vous d’accord avec votre diagnostic de trouble bipolaire ? ». 

 

A noter que dans la Brief- IPQ sur laquelle s’inspire la MRC PACKS, l’item 9 est un item à 

part dans la mesure où il s’agit d’une question ouverte en lien avec la causalité du 

trouble selon le patient. La cotation de la MRC PACKS est similaire à la Brief IPQ avec 

pour chaque sous échelle une graduation allant de 0 « pas du tout… » à 10 

« extrêmement… ». Trois items ont des scores inversés avec les items 3 (sous échelle 

contrôle personnel), 4 (sous échelle contrôle par le traitement) et 7 (sous échelle 

compréhension du trouble). Conformément à la cotation de la Brief IPQ, l’item 9 n’est 

pas inclus dans le score total. Le score total s’étend de 8 à 80 et fait référence à la 

menace générée et perçue par le patient de sa maladie bipolaire. Plus le score est élevé 

et plus la menace perçue à l’égard de la maladie est forte.  

2.3.3 Fonctionnement psycho-social : QFS  
 
En 2006, Zanello et al élaborent un questionnaire évaluant le fonctionnement psycho-

social des patients souffrant de troubles psychiatriques (234). Cet outil « simple et bref, 

applicable à différents troubles psychiques, dispositifs de soins ou approches 

thérapeutiques » évaluent à la fois deux dimensions du fonctionnement représentées 

par la fréquence des comportements liés au fonctionnement et l’intensité de la 

satisfaction ressentie par le patient. Sous la forme d’un auto- questionnaire, l’échelle 

évalue 8 domaines « fréquemment considérés dans les échelles de fonctionnement 

social »  sur une période établie des deux dernières semaines précédant la passation du 

questionnaire. 

 

- Le domaine « Activités » regroupant les activités en lien avec le rôle professionnel au 

sens large « (activités professionnelles, études, activités en atelier protégé ou dans une 

structure de soins, activités bénévoles, recherche d’emploi,…) » 

- Le domaine « Tâches de la vie quotidienne », indépendant du statut ou non de 

personne au foyer « (ménage, achats, cuisine, éducation des enfants…) » 

- Le domaine « Loisirs » regroupant les activités autres que professionnelles ou 

domestiques « (sport, activités artistiques ou culturelles, lecture, séance de cinéma…) » 
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- Le domaine « Relations familiales et de couple » regroupant les contacts avec les 

membres de la famille « (parents, conjoints ou concubins, enfants, fratrie, cousins…) » 

- Le domaine « Relations extra familiales » regroupant les contacts sociaux réels avec des 

personnes de l’entourage extrafamilial « (amis, voisins, partenaires sexuels 

occasionnels ) » 

- Le domaine « Gestion financière et administrative » comprenant l’ensemble des 

démarches concrètes pour garder sous contrôle la gestion financière et administrative 

de sa vie « (paiements, versements, classements…) » 

- Le domaine « Santé générale » comprenant les activités de maintien de l’hygiène 

personnelle et de la santé physique « (hygiène et présentation corporelle, alimentation, 

soins médicaux et dentaires de base…) » 

- Le domaine « vie collective et informations » concernant l’ « afférentiation sociale 

générale du sujet » (234)« (participation à la vie politique, associative, culturelle de 

votre milieu de vie et informations au sujets des actualités régionales et mondiales…) » 

 

Concernant les qualités psychométriques de cet outil, Zanello et al mettent en évidence 

une bonne fidélité test-retest pour les trois indices (Fréquence, Satisfaction, Global), une 

très bonne validité discriminante ainsi qu’une validité convergente avec deux principaux 

outils mesurant le fonctionnement social (la SASS Social Adjustement Scale Self-Report et 

le SAS-SR Social Adaptaton Self- Evaluation Scale) satisfaisante. 

 

En ce qui concerne la cotation, la fréquence des comportements et le niveau de 

satisfaction sont évalués pour chacun des 8 items (soit 16 questions au total) et sont 

cotés chacun avec 5 degrés.  La cotation s’échelonne de la note la plus élevée 5 à la note 

la plus faible 1. Ainsi, la dimension de fréquence de fonctionnement va de 5 « tous les 

jours » à 1 « jamais » et celle de satisfaction de fonctionnement de 5 « très satisfait » à 1 

« très insatisfait ». 3 indices sont à considérer dans les scores à la QFS : 

- Le QFS-F (Fréquence) représenté par la somme des items de fréquence avec un 

score allant de 8 à 40 points. 

-  Le QFS-S (Satisfaction) représenté par la somme des items de satisfaction avec 

un score allant de 8 à 40 points.  

- Le score total ou QFS-G (Global) représenté par la somme des indices F et S avec 

un score allant de 16 à 80 points. 
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A noter que Zanello et al préconisent de prendre en compte l’analyse de ces deux sous 

scores d’une manière indépendante. Plus le score de la QFS et des sous scores sont 

élevés et meilleur est le niveau de fonctionnement psycho-social. 

2.3.4 Connaissances sur le trouble bipolaire : Quizz- BP  
 
Le Quizz- BP est un questionnaire élaboré par la fondation Fondamental et utilisé dans 

les centres experts labélisés, dont le but est d’évaluer les connaissances théoriques des 

patients sur le trouble bipolaire. Il est composé de 20 questions permettant d’explorer 

les connaissances générales des patients sur le trouble bipolaire (occurrence, étiologie, 

sémiologie, facteurs déclenchant les épisodes, comorbidités, traitement).  

Les réponses des patients sont sur une modalité fermée de type « vrai » (cotant 1 point), 

« faux » (cotant 0 point) ou « je ne sais pas » (cotant 0 point) avec un score total qui 

s’échelonne de 0 à 20 points. Plus le score total est élevé et plus le niveau de 

connaissance du patient sur le trouble bipolaire est important. 

2.4 Déroulement de l’étude 

2.4.1 Groupe psychoéducation 
 
Les patients du groupe psychoéducation étaient initialement aiguillés vers le centre 

expert bipolaire pour une prise en charge psychoéducative par leur médecin psychiatre 

habituel. Un premier entretien individuel (T0) était mené un mois avant le début du 

programme par les psychologues du centre expert bipolaire afin de valider l’indication 

de ce type de prise en charge. Ce premier entretien (T0) était l’occasion d’effectuer un 

diagnostic éducatif avec les patients et de leur remettre un cahier d’observation 

comprenant des échelles et auto-questionnaires dont certaines serviront pour l’étude.  

 

Les patients bénéficiaient du programme de psychoéducation de la fondation 

Fondamental en groupe fermé (intervenants et participants inchangés tout au long du 

programme). Le lieu de déroulement du programme était identique à chaque séance et 

comprenait une salle équipée d’un vidéoprojecteur permettant l’utilisation d’un support 

power point spécialement conçu pour le programme de psychoéducation Fondamental 

ainsi qu’un tableau permettant de synthétiser les mots clés des participants lors des 

temps interactifs d’échange expérientiel. Chaque groupe se composait de 10 à 15 
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personnes (patients et familles) et était animé par une équipe pluridisciplinaire 

constituée de 3 personnes (psychiatre et/ou interne en psychiatrie, psychologue, 

infirmiers diplômés d’état) sur 12 séances bi- hebdomadaires de 90 minutes réparties 

sur 6 mois (programme détaillé à la partie revue de la littérature). C’est lors de la 

première séance du programme qu’était effectué un premier travail sur les 

représentations. Les participants échangeaient autour des représentations de la maladie 

bipolaire en brainstorming où était utilisé le tableau comme support de synthèse.  

 

A l’issue du programme et lors de la dernière séance, un cahier d’observation 

comprenant les mêmes échelles et auto-questionnaires que ceux reçus avant le début du 

programme était remis aux participants. Chaque participant était revu en entretien 

individuel par le psychologue ayant effectué l’entretien d’accueil (T0) dans les 15 jours 

suivant la dernière séance, afin de réaliser un bilan du programme où le cahier 

d’observation était récupéré (T1). A noter que le centre expert bipolaire de Bordeaux à 

fait récemment le choix d’intégrer l’échelle de stigmatisation internalisée ou auto-

stigmatisation ISMI (Internalized Stigma of  Mental Illness, Ritsher et al, 2003) à leur 

cahier d’observation initial nous permettant d’utiliser les données des groupes depuis 

septembre 2014. Pour notre travail de recherche, 6 groupes consécutifs ont été utilisés 

pour l’analyse des données avec pour dates de début respectives : Septembre 2014, 

Novembre 2014, Janvier 2015, Septembre 2015, Octobre 2015 et Novembre 2015.  

2.4.2 Groupe contrôle 
 
Les patients du groupe contrôle ont été adressés par des psychiatres du pôle G03-G04-

G07 qui prenaient en charge ces malades de manière conventionnelle (Treatment As 

Usual). Après une prise de contact téléphonique, nous convenions d’un premier 

entretien individuel (T0) pour un accompagnement à la passation des outils 

d’évaluation sélectionnés à partir du cahier d’observation de la fondation Fondamental. 

Afin d’éviter un biais de réactivité de Myers, aucune information détaillée sur l’étude 

n’était communiqué aux patients (objectifs de l’étude, hypothèses … ). Les patients 

reprenaient leur prise en charge conventionnelle avec leur médecin psychiatre habituel 

et étaient recontacté par téléphone à 6 mois du premier entretien pour convenir d’un 

deuxième et dernier entretien (T1) selon des modalités identiques au premier (T0). 
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2.5 Analyse statistique 
 
Les analyses statistiques ont été réalisées à l’aide du logiciel SPSS 20. 

Nous avons réalisés dans un premier temps des statistiques descriptives des 

caractéristiques socio- démographiques (moyenne, pourcentage, déviation standard) et 

des scores obtenus aux différentes échelles. 

Nous avons ensuite comparé les scores moyens obtenus aux différentes échelles 

psychométriques avant et après la prise en charge dans le groupe témoin et dans le 

groupe psychoéducation grâce à un test de comparaison de moyenne pour groupe 

appariés (t de student) après avoir vérifié la normalité des distributions.   

Afin d’évaluer la corrélation entre l’auto-stigmatisation et le fonctionnement 

psychosocial ainsi que la corrélation entre une modification de l’auto-stigmatisation et 

une modification du fonctionnement psychosocial nous avons utilisé un test r de 

Spearman. 

3 RESULTATS 

3.1 Statistiques descriptives 

3.1.1Caractéristiques sociodémographiques de la population  
 
 Echantillon 

total 
(n=48) 

Témoins 
(TAU) 
(n=26) 

Psychoéducation 
(n=22) 

p 

Age 46,7 ( 10,7) 47,8 (9,5) 45,5 ( 12,1) 0,46 

Sexe  
Homme 
Femme 

 
13 (27,1%) 
35 (72,9%) 

 
6 (23,1%) 

20 (76,9%) 

 
7 (31,8%) 

15 (68,2%) 

 
0,36 

Type TBP 
I 
II 
 

 
21 (43,8%) 
27 (56,3%) 

 
10 (38,5%) 
16 (61,5%) 

 

 
11 (50%) 
11 (50%) 

 
0,31 

Temps diagnostic 7,2 (7,6) 8 ( 8,0) 6,2 ( 7,3) 0,42 

Age diagnostic 39,5 (11,9) 39,7 ( 10,9) 39,3 ( 13,4) 0,9 

Statut 
professionnel  
Activité 
professionnelle (%) 

 
21 (43,8%) 

 
12 (46,2%) 

 
9 (40,9%) 

 
0,47 

Statut marital 
En couple 
Séparé 
Célibataire 

 
26 (54,2 %) 
14 (29,2%) 
8 (16,7%) 

 
11 (42,3%) 
10 (38,5%) 
5 (19,2%) 

 
15 (68,2%) 
4 (18,2%) 
3(13,6%) 

 
0,19 
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L’échantillon total de la population se compose de 48 patients souffrant de trouble 

bipolaire selon les critères DSM 5 avec respectivement 43,8% et 56,3% de trouble 

bipolaire de type I et II . Le sex ratio H/F est de 0,4 et l’âge moyen de la population est de 

46,7ans ( 10,7) 23-69. Le temps passé depuis le diagnostic de trouble bipolaire est en 

moyenne de 7,2ans (7,6) 0-31 avec un âge diagnostic de 39,5 ans ( 11,9) 23-69.  

Plus de la moitié (54,2%) des patients sont en couple contre 29,2% séparés et 16,7% 

célibataires. Plus de la moitié des patients de l’échantillon total (56,2%) sont sans 

activité professionnelle.  

Le groupe témoins (TAU) se compose de 26 patients souffrant de trouble bipolaire selon 

les critères DSM 5 avec respectivement 38,5% et 61,5% de trouble bipolaire de type I et 

II. Le sex ratio H/F est de 0,3 et l’âge moyen de la population est de 47,8 ans (9,5)  27-

69. Le temps passé depuis le diagnostic de trouble bipolaire est en moyenne de 8 ans ( 

8) 0,3-31  avec un âge diagnostic de 39,7 ans ( 10,9) 17-55.  42,3% des patients sont 

en couple contre 38,5% séparés et 19,2% célibataires et 53,8% n’ont pas d’activité 

professionnelle. 

Le groupe psychoéducation se compose de 22 patients souffrant de trouble bipolaire 

selon les critères DSM 5 avec 50% de trouble bipolaire de type I et 50% de trouble 

bipolaire II. Le sex ratio H/F est de 0,5 et l’âge moyen de la population est de 45,5 ans ( 

12,1)  26-66. Le temps passé depuis le diagnostic de trouble bipolaire est en moyenne 

de 6,2ans (7,3) 17-66 avec un âge diagnostic de 39,3 ans ( 13,4) 17-66.  68,2% des 

patients sont en couple contre 18,2% séparés et 13,6% célibataires et 51,1 % n’ont pas 

d’activité professionnelle. 

 
Avant la prise en charge, les groupes psychoéducation (n=22) et témoins (n=26) sont 

comparables sur l’ensemble des caractéristiques sociodémographiques étudiées. En 

effet, on ne retrouve pas de différence statistiquement significative concernant l’âge 

(p=0,46), le sexe (p=0,36), le type de trouble bipolaire (p=0,31), l’âge de diagnostic 

(p=0,9), le temps passé depuis le diagnostic (p=0,42), le statut professionnel (p=0,47) et 

le statut marital (p=0,19). 
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3.1.2Description de l’échantillon concernant les critères de l’étude avant la prise en charge 
 
 Echantillon 

total 
(n=48) 
Score moyen  

Témoins 
(TAU) 
(n=26) 
Score 
moyen  

Psychoéducation 
(n=22) 
Score moyen 

p IC (95%) 

Quizz-BP (T0) 
 

12,3 12 12,6 0,53 -2,69; 1,41   

ISMI (T0) 
 

2,1 2,26 1,92 0,002 0,13; 0,55  

MRC-Packs (T0) 
 

43,3 41,8 47,1 0,31 -9,8; 3,16 

Fonctionnement 
social (T0) 
QFS-G (T0) 
QFS-F (T0) 
QFS-S (T0)  

 
 
62,04 
31,2 
30,9 

 
 
61 
30,2 
30,9 

 
 
63,3 
32,4 
30,5 

 
 
0,36 
0,07 
0,37 

 
 
-7,2; 2,7 
-4,75; 0,24 
-3,7; 1,41 

 
Avant la prise en charge, on retrouve un niveau de connaissances (score de 0 à 20) 

moyen sur le trouble que ce soit dans le groupe total ou dans les deux groupes (témoins 

et psychoéducation). En effet, le score moyen de connaissance (Quizz-BP) avant la prise 

en charge est de 12,3/ 20 pour la population totale, de 12/20 pour les patients du 

groupe témoin et 12,6/20 pour les patients du groupe de psychoéducation. 

Le niveau de connaissance vis à vis du trouble bipolaire n’est pas différent entre les 

groupes avant la prise en charge. En effet, aucune différence statistiquement 

significative n’est retrouvée entre les scores moyens de connaissances au Quizz- BP à T0 

chez les patients destinés à la psychoéducation et la prise en charge conventionnelle 

(p=0,53). 

 

Le score moyen d’auto-stigmatisation (ISMI) (score de 1 à 4) avant la prise en charge est 

de 2,1 pour la population totale.  Les patients du groupe témoin et psychoéducation ont 

respectivement un score moyen total à l’ISMI de 2,26 et de 1,91 avant la prise en charge.  
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On retrouve une différence significative entre les deux groupes à T0 (p=0,002) indiquant 

que le niveau d’auto-stigmatisation dans le groupe témoin et dans le groupe 

psychoéducation n’est pas comparable à T0. 

 

Le score moyen de représentation de la maladie bipolaire (MRC-Packs) (score de 8 à 80) 

avant la prise en charge est de 43,3 pour la population totale, de 41,8 pour le groupe 

témoin et de 47,1 pour le groupe psychoéducation. Il n’existe pas de valeur seuil pour 

l’échelle de représentation de la maladie bipolaire mais on peut souligner que les 

patients des groupes psychoéducation et témoins ont une perception modérée de 

menace liée à la maladie bipolaire avant la prise en charge.  

Aucune différence significative n’est retrouvée sur les scores moyens initiaux à la MRC- 

Packs dans les deux groupes (p=0,31) indiquant que le niveau de représentation de la 

maladie bipolaire n’est pas différent entre les patients destinés à la psychoéducation et 

les patients destinés à la prise en charge conventionnelle. 

 

Le score moyen de fonctionnement social (QFS-G) (score de 16 à 80) avant la prise en 

charge est de 62,04 pour la population totale et respectivement de 31,2 et de 30,9 pour 

les sous scores de fonctionnement en fréquence et en satisfaction (score de 8 à 40). Dans 

le groupe psychoéducation, le score moyen de fonctionnement social (QFS-G) avant la 

prise en charge est de 63,3 et respectivement de 32,4 et de 30,5 pour les sous scores de 

fonctionnement en fréquence et en satisfaction. Dans le groupe témoin, le score moyen 

de fonctionnement social (QFS-G) avant la prise en charge est de 61 et respectivement 

de 30,2 et de 30,9 pour les sous scores de fonctionnement en fréquence et en 

satisfaction. 

Le fonctionnement des patients dans les deux groupes ne sont pas différents avec une 

absence de différence significative retrouvée entre les deux groupes à T0 que ce soit 

dans le score total (p=0,36), dans le sous score de fréquence (p=0,07) et de satisfaction 

(p=0,37). 

3.2 Hypothèse 1 : Evolution des scores aux échelles de rapport à la maladie avant 
(T0) et après (T1) la prise en charge  

 
Notre première hypothèse est que l’auto-stigmatisation, les représentations de la 

maladie et  les connaissances sur la pathologie bipolaire évoluent à l’issue de la prise en 
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charge en psychoéducation avec le programme Fondamental alors qu’elles restent 

stables chez les patients bénéficiant d’une prise en charge conventionnelle en TAU. Afin 

d’appréhender notre hypothèse, nous nous intéresserons à l’évolution des scores aux 

différentes échelles de rapport à la maladie avant et après la prise en charge dans le 

groupe de patients bénéficiant de la prise en charge conventionnelle (TAU) et de la 

psychoéducation .  

3.2.1 Connaissances sur la maladie bipolaire (Quizz-BP) 
 
Dans le groupe de patient témoins bénéficiant de la prise conventionnelle (TAU), le 

score moyen au Quizz-BP évolue de 12 à T0 à 13,7 à T1et on retrouve une évolution 

significative dans le sens d’une amélioration des connaissances sur le trouble bipolaire 

(t (ddl)= -3,3 ; p=0,002). Dans le groupe de patient bénéficiant du programme de 

psychoéducation, le score moyen au Quizz- BP évolue de 12, 4 à 16,9 entre T0 et T1 et on 

retrouve une évolution fortement significative dans le sens d’une amélioration des 

connaissances sur le trouble bipolaire (Quizz- BP) à l’issue de la prise en charge (t (ddl)= 

-7,3 ; p<0,001). 

 

 

 

* tendance statistique ; ** seuil de significativité p<0,05 ; *** seuil de significativité p<0,001 
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3.2.2 Auto-stigmatisation (ISMI) 
 
Dans le groupe de patients témoins bénéficiant de la prise en charge conventionnelle 

(TAU), le score moyen à l’ISMI évolue de 2,26 à T0 à 2,21 à T1 et on ne retrouve pas de 

modification significative du degré d’auto- stigmatisation à l’issue de la prise en charge 

que ce soit dans le score total à l’ISMI (t (ddl)= 0,75 ; p=0,46) et dans l’ensemble des 

sous scores de l’ISMI. Dans le groupe de patient bénéficiant du programme de 

psychoéducation, le score moyen à l’ISMI évolue de 1,92 à 1,82 entre T0 et T1. Malgré 

l’absence de significativité, nous retrouvons une tendance à la diminution de la 

stigmatisation internalisée (t (ddl)= 1,74 ; p=0,096) à l’issue des 6 mois de prise en 

charge en psychoéducation. En ce qui concerne les sous scores à l’ISMI, on retrouve une 

amélioration significative en ce qui concerne le sous score « Approbation des 

stéréotypes » (correspondant au degré d’acceptation des stéréotypes habituellement 

associés au trouble bipolaire) chez les patients bénéficiant de 6 mois de 

psychoéducation avec un score moyen de 1,64 à T1 et de 1,44 à T2 (t (ddl)= 2,3 ; 

p=0,031).  
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* tendance statistique ; ** seuil de significativité p<0,05 ; *** seuil de significativité p<0,001 

 

 

 

tendance statistique ; ** seuil de significativité p<0,05 ; *** seuil de significativité p<0,001 
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3.2.3 Représentation de la maladie (MRC- Packs)  
 
Dans le groupe de patient témoins bénéficiant de la prise en charge conventionnelle 

(TAU), le score moyen à la MRC-Packs évolue de 41,8 à 38,4 entre T0 et T1 et on ne 

retrouve pas de modification significative concernant le score moyen des 

représentations de la maladie entre T0 et T1 (t(ddl)= 1,93 ; p=0,65). 

Dans le groupe de patient bénéficiant du programme de psychoéducation, le score 

moyen à la MRC- Packs évolue de 47,1 à 38,3 entre T0 et T1 et on retrouve une 

amélioration fortement significative des représentations de la maladie allant dans le 

sens d’une diminution de la menace perçue vis à vis du trouble bipolaire à l’issue de la 

prise en charge en psychoéducation (t(ddl)= 5,01 ; p<0,001).  

On retrouve également une amélioration fortement significative des résultats dans le 

sous score de cohérence allant dans le sens d’une amélioration significative de la 

compréhension du trouble après la psychoéducation ((ddl)= 4,9 ; p<0,001). Le score 

moyen au sous score de cohérence (score de 0 à 10) évolue de 4,5 à T0 à 2,41 à T1.  

On retrouve également une amélioration fortement significative des résultats dans le 

sous score émotion allant dans le sens d’un amoindrissement de l’impact émotionnel lié 

à la maladie après la psychoéducation (t(ddl)= 3,2 ; p=0,004). Le score moyen au sous 

score émotion évolue de 7,09 à T0 à 5,27 à T1. 
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* tendance statistique ; ** seuil de significativité p<0,05 ; *** seuil de significativité p<0,001 
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Ainsi et en ce qui concerne notre première hypothèse, nous avons mis en évidence une 

amélioration significative des connaissances, des représentations de la maladie ainsi 

qu’une tendance à la diminution de l’auto-stigmatisation chez les patients ayant 

bénéficiés du programme de psychoéducation Fondamental. Chez les patients ayant 

bénéficié de la prise en charge conventionnelle, seules les connaissances étaient 

significativement améliorées.  
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3.3 Hypothèse 2 : Evolution des scores de fonctionnement avant (T0) et après (T1) 
la prise en charge  

 
Notre deuxième hypothèse est que le fonctionnement évolue chez les patients souffrant 

de trouble bipolaire ayant participé au groupe de psychoéducation Fondamental alors 

qu’il reste stable chez les patients ayant bénéficié d’une prise en charge conventionnelle 

(TAU). Pour appréhender cette hypothèse nous nous intéresserons tout d’abord à 

l’évolution des scores de fonctionnement psychosocial avant et après la prise en charge 

dans le groupe de patients bénéficiant de la prise en charge conventionnelle (TAU) et de 

la psychoéducation.  

 
Dans le groupe de patient témoins bénéficiant de la prise conventionnelle (TAU), le 

fonctionnement psycho-social est quasiment identique avant et après la prise en charge 

avec un score moyen à la QFS-G de 61 à T0 et 61,04 à T1. A l’issue de la prise en charge 

conventionnelle, on ne retrouve pas de modification significative dans les scores moyens 

de fonctionnement social (QFS-G) (t(ddl)= -0,18 ; p= 0,99). Le score moyen au sous- 

score de fréquence de fonctionnement (QFS-F) passe de 30,2 à 30,6 entre T0 et T1 et on 

ne retrouve pas d’amélioration significative à l’issue de la prise en charge 

conventionnelle (t(ddl)= -0,37 ; p= 0,72). Le score moyen au sous score de satisfaction 

de fonctionnement évolue de 30,9 à 30,5 entre T0 et T1 et on ne retrouve également pas 

de différence significative entre le début et la fin de la prise en charge (t(ddl)= 0,34 ; 

p=0,74). 

Dans le groupe de patients bénéficiant du programme de psychoéducation, le score 

moyen du fonctionnement psycho-social global (QFS-G) évolue de 63,3 à 65,4 entre T0 

et T1 et on ne retrouve pas de modification significative du fonctionnement social à 

l’issue de la prise en charge (t(ddl)= -1,18 ; p= 0,25). De même, les scores moyens aux 

sous scores de fréquence de fonctionnement (QFS-F) passe de 32,4 à T0 à 32,6 à T1 et 

aucune différence significative n’est retrouvée à T1 (t(ddl)= -0,16 ; p= 0,86). En 

revanche et dans le sous score de satisfaction de fonctionnement (QFS-S) qui évolue de  

30,5 à 33,2 entre T0 et T1 et sans atteindre la significativité, on retrouve une tendance à 

l’amélioration de la satisfaction de fonctionnement chez les patients bénéficiant des 6 

mois de psychoéducation (t(ddl)= -1,9 ; p=0,06). Parmi les domaines du fonctionnement 

social où l’on retrouve une amélioration significative à l’issue de la prise en charge en 

psychoéducation, nous retrouvons une différence statistiquement significative dans le 
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domaine des relations familiales (t(ddl)= -2,25 ; p=0,036) et dans le domaine de la vie 

collective et informations (t(ddl)= -2,88 ; p=0,009).  

 

 

tendance statistique ; ** seuil de significativité p<0,05 ; *** seuil de significativité p<0,001 
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 tendance statistique ; ** seuil de significativité p<0,05 ; *** seuil de significativité p<0,001 
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*tendance statistique ; ** seuil de significativité p<0,05 ; *** seuil de significativité p<0,001 

 

 

 

Ainsi et concernant notre deuxième hypothèse, malgré une absence de significativité, 

nous retrouvons une tendance à l’amélioration de la satisfaction de fonctionnement chez 

les patients ayant bénéficié d’une prise en charge en psychoéducation alors que la 

satisfaction de fonctionnement reste stable chez les patients ayant bénéficié de la prise 

en charge conventionnelle. 
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3.4 Hypothèse 3 : Lien de corrélation entre modification de l’auto-stigmatisation et 
modification du fonctionnement psychosocial 

 
Notre troisième et dernière hypothèse est qu’il existe un lien de corrélation entre une 

modification de l’auto-stigmatisation et une modification du fonctionnement 

psychosocial dans notre échantillon de patients souffrant de trouble bipolaire. Pour 

appréhender notre hypothèse, nous évaluerons dans un premier temps la corrélation 

entre l’auto-stigmatisation et le fonctionnement psychosocial des patients bipolaires 

avant prise en charge puis dans un second temps la corrélation entre une modification 

de l’auto-stigmatisation et une modification du fonctionnement psychosocial dans ce 

même échantillon. La modification d’une variable sous entend que nous évaluerons la 

différence entre les scores aux échelles d’auto-stigmatisation (ISMI) et de 

fonctionnement psycho-social (QFS) avant et après la prise en charge pour chaque 

patient permettant de mettre en évidence la progression de celui ci au cours de la prise 

en charge. La comparaison de ces progressions nous permettra d’évaluer s’il existe un 

lien de corrélation entre une modification de l’auto-stigmatisation et une modification 

du fonctionnement psycho-social. 

 

Dans l’échantillon total avant toute prise en charge, on retrouve un lien de corrélation 

inverse statistiquement significatif entre le score total de fonctionnement psychosocial 

(QFS-G), le sous score de fréquence de fonctionnement (QFS-F), le sous score de 

satisfaction de fonctionnement (QFS-S) et le score total à l’échelle d’auto stigmatisation 

(ISMI) (p<0,001).  

 
 QFS                                                                               ISMI  
   R  

 
 IC (95%) p 

QFS- G -0,619 (-0,768 ;-0,406) p<0,001 
QFS- F -0,598 (-0,754 ;-0,378) p<0,001 
QFS- S -0,531 (-0,708 ; -0,291) p<0,001 
Relation entre moyenne des scores au QFS et moyenne des scores à l’ISMI dans 
l’échantillon total (n=48) 
QFS-G : fonctionnement social Global ; QFS-S : fonctionnement social Satisfaction ; QFS-F : fonctionnement 

social Fréquence 
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Nous retrouvons également une corrélation inverse et statistiquement significative 

entre une modification de l’auto-stigmatisation et une modification du fonctionnement 

social global avec un coefficient de corrélation r= – 3,332 (p<0,05) ainsi qu’une 

corrélation inverse et statistiquement significative entre une modification de l’auto-

stigmatisation et une modification de la satisfaction de fonctionnement avec un 

coefficient de corrélation à r= – 3,332 (p<0,05). En revanche, nous ne retrouvons pas de 

corrélation statistiquement significative entre une modification de l ‘auto-stigmatisation 

et une modification de la fréquence du fonctionnement psychosocial.  
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 Modif_ISMI Modif QFS-F 

(fréquence) 

Modif QFS-S 

(satisfaction) 

Modif QFS-G 

(global) 

Modif_ISMI 

Corrélation de Pearson 1 -,281 -,332* -,332* 

Sig. (bilatérale)  ,053 ,021 ,021 

N 48 48 48 48 

Modif QFS-F 

(fréquence) 

Corrélation de Pearson -,281 1 ,627** ,896** 

Sig. (bilatérale) ,053  ,000 ,000 

N 48 48 48 48 

Modif QFS-S 

(satisfaction) 

Corrélation de Pearson -,332* ,627** 1 ,896** 

Sig. (bilatérale) ,021 ,000  ,000 

N 48 48 48 48 

Modif QFS-G 

(global) 

Corrélation de Pearson -,332* ,896** ,896** 1 

Sig. (bilatérale) ,021 ,000 ,000  

N 48 48 48 48 

Corrélation entre modification de l’auto-stigmatisation et modification du fonctionnement  

*. La corrélation est significative au niveau 0.05 (bilatéral). 

**. La corrélation est significative au niveau 0.01 (bilatéral). 
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Ainsi et concernant notre troisième hypothèse, nous avons mis en évidence qu’avant la 

prise en charge, il existe un lien de corrélation inverse et statistiquement significatif 

entre l’auto-stigmatisation et le fonctionnement psychosocial global, en fréquence en 

satisfaction ce qui indique que plus le degré d’auto-stigmatisation des patients est 

important et plus leur niveau de fonctionnement psychosocial est faible. De plus, nous 

avons également mis en évidence un lien de corrélation inverse statistiquement 

significatif entre une modification de l’auto-stigmatisation et une modification du 

fonctionnement psychosocial global et de satisfaction faisant état d’un lien dynamique 

entre ces variables. 
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4 DISCUSSION 

4.1 Discussion des résultats de l’étude 
 
Notre hypothèse générale était que la diminution de l’auto-stigmatisation suite à une 

prise en charge en psychoéducation favorise l’amélioration du fonctionnement 

psychosocial des patients souffrant de trouble bipolaire. Afin de répondre à cette 

hypothèse, nous avons comparé l’efficacité du programme de psychoéducation 

Fondamental versus une prise en charge conventionnelle sur l’auto-stigmatisation et le 

fonctionnement psychosocial des patients bipolaires et étudié le lien de corrélation 

entre une modification de l’auto-stigmatisation et une modification du fonctionnement 

psychosocial. 

 

Nous allons discuter les résultats obtenus dans cette étude en débutant par les 

caractéristiques sociodémographiques et les scores aux échelles de notre échantillon 

avant la prise en charge puis nous discuterons les résultats concernant nos trois 

hypothèses respectives. Nous aborderons ensuite les limites méthodologiques de notre 

travail avant d’évoquer l’intérêt de ce travail et les perspectives que celui ci permet 

d’envisager.  

4.1.1 Caractéristiques sociodémographiques et scores aux échelles avant la prise en charge 
 
Avant tout, il convient de souligner que la faible proportion d’individus de notre 

échantillon ne nous permet pas de le considérer comme représentatif de la population 

générale. Dans notre population, nous retrouvons une proportion plus importante de 

femme (72,9%) avec un sex ratio  F/H de 2,7 ce qui n’est pas en accord avec des données 

épidémiologiques du trouble bipolaire faisant état d’une proportion équivalente 

d’individus selon le sexe. Cependant, cette surreprésentation féminine est retrouvée 

dans des travaux à plus grande échelle sur la psychoéducation du trouble bipolaire 

comme dans l’étude de Colom et Vieta en 2003 (191)(165) qui retrouvaient une 

proportion de femme respectivement de 63,3 et 64%. Ce résultat témoigne également 

d’une inégalité dans l’accès aux soins avec une prédominance de femme ayant accès aux 

soins. Avec un début des troubles bipolaires estimé à 25ans (235) et un retard 

diagnostique d’environ 8 ans (103), on peut souligner que l’âge moyen de diagnostic 

retrouvé dans notre étude est relativement cohérent avec les données épidémiologiques 
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du trouble bipolaire. Dans notre population, plus de la moitié des sujets n’exercent pas 

d’activité professionnelle ce qui supérieur aux données de la littérature avec 38,5% pour 

Coryell (236) et 21,5% pour Merikangas (235). En ce qui concerne le statut marital, 

nous retrouvons une proportion plus faible de patients séparés (29%)  que dans la 

littérature ou celle ci est plus marquée avec 44,8% pour Coryell et al (236). 

 

En ce qui concerne les connaissances vis à vis du trouble bipolaire, le score moyen avant 

la prise en charge est de 12,4 sur 20 pour l’échantillon total. En raison de l’accessibilité 

actuelle des connaissances via les outils médiatiques ou informatiques mis à disposition 

des patients, ce score apparaît « moyen » d’autant que la durée de diagnostic retrouvé 

est en moyenne de 7ans. Ceci nous fait prendre conscience que bénéficier de  

connaissances n’implique pas pour autant qu’elles soient comprises, correctement 

exploitées et intégrées. 

Avant la prise en charge, les patients de l’échantillon total ont un score moyen à l’ISMI de 

2,1. Malgré le peu de travaux évaluant l’auto-stigmatisation dans le trouble bipolaire, ce 

résultat est en accord avec l’étude de Cerit et al (2012) qui retrouve un score moyen à 

l’ISMI de 2,2(9). En revanche, nous avons constaté que les patients du groupe 

psychoéducation et du groupe témoin n’avaient pas le même niveau d’auto- 

stigmatisation avant les prises en charges et que cette différence était statistiquement 

significative ; nous permettant de mettre en évidence que nos deux groupes ne sont pas 

comparables. En effet, les patients du groupe témoin ont un score moyen à l’ISMI de 2,3 

qui est proche de la valeur seuil de 2,5 considérant qu’il s’agit d’un haut niveau de 

stigmatisation internalisée. Les patients destinés à la prise en charge en 

psychoéducation ont un score moyen à l’ISMI de 1,92 ce qui est inférieur à la valeur seuil 

de 2,5 considérant qu’il s’agit d’un faible niveau d’auto- stigmatisation. Ce résultat est 

probablement en lien avec l’absence de randomisation et fait ressortir l’existence d’un 

biais de sélection que nous aborderons par la suite. 

4.1.2 Hypothèse 1 : Evolution des scores aux échelles de rapport à la maladie avant (T0) et 
après (T1) la prise en charge 

 

Pour appréhender notre première hypothèse nous avons étudié l’évolution des scores 

aux échelles de rapport à la maladie (connaissances sur le trouble bipolaire, auto-
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stigmatisation et représentation de la maladie bipolaire) avant et après prise en charge 

pour chaque groupe. 

4.1.2.1 Evolution des connaissances sur la maladie bipolaire  
 
Contrairement à notre hypothèse, nous avons mis en évidence une amélioration 

statistiquement significative des scores moyens dans le groupe bénéficiant de 6 mois de 

prise en charge conventionnelle. Cette amélioration s’est avérée légère avec un score 

moyen évoluant de 12 à 13,7 sur 20 après 6 mois de prise en charge conventionnelle. Il 

est possible que les patients, n’ayant pas bénéficiés de retour sur leurs réponses aux 

questionnaires lors de l’évaluation initiale à T0 et une fois leur curiosité éveillée sur le 

sujet, se soient renseignés par leur propre moyen lors des 6 mois. Cette réflexion a 

également pu faire émerger une discussion sur le sujet auprès de leur psychiatre traitant 

dans le cadre de la prise en charge conventionnelle.  

Dans le groupe de patients ayant bénéficié du programme de psychoéducation, nous 

avons également retrouvé une amélioration significative des connaissances sur la 

maladie avec un score moyen passant de 12,4 à 16,9 sur 20. Ce résultat va dans le sens 

des données de la littérature qui témoignent de l’efficacité de la psychoéducation sur 

l’amélioration des connaissances sur la maladie bipolaire (182) (195)(16)(192) 

(196)(194).  Dans l’étude de Dogan et al en 2013, le programme de psychoéducation 

centré sur le lithium avait permis une amélioration significative des connaissances avec 

un score moyen (score également sur 20 points) évoluant de 8,71 à 15,35 (194). Ce 

résultat confirme que la psychoéducation remplit une des fonctions de l’éducation 

thérapeutique à savoir l’intégration de connaissances par le patient sur sa pathologie et 

valide la fonction pédagogique du programme de la Fondation FondaMental. 

4.1.2.2 Evolution de l’auto-stigmatisation 
 
Dans le groupe de patients ayant bénéficié de 6 mois de prise en charge conventionnelle, 

nous mettons en évidence que le degré d’auto-stigmatisation n’est significativement pas 

amélioré par la prise en charge. Les patients conservent un niveau d’auto- stigmatisation 

proche de 2,5 témoignant d’un haut degré d’auto-stigmatisation. Dans le groupe de 

patients bénéficiant de la psychoéducation et malgré l’absence de significativité, nous 

retrouvons une tendance à la diminution de la stigmatisation internalisée après 6 mois 

de psychoéducation. Parmi les sous-scores de l’échelle d’auto-stigmatisation, on 
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retrouve une amélioration statistiquement significative dans le sous score 

d’approbation des stéréotypes chez les patients bénéficiant de 6 mois de 

psychoéducation. Cette amélioration n’était pas retrouvée chez les patients bénéficiant 

de la prise en charge conventionnelle. Ce sous-score fait référence au degré 

d’acceptation des principaux stéréotypes associés à la maladie bipolaire. Ce résultat est  

intéressant dans la mesure où les stéréotypes font partie des composantes importantes 

du phénomène de stigmatisation. En effet, selon Corrigan et al, l’auto-stigmatisation ne 

se résume pas à la simple la conscience (« Awareness ») des stéréotypes mais comprend 

deux autres étapes qui sont dans un deuxième temps l’approbation des stéréotypes 

(« Agreement ») et dans un troisième temps l’application à soi même de ces stéréotypes 

par les patients (« Application »)(6). Autrement dit, le fait d’avoir conscience que, par 

exemple, les personnes souffrant de trouble bipolaire sont considérées comme 

incapable d’assumer un emploi n’est pas suffisant pour parler d’auto-stigmatisation. En 

plus d’avoir conscience de ce stéréotype, il faut que le patient soit d’accord avec celui ci 

« c’est vrai, la société a raison de penser qu’en étant bipolaire on ne peut pas garder un 

emploi » et se l’applique à soi même « alors moi non plus je ne peux pas conserver un 

emploi ». L’approbation des stéréotypes est donc un élément clé dans le phénomène 

d’auto- stigmatisation.  

A ce jour, la littérature concernant l’efficacité de la psychoéducation sur l’auto-

stigmatisation est relativement peu fournie. Les travaux qui évaluent des interventions 

de psychoéducation sur l’auto-stigmatisation vont dans le sens d’un impact positif sur le 

phénomène mais utilisent pour la plupart une définition incomplète de l’auto-

stigmatisation en faisant référence à la stigmatisation perçue « perceived 

stigma »(221)(222)(214). Or comme nous venons de le souligner et comme le rappellent 

certains auteurs, la stigmatisation perçue ne peut être assimilée à l’auto-stigmatisation 

qui fait référence à un processus plus complexe comprenant la conscience, l’acceptation 

et l’appropriation des stéréotypes associés à la maladie mentale (214). Peu de travaux 

sont disponibles en ce qui concerne l’efficacité de la psychoéducation plus précisément 

sur le phénomène d’auto- stigmatisation (214) et concernent des interventions plus 

complexes comprenant de la psychoéducation associées à d’autres approches. En ce qui 

concerne le trouble bipolaire, les données de la littérature disponibles à ce jour sur 

l’efficacité de la psychoéducation sur l’auto-stigmatisation sont très pauvres. Dans notre 

étude, nous n’atteignons pas la significativité statistique concernant le score total à 
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l’échelle d’auto-stigmatisation. Ce résultat peut être expliqué d’une part par un manque 

de puissance secondaire à une faible taille d’échantillon. D’autre part, il est possible que 

ce résultat soit également en lien avec le contenu du programme Fondamental qui n’est 

pas un programme ciblé sur le phénomène d’auto-stigmatisation. Dans l’étude de 

Cuhadar et al (2014) évaluant l’efficacité d’un programme de psychoéducation sur 47 

patients bipolaires (24 bénéficiant de psychoéducation et 23 bénéficiant d’une prise en 

charge conventionnelle), les auteurs retrouvaient une amélioration significative du 

score total à l’échelle d’auto-stigmatisation (ISMI) à l’issue du programme (229). Ce 

programme comportait une différence notable dans la mesure où il comportait 3 

séances ciblées sur le phénomène de stigmatisation en générale et d’auto-stigmatisation 

liée au trouble bipolaire. 

4.1.2.3 Evolution des représentations de la maladie bipolaire 
 
Conformément à notre hypothèse, les représentations de la maladie bipolaire ne se sont 

significativement pas modifiées à l’issue de la prise en charge conventionnelle (TAU). En 

revanche, on retrouve une amélioration fortement significative des représentations de la 

maladie bipolaire à l’issue des 6 mois de prise en charge en psychoéducation allant dans 

le sens d’une diminution de la menace perçue vis à vis du trouble bipolaire. A ce jour, 

peu de données sont disponibles concernant l’efficacité de la psychoéducation sur les 

représentations de la maladie bipolaire mais certains travaux retrouvent des résultats 

encourageants. L’équipe polonaise de Maczka et al (2014) ont évalué l’efficacité d’un 

programme de psychoéducation (s’inspirant du programme de Colom et Vieta) sur les 

représentations de la maladie chez 24 patients souffrant de trouble bipolaire à l’issue de 

la prise en charge et à 18 mois (237). Les auteurs ont retrouvé une amélioration 

significative dans divers domaines liés aux représentations cognitives de la maladie 

bipolaire comme l’acceptation de la maladie, le sentiment d’efficacité personnel, les 

croyances positives à l’égard de la maladie… M’Bailara et al (2014) retrouvaient 

également une amélioration significative du score à la MRC-Packs après 6 mois de 

psychoéducation avec le programme Fondamental. La MRC-Packs, bien que n’ayant à ce 

jour pas été scientifiquement validée dans le domaine de la santé mentale, s’inspire 

fortement de la Brief –IPQ en reprenant les dimensions cognitives et émotionnelles des 

représentations de la maladie. Dans notre étude et concernant les représentations de la 

maladie, nous avons également retrouvé que les scores moyens de deux des sous- scores 
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de l’échelle de représentation de la maladie bipolaire étaient significativement améliorés 

chez les patients bénéficiant du programme de psychoéducation. Ces sous- scores 

concernent la cohérence et les émotions. La cohérence fait référence au degré de 

compréhension du trouble bipolaire par le patient et signifie que celle ci s’est 

significativement améliorée chez les patients ayant bénéficié de la prise en charge 

psychoéducative. Ce résultat est intéressant dans la mesure où, comme le souligne 

Colom et Vieta, au delà du simple transfert d’informations sur la maladie, un des 

objectifs de la psychoéducation réside dans la prise en charge de l’incompréhension, 

considérée par les auteurs comme « une maladie opportuniste qui aggrave le cours des 

troubles psychiatriques » (175). Cette dimension de compréhension du trouble est pour 

les auteurs « crucial pour obtenir un bien-être psychologique et une meilleure qualité de 

vie ».  Nous avons également mis en évidence une amélioration significative dans le sous 

score des émotions. Ce sous- score fait référence à l’impact émotionnel que représente le 

trouble pour le patient et s’avère significativement plus faible chez ceux ayant bénéficié 

de la psychoéducation. Le lien entre humeur et émotion n’est pas inconnu et ce résultat 

est intéressant dans la mesure où les patients souffrant de trouble bipolaire sont en 

proie à des difficultés pour réguler leurs émotions (238).  Pour mieux comprendre les 

troubles bipolaires, des travaux récents se sont penchés sur la réactivité émotionnelle et 

suggèrent que la période intercritique se caractérise par une hypersensibilité aux 

stimuli émotionnels (239). Impacter sur le vécu émotionnel lié au trouble bipolaire par 

la psychoéducation est donc une donnée intéressante.  

Ainsi, nos résultats confirment que la psychoéducation remplit un des objectifs de 

l’éducation thérapeutique à savoir la prise en considération de « la réalité sociale dans 

laquelle vivent les individus » à travers les représentations de la maladie. Comme le 

souligne Lacroix et malgré des questions encore sans réponses concernant le rôle des 

représentations de la maladie sur les comportements des patients, celles ci sont une des 

cibles des pratiques éducatives (178). 

4.1.3 Hypothèse 2 : Evolution des scores de fonctionnement psycho-social avant (T0) et 
après (T1) la prise en charge  

 
Pour appréhender notre deuxième hypothèse, nous avons étudié l’évolution du 

fonctionnement psycho-social avant et après la prise en charge pour chaque groupe. 

Nous nous sommes intéressés au score global de fonctionnement psycho-social (QFS-G) 
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mais également aux deux sous scores de fréquence (QFS-F) et de satisfaction (QFS-S) 

comme le recommandent Zanello et al (2006)(234).  

Conformément à notre hypothèse, nous n’avons pas retrouvé de modification 

significative du fonctionnement que ce soit sur le plan de la satisfaction et de la 

fréquence chez les patients bénéficiant de la prise en charge conventionnelle.  

En revanche, chez les patients ayant bénéficié de 6 mois de prise en charge en 

psychoéducation et malgré une absence de significativité statistique, nous avons mis en 

évidence une tendance statistique à l’amélioration de la satisfaction du fonctionnement.  

 

A l’heure actuelle, les données disponibles concernant l’efficacité de la psychoéducation 

sur le fonctionnement psycho-social des patients souffrant de trouble bipolaire sont 

relativement pauvres. Des travaux ont retrouvé des résultats positifs sur le 

fonctionnement des patients bipolaires (166)(187)(202) et selon certains auteurs 

comme Provencher et al en 2012 (16), la psychoéducation du trouble bipolaire 

contribue à une « amélioration objective du fonctionnement ». Mais comme le soulignent 

Bond et al dans leur méta-analyse de 2015, contrairement à des données plus robustes 

comme la prévention des rechutes thymiques ou l’amélioration de l’observance, les 

données scientifiques actuelles sur le fonctionnement sont insuffisantes pour permettre 

de statuer à une efficacité certaine de la psychoéducation dans ce domaine (18). 

Dans notre travail, nous ne réussissons pas à obtenir un seuil de significativité 

statistique concernant la satisfaction de fonctionnement mais une tendance statistique à 

l’amélioration de celle ci (p=0,06). Ce résultat peut être expliqué par un défaut de 

puissance de notre étude. Les travaux existant sur le sujet (166)(187)(202) bénéficient 

d’une puissance plus importante du fait d’échantillons de patients plus conséquents 

(respectivement 69, 306 et 96 patients bipolaires). Si l’on retrouve une tendance à 

l’amélioration de la satisfaction du fonctionnement chez les patients bénéficiant de 

psychoéducation, nous ne retrouvons pas d’amélioration significative de la fréquence du 

fonctionnement. Comme le souligne des auteurs de travaux récents, l’évaluation des 

patients à l’issue du programme semble insuffisante pour permettre une modification 

franche du fonctionnement psycho-social et nécessite des évaluations à distance de 

l’intervention (201)(203). Il faut souligner que les patients bénéficiant du programme 

Fondamental sont réévalués à 6 mois pour une séance booster mais nous n’avons pas eu 

la possibilité d’intégrer les données dans notre étude. Pour espérer atteindre une 
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modification du fonctionnement psycho-social impliquants des domaines tels que 

l’emploi, les relations sociales, les loisirs… il conviendrai de réaliser des travaux sur une 

durée d’évaluation plus longue que 6 mois avec des études longitudinales sur minimum 

une année.  

 

L’absence de résultats statistiques sur le fonctionnement global peut également être en 

lien avec notre échelle. En effet, comme le souligne Zanello et al (2006), l’indice de 

fonctionnement psycho-social global (QFS-G), qui représente la somme des indices de 

fréquence (QFS-F) et de satisfaction (QFS-G), mêle « des éléments de nature totalement 

différente » avec une « utilité clinique et une pertinence douteuse »(234). Les auteurs 

indiquent avoir retenu ce score global à des fins de « comparaisons à d’autres 

instruments utilisant des indices globaux » mais  recommandent de prendre en compte 

les deux sous scores d’une manière indépendante. Lorsque nous considérons 

indépendamment ces deux sous-scores, nous mettons en évidence une tendance à 

l’amélioration de la satisfaction des patients bénéficiant de psychoéducation.  

Parmi les domaines touchés par l’amélioration de la satisfaction de fonctionnement, 

nous avons retrouvé une amélioration significative dans le domaine des relations 

familiales et dans le domaine de la vie collective et informations. L’amélioration de la 

satisfaction dans les relations familiales peut être expliqué par le fait que le programme 

soit également destiné aux proches de patients. Ceux ci peuvent en effet participer aux 

groupes de psychoéducation et il n’est pas rare qu’au sein du groupe, les patients soient 

accompagnés de leurs proches pour toute la durée du programme. Ce résultat nous 

semble intéressant dans la mesure où, comme en témoigne certains auteurs, le 

dysfonctionnement familial peut constituer un facteur de rechute par le biais du 

phénomène de l’expression émotionnelle (240)(241). En dépit d’une amélioration de la 

fréquence des comportements des relations familiales, faire évoluer la satisfaction dans 

ce domaine peut être un prémisse d’une dynamique familiale plus positive.  

On retrouve également une amélioration dans le domaine de la vie collective et 

informations chez les patients bénéficiant de la psychoéducation à l’issue de la prise en 

charge. Cette notion fait référence à l’ «afférentiation générale du sujet » (234) et 

témoigne de l’intérêt que porte le patient sur son environnement extérieur. 

L’amélioration dans ce domaine grâce à la psychoéducation nous permet de penser que 
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le patient, moins replié sur lui même et moins centré sur sa maladie, semble plus en 

capacité de s’ouvrir au monde qui l’entoure.  

4.1.4 Hypothèse 3 : Lien de corrélation entre modification de l’auto-stigmatisation et 
modification du fonctionnement psychosocial 

 
Pour appréhender notre dernière hypothèse, nous avons recherché un lien de 

corrélation entre l’auto-stigmatisation et le fonctionnement psycho-social des patients 

bipolaires avant la prise en charge et nous avons cherché à identifier si une modification 

de l’auto-stigmatisation était liée à une modification du fonctionnement psychosocial 

dans ce même échantillon. 

Avant le début de la prise en charge, nous avons mis en évidence un lien de corrélation 

inverse statistiquement significatif entre l’auto-stigmatisation et le fonctionnement 

psychosocial des patients souffrant de trouble bipolaire. Cette corrélation a été 

retrouvée dans le score global et dans les sous- scores de fréquence et de satisfaction. 

Autrement dit, plus un patient souffre d’auto-stigmatisation et plus son niveau de 

fonctionnement psychosocial est altéré. Il est nécessaire de souligner qu’il ne s’agit pas 

ici d’une preuve de causalité entre l’altération du fonctionnement et le phénomène 

d’auto-stigmatisation mais d’une association statistique entre ces deux paramètres. Ce 

lien de corrélation inverse entre auto-stigmatisation et fonctionnement psychosocial 

dans le trouble bipolaire va dans le sens de la littérature (10)(9)(11). En effet, dans 

l’étude de Cerit et al en 2012, les auteurs retrouvaient un lien de corrélation inverse 

entre les scores total à l’ISMI et à la BDFQ. Les auteurs ont également réalisé une analyse 

en régression leur permettant de mettre en évidence que l’auto-stigmatisation faisait 

partie des facteurs prédictifs de l’altération du fonctionnement psycho-social des 

patients souffrant de trouble bipolaire. Vazquez et al (2011) ainsi que Thome et al 

(2012) mettaient en évidence un lien de corrélation inverse entre la stigmatisation 

perçue avec l’ISE (Inventory of Stigmatizing Experiences ; Stuart et al, 2005)) et le 

fonctionnement psychosocial avec la FAST (Functioning Assessment Short Test, Rosa et 

al, 2007).  

 

Nous avons ensuite cherché à savoir si le fait de modifier un paramètre comme l’auto-

stigmatisation pouvait être liée à une modification d’un autre paramètre comme le 

fonctionnement psychosocial. L’objectif étant de mettre en évidence un éventuel levier 
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thérapeutique dans l’amélioration du fonctionnement psychosocial des patients 

bipolaires. Pour ceci, nous avons évalué la corrélation entre une modification du 

fonctionnement psychosocial (soit la différence entre le fonctionnement avant et après 

la prise en charge) et une modification de l’auto-stigmatisation. Nous avons ainsi mis en 

évidence un lien de corrélation inverse statistiquement significatif entre modification de 

l’auto-stigmatisation et modification du fonctionnement dans le score global et dans le 

sous- score de satisfaction de fonctionnement. 

Si le lien de corrélation entre auto-stigmatisation et fonctionnement psychosocial des 

patients bipolaires est mis en évidence dans la littérature, il n’existe à ce jour pas de 

travaux ayant mis en évidence un lien de corrélation entre une modification de ces deux 

variables. En 2012, Yanos et al s’intéressent plus précisément à la nature de la relation 

entre l’auto-stigmatisation et le fonctionnement psychosocial de 39 individus souffrant 

de maladie mentale (242) et formulent l’hypothèse que modifier l’auto-stigmatisation 

permettrait d’améliorer le fonctionnement psychosocial des patients. Pour cela, les 

auteurs évaluent, indépendamment des symptômes et des variables socio- 

démographiques, le lien de corrélation entre le degré d’auto-stigmatisation (évaluée 

grâce à l’ISMI (231)) et le niveau de fonctionnement (évalué à partir d’un sous score 

d’une échelle de qualité de vie (Quality of Life Scale, Heinrichs et al, 1984(243)) sur 3 

temps (T0, à 4 mois puis à 3 mois) et retrouvent un lien de corrélation inverse entre 

auto-stigmatisation et fonctionnement psychosocial à chaque temps. Bien que les 

auteurs n’aient mis en évidence qu’un lien statique et stable dans le temps entre auto-

stigmatisation et fonctionnement et qu’à ce jour, le lien dynamique entre l’auto-

stigmatisation et le fonctionnement psychosocial ne soit pas encore clairement établi, ils 

suggèrent qu’impacter sur l’auto-stigmatisation par le biais d’interventions permettrait 

d’améliorer le fonctionnement psychosocial des patients. En ce qui concerne le trouble 

bipolaire, Cerit et al démontrent que l’auto-stigmatisation est un facteur prédictif négatif 

du fonctionnement psychosocial des patients souffrant de trouble bipolaire (9). En plus 

d’avoir un impact direct sur le fonctionnement, les auteurs mettent en lumière que 

l’auto-stigmatisation ferait le lien entre d’autres variables prédictives du 

fonctionnement. Selon ces mêmes auteurs, des interventions ciblant le phénomène 

d’auto-stigmatisation pourraient permettre d’améliorer le fonctionnement psycho-social 

également chez patients souffrant de trouble bipolaire (9). 
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Ainsi, notre travail nous a permis de mettre en évidence un lien de corrélation inverse 

statistiquement significatif entre une modification de l’auto-stigmatisation et une 

modification du fonctionnement psychosocial dans le score global et dans le sous- score 

de satisfaction de fonctionnement. Sans émettre de lien de causalité, ceci suggère que 

réduire l’auto-stigmatisation des patients souffrant de trouble bipolaire, en pratiquant la 

psychoéducation, pourrait permettre d’améliorer leur fonctionnement psycho-social. En 

effet, moins en proie à l’internalisation des stéréotypes et aux conséquences négatives 

en terme d’estime de soi et de sentiment d’efficacité personnelle, les patients seraient 

plus en mesure de s’ouvrir au monde qui les entoure, à nouer des relations amicales, à 

pérenniser leurs relations familiales et sociales ce qui contribuerait d’une manière 

générale à améliorer leur fonctionnement psycho-social. Ainsi, la réduction de l’auto-

stigmatisation, par le biais de l’approche psycho-éducative, pourrait être un levier 

thérapeutique dans l’amélioration du fonctionnement des patients souffrant de trouble 

bipolaire.  

 

En pratique clinique et à l’issue du programme Fondamental, il n’est pas rare que des 

patients s’expriment sur les bienfaits de la prise en charge en psychoéducation et la 

notion de stigmatisation est fréquemment évoquée. En effet, lors de la dernière séance 

du programme Fondamental du centre expert bipolaire de Bordeaux, nous avons 

coutume d’utiliser le photo langage (dossiers thématiques de photographies permettant 

l’expression verbale et favorisant les processus associatifs). Les patients doivent 

désigner deux images afin de répondre aux questions suivantes : « Quel était votre état 

d’esprit avant de participer à ce programme » et « Qu’est ce que la psychoéducation vous 

a apporté ? ». Une patiente s’exprime en choisissant l’image d’un clown triste pour 

répondre à la première question « Les gens disent que je ne peux pas bien gérer ma vie 

et avant moi je le croyais ». Elle ajoute « avec la psychoéducation j’ai compris qu’on 

pouvait avoir un trouble bipolaire et être normal ». En montrant son image elle 

rajoute « On est plus obligé de jouer un rôle, de faire semblant d’être heureux quand on 

est triste ». Un patient prend la parole pour appuyer sa remarque  « Pour moi, le second 

degré de souffrance après la maladie, c’est le regard des autres », « La psychoéducation 

m’a redonné de l’espoir ». Un autre patient qui fait le choix d’ une image ancienne d’un 

ouvrier sur la tour Eiffel en construction ajoute « le vide c’est la solitude en lien avec la 
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maladie » « la psychoéducation nous amène au sommet de la tour Eiffel », « on a moins 

peur de tomber maintenant ». 

4.2 Limites méthodologiques  
 
Une des principales limites de notre travail est la faible taille de notre échantillon de 

patients (n=48) impliquant que possiblement, pour des paramètres comme l’auto-

stigmatisation et le fonctionnement, nous n’atteignons pas la significativité mais 

seulement une tendance statistique. 

L’absence de randomisation des deux groupes avant les prises en charge est également 

une des limites importantes de notre étude. En effet, nous avons retrouvé une différence 

statistique en ce qui concerne les scores moyens à l’échelle d’auto-stigmatisation avant 

la prise en charge entre les deux groupes. Ceci ne nous a donc pas permis de réaliser une 

comparaison directe entre l’efficacité des deux prises en charges mais seulement une 

comparaison indirecte entre la psychoéducation et la prise en charge conventionnelle. 

De plus, la différence de scores moyens à l’échelle d’auto-stigmatisation entre les deux 

groupes (degré d’auto-stigmatisation plus faible chez les patients destinés à la 

psychoéducation) nous a permis de mettre en évidence un probable biais de sélection 

des patients destinés à la psychoéducation. Il est difficile d’établir une origine claire à ce 

biais de sélection. En effet, il serait envisageable que les patients, qui ont un plus faible 

degré d’auto-stigmatisation acceptent plus facilement de s’engager dans un programme 

de psychoéducation comparé à d’autres, pour qui l’internalisation des stéréotypes serait 

plus prégnante et qui s’engageraient plus difficilement dans cette voie. Ceci serait 

conforme au modèle « why try ? » de Corrigan et al (2009) littéralement « a quoi bon 

essayer ? » dans lequel l’auto-stigmatisation est un véritable frein à la poursuite de 

certains objectifs de vie (6). Dans ce cas de figure, les patients souffrant d’un niveau 

élevé d’auto-stigmatisation, par défaitisme, ne prendront pas la peine de s’engager dans 

cette prise en charge. De même, il serait envisageable de penser que les praticiens eux-

mêmes, en partageant inconsciemment ces stéréotypes et en étant eux-mêmes touchés 

par le phénomène de stigmatisation publique, seraient moins enclin à proposer des 

interventions psychoéducative à ce type de patients. 

Une autre des limites de notre travail est que certaines échelles utilisées ne bénéficient 

pas d’un niveau de preuve suffisant à ce jour (Quizz-BP, MRC-Packs). La MRC-Packs, bien 

qu’étant une adaptation de la Brief-IPQ validée et utilisée dans les maladies somatiques 
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n’a été que très peu étudiée dans le domaine de la santé mentale et a fortiori dans le 

trouble bipolaire (M Bailara et al, 2014 ; E.Durand Rouan ; 2015).   

Le fait de ne pas avoir pris en compte les données concernant l’histoire clinique du 

patient avant la prise en charge et notamment le nombre d’épisodes thymiques, 

constitue un biais important de notre étude. En effet, comme l’avaient mis en évidence 

Colom et al en 2010, le nombre d’épisodes antérieurs à la prise en charge en 

psychoéducation a une influence sur l’efficacité de celle ci (193). De même et en ce qui 

concerne le fonctionnement, plusieurs facteurs cliniques comme le nombre d’épisodes et 

le nombre d’hospitalisations peuvent être associés à un moins bon fonctionnement 

psychosocial chez les patients souffrant de trouble bipolaire (2). Rosa et al mettent en 

lumière que ces deux derniers facteurs sont même des facteurs prédictifs négatifs du 

fonctionnement psycho-social des patients souffrant de trouble bipolaire (117).  

De plus, l’évaluation de l’efficacité de la prise en charge en psychoéducation n’est pas 

effectuée au delà de la durée du programme ce qui empêche probablement de mettre en 

évidence d’éventuels changement en ce qui concerne le fonctionnement, les 

représentations de la maladie et l’auto-stigmatisation. Ces deux derniers éléments, qui 

font partie intégrante de l’individu, sont des phénomènes qui se sont construit au fil des 

années. Dans notre étude les patients ont en moyenne 7 années passées depuis le 

diagnostic de leur trouble bipolaire. Il est donc envisageable que 6 mois de prise en 

charge soit trop faible pour que des changements s’opèrent dans ces domaines. 

4.3 Synthèse : apport clinique, perspectives pratiques et scientifiques 
 
Un des premiers apports de notre travail est qu’il nous a permis d’aller dans le sens de la 

littérature actuelle faisant état du bienfondé de la psychoéducation dans le trouble 

bipolaire. Ce qui était jusqu’alors prouvé dans la littérature concernait l’amélioration 

des connaissances ce que nous avons pu confirmer dans ce travail. Nous nous sommes 

également intéressés à l’évaluation des représentations de la maladie bipolaire qui est 

un élément peu retrouvé dans la littérature et nous avons mis en évidence que la 

psychoéducation améliorait de manière significative les représentations de la maladie. 

Cette amélioration se fait dans un sens d’une moindre perception de menace vis à vis de 

leur trouble bipolaire. De plus, nous avons également évalué l’efficacité de la prise en 

charge sur l’auto-stigmatisation et mis en évidence une tendance à la diminution de la 

stigmatisation internalisée. Cette amélioration s’est notamment retrouvée dans un des 
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mécanismes clés du processus d’auto-stigmatisation représenté par l’approbation des 

stéréotypes en lien avec la maladie bipolaire. Les données concernant l’efficacité de la 

psychoéducation sur l’auto-stigmatisation des patients dans le trouble bipolaire sont 

également très pauvres ce qui constitue un apport de notre étude. En ce qui concerne le 

fonctionnement psycho-social, bien que la littérature reste modeste sur l’efficacité de la 

psychoéducation de part l’absence de données quantitatives dans ce domaine, plusieurs 

travaux ont mis en évidence une amélioration sur le fonctionnement psycho-social avec 

cette intervention. En ce qui nous concerne, nos résultats complètent les données sur le 

sujet avec une tendance à l’amélioration de la satisfaction de fonctionnement psycho-

social chez les patients bénéficiant du programme de psychoéducation. 

 

De plus, le deuxième intérêt majeur de notre travail porte sur la comparaison 

dynamique de l’efficacité de la psychoéducation avec une prise en charge 

conventionnelle en TAU. Hormis une légère amélioration du score aux connaissances sur 

la maladie bipolaire, la prise en charge conventionnelle n’a pas permis aux patients 

d’améliorer les représentations qu’ils ont de leur maladie, leur niveau d’auto-

stigmatisation et leur niveau de fonctionnement social alors que ces paramètres ont 

pour la plupart largement évolué avec la psychoéducation comme nous venons de 

l’expliciter. 

 

Enfin, un troisième apport de notre travail concerne le lien entre le phénomène d’auto-

stigmatisation et le fonctionnement psycho-social des patients souffrant de trouble 

bipolaire. Comme le souligne certains auteurs, améliorer l’auto-stigmatisation par des 

interventions spécifiques pourrait permettre d’améliorer le fonctionnement psycho-

social des patients souffrant de maladie mentale (242). Les mécanismes d’actions de la 

psychoéducation n’étant à l’heure actuelle pas tous connus, nous cherchions à savoir si 

modifier l’auto-stigmatisation des patients bipolaires pouvait être un des leviers 

permettant d’améliorer leur fonctionnement psycho-social. Nous sommes allé dans le 

sens de la littérature en retrouvant un lien de corrélation inverse entre le degré d’auto-

stigmatisation et le niveau de fonctionnement psychosocial des patients. Mais ce qu’a 

permis de mettre en évidence notre travail est l’existence d’un lien de corrélation 

inverse entre une modification de l’auto-stigmatisation et une modification du 

fonctionnement psychosocial. Sans que de lien de causalité n’est bien évidemment été 
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démontré, ce paramètre est important dans la mesure où il pourrait constituer un bras 

de levier dans l’amélioration du fonctionnement des patients souffrant de trouble 

bipolaire.  

 

Ainsi, les résultats de notre travail nous permettent d’envisager que si la 

psychoéducation du trouble bipolaire peut permettre de diminuer le degré d’auto-

stigmatisation et qu’une modification de l’auto-stigmatisation est inversement corrélée à 

une modification du fonctionnement, impacter sur le phénomène d’auto-stigmatisation 

dans les prises en charge psychoéducatives pourrait permettre d’améliorer le 

fonctionnement des patients souffrant de trouble bipolaire. Cependant et comme nous 

l’avons souligné précédemment, notre étude n’a mis en évidence qu’une tendance 

statistique à la baisse de la stigmatisation internalisée chez les patients bénéficiant de la 

psychoéducation. Outre le manque de puissance de notre travail, il est également 

possible que ce résultat soit en lien avec le contenu du programme Fondamental. En 

effet, nous constatons que le contenu du programme Fondamental n’est pas 

suffisamment adapté au phénomène d’auto-stigmatisation du trouble bipolaire. Dans 

une étude récente évaluant l’efficacité d’un programme de psychoéducation sur l’auto-

stigmatisation, les auteurs ont mis une évidence une amélioration significative du niveau 

d’auto-stigmatisation chez les patients bénéficiant de la psychoéducation que ce soit au 

niveau du score total à l’ISMI et de 4 des 5 sous scores (229). Dans cette étude, 

l’échantillon de patient était de taille similaire au notre et l’auto-stigmatisation a été 

évaluée avec la même échelle de stigmatisation internalisée que dans notre travail 

(ISMI), mais le programme était plus ciblé sur le phénomène d’auto-stigmatisation. En 

effet, il se composait de 4 séances de psychoéducation s’inspirant du programme de 

Colom et Vieta (175) auxquelles étaient ajouté 3 séances dédiées spécifiquement au 

phénomène de la stigmatisation en santé mentale et dans le trouble bipolaire (définition 

du processus de stigmatisation et d’auto-stigmatisation avec ses causes et ses 

conséquences, discussion autour des stéréotypes associés au trouble bipolaire et 

partage d’expérience entre patients, apprentissage de stratégies pour faire face à ce 

phénomène… ). Ainsi, ajouter quelques séances dédiées au phénomène d’auto-

stigmatisation dans un programme de psychoéducation habituellement utilisé pourrait 

permettre de diminuer la stigmatisation internalisée des patients souffrant de trouble 

bipolaire.  
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Mais plus récemment et dans l’objectif de réduire l’auto-stigmatisation et de limiter les 

conséquences négatives sur la vie du patient souffrant de maladie mentale, des 

interventions thérapeutiques plus ciblées ont vues le jour. Ces approches dites 

« complexes » se basent sur l’association de diverses techniques telles que la 

psychoéducation, la TCC, l’apprentissage de stratégies de coping et la résolution de 

problème. Yanos et al (2015) en recensent actuellement six principales (218): le Healthy 

Self- Concept(220), le Self- Stigma Réduction program (244), le Ending Self- Stigma (245), 

le Narrative Enhancement and Cognitive Therapy (246), le Coming Out Proud (247) et le 

Anti-Stigma Photovoice Intervention(248).  

Le Healthy Self- Concept  est un programme de psychoéducation qui se rapprocherait le 

plus du programme de Colom et Vieta mais ciblé sur le phénomène de stigmatisation et 

destiné à des patients souffrant de schizophrénie après un premier épisode. Dans leur 

étude initiale de 2006, les auteurs retrouvaient une amélioration significative de l’auto-

stigmatisation en comparaison au groupe contrôle. Leur étude de 2007 retrouvait des 

résultats similaires sur l’auto-stigmatisation ainsi que sur l’espoir et le fonctionnement 

psycho-social. 

Le Ending Self Stigma (ESS) (245) est un programme qui se compose de 9 sessions 

hebdomadaires comprenant des éléments de TCC, des discussions avec échange 

d’informations et partage d’expérience, de l’entrainement aux habiletés sociales et de la 

technique de résolution de problème. Dans une évaluation de leur programme sur 34 

patients souffrant de maladie mentale (schizophrénie, trouble schizo affectif et trouble 

de l’humeur), les auteurs retrouvent des résultats positifs sur l’auto-stigmatisation avec 

une amélioration significative du score global à l’ISMI Internalised Stigma of Mental 

Illess (231) ainsi qu’à tous les scores score excepté le sous score de résistance au stigma.  

Le Self Stigma Reduction Program (244) comprend des éléments de psychoéducation, de 

TCC avec entretien motivationnel, d’entrainement aux habiletés sociales et de résolution 

de problème. Les auteurs évaluent l’efficacité de leur programme sur 66 patients 

souffrant de schizophrénie et retrouvent que cette approche a un impact positif sur 

l’estime de soi, sur la facilité du patient à modifier ses comportements en lien avec l’auto 

stigmatisation mais ne retrouvent pas d’effets à long terme. 

En 2011, Yanos et al (246)créent un manuel d’intervention résumant leur programme 

thérapeutique de groupe intitulé NECT (Narrative Enhancement and Cognitive Therapy) 

traduit littéralement par l’Amélioration par la narration et la thérapie cognitive. Les 
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auteurs se basent sur le principe selon lequel l’étiquetage de la maladie mentale et les 

conséquences sociales ont une répercussion sur l’identité du patient par le biais de la 

stigmatisation internalisée. La thérapie narrative se construit autour de notre 

représentation de la réalité qui est codée par des récits ou histoires impliquant des choix 

narratifs qui viennent insidieusement appuyer certaines croyances et en disqualifier 

d’autres. Cette approche considère que notre histoire n’est pas un compte-rendu de 

notre vie mais qu’à l’inverse, ce sont nos récits sur notre expérience qui donnent forme à 

notre vie et à notre identité. L’approche narrative est connue pour ses entretiens de « re 

écriture » ou de « re narration et organise le monde de l’expérience en termes d’histoire. 

Yanos et al rappellent que de nombreux travaux ont permis de comprendre que 

l’identité du patient n’était pas altérée uniquement  par des croyances sur soi même 

mais par le biais de multiples expériences significatives accumulées dans la vie du 

patient. Yanos et al n’ont pas retrouvé de supériorité du NECT comparé à une prise en 

charge conventionnelle TAU mais une tendance à l’amélioration de l’auto-stigmatisation 

avec des résultats positifs dans certains sous scores de l’ISMI Internalised Stigma of 

Mental Illess . L’équipe Israélienne de Roe et al a évalué l’efficacité de ce programme sur 

119 patients souffrant de maladie mentale et a retrouvé une réduction significative de 

l’auto stigmatisation à la fin du programme avec une efficacité supérieure par rapport au 

groupe contrôle(249).  

Le Coming Out Proud (COP) est un programme bref de trois sessions qui place la notion 

de Coming Out comme élément central dans la lutte contre la stigmatisation internalisée. 

Dans leur modèle « why try ? » de 2009, celle ci se constituait selon les auteurs en une 

cible dans l’amélioration de l’empowerment permettant lui-même de réduire l’auto-

stigmatisation(6). Le programme a la particularité d’être réalisé par des personnes 

souffrant elle même de maladie mentale et a pour objectif, grâce à des techniques 

motivationnelles, de permettre aux patients d’être en mesure de faire des choix 

concernant la divulgation ou non son trouble selon différents contexte de sa vie. Rusch 

et al (2014) ont évalué pour la première fois ce programme sur 100 patients et n’a pas 

retrouvé de résultats significatifs sur la stigmatisation internalisée mais sur l’anxiété liée 

à la divulgation du trouble et même à 3 mois du programme (247). 

Enfin, The Anti- Stigma Photovoice program est un programme de 10 sessions 

hebdomadaires dans lequel les patients font l’apprentissage d’une méthode la 

photovoice methodology (250) qui combine une approche psychoéducationnelle autour 
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du phénomène de stigmatisation associée à la réalisation d’exercices à partir de leur 

expérience du quotidien pour réduire le phénomène de croyance et d’internalisation des 

stéréotypes associés à leur maladie. Cette méthode consiste à se servir du support de la 

photographie pour « capturer des objets ou des évènements qui concernent les patients 

dans leur vie au quotidien ». Les patients apprennent ensuite, à partir de leur photo, à 

générer des histoires qui sont ensuite travaillé en session de groupe dans le but de faire 

face au phénomène de stigmatisation. Russinova et al ont évalué l’efficacité de leur 

programme sur 82 patients souffrant de schizophrénie (n=28), de trouble bipolaire 

(n=27), de dépression (n=21) et autre (n=4) randomisés en 2 groupes et ont mis en 

évidence une réduction significative de l’auto-stigmatisation à l’ISMI Internalised Stigma 

of Mental Illess  pour les patients bénéficiant de l’ Anti- Stigma Photovoice program (248). 

 

L’intégration de diverses approches à travers les travaux actuels témoigne de la 

complexité du phénomène d’auto-stigmatisation, justifie l’intérêt qui y est porté et 

nécessite de poursuivre des recherches en ce sens. 
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CONCLUSION 
 
Notre revue de la littérature nous a permis de constater que le trouble bipolaire est une 

pathologie mentale touchée par le phénomène d’auto-stigmatisation qui a de lourdes 

conséquences sur la vie du patient et notamment sur son fonctionnement psychosocial. 

A ce jour, si la psychoéducation du trouble bipolaire a fait ses preuves dans plusieurs 

domaines liés à l’évolution de la maladie, les données de la littérature concernant 

l’efficacité de cette approche sur le fonctionnement psychosocial sont limitées. De 

même, si certains travaux ont mis une évidence une efficacité de la psychoéducation sur 

le phénomène d’auto-stigmatisation en santé mentale, les données actuelles concernant 

le trouble bipolaire restent pauvres. A ce jour, les mécanismes propres à l’efficacité de la 

psychoéducation demeurent inconnus. Ce qui est désormais établi dans la littérature et 

concernant le trouble bipolaire, est qu’il existe un lien de corrélation inverse entre le 

niveau d’auto-stigmatisation et le fonctionnement psychosocial. Certains auteurs ont 

même établi un lien prédictif entre auto-stigmatisation et fonctionnement psychosocial 

des patients bipolaires. Nous avons donc été amenés à savoir si améliorer l’auto- 

stigmatisation à travers un programme de psychoéducation pourrait représenter un 

levier pour améliorer le fonctionnement des patients atteints de trouble bipolaire.  

 

Notre étude nous a permis de mettre en évidence que les connaissances et les 

représentations de la maladie s’amélioraient significativement par le programme de 

psychoéducation Fondamental utilisé au centre expert bipolaire de Bordeaux. Nous 

n’avons pas retrouvé d’amélioration significative dans le score total à l’échelle d’auto-

stigmatisation mais une tendance statistique à la réduction de la stigmatisation 

internalisée chez les patients bénéficiant de la psychoéducation. Nous avons néanmoins 

retrouvé une réduction significative de l’approbation des stéréotypes qui est une 

composante clé du phénomène d’auto-stigmatisation. Conformément à notre hypothèse 

et hormis pour les connaissances, aucun de ces paramètres ne se sont significativement 

améliorés par la prise en charge conventionnelle en TAU. En ce qui concerne le 

fonctionnement psychosocial, nous avons mis en évidence une tendance à l’amélioration 

de la satisfaction de fonctionnement par la prise en charge en psychoéducation alors que 

ce paramètre est resté stable par la prise en charge conventionnelle. Le programme 

Fondamental s’inspire du programme de psychoéducation de Colom & Vieta et 
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possèdent des mécanismes d’action communs. Si un travail est effectué en ce qui 

concerne les représentations de la maladie, il n’a pas pour effet de se pencher sur le 

phénomène d’auto-stigmatisation ce qui pourrait expliquer nos résultats.  

Notre travail nous a également permis de confirmer les données de la littérature 

concernant le lien entre l’auto-stigmatisation et l’altération du fonctionnement social 

des patients souffrant de trouble bipolaire. Nous avons également retrouvé un lien de 

corrélation inverse et statistiquement significatif entre une modification de l’auto-

stigmatisation et une modification du fonctionnement psychosocial. Ceci suggère 

qu’impacter sur une variable comme l’auto-stigmatisation pourrait être un levier 

permettant d’améliorer le fonctionnement psychosocial des patients souffrant de 

trouble bipolaire. Ainsi, en adaptant les programmes de psychoéducation et en 

améliorant de ce fait l’auto-stigmatisation, on pourrait espérer un retentissement positif 

plus important sur le fonctionnement psychosocial des patients. Cette adaptation 

pourrait avoir lieu en ajoutant des séances dédiées à la compréhension des mécanismes 

de l’auto-stigmatisation et de ses conséquences comme l’ont fait Cuhadar et al (2014). 

En effet, en ajoutant 3 séances ciblées sur ce phénomène, les auteurs ont retrouvé une 

amélioration significative de l’auto-stigmatisation. Et pourquoi ne pas s’inspirer 

d’interventions plus complexes mêlant plusieurs approches (Yanos et al, 2015) ? En 

pratique clinique, il apparaît essentiel de prendre en considération le phénomène 

d’auto-stigmatisation des personnes souffrant de trouble bipolaire car rien ne doit être 

négligé pour améliorer leur fonctionnement.  
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ANNEXES 
 

1    Déroulement du programme de psychoéducation de Colom et 
Vieta 

 
Le programme comprend 21 séances dans lesquelles seront abordées 5 grandes notions 

de la psychoéducation du trouble bipolaire que sont : la conscience de la maladie, 

l’observance thérapeutique ; les substances ; la détection des symptômes prodromiques 

et la régularité des habitudes de vie avec la gestion du stress. 

 

PARTIE I CONSCIENCE DE LA MALADIE 
 
Cette première partie est fondamentale car elle introduit des concepts qui seront 

indispensables tout au long du programme. L’objectif étant d’apporter des 

connaissances de base aux patients concernant leur trouble afin d’améliorer la 

conscience de la maladie souvent associé à l’observance thérapeutique. 

Cette partie a son importance car elle explicite le modèle de la maladie et permet de voir 

émerger les représentations propres des patients ou de leur proches autour de cette 

pathologie et qu’il sera important de prendre en compte tout au long du programme. 

 

Séance 1 Introduction. Présentation et règles au sein du groupe 

Il s’agit d’une séance de prise de contact entre les participants et les intervenants qui se 

présentent tour à tour afin d’établir un climat agréable permettant un bon déroulement 

des séances ultérieures. Les règles permettant le bon fonctionnement du groupe sont 

exposées aux participants et comprennent la notion de confidentialité, la présence au 

groupe ainsi que la ponctualité, le respect mutuel et la participation durant les séances. 

 

Séance 2 Définition de la maladie bipolaire 

Cette séance a pour objectif d’apporter des données claires sur le trouble en soulignant 

son caractère biologique. A travers cette séance, la mise en lumière des représentations 

autour de cette pathologie avec des notions de stigmatisation personnelle et de 

l’entourage va permettre de combattre notion de faute et de culpabilité dont souffrent 

les patients bipolaires. 
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Séance 3 Facteurs étiologiques et facteurs déclenchants 

Cette séance met l’accent sur le concept de facteur déclenchant du trouble qui peut être 

biologique ou environnemental et trouve sa place dans la gestion du sentiment de 

culpabilité des patients vis à vis de la maladie. 

 

Séance 4 Les symptômes (1) : la manie et l’hypomanie  

Séance 5 Les symptômes (2) : la dépression et les épisodes mixtes 

Les séances concernant la description des symptômes ont une importance particulière 

dans la mesure où elles permettent de clarifier des concepts pour lesquels les patients 

ont souvent des connaissances erronées qui peuvent entraver leur compréhension des 

phénomènes thymiques et du trouble en général. 

Pour les épisodes à polarité positive, l’important est d’insister sur le caractère 

pathologique tant de la manie que de l’hypomanie puisque bon nombre de patient ne le 

repère pas de cette façon. Dans le cadre de la séance sur la dépression et les épisodes 

mixtes, l’accent est porté sur le caractère biologique de la dépression nécessitant une 

prise en charge adaptée dépassant les simples considérations sociales péjoratives sur ce 

terme. La différenciation entre émotions normales et pathologiques est importante à 

faire dans cette séance. 

 

Séance 6 Evolution et pronostic 

Cette séance met l’accent sur le caractère chronique de la maladie bipolaire avec la 

différence entre étiologie et facteurs déclenchants. Le caractère cyclique de la maladie 

pourra être explicité par le biais de graphique vital ou life chart que le patient devra 

maitriser avant la dernière séance de psychoéducation. 

 

PARTIE II : L’ADHESION PHARMACOLOGIQUE 
 
Il s’agit d’une part très importante de la psychoéducation du trouble bipolaire quand on 

a connaissance, comme le rappelle les auteurs, de la prévalence et de l’impact de 

l’inobservance sur l’évolution du trouble.  

L’objectif dans cette partie est de délivrer aux patients des informations claires sur les 

traitements pharmacologiques et psychologiques afin de leur permettre de mieux les 

comprendre et faciliter leur prise régulière. 
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Séance 7 Les traitements (1): les thymoréguateurs 

Séance 8 Les traitements (2): les antimaniaques 

Séance 9 Les traitements (3) : les antidépresseurs 

Séance 10 Les niveaux plasmatiques des thymorégulateurs 

Ces 4 séances ont pour objectif de fournir aux patients des informations sur les 

différents types de traitements, leurs indications spécifiques et leurs effets secondaires 

de même que l’importance des niveaux sériques des thymorégulateurs. 

 

Séance 11 Grossesse et conseils génétiques 

Cette séance est plus particulière dans la mesure où elle s’adresse aux patientes mais 

permet de donner des notions essentielles dans un domaine souvent peu abordé par les 

femmes souffrant de cette maladie. 

Sans être trop intrusive, cette séance donne des informations générales sur la grossesse 

et la maladie et insiste sur l’importance de garder le lien avec son thérapeute pendant 

cette période qui peut être une source de déstabilisation pour les patientes. Des 

concepts plus vastes d’héritabilité du trouble ainsi que des difficultés et capacités d’un 

patient bipolaire à devenir parent sont également discutés avec les patients.  

 

Séance 12 La psychopharmacologie ou les thérapies alternatives 

Les auteurs rappellent que bons nombres de patients cherchent de l’aide dans les 

thérapies alternatives sans faire de différence entre celles ci et le traitement médical. 

L’objectif de cette séance est donc d ‘expliquer aux patients les étapes que suivent les 

médicaments avant d’être approuvés, ce dont les traitements alternatifs ne bénéficient 

souvent pas.  

 

Séance 13 Les risques associés à l’interruption du traitement. 

Cette séance clôture la partie fondamentale concernant l’observance thérapeutique en 

mettant l’accent sur l’impact majeur de l’interruption du traitement sur l’évolution du 

trouble et notamment sur le risque de rechute.   

 

 

 



 171 

PARTIE III : EVITER LES ABUS DE SUBSTANCES 
 
Cette partie a une place très importante dans le programme dans la mesure où, comme 

le rappellent les auteurs quasiment la moitié des patients bipolaires souffre d’abus ou de 

dépendance à l’alcool selon les critères DSMIV et que les consommations de substances 

sont des facteurs de risques identifiés de rechutes. 

 

Séance 14 Les substances psychoactives : les risques dans la maladie bipolaire 

Cette séance a pour objectif de faire prendre conscience aux patients de l’interférence 

existante entre les consommations et le trouble bipolaire. 

Les notions d’automédication dans certaines phases thymiques, de déclencheur éventuel 

des épisodes, du risque de confusion entre les tableaux cliniques en lien avec les 

consommations sont clairement explicitées aux patients afin de leur faire prendre 

conscience de l’impact  majeur des consommations sur l’évolution de leur trouble. Outre 

les substances illicites, cette séance met l’accent sur l’abus de substance comme la 

caféine dont les répercussions sur le sommeil et à terme sur la régularité des cycles du 

patient n’est pas négligeable. 

Une séance est dédiée à ce thème mais les auteurs rappellent que ces notions 

essentielles sont régulièrement abordées au travers de plusieurs séances du 

programme. 

 

PARTIE IV : LA DETECTION PRECOCE DES NOUVEAUX EPISODES  
 
Cette partie a également une importance fondamentale dans le programme et les 

auteurs rappellent que la détection précoce des symptômes a déjà démontrée son 

efficacité dans les études sur la prévention des rechutes (Perry et Al, 1999). 

Ces séances revêtent un caractère plus personnalisé dans la mesure où elles permettent 

aux patients de mettre en place leur propre liste de prodromes en lien avec leur 

environnement socio-professionnel et affectif.  

3 étapes que sont l’information, l’individualisation et la spécialisation sont nécessaires 

afin de réaliser cette liste prodromique individuelle.  

 

Séance 15 Détection précoce des épisodes maniaques et hypomaniaques 

Séance 16 Détection précoce des épisodes dépressifs et mixtes 
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Séance 17 Que faire lorsqu’on détecte l’arrivée d’une nouvelle phase ? 

L’objectif est de permettre au patient qui expérimente une entrée dans la rechute 

thymique, de bénéficier un plan d’action structuré pour y faire face de la façon la plus 

facile et la moins délétère possible. L’accent est porté sur la prévention des 

décompensations thymiques avec l’apprentissage, lorsque le patient est 

normothymique, de techniques dont ils pourront se servir ultérieurement. 

 

PARTIE V : LA REGULARITE DES HABITUDES ET LA GESTION DU STRESS 
 
Les dernières séances mettent l’accent sur ces deux points fondamentaux qui 

interviennent dans le maintien de la stabilité du trouble bipolaire. Ces notions sont 

essentielles dans la mesure où elles font partie intégrante du traitement. Bien que la 

dernière partie du programme leur soit entièrement dédié, les auteurs rappellent que 

ces notions sont, tout comme celle des substances, abordée tout au long des séances du 

programme. 

Séance 18 La régularité des habitudes 

Séance 19 Les techniques pour le contrôle du stress 

Séance 20 Les stratégies de résolution de problème 

Séance 21 Séance finale. Clôture 
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2 Synthèse du programme de psychoéducation Fondamental 
Campus (plan des séances) 
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3    Tableau de comparaison des scores moyens aux différentes 
échelles avant (T0)/ après (T1) prise en charge en 
psychoéducation et prise en charge conventionnelle en TAU 

 

 

 Moyenne 
score 
Avant 
(T0) 

Moyenne 
score 
après 
(T1) 

Différences appariées t ddl p 
Moyenn
e 

Ecart 
type 

Erreur 
standa
rd 

IC 

Quizz-BP 
 
Témoins 
PE 

 
 
12 
12,4 

 
 
13,7 
16,9 

 
 
1,731 
4,5 

 
 
2,616 
2,782 

 
 
0,513 
0,622 

 
 
-2,78;-0,67 
-5,80 ;-3,19 
 

 
 
-3,37 
-7,23 

 
 
25 
19 

 
 
0,002 
<0,001 

ISMI 
 
Témoins 
PE 

 
 
2,26 
1,92 

 
 
2,20 
1,82 

 
 
-0,05 
-0,09 

 
 
0,34 
0,26 

 
 
0,07 
0,54 

 
 
-0,09 ; 0,18  
-0,02 ; 0,21 
 

 
 
0,75 
1,74 

 
 
25 
21 

 
 
0,46 
0,096 

MRC-
Packs 
 
Témoins 
PE 

 
 
 
41,8 
47,1 

 
 
 
38,4 
38,3 

 
 
 
-3,39 
-8,81 

 
 
 
8,94 
8,26 

 
 
 
1,75 
1,76 

 
 
 
-2,23 ; 6,9 
5,16 ; 12,5 
 

 
 
 
1,9 
5,01 

 
 
 
25 
21 

 
 
 
0,065 
<0,001 

QFS-G 
 
Témoins 
PE 

 
 
61 
63,3 

 
 
61,04 
65,4 

 
 
0,038 
2,09 

 
 
10,71 
8,3 

 
 
2,1 
1,77 

 
 
-4,36 ; 4,29 
-5,77 ; 1,59 
 

 
 
-0,02 
-1,18 

 
 
25 
21 

 
 
0,986 
0,251 

QFS-F 
 
Témoins 
PE 

 
 
30,2 
32,4 

 
 
30,6 
32,6 

 
 
0,423 
0,14 

 
 
5,83 
4,03 

 
 
1,14 
0,86 

 
 
-2,78 ; 1,93 
-1,9 ; 1,65 
 

 
 
-0,37 
-0,16 

 
 
25 
21 

 
 
0,715 
0,875 

QFS-S 
 
Témoins 
PE 

 
 
30,9 
30,9 

 
 
30,5 
33,2 

 
 
-0,39 
2,32 

 
 
5,72 
5,48 

 
 
1,12 
1,17 

 
 
-1,93 ; 2,7 
-4,75 ; 0,11 
 

 
 
0,343 
-1,98 

 
 
25 
21 

 
 
0,735 
0,06 
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4 Tableau de comparaison des sous scores à l’échelle d’auto- 
stigmatisation (ISMI) avant (T0) et après (T1) la prise en charge 
conventionnelle en TAU 

 

Test échantillons appariés 

 Différences appariées t ddl p 

                   Moyenne Ecart-type Erreur 

standard 

moyenne 

Intervalle de confiance 

95% de la différence 

Inférieure Supérieure 

          

 

Aliénation avant 

- Aliénation 

après 

,0256410256

41026 

,5591507602

15501 

,1096584860

53042 

,200204854

021756 

,2514869053

03808 
,234 25 ,817 

 

Stéréotypes 

avant - 

Stéréotype 

après 

,0549450549

45055 

,3477670416

06345 

,0682027281

28276 

-

,085521093

038072 

,1954112029

28181 
,806 25 ,428 

 

Discirmination 

avant - 

Discrimination 

après 

,1000 ,6603 ,1295 -,1667 ,3667 ,772 25 ,447 

 

Retrait social 

avant - Retrait 

après 

,0256410256

41026 

,5135763660

45678 

,1007206120

07192 

-

,181796957

844676 

,2330790091

26728 
,255 25 ,801 

 

Résistance 

avant - 

Résistance 

après 

,0462 ,3501 ,0687 -,0953 ,1876 ,672 25 ,508 
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5    Tableau de comparaison des sous scores à l’échelle d’auto- 
stigmatisation (ISMI) avant (T0) et après (T1) la prise en charge 
en psychoéducation 

 
 

Test échantillons appariésa 

 Différences appariées t ddl p 

Moyenne Ecart-

type 

Erreur 

standard 

moyenne 

Intervalle de confiance 95% de la 

différence 

Inférieure Supérieure 

 

Aliénation avant 

- Aliénation 

après 

,0454545

45454546 

,53497

22293

68298 

,11405646

2531679 

-

,191738853106986 

,2826479440160

78 
,399 21 ,694 

 

Stéréotypes 

avant - 

Stéréotype 

après 

,1688311

68831169 

,34330

00643

48180 

,07319181

9643959 
,016620447378787 

,3210418902835

51 
2,307 21 ,031 

 

Discirmination 

avant - 

Discrimination 

après 

,1273 ,5257 ,1121 -,1058 ,3604 1,136 21 ,269 

 

Retrait social 

avant - Retrait 

après 

,0303030

30303030 

,43836

02310

42566 

,09345871

5280086 

-

,164055007903890 

,2246610685099

50 
,324 21 ,749 

 

Résistance 

avant - 

Résistance 

après 

,1000 ,6317 ,1347 -,1801 ,3801 ,743 21 ,466 
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6   Tableau de comparaison des sous scores à l’échelle de 
représentation de la maladie (MRC-Packs) avant (T0) et après 
(T1) la prise en charge conventionnelle en TAU 

 

 Différences appariées t ddl p 

Moyenne Ecart-type Erreur 

standard 

moyenne 

Intervalle de confiance 

95% de la différence 

Inférieure Supérieure 

 
Conséquences avant 

- Conséquence après 
1,000 1,897 ,372 ,234 1,766 2,687 25 ,013 

 

Evolution dans le 

temps avant - 

Evolution dans le 

temps après 

-,115 1,243 ,244 -,618 ,387 -,473 25 ,640 

 

Contrôle personnel 

avant - Contrôle 

personnel après 

,885 2,455 ,481 -,107 1,876 1,837 25 ,078 

 

Contrôle du 

traitement avant - 

Contrôle du 

traitement après 

,115 2,422 ,475 -,863 1,094 ,243 25 ,810 

 
Identité avant - 

Identité après 
-,231 2,643 ,518 -1,298 ,837 -,445 25 ,660 

 
Inquiétude avant - 

Inquiétude après 
,692 2,294 ,450 -,234 1,619 1,539 25 ,136 

 
Cohérence avant - 

Cohérence après 
,154 3,196 ,627 -1,137 1,445 ,245 25 ,808 

 
Emotion avant - 

Emotion après 
,885 2,215 ,434 -,010 1,779 2,036 25 ,052 

 

Acceptation 

diagnostic avant - 

Acceptation après 

1,500 3,191 ,626 ,211 2,789 2,397 25 ,024 

 

 
 
 
 



 178 

7    Tableau de comparaison des sous scores à l’échelle de 
représentation de la maladie (MRC-Packs) avant (T0) et après 
(T1) la prise en charge en psychoéducation 

 

Test échantillons appariésa 

 Différences appariées t ddl p 

Moyen

ne 

Ecart-

type 

Erreur 

standard 

moyenne 

Intervalle de confiance 95% 

de la différence 

Inférieure Supérieure 

 

Conséquences 

avant - 

Conséquence 

après 

1,136 3,060 ,652 -,220 2,493 1,742 21 ,096 

 

Evolution dans le 

temps avant - 

Evolution dans le 

temps après 

-,190 1,887 ,412 -1,050 ,669 -,462 20 ,649 

 

Contrôle personnel 

avant - Contrôle 

personnel après 

-,476 3,586 ,783 -2,109 1,156 -,608 20 ,550 

 

Contrôle du 

traitement avant - 

Contrôle du 

traitement après 

1,000 3,879 ,827 -,720 2,720 1,209 21 ,240 

 
Identité avant - 

Identité après 
,091 2,776 ,592 -1,140 1,322 ,154 21 ,879 

 
Inquiétude avant - 

Inquiétude après 
,909 2,653 ,566 -,267 2,085 1,607 21 ,123 

 
Cohérence avant - 

Cohérence après 
2,091 1,998 ,426 1,205 2,977 4,909 21 ,000 

 
Emotion avant - 

Emotion après 
1,818 2,666 ,568 ,636 3,000 3,199 21 ,004 

 

Acceptation 

diagnostic avant - 

Acceptation après 

-1,727 7,814 1,666 -5,192 1,737 -1,037 21 ,312 
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8   Instruments d’évaluations  

8.1 Questionnaires de connaissance sur les troubles bipolaires (QUIZZ-BP) 
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8.2 Echelle d’ auto-stigmatisation : Internalized Stigmatisation Scale of Mental 
Illnesses (Boyd-Ritsher et al, 2003) 
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8.3 Echelle de représentations de la maladie bipolaire : MRC-Packs 
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8.4  Questionnaire de fonctionnement psycho- social (Zanello et al, 2006) 
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RESUME 
Objectifs : Le phénomène d’auto-stigmatisation a des conséquences négatives sur le 

fonctionnement psychosocial des patients souffrant de trouble bipolaire. La 

psychoéducation a fait ses preuves dans le trouble bipolaire mais les mécanismes qui 

sous tendent son efficacité ne sont pas tous déterminés et les données actuelles, sur le 

fonctionnement psychosocial sont pauvres. Notre hypothèse principale est que la 

diminution de l’auto-stigmatisation, suite à une prise en charge en psychoéducation, 

favorise l’amélioration du fonctionnement psychosocial des patients souffrant de 

trouble bipolaire. 

Méthodes: 26 patients ont bénéficié d’une prise en charge conventionnelle (TAU) et 22 

patients ont bénéficié du programme de psychoéducation Fondamental Campus utilisé 

au centre expert bipolaire de Bordeaux. Les connaissances (Quizz-BP), les 

représentations de la maladie bipolaire (MRC-Packs), l’auto-stigmatisation (ISMI) et le 

fonctionnement psycho-social (QFS) étaient évalués avant (T0) et après 6 mois de prise 

en charge (T1). Nous avons comparé l’efficacité d’une prise en charge en 

psychoéducation à une prise en charge conventionnelle (TAU) sur les connaissances, les 

représentations de la maladie, l’auto-stigmatisation et le fonctionnement psycho-social 

des patients souffrant de trouble bipolaire. Nous avons ensuite évalué le lien entre une 

modification de l’auto-stigmatisation et une modification du fonctionnement 

psychosocial.  

Résultats: Chez les patients bénéficiant de la psychoéducation, les connaissances, les 

représentations de la maladie, l’approbation des stéréotypes associés au trouble 

bipolaire et la satisfaction de fonctionnement étaient significativement améliorés. Chez 

les patients bénéficiant de la prise en charge conventionnelle, seule les connaissances 

étaient significativement améliorées. Un lien de corrélation statistiquement significatif a 

été mis en évidence entre une modification de l’auto-stigmatisation et une modification 

du fonctionnement psycho-social.  

Conclusion : Adapter les programmes de psychoéducation afin de permettre de mieux 

cibler et de réduire le phénomène d’auto-stigmatisation pourrait permettre une 

amélioration du fonctionnement psycho-social des patients souffrant de trouble 

bipolaire. 

Mots clés : Psychoéducation, trouble bipolaire, auto-stigmatisation, stigmatisation 

internalisée, fonctionnement psycho-social 
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ABSTRACT 
 
Objective : The phenomenon of self-stigma has negative consequences on the 

psychosocial functioning of patients suffering from bipolar disorder.Psychoeducation 

has already proven its worth regarding bipolar disorder but the mechanisms behind its 

efficiency are not yet fully determined and current data regarding 

psychosocial functioning are poor. Our main hypothesis is that the decline of self-stigma, 

following psychoeducation care, promotes the improvement of psychosocial 

functioning in patients suffering from bipolar disorder. 

Methods : 26 patients received a conventional treatment (TAU) and 22 patients 

benefited from the psychoeducation programme ‘Fondamental Campus’, used at the 

Bipolar Expert Centre in Bordeaux. Patients’ knowledge base (Quiz-BP), how they 

saw representations of bipolar disorder (CKD-packs), self-stigma (ISMI) and the 

psychosocial functioning (SFT) were evaluated before (T0) and after 6 months of 

treatment (T1). We have assessed the efficiency of pshychoeducation care compared to 

a conventional treatment (TAU) based on these evaluations as well 

as assessing the casual link between a change inself-stigma and a change 

in psychosocial functioning. 

Results : In patients benefiting from psychoeducation, their knowledge base, how they 

saw representations of the disease, the approval of stereotypes associated with bipolar 

disorder and the functioning satisfaction were significantly improved. For patients 

benefiting from conventional care, only their knowledge base was significantly 

improved. A statistically significant correlation between a modification of self-stigma 

and a modification of the psycho-social functioning was demonstrated. 

Conclusion : Adapting psychoeducation programs in order to better 

target and decrease the self-stigma phenomenon could improve the psycho-

social functioning of patients suffering from bipolar disorder. 

Keywords: Psychoeducation, bipolar disorder, self-stigma, internalised stigma, 

psychosocial functioning 
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