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Mathilde, merci pour tes pas de danse maitriseés et naturels, ton beau sourire réconfortant a tout
moment, et pour défendre de belles et justes idées tout en gardant toujours humour, sens de la
féte et humilite. Dimitri, merci pour ta finesse d’esprit et ta joie de vivre constante et
communicative, qui donneraient de 1I’énergie a n’importe quel patient ou ami cafardeux et qui
donnent envie de partager avec toi les whiskies-miel les plus improbables. Justine L, merci pour
ton intelligence et ton courage d’aller au bout de tes jolies convictions et de tes réves d’évasion,

merci pour tes rocks enflammés et nos mémorables pola’, reviens-nous vite a Montpellier,
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encore plein de choses a partager ! Mehdi, merci pour tes analyses si intéressantes sur tout sujet
qui soit, pour ta détermination modeste de grand sportif, merci pour ta présence rassurante et
pour nos fiestas improvisées prolongées, tu vas nous manquer ! Thibault, merci pour ta voix de
ténor et tes pas de danse endiablés, ta bonne humeur a toute épreuve, et tes plaisanteries fines
et grincantes si bien placées. Loic, merci pour ta générosité, ton sens de la féte tonitruant et tes
boutades indétronables dans tout contexte. Montpellier a besoin de toi autant que Nimes, ne
nous oublie pas ! Nico Vincent, merci pour ton humour piquant de chamois d’or qui nous fera
rire encore longtemps apres ce séjour a la Montagne. Charly, merci pour ton humour cinglant
toujours trés réussi et ton sens du débat. Anne, merci pour ton écoute attentive et vive notre
passion commune pour Ville 2. Emmanuelle, merci pour ta gentillesse et ton humour fin, et
d’assumer toujours avec naturel et subtilité tes opinions. Estelle, Justine M, Elisa merci pour
votre gentillesse et votre douceur, vous faites partie des co-internes a qui on envie d’adresser

n’importe quel patient.

A Magali, merci pour ta justesse et ton humour dans chaque situation, qui font qu’on a envie
de rester papoter des heures avec toi, pour ton godt éclairé pour la culture et les sorties, pour
t’intéresser authentiquement a tes patients et t’occuper si bien de tes internes, et pour ta belle

émotivité partagée avec Myrtille qui me touche tant.

A Jérdme, merci de m’avoir transmis ton golt pour la stimulation cérébrale et m’avoir presque
donné envie de me pencher plus sur la recherche : j’admire I’intérét authentique et passionné
que tu portes a la psychiatrie et a tellement d’autres domaines de connaissances. Travailler avec
toi fut un véritable plaisir. Merci pour ton sourire réconfortant et ton humilité qui font que tous

tes patients se sentent écoutés et bien soignés et tes collégues toujours si bien a tes cotés.

A Nico, merci de défendre avec panache tes belles et justes convictions et de te placer de
maniere sincere toujours du c6té des patients pour qui tu te bats vraiment. Ta réflexion innée

de chercheur et ta détermination te feront aller loin dans ta vie professionnelle.

A tous mes ex ou actuels « Co-Supassiens » : Camille, Charlotte B, Olivier, Charlotte C, Jean,
Chrys, Yoann, Sarah, Margaux C, Benjamin, Clémentine, Annabelle, Anis, Alexandra,
Francoise, merci pour ces instants de coopération solidaire au sein du SUPA, qui ont occupé
deux ans de mes stages, soit la moitié de mon internat, c’est dire comme je les ai appréciés. A
tous ceux « des promos du dessus » : Mathieu, Chloé, Anne-Claire, Lucile, Marie, Marina,

Nadia, Ismail, Ismaél, Alexandre, Alix, Clarence, Cyrielle, Sylvain, Stéphane, Giovanni, etc.
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merci d’avoir donné d’emblée un beau visage accueillant a la psychiatrie de Montpellier. A tous
les autres des « promos du dessous » : Ali, Manu, Carole, Margaux, Blandine, Bruno etc., ¢a
donne presque envie de rester encore interne pour continuer a vous fréquenter. Plus
particulierement, Manu, merci pour des bribes de discussions captivantes, qui m’auront entre
autres presque donné envie d’avoir des enfants tant tu en parles joliment. Bruno, merci de
prendre le relais sur mon poste, contente que mes patients découvrent enfin le « Dr Saumon »
en chair et en 0s, dont je leur ai dit beaucoup de bien. Ali, j’espére qu’on continuera a se croiser
ici ou la pour d’autres discussions ou sceénes musicales nocturnes, qui m’ont donné envie de te

connaitre plus.

A Héléne, Eric, Camille B, Gérald Cuegniet, Anne Kummer, et & I’ensemble de 1’équipe de
Ville 2, de m’avoir si bien accueillie en tant qu’interne, au point de m’avoir donné tres vite
envie de revenir pour le post-internat. Je suis tres heureuse que nous continuions un bout de
chemin ensemble. Héléne, j’espére que je serai a la hauteur en intra, difficile de passer apres
toi, ta bonne humeur constante et ton grand professionnalisme, j’espére sincérement que nous
nous verrons le plus souvent possible ! Eric, merci de m’accueillir en intra, j’avais énormément
appris grace a ta solide expérience en psychiatrie et dans toute autre science humaine et sociale,
en plus d’avoir apprécié ton cOté tres accessible et tes talents d’orateur. Je suis donc sereine et

ravie de faire, a tes cotés, mes premiers pas en tant qu’assistante.

A toute I’équipe de ’HDJ J.Minvielle (Myriam, Philippe, les deux Sophie, Alfred, Sandrine,
etc.) si accueillante et compétente. Travailler a vos cOtés m’avait permis, dés mes premiers jours
d’internat, de me forger une trés belle image des soignants en psychiatrie, alliant
professionnalisme et humanisme, en réussissant a préserver toujours détente et sens de la féte.
Je me suis souvent dit que c’était une perte de chance pour les jeunes patients souffrant de
schizophrénie de ne pas vous avoir rencontrés au sein de cet « HDJ J.Minvielle » qui permet de
penser que la rémission est tout a fait accessible et nos malades si bien respectés.

A Marilyn, merci pour tes fous rires communicatifs, ton intelligence rare, et ta grande empathie
qui font de toi une psychiatre et une femme qu’on admire tous ! A Florence Pupier, merci de
m’avoir si bien accueillie en pédopsychiatrie, pour ton naturel et ton joli sourire qui mettent
tout de suite a 1’aise, pour t’occuper si bien de tes patients comme de tes internes. A Aurore
Larue, merci pour ta douce bienveillance, pour m’avoir si bien accueillie et encadrée lors de
mon premier stage en psychiatrie. J’espére que tout va pour le mieux a Thuir. A Elodie, merci

pour ta douceur et ta gentillesse, ton sens de I’organisation et de I’efficacité : un réel plaisir que
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ces 6 mois passés au MPEA Saint-Eloi pour ton début de clinicat. A Stéphanie Legras merci

pour ta véritable empathie et ton investissement a toute épreuve.

A tous les autres internes ou soignants en psychiatrie a Montpellier que je n’ai pas cités. Belle

route a vous sur les chemins escarpés et envodtants de la psychiatrie, notre passion commune.

A mes amis

A Miléne, petite pépite d’amie, rare et irremplagable, parmi celles qu’on voudrait avoir toujours
a ses cOtés. Merci pour ton écoute sincére, ton coté boute-en-train qui motiverait la terre entiére,
ta grande beauté d’ame a toute épreuve. Ravie de féter ma thése par des vacances privilégiées
avec toi. Un jour viendra, tu habiteras dans le sud, et ce jour sera merveilleux pour « tes
deux juju » crois-moi. A Alex, merci pour ton grand charisme et ta sensibilité, ton intelligence
fine et pour nos danses privilégié¢es d’inquisiteur, j’aurais adoré avoir une professeure des écoles
comme toi et je croise les doigts pour que tu aies vite un poste dans le Sud afin qu’on continue
a célébrer notre fidéle et profonde amitié ! Milene et Alex, merci a vous deux d’avoir toujours
été la. A Blandine, merci mon petit rayon de soleil et ma porteuse préférée : je souhaitais te
redire combien notre rencontre a été déterminante dans ma vie Montpelliéraine, notamment
parce qu’elle m’a fait prendre conscience qu’on pouvait rencontrer une véritable amie, un de
« ses piliers », méme a presque 30 ans. J’espére qu’on va vite combler le manque de toi par de
beaux voyages en Birmanie, a Porto ou ailleurs ou de nouvelles aventures circassiennes.
Reviens-nous vite a Montpellier, et ne repars jamais. A Laura, merci de rendre en amour Tom
épanoui et amoureux ; en amitié Adrien et moi, épanouis et conquis et, toutes les personnes que
tu croises sur ta route, si séduites. Merci pour ta belle présence, ton sens de I’écoute, tes danses
enflammeées et nos duos de chant. Merci pour donner toujours plus de rythme et de justesse a
nos vocalises de groupe. Longue vie a nous quatre a Montpellier et vive notre futur potager qui
porteras ton nom. A Emma, merci pour ta douceur, ton naturel et ton écoute attentive, ta si belle
facon de danser, jouer, grimper, et merci d’apprendre prochainement tous nos patients a
méditer. Merci surtout pour m’avoir permis de faire naitre une trés belle amitié dés mes
premiers jours passés a Montpellier. Je sais que les habitants de Ganges et ses alentours te
veulent, mais n’oublie pas de revenir nous voir, car tu me manques ! A Damien, merci de
défendre avec conviction tes belles opinions et de permettre des échanges toujours intéressants

et passionnés, merci d’offrir tes délicieuses eaux de vie ou créations prometteuses en Genévrier.
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A Louise, merci pour ta présence pétillante et envodtante, ton rire et ton sourire communicatifs,
pour étre ma plus fidéle amie sur la piste de danse : tellement heureuse que tu sois de retour a
nos cotés ! Avec toute ma tendre amitié. A Léa, notre meilleur DJ et vraie sceur cachée, merci
pour ton beau sourire, ta joie de vivre a toute épreuve, et nos échanges toujours réconfortants.
Vive notre belle amitié que j’espére indéfectible. A Nana et Louis, merci pour votre sens de
’accueil et de nous offrir grace a votre présence des moments entre amis qu’on souhaiterait
éternels. A Froufrou et Marie, merci pour nous faire confiance dans cette future vie de coloc’
qui s’annonce lumineuse, remplie de duos de violoncelle, de noix de cajou chocolatées, de
mains dans le potager, de moments colorés a philosopher et de belles fétes dont vous avez le
secret. Je me sens privilégiée de partager notre « premiére maison » avec vous deux. A Adele
et Alex, merci d’apporter gaité « tam-tameée », intelligence fine au feu de bois et amour partout
ou vous passez et bravo, petites hirondelles, de réussir a étre aussi libres. A Benoist et Vincent,
merci pour votre belle et apaisante présence et de nous faire a chaque fois pleurer de rire au
cours de ces rencontres, devenues d’ailleurs, @ mon godt, bien trop rares. Avec toute ma
tendresse. A Nadim, merci pour tes salsas et bachatas revisitées avec godt, ton sourire
chaleureux et ton amitié fidele et si importante pour ton jojo, reviens-nous vite a Montpellier et
d’ici 1a, prépare-toi, @ ce que nous venions parcourir a nouveau avec toi les belles rives du
Fleuve Saint-Laurent. A Kévin et Hélene, merci pour notre amitié indéfectible, malgré la
distance et le temps qui file, et d’étre ceux qu’on compte parmi nos fidéles piliers. Grosse
pensée pour votre petite famille au complet. A loanna et Julien, merci pour votre accueil
toujours au top. Ma petite lo, merci pour ton énergie rieuse et communicative, ton immense
générosité, tu manques a ma vie dans le sud. Avec toute ma profonde amitié. A Hugo, merci
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accents loufoques et indétronables de vieux « polos ». Merci de teinter chague moment passé
avec toi d’une authentique beauté et de nous laisser encore et toujours réver qu’un jour tu
viennes t’installer a Montpellier. A mon bel ami Gingin, merci pour ton humour charmeur et
grincant si parfait, pour tes salsas endiablées, et nos échanges privés qui m’ont toujours tant
réconfortée. A Richou et Julie, merci pour nos moments rares mais intenses, qui laissent un vif
go(t de nostalgie quand ils sont finis, j’espére que vos intéréts pour I’'immobilier a Montpellier
sont toujours d’actualité, on vous attend avec impatience pour consolider notre joyeuse amitié.
A JB, merci pour réussir a nous faire autant rire, méme en deux secondes par teléphone, merci
pour tous ces beaux moments mémorables, et pour honorer mon cuicui de ta fidele et si
précieuse amitié. A Martin, merci pour ton humour si sombre mais dont je suis la premiere idole

tu le sais, pour nos sourires forcés avec les pouces et pour avoir ’audace de ne jamais méacher
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tes mots. Merci pour avoir largement contribué a la naissance de notre passion du trapeze duo,
en nous apprenant de maniere appliquée nos premieres sirénes. J’ai hate de suivre tes aventures
Kamelosiennes et n’ai aucun doute sur le fait qu’elles vous emmeéneront loin. N’oublie pas de
revenir de temps en temps nous taquiner a Montpellier, on s’ennuie vite sans toi ! A Camille,
merci pour nos discussions qui me font tant de bien, tes analyses si justes et ton recul apaisé sur
la parentalité et nombre d’autres sujets, ta force incroyable dans ce petit corps aérien. Et surtout
merci pour ta solide patience en acceptant de travailler avec un couple comme nous deux, c’est
un grand bonheur de passer tous ces moments privilégiés et d’apprendre avec toi la rude tache
de la création. Vive nos futures aventures avec la compagnie des Dé - tachés que j’espere folles

et nombreuses !

A ma famille

A Tom, merci pour m’avoir rendue si heureuse et sereine pendant ces 5 belles années. Merci de
m’avoir fait découvrir 1I’Andalousie et les premiers voyages en sac a dos, la Grece, ta famille
merveilleuse et mon premier vrai amour. Je me dis trés souvent que j’ai une chance immense
de t’avoir encore a mes cOtés et ne pouvais pas mieux espérer par votre installation a
Montpellier. Merci d’avoir toujours été 1a. A mon cher Clément, toi qui feras comme Tom, pour
moi toujours partie de la famille. Merci pour défendre chaque fois tes si jolies convictions,
partager tes belles découvertes musicales toujours plus talentueuses et nous faire goQter tes
délicieux petits plats. Merci d’avoir permis & ma sceurette d’étre Si amoureuse et sa jumelle si
heureuse par la méme occasion pendant ces onze années. Merci pour la si rare et si belle

personne que tu es. Avec toute ma profonde amitié.

A Clara, ma chére belle-sceurette adorée, merci pour ton inégalable intelligence et ton charisme
fascinant, ta belle &me de poéte harpiste dont je suis la premiére fan et ton écoute si attentive.
J’espére que ton escalier a vis sera a vie consolidé pour aller danser encore longtemps sur de la
techno comme tu aimes tant, et j’espére qu’on se reverra plus souvent dés nos théses finies. Je
t’aime fort. A Manuelle, merci pour ton accueil toujours parfait, nos petites vacances sereines
ou nos Noél de rois parmi les chats, qui sont des moments si précieux pour moi. Merci pour ta
douceur et ton authenticité. Avec toute ma tendresse. A Jean-Claude, merci pour nous faire
partager ta riche culture, ton godt pour la nature et les délicieux vins de noix, ton amour

passionné pour chaque rencontre et chaque instant. Merci beaucoup d’avoir fait cette route pour
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venir féter ma these, je suis comblée. A ma chere mamie Denise, si forte et courageuse et que
j’aimerais parfois éternelle. A mon cher papy Quettehou parti si vite. Avec tout mon amour et
mon respect pour vous deux. A mes grands-parents adorés Colette et René, ceux qui nous ont
tant appris et tant donné, des biscottes beurrées littéraires, aux palets dallois si plaisants, en
passant par I’amour inconditionnel des animaux, la culture, les moments a refaire le monde et
le bon vin. Je vous aime si fort et suis souvent nostalgique de nos moments précieux d’enfance
a Baron. A Magali, Eric et Quentin, merci pour votre gentillesse et votre générosité, c’est
toujours un vrai régal de vous revoir. A Kévin, mon cher cousin, merci pour ces beaux instants
naifs d’enfance passés avec toi, tu nous manques, mais je sais que nous garderons toujours un
lien fort malgré nos rares rencontres. J’espére surtout que tu t’épanouis pleinement dans ta vie.
A Gilles, merci pour la sérénité que tu as insufflé, sans te forcer, a la maison, gréce a ton
pragmatisme et ta douceur. Merci aussi pour tes petits plats délicieux et tes cocktails
conviviaux, ainsi que tes dons en réparation en tout genre. Merci de rendre maman heureuse et
amoureuse. A ma chére maman, si forte et courageuse, si tolérante et toujours jeune et belle
malgré les années qui passent. Merci pour toute 1’abnégation dont tu fais preuve et I’amour
fidéle que tu apportes a notre petit Flo. Merci d’avoir toujours été 1a pour nous. Avec tout mon

amodur.

A Céline, ma moit-moit’, sans qui je ne serais rien : « Un seul étre vous manque et tout est
dépeuplé », voila ce que m’inspire notre gémellité et ta personne douce et mystérieuse. Merci
d’étre présente pour moi en toute circonstance, malgré la distance. Tu manques a ma vie. Je
t’aime tres fort. A Maxime, merci pour ton c6té solaire, ta voix fantastique et pour réussir a
partager si naturellement notre humour de jumelles, pourtant si hermétique. Un rock enflammé
et quelques fous rires partagés autour d’imitations douteuses apres notre premiere rencontre et
je savais que nos chemins se recroiseraient vite. Merci de rendre ma sceurette heureuse et

amoureuse. Ravie que tu fasses partie de la famille.

A Adrien, mon tendre et fougueux cuicui. J’ai su, des les premiéres heures passées avec toi,
qu’on resterait collés-serrés a jamais tant tu as eté une revelation solaire dans ma vie. Merci de
me rendre tout simplement amoureuse et heureuse et d’étre si généreux avec tous tes fidéles
amis. A notre nouvelle vie avec un beau trapeze, un potager et un lilas étincelant, A notre amour

indéfectible.

A Florian, mon petit frérot chéri, toi qui m’as probablement plus appris que tous les livres sur

I’envers du décor de la psychiatrie. Je suis admirative de ton courage d’abord, de ta beauté
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seul. Onze années que tu nous manques tellement mais que le souvenir douloureux de ta
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I/ Introduction

La schizophrénie est une maladie psychiatrique chronique, sévere et invalidante. En 1908, le
psychiatre Eugen Bleuler I’avait nommée ainsi, en se basant sur I’étymologie grecque, parce
qu’il souhaitait rendre compte d’une fragmentation de 1’esprit induite par la maladie, schizein
signifiant « fractionner » et phrén « esprit ». Depuis, la recherche a permis d’approfondir les
connaissances sur ses hypotheses étiologiques, sa physiopathologie et sa clinique, permettant
de la rendre moins opaque aux yeux des spécialistes comme des plus profanes, mais surtout
plus accessibles a une prise en charge pouvant méme laisser espérer une rémission. Elle n’en
demeure pas moins 1’une des pathologies psychiatriques les plus difficiles a appréhender a
plusieurs niveaux, et notamment sur le plan sociologique, compte-tenu de ses représentations
marquantes véhiculées aupres du grand public comme du milieu médical. Malgré 1’amélioration
des pratiques et des outils thérapeutiques, la majorité des personnes souffrant de schizophrénie
sont stigmatisées du fait de leur maladie, ce qui a un impact important, notamment en termes
de qualité de vie et d’estime de soi, de recherche d’aide et de compliance au traitement, de
relations interpersonnelles, d’acceés a un emploi et a un logement. La littérature scientifique
abonde sur ce sujet mais il existe en revanche peu d’études portant spécifiquement sur le
processus d’intériorisation des stéréotypes par le patient lui-méme, aussi appelé auto-
stigmatisation. Des études récentes montrent ses liens avec une altération de I’estime de soi, de
la qualité de vie, de I’adhésion a la prise en charge psychosociale, avec I’auto-inhibition sociale
et professionnelle, ainsi qu’avec une vulnérabilité a I’anxiété sociale et a aux affects dépressifs.
De plus, il semblerait que I ’auto-stigmatisation puisse impacter les différentes dimensions de
I’insight ou du moins influencer notre maniere de le saisir.

Il nous semble intéressant et novateur de tenter de mieux saisir ce processus d’auto-
stigmatisation afin d’améliorer la prise en charge des patients et le vécu de leur maladie. C’est
pourquoi nous avons mené une ¢étude qualitative de type phénoménologique s’appuyant sur
I’analyse de I’expérience vécue, dans le but de mieux comprendre comment s’opére | ‘auto-

stigmatisation chez les patients ayant recu un diagnostic de schizophrénie.
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11/ Revue de la littérature

1. Laschizophrénie

1. Epidémiologie

La schizophrénie est une maladie psychiatrique chronique, fréquente, sévére, classée par
I’Organisation Mondiale de la Santé parmi les dix maladies, toutes spécialités confondues, qui
entrainent le plus d’invalidité. Sa prévalence est estimée comprise entre 0,46 et 0,72 %, son
incidence annuelle étant de dix femmes et quinze hommes pour 100 000 personnes et le sur-
risque de mortalité lié a cette pathologie est autour de 2,6 (1). Elle se déclare le plus souvent
entre 15 et 25 ans (2), I’4ge de début est généralement plus tardif, de 5 ans en moyenne, chez

la femme, et le sex-ratio n’est seulement que 1égérement en faveur des hommes (1).

2. Pathogenése et physiopathologie

La physiopathologie de la schizophrénie est complexe et, a I’heure d’aujourd’hui, encore
insuffisamment connue. Des études menées chez des individus jumeaux montrent que
I’héritabilité de la schizophrénie est de I’ordre de 80 %, mais ceci est di a la fois a des effets
génétiques et a des effets environnementaux modulés par les génes, et plus encore a des
phénomenes liés a 1’épigénétique, c’est pourquoi on parle d’interactions génes-environnement
(3) (4). Comme dans la plupart des maladies psychiatriques, son origine est qualifiée de
multifactorielle, puisqu’elle est le résultat de I’expression pathologique d’une interaction entre
des facteurs de vulnérabilité génétique et des facteurs environnementaux. Les individus porteurs
de certaines vulnérabilités génétiques développeraient donc la maladie suite & I’exposition a
divers facteurs environnementaux (4). Des etudes prospectives ont permis d’identifier des
facteurs environnementaux impliqués dans le développement de la schizophrénie. Parmi eux,
on retrouve notamment le fait de vivre dans un milieu urbain (5), le fait d’étre migrant (6) ou

encore des facteurs toxiques comme I’exposition au tétrahydrocannabinol, composant actif
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principal du cannabis (7) (8). D’autres facteurs affectant le neuro-développement précoce,
durant la période prénatale ou périnatale, comme le fait d’avoir été exposé a une hypoxie, une
infection ou un stress maternel, une malnutrition de la mére, ainsi qu’un age paternel élevé,
pourraient également contribuer au risque de développer une schizophrénie (9) (10). De fait, la
schizophrénie est aujourd’hui considérée comme un trouble neuro-développemental,
conséquence d’anomalies du développement débutant plusieurs années avant le début de la
maladie, apparaissant progressivement et, sous 1’influence de divers processus pathologiques,
pouvant entrainer divers remaniements cérébraux. Le développement pourrait étre perturbé de
facon précoce durant la vie intra-utérine ou la période périnatale ou bien plus tardivement au
moment de 1’adolescence (3). L’expression pathologique de symptomes psychotiques a la fin
de I’adolescence ou au début de 1’age adulte constituerait finalement une étape tardive de la
maladie, ayant été précedée par la période de vulnérabilité, suivie de la phase prodromique, puis
par les différentes phases constituant le stade du handicap chronique (phase aigue, stabilisation
et stabilité) (11). D’un point de vue neurologique, il a été montré que des anomalies cérébrales
structurelles, telles que la diminution de quantité de substance grise, un élargissement des
ventricules cérébraux et des anomalies de la substance blanche, sont plus fréquemment
retrouvées chez les patients souffrant de schizophrénie. Sont en cause également des anomalies
d’ordre neurobiologique comme des dysfonctionnements au sein des circuits dopaminergiques
qui seraient a 1’origine des symptdmes productifs (idées délirantes ou hallucinations) et dans
les circuits glutamatergiques, ceux-ci plutdt associés aux altérations cognitives et aux
symptomes négatifs. Selon ces hypotheses, la schizophrénie résulterait d’une hypo activation
anormale dans certaines zones cérébrales et d’une hyper activation anormale dans d’autres
régions. Enfin, il semblerait qu’il y ait un lien entre la schizophrénie et des désordres oxydatifs

et inflammatoires comme le montrent les résultats d’études plus récentes (3).
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3. Clinique

La symptomatologie de la schizophrénie peut étre décrite schématiquement selon quatre

grandes dimensions (3).

Premiérement, on retrouve le registre des symptomes dits « positifs » ou « productifs »
comportant les idées délirantes, de différents mécanismes, qu’ils soient intuitifs, interprétatifs,
imaginatifs, ou encore hallucinatoires (hallucinations acoustico-verbales, cénesthésiques,
gustatives, olfactives ou visuelles). Deuxiemement, on retrouve le registre des symptdmes dits
« négatifs » ou « déficitaires » désignant les conséquences de I’altération de divers processus
affectifs, relationnels et comportementaux, et représentés par exemple par la diminution des
envies (aboulie), le manque de motivation et la perte d’intérét pour les activités habituelles
(apathie/retrait émotionnel), 1’incapacité a entreprendre et a réaliser des actions simples
(apragmatisme) ou encore 1’appauvrissement de la gamme et de I’intensité de I’expression
émotionnelle (émoussement affectif). Troisiemement, la sphere des cognitions peut étre
perturbée, des troubles cognitifs divers étant fréquents chez les sujets souffrant de
schizophrénie, et pouvant entrainer une baisse des performances d’environ une déviation
standard par rapport a des sujets sains du méme age et de méme niveau socio-éducatif. Celles-
ci peuvent étre expliquées par des atteintes de certains processus sous-corticaux spécifigques,
parmi notamment la mémoire de travail, la mémoire a long terme, la vitesse de traitement
d’information, les fonctions exécutives et celles qui concernent la cognition sociale (12).
Certaines de ces atteintes précédent méme parfois I’apparition de la symptomatologie positive
ou négative (13) et ont tendance a s’aggraver progressivement au cours de 1’évolution de la
pathologie, ce qui a pu expliquer ’utilisation, au début du si¢cle dernier, du terme de dementia
praecox (14) pour désigner la schizophrénie. La schizophrénie est également caractérisée par
des possibles manifestations de désorganisation, correspondant a une perte d’associations et
d’unité habituelle entre les différentes spheéres affective, cognitive et comportementale. Enfin,
on retrouve fréguemment une symptomatologie affective variée, avec d’éventuelles
manifestations d’anxiété, des troubles des fonctions instinctuelles, des modifications
thymiques, comme des affects dépressifs, une excitation, une irritabilité ou une tension interne,
avec les conséquences fonctionnelles qui peuvent en découler. 1l est important de savoir que le
taux de mortalité par suicide des patients souffrant de schizophrénie est de I’ordre de 5 a 6 %,
et que plus d’un patient sur cinq présenteront des conduites suicidaires a un moment donné au

cours de I’évolution de leur pathologie (15).
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Les criteres diagnostiques de la schizophrénie d’apres la cinquiéme édition du Diagnostic and
Statistical Manual for Mental Disorders (DSM-5) publiée au printemps 2013 sont les suivants
(16) :

A. Deux (ou plus) des manifestations suivantes sont présentes, chacune pendant une partie
significative du temps durant une période d’un mois, ou moins quand elles répondent

favorablement a un traitement. Au moins un des symptémes doit étre 1, 2 ou 3:

1. Idées délirantes.

2. Hallucinations.

3. Discours désorganisé.

4. Comportement grossiérement désorganise ou catatonique.

5. Symptdmes négatifs (par exemple : émoussement affectif ou perte de volonteé).

B. Pendant une partie significative du temps depuis la survenue de la perturbation, un ou
plusieurs domaines majeurs du fonctionnement tels que le travail, les relations inter
personnelles ou les soins personnels, sont nettement inférieurs au niveau atteint avant le
survenue de la perturbation (ou, en cas de survenue dans 1’enfance ou I’adolescence, incapacité
a atteindre le niveau de réalisation interpersonnelle, scolaire ou dans d’autres activités, auquel

on aurait pu s’attendre).

C. Des signes permanents de la perturbation persistent pendant au moins 6 mois. Cette période
de 6 mois doit comprendre au moins 1 mois de symptomes (ou moins s’ils répondent
favorablement a un traitement) du critére A (c’est-a-dire, symptdmes de la phase active) et peut
comprendre des périodes de symptdmes prodromiques ou résiduels. Pendant ces périodes de
symptdémes prodromiques ou résiduels, les signes de la perturbation peuvent se manifester
uniquement par des symptdmes négatifs ou par deux ou plus des symptémes figurant dans le
critere A présents sous une forme attenuée (par exemple : croyances bizarres, perceptions

inhabituelles).

D. Un trouble schizo-affectif et un trouble de I’humeur avec caractéristiques psychotiques ont
été ¢liminés ; soit 1 parce qu’aucun épisode dépressif majeur ou maniaque n’a été présent

simultanément aux symptémes de la phase active ; soit 2 parce que si des épisodes thymiques
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ont été présents pendant les symptémes de la phase active, leur durée a été bréve par rapport a

la durée des périodes actives et résiduelles.

E. La perturbation n’est pas due aux effets physiologiques directs d’une substance (c’est-a-dire

une drogue donnant lieu & abus, un médicament) ou a une affection médicale générale.

F. En cas d’antécédent de trouble autistique ou d’un trouble envahissant du développement
ayant débuté dans 1’enfance, le diagnostic additionnel de schizophrénie n’est réalisé que si des
idées délirantes ou des hallucinations prononcées, en plus des autres symptémes requis de la
schizophrénie, sont également présentes pendant au moins un mois (ou moins quand elles

répondent favorablement a un traitement).

Les critéres n’ont quasiment pas changé par rapport au DSM IV-TR, en revanche les sous-types
de schizophrénie (paranoide, désorganisé, catatonique, indifférencié, résiduel) ont été

supprimés.

4. Schizophrénie et concept d’insight

Il n’est pas concevable d'évoquer la schizophrénie et la recherche d'une prise en charge optimale
sans évoquer le concept d'insight!, aspect de la pathologie schizophrénique de plus en plus
étudié depuis les années 1990. Le manque d’insight, qualifiant le défaut de conscience des
troubles, est un symptome fréquent chez les personnes souffrant de schizophrénie, qu’on estime
présent chez environ 50 a 80 % des patients selon les études (17). Le défaut d’insight est associé
a une évolution plus péjorative de la pathologie (18). On a notamment démontré un lien entre
un faible insight et une mauvaise observance médicamenteuse (19) (20), un moins bon
fonctionnement social, professionnel et une moins bonne qualité de vie (18). Le défaut d'insight
est devenu une cible thérapeutique de plus en plus étudiée mais les résultats, a I'neure actuelle,
sont encore peu satisfaisants, et notamment parce que son évaluation et son impact réel restent
treés compliqués a appréhender. Le terme insight fait référence a un concept plus large que la
simple conscience de présenter une pathologie mentale, définie comme une variable

dichotomique (conscience ou non-conscience). En effet, les theéories actuelles semblent

Terme anglophone également utilisé dans la littérature francaise
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concorder sur le fait qu’il est plus juste de parler des insight, intégrant la notion de diverses
dimensions, plutét que d’un insight assimilé a une donnée singuliere et facilement mesurable ;
et sur le fait que le manque d’insight dans la schizophrénie est un facteur-trait de la pathologie,
plutot qu’une stratégie adaptative de type coping. Finalement, I’insight évoluerait relativement
indépendamment des symptomes cliniques (17) (21). En 1990, Amador et ses collegues ont
d’ailleurs proposé une modélisation multidimensionnelle de 1’insight dans la schizophrénie,
aujourd’hui considérée comme le modele de référence clinique et théorique pour la recherche
a ce sujet (22) (23). Plusieurs interventions ont été développées afin d’améliorer la conscience
des troubles parmi des approches cognitivo-comportementales, des programmes de remédiation
cognitive, de psychoéducation, d’entrainement aux habiletés sociales, ou des thérapies dites «
thérapie d’adhésion ». Bien que celles-ci permettent d’améliorer certaines dimensions de
I’insight, leur effet reste modéré et ce sont des techniques souvent difficiles a mettre en ceuvre,

faute de moyens et d’infrastructures (24) (25).

5. Evolution

La maladie débute classiquement a la fin de 1’adolescence ou au début de 1’age adulte, soit
souvent entre 18 et 35 ans, mais il existe également des formes plus rares : pubertaires a début
précoce (13-18 ans) ; pré-pubertaires, a début tres précoce (avant 13 ans) ou tardives (apres 35
ans). Le premier épisode psychotique est la plupart du temps précédé d’une phase de signes
moins spécifiques appelés prodromes comme certaines altérations cognitives, et certaines
modifications du fonctionnement et du comportement, qui apparaissent souvent 2 a 5 ans avant
I’émergence plus bruyante du trouble. Le mode d’entrée dans la maladie est trés variable d’un

sujet a I’autre, de trés brutal a plus progressif et insidieux (26) (27).

De nos jours, des cas de rémission complete peuvent étre constatés, mais la schizophrénie n’en
reste pas moins une maladie qualifiée de chronique puisqu’on sait que plus de la moitié des
patients souffrant de schizophrénie auront des troubles persistants, bien qu’intermittents, et 20
% auront des symptémes chroniques invalidants. Une prise en charge optimale est donc

nécessaire au long cours pour limiter le nombre de rechutes ainsi que leur intensité (28) (29).
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6. Impact de la maladie

La schizophrénie est une maladie a expression trés hétérogene dont les modalités évolutives et
le pronostic peuvent prendre des formes trés variables. Elle a longtemps été considérée comme
évoluant de fagon inévitablement péjorative. Aujourd’hui, I’évolution des prises en charge, tant
médicamenteuses que psychosociales, a permis d’obtenir un contréle symptomatique
satisfaisant et s’inscrivant dans la durée chez de nombreux patients. La rémission, ou du moins
le rétablissement, sont devenus aujourd’hui des objectifs thérapeutiques envisageables et
réalistes (30). Néanmoins, le retentissement de la maladie est souvent majeur dans differents
domaines, notamment sur le plan du fonctionnement social et professionnel, mais aussi dans la
sphére affective et familiale. La plupart des patients ne retrouveront pas leur niveau de
fonctionnement pré morbide, et environ entre 50 a 75 % des patients présentent une incapacité
manifeste sur le plan psychologique et social (27) (31). Des études montrent par exemple
qu’environ 8 patients sur 10 ne retrouvent pas d’emploi (32). En outre, selon certains auteurs,
souffrir de schizophrénie exposerait a un taux de mortalité 2 a 3 fois supérieur par rapport a
celui retrouvé en population générale, du fait d’une part de I’incidence plus élevée des déces
par suicide (risque relatif 12 fois plus élevé) (33), d’autre part de pathologies somatiques plus
fréquentes ou moins bien prises en charge a cause du défaut d’acces aux soins somatiques et
des facteurs de risque cardiovasculaires plus nombreux (obésité, diabete, dyslipidémies,

hypertension artérielle, tabagisme, manque d’activité physique) (32) (33).

7. Prise en charge

Le traitement antipsychotique est la clef de vodte de la prise en charge de la schizophrénie,
aussi bien lors d’un épisode psychotique aigu qu’a plus long cours pour la prévention des
rechutes. La réponse médicamenteuse, méme partielle, est d’ailleurs bien souvent une condition
essentielle a la réalisation d’autres types de thérapies. En effet, la naissance des molécules
antipsychotiques dites de premiére génération au début des années 1950 a représenté une

révolution importante dans la prise en charge de la schizophrénie. Celles-ci ont ensuite été
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progressivement remplacées par des antipsychotiques de seconde génération, dits atypiques,
tout aussi efficaces, et moins pourvoyeurs d’effets secondaires neurologiques, mais qui peuvent
étre a I’origine d’autres types d’effets indésirables, notamment métaboliques (36). Finalement,
en matiéere d’efficacité, peu de différences notables existent entre les différents médicaments
antipsychotiques présents sur le marché actuellement, le choix de la molécule a visee
antipsychotique prenant davantage en compte le profil de la symptomatologie d’une part et le

profil de tolérance d’autre part (37).

Les traitements non médicamenteux représentent également une part essentielle dans la prise
en charge de la schizophrénie. Longtemps occupée par les thérapies d’inspiration analytique,
qui représentaient le courant dominant a une certaine époque, la place de la prise en charge
psychothérapeutique s’ouvre depuis plusieurs décennies aux approches cognitivo-
comportementales (38). En effet, chez les patients souffrant de schizophrénie, les thérapies
cognitivo-comportementales ont fait leurs preuves dans la réduction de certains symptomes
positifs, négatifs, anxieux, ou encore dans I’amélioration du fonctionnement social et thymique
(39). Les ateliers d’entrainement aux habiletés sociales s’inspirent également de ces thérapies
et peuvent apporter une aide précieuse aux patients souffrant de schizophrénie chez lesquels les
difficultés dans les interactions sociales peuvent représenter un obstacle majeur a leur
réinsertion sociale ou professionnelle. Partant du constat que les altérations cognitives liées a
la maladie représentaient également un facteur déterminant de cette désinsertion, des
programmes de  remédiation  cognitive ou  d’entrainement aux  habiletés
métacognitives s’adressant spécifiquement a ces patients ont été développés au cours des quinze
derniéres années (40). D’autres types de soins comme la psychoéducation et les interventions
familiales ont également fait leurs preuves dans I’amélioration de I’observance et la réduction
du nombre d’hospitalisations des patients souffrant de schizophrénie (41). Un accompagnement
vers la réinsertion professionnelle peut étre aussi nécessaire (3). De plus, les personnes
« aidantes », proches et amis des patients, ont un role central dans le processus d’adhésion au
traitement, et leur soutien peut largement contribuer au succes des différentes prises en charge
proposées (27). Par ailleurs, il est essentiel de favoriser une prise en charge somatique
rapprochée chez ces patients notamment pour surveiller le développement de maladies
cardiovasculaires, car il existe encore de nos jours une diminution de leur espérance de vie, qui
peut étre imputée en partie a leurs comorbidités somatiques plus fréquentes et moins bien prises
en charge (42) (35).
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Enfin, au cours de ces dernieres années, la recherche scientifique s’intéresse de plus en plus a
la « place » ou au « statut » que les patients atteints de schizophrénie occupent au sein de la
société. Il s’agit de I’étude des représentations de la population générale a I’égard des personnes
qui ont recu un diagnostic de schizophreénie ou trouble apparenté (43), aspect primordial a
prendre en compte pour mieux accompagner et soutenir les personnes souffrant de
schizophrénie ainsi que leurs proches. En France, il existe plusieurs actions de lutte contre la
stigmatisation des maladies mentales comme la Semaine d’Information sur la Santé Mentale
(SISM), la création de la Haute autorit¢ de lutte contre les discriminations et pour 1’égalité
(Halde), la création de la Maison des usagers, de la Fnap-psy, la campagne 2005-2007
« Accepter les différences, ca vaut aussi pour les troubles psychiques », le label 2006
« campagne d’intérét général » unissant les associations d’usagers (Fnap-psy) et de familles
(Unafam), la campagne de I’INPES intitulée « La dépression, en savoir plus pour en sortir »,
les fascicules édités par Psycom 75, les recherches actions du CCOMS (SMPG Indigo) (44),
les séminaires et congrés (comme les 3°™ rencontres internationales du CCOMS, Nice, juin
2007 « Stigma! Vaincre les discriminations en santé mentale »), la fédération Croix-Marine
d’aide a la sant¢ mentale, soutenant des actions de promotion, d’information et de
sensibilisation en matiére de santé mentale de facon pluridisciplinaire et transversale, ou encore
le décret ministériel portant sur la mise en place et le financement des Groupes d’entraide
mutuelle (GEM) qui réalisent des actions concrétes de lutte contre la stigmatisation (45), etc.
Une littérature de plus en plus fournie met en évidence que les représentations sociales
péjoratives liées a la schizophrénie peuvent contribuer aux difficultés d’intégration sociale et
d’acceptation des troubles. Depuis longtemps, la stigmatisation a bien ét¢ identifiée comme une
source d’entrave a 1’acces aux soins et depuis une quinzaine d’année maintenant, la lutte contre
la stigmatisation des malades psychiques s’inscrit comme une priorité dans la quasi-totalité des
programmes de santé mentale (rapport OMS de 2001, « Nouvelles conceptions - nouveaux
espoirs », rapport OMS de 2005, « conférence d’Helsinki : lutter collectivement contre la
stigmatisation, la discrimination et les inégalités ») (46). Malgré les interventions en santé
publique auprés des personnes non malades, visant a réduire la stigmatisation publique et la
discrimination qui en découle, celles-ci n’ont jusqu’alors jamais montré de réponse satisfaisante
(47). Modeler une prise en charge personnalisée des patients souffrant de schizophrénie semble
donc étre primordial, en tenant compte a la fois de leurs difficultés cognitives et sociales, de
leur environnement familial, de leurs besoins en termes de qualité de vie et de bien-étre

somatique, mais aussi de leur place attribuée au sein de la société
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La schizophrénie est une maladie fréequente et invalidante, qui débute le plus souvent en
fin d’adolescence ou au début de I’Age adulte, entre 15 et 35 ans. La physiopathologie de
la schizophrénie est complexe : elle dépend d’une interaction entre des facteurs de
vulnérabilité génétique et des facteurs environnementaux de diverses natures. Il existe
plusieurs grandes dimensions symptomatiques : les symptdmes positifs (idees délirantes
et hallucinations), les symptdmes négatifs (repli, apragmatisme, appauvrissement des
affects), des symptémes traduisant une désorganisation psychique ou comportementale et
des altérations cognitives. Des signes thymiques et/ou anxieux sont trés souvent associés.
Le manque de conscience des troubles, aussi appelé manque d’insight, partiel ou total, est
également un facteur-trait de la pathologie. Le diagnostic de schizophrénie est clinique,
reposant sur ’association d’au moins deux syndromes (parmi positif, négatif ou de
désorganisation) évoluant depuis plus de 6 mois, en I’absence d’un diagnostic différentiel.
Tout comme ses modes d’entrée et d’expression symptomatique, les différents types
d’évolution de la schizophrénie sont trés variables, différant en fonction des individus, et
pouvant méme se modifier au cours de la vie d’un méme sujet atteint de cette pathologie.
Dans la majorité des cas cependant, I’évolution est chronique, marquée par des épisodes
de décompensation aigué. L’espérance de vie des patients souffrant de schizophrénie est
diminuée par rapport a la population générale, principalement du fait de comorbidités
cardiovasculaires et d’un taux de suicide plus élevé. La prise en charge de la schizophrénie
doit étre précoce, globale et multidisciplinaire, la plus personnalisée possible, en tenant
compte des symptémes déficitaires, des capacités initiales du patient, mais aussi de sa
situation familiale et sociale. Elle comprend, de maniére incontournable, une prise en
charge médicamenteuse basée sur les antipsychotiques, qui apporte des bénéfices
indiscutables en matiére d’amendement des symptomes productifs, mais dont I’action est
bien moindre sur les symptdmes négatifs et cognitifs, qui sont pourtant actuellement la
principale cause du handicap généré par cette pathologie. C’est pourquoi, il est également
essentiel de proposer aux patients une prise en charge psychothérapeutique,
éventuellement de la remédiation cognitive ou encore des thérapies d’entrainement aux
habiletés sociales. Enfin, méme si aujourd’hui la majorité des patients souffrant de
schizophrénie vit au sein de la communauté et n’est plus recluse tout au long de sa vie
dans des institutions asilaires, il n’en reste pas moins que nombre d’entre eux sont
victimes d’une stigmatisation importante de la part de la société, aspect qu’il est

primordial de prendre en charge pour améliorer leur qualité de vie.
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2. Stigmatisation, auto-stigmatisation

2.1.  Généralités sur les notions de représentations sociales et de stéréotypes

Tout d’abord, il est indispensable de bien comprendre les concepts de représentations sociales
et de stéréotypes, pour pouvoir ensuite explorer en profondeur les différentes facettes de la
stigmatisation. Les « représentations sociales » peuvent étre definies comme des produits de la
pensée ou des schemes cognitifs qui reflétent le point de vue prévalent d’une communauté a un
moment donné (48), qui nous permettent de penser, de nous représenter la réalité, d'orienter et
d'organiser nos comportements. Ces représentations qui peuvent revétir la forme d’opinions, de
croyances, de superstitions, ou méme de fantasmes, concernent des faits, des situations, des
personnes ou des groupes de personnes. Elles se positionneront en outre a la base des codes de
vies de la communauté. Plus ancrées dans le domaine affectif qu’intellectuel, elles infiltrent les
comportements et attitudes, collectifs ou individuels, en prenant le pas sur I’expérience et le
savoir. Leur impact est d’autant plus fort qu’elles sont en grande partie inconscientes et
véhiculées par I’ensemble de la société. Ce sont des préjugés, des biais cognitifs qui s’imposent
a chacun, et qui donnent une valeur prédictive négative ou positive a 1’objet ou au sujet en
question. Elles peuvent étre une tentative de réponse a une situation difficile - qu’elle soit liée
a I’inconnu, ou au mystére - ou encore une situation complexe difficile a expliquer et a
intellectualiser. Les représentations sociales semblent donc bien inhérentes a 1’existence d’un
groupe humain. A certains égards méme, elles le définissent (48) (49). Les représentations
sociales peuvent étre lourdes de conséquences sur les comportements des individus et des
groupes, qui sont parfois plus influencés par celles-ci que par la réalité ou la connaissance réelle
des situations (46). La notion de « stéréotype », synonyme d’« idée recue » ou de « cliché »,
permet d’étudier les interactions sociales, le lien entre le discours et les imaginaires sociaux et,
de maniere plus large, le rapport entre le langage et la société. A I’instar du mot « cliché », le
terme de « stéréotype » existait déja depuis 1798, désignant un coulage de plomb dans une
empreinte destiné a la création d'un cliché typographique. Il qualifiait donc les techniques de
reproduction qui étaient utilisées au début du XI1X®™ siécle en imprimerie pour permettre de
dupliquer a I’infini des documents. C'est 1’écrivain Walter Lippmann qui a décrit initialement
la notion de stéreotype avec sa portée psychologique telle qu’on la connait aujourd’hui, en
désignant des croyances dont il voulait souligner la rigidité par le recours a ce terme

d'imprimerie. Dans son ouvrage Public Opinion, édité une premiére fois en 1922 puis de
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nouveau en 1965, il définit les stéréotypes comme des « images dans la téte », des images que
les étres humains construisent au sujet des groupes sociaux (50). Selon lui, ces images nous
sont indispensables pour affronter la complexité de notre environnement social, nous
permettant de simplifier la réalité environnante pour nous y adapter plus facilement. Ainsi, le
phénomene de « stéréotypisation », application a une personne ou un groupe de personnes d’un
jugement basé sur un stéréotype, présenterait une fonction utilitaire sur le plan cognitif en
offrant comme des « raccourcis de pensées ». Ces stéréotypes sont également liés aux rapports
sociaux, notamment parce qu’ils constituent un socle commun de connaissances pour les
individus évoluant dans la méme société. Bien que le stéréotype ne soit pas uniquement le
produit de notre imagination et qu’il se construise souvent sur certains éléments de réalite, il
peut parfois se baser sur des observations inexactes, soit exacerbées, soit plus rarement
diminuées par les groupes sociaux (51) ou les processus cognitifs qui s’en emparent (52). Ces
inexactitudes sont ensuite susceptibles d’entrainer des conséquences néfastes sur les jugements
sociaux telles que des biais, des généralisations excessives ou encore une des-individuation
(mise a I’écart de la conscience de soi par le fait de se sentir affili¢ a un groupe) (51), entrainant
ensuite des comportements discriminatoires, comme du racisme ou du sexisme par exemple
(53). Il est donc essentiel de comprendre le role des stéréotypes dans le développement et le
maintien de tels comportements (54). Les stéréotypes peuvent représenter d’une part un systéme
de « rationalisation », permettant d’appréhender de fagon efficiente la complexité de la réalité
(55) et, d’autre part, un systeme de « justification du systeme » (56) (57) expliqué par le fait
que les individus ont un besoin fondamental de percevoir leur systéme social comme juste,
équitable et bon, ce qui les encouragerait a user de différentes stratégies pour justifier le statu
quo en place (58). En d’autres termes, les individus pourraient rationaliser et justifier 1’assise
de représentations sociales donnant naissance a des stéréotypes en affirmant qu’il existe des
différences entre les individus les contraignant a occuper certaines fonctions dans la sociéte,
plus que d’autres (56). En psychologie, les stéréotypes ont été étudiés selon trois principales
approches : psychodynamique (59), socioculturelle (60) et cognitive (61). L’approche
psychodynamique concoit la naissance de stéréotypes dans sa dimension individuelle (62) en
établissant des liens entre 1I’approche psychanalytique et le behaviorisme, et en mettant en avant
le rble joué par le style de « personnalité autoritaire » dans 1’adoption de croyances négatives
a 1’égard de certains groupes sociaux (59). L’approche socioculturelle, décrite dans les
recherches de Tajfel sur 1’identité sociale (63) (64), considére les stéréotypes comme étant liés
a ’héritage culturel qu’un individu recoit de la société dans laquelle il évolue. La société est

alors vue comme une base de connaissances ou les croyances sont des informations publiques
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a propos des groupes sociaux, partagées de maniere unanime par les individus d’une méme
culture (65). L’approche cognitive congoit quant a elle les stéréotypes dans leur dimension
individuelle, comme une conséquence du systéme de traitement de 1’information (66). La
construction d’un stéréotype consisterait a placer de maniére plus ou moins consciente chaque
individu dans une ou plusieurs catégorie(s) sociale(s) puis d’enregistrer et de récupérer dans
notre mémoire les stéréotypes de maniere efficiente grace a nos cognitions, ce qui permettrait
ainsi de donner du sens au monde complexe qui nous entoure (51). Enfin, ’approche la plus
récente, «sociocognitive », est basée a la fois sur les éléments collectifs de I’approche
socioculturelle tels que les aspects sociaux et I’influence du milieu, mais aussi sur les ¢léments
individuels tels que les cognitions implicites (67). De ce point vue, certains travaux menés dans
les années 1990 se sont attachés a expliquer I’impact des croyances sociales sur le

fonctionnement cognitif des individus (68) (69) (70) et ont contribué a la compréhension des

conséquences liées a la diffusion de ces croyances dans la société.

Les représentations sociales sont des schemes cognitifs ou certaines des formes du savoir,
socialement élaboré et partagé, qui nous permettent de penser, de nous représenter la
réalité, d'orienter et d'organiser nos comportements. lls reflétent le point de vue prévalent
d’une communauté 3 un moment donné. Elles peuvent revétir la forme d’opinions, de
croyances, de superstitions, ou méme de fantasmes, et concernent des faits, des situations,
des personnes ou des groupes de personnes. Liées davantage au registre affectif
qu’intellectuel, elles infiltrent de maniére insidieuse les comportements et attitudes,
collectifs ou individuels, en prédominant sur I’expérience et le savoir. Ce sont des biais
cognitifs qui s’imposent a chacun, et peuvent donner une valeur prédictive négative ou
positive a ’objet ou au sujet concerné.

Les stéréotypes sont des croyances, plus ou moins partagées, que certaines personnes
entretiennent au sujet des caractéristiques d’un groupe social déterminé. D’apres
Lippmann qui fut le premier a les définir, ce sont des images mentales, d’une certaine
rigidité, que les étres humains construisent au sujet des groupes sociaux. Bien qu’un
stéréotype ne soit pas uniquement le produit de I’imagination et se base souvent sur des
élements de réalité, il se construit souvent sur I’amplification, la minimisation ou la

généralisation a I’excés de ceux-ci, rendant les observations inexactes.
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2.2.  Définition et généralités

2.2.1. Définition du concept de stigmatisation

En grec ancien, stitzen signifiait « tatouer », « marquer au fer rouge », et stigma renvoyait a la
marque physique d’identification que I’on imprimait au fer sur la peau des esclaves de la Grece
Antique pour indiquer au reste de la société leur statut inférieur ou leur moindre valeur. La
version latine stigmata désignait les marques imprimées aux esclaves et marques d’infamies,
puis a donné le mot stigmate dans les langues modernes. Stigmate est un nom masculin
signifiant une marque déposée sur le corps d’une personne afin qu’elle puisse étre reconnue
comme portant I’ignominie. De nos jours, le terme stigmate s’emploie au sens littéral originel,
mais s’applique plus a la disgrace elle-méme qu’a sa manifestation corporelle. Au sens littéraire
figuré, stigmate désignera donc une marque visible, un signe apparent de quelque chose de
pénible, d'accablant ou d'avilissant. Dans le domaine religieux, cela pouvait avoir un caractére
glorifiant, puisque, selon les croyances, les stigmates du Christ, marques de blessures du corps
crucifié de Jésus-Christ, laissées sur le corps par la grace divine, pouvaient apparaitre chez des
personnes ayant une vie remarquablement sainte, ou étre les signes corporels d’un désordre
physique. Mais le plus souvent, stigmate revétait un caractére péjoratif, comme a la fin du
Moyen-age ou cela prenait la forme d’une diffamation publique, insigne a la honte, marque
d’infamie ou de disgrace, identifiable a la marque au fer rouge faite par exemple aux 1épreux,

aux bagnards ou autres criminels.

Dans notre langue actuelle, stigmatiser est un verbe transitif qui désigne I’action de blamer avec
dureté et de maniere publique. Le concept de stigmate a été développé par le pionnier de la
psychologie sociale Erwin Goffman. Comme il le détaillait dans son ouvrage de référence (71),
les stigmates peuvent revétir des formes variées — brilures, tatouages, scarifications — mais ont
en commun de révéler I’infamie de celui qui est ainsi désigné. Selon lui, stigmate désigne un «
attribut qui jette un discrédit profond » qui implique que I’individu « cesse d’étre une personne
accomplie et ordinaire et tombe au rang d’individu vicié, amputé ». Il implique une
catégorisation, une séparation entre un « eux » et un « nous ». « Tout le temps que l’inconnu est
en notre présence, des signes peuvent se manifester montrant qu’il possede un attribut qui le
rend différent, et aussi moins attrayant, et qui, a l’extréme, fait de lui quelqu 'un d’intégralement

mauvais, ou dangereux, ou sans caractere. Ainsi diminué a nos yeux, il cesse d’étre pour nous
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une personne accomplie et ordinaire, et tombe au rang d’individu vicie, amputé. Un tel attribut
est un stigmate. Il représente un désaccord particulier entre les identités sociales virtuelles
[caractere attribué a l'individu en nous appuyant sur nos anticipations quant a ce stigmate] et

réelle [liée aux attributs que [’individu posseéde réellement] » (71).

2.2.2. Mécanismes et modeéles explicatifs de la stigmatisation

Selon Link et Phelan, le mécanisme de stigmatisation est un cercle vicieux qui consiste a
étiqueter, stéréotyper, séparer, discriminer et priver de pouvoir un groupe social minoritaire
(72). L étiquetage est la premiere étape et la partie la plus connue et souvent confondue avec la
stigmatisation elle-méme. Stéréotyper, la deuxiéme étape, consiste a attribuer des défauts a la
personne ou au groupe ayant été étiqueté(e), indépendamment des autres informations a
disposition, comme un processus automatique largement inconscient qui facilite I’efficacité
cognitive du processus de catégorisation. Le lien entre 1’étiquette en question et des attributs
indésirables qui lui sont attachés justifie que la personne qui porte cette étiquette en devient
fondamentalement différente. Enfin, 1’ensemble discriminer et priver de pouvoir social
représente la derniére composante de la stigmatisation. Ainsi, a partir de différences parfois tres
superficielles, la personne stigmatisée se retrouve mise a 1’écart et perd le droit de jouer son
role social. Cette perte de statut ne résulte pas seulement d’une forme visible et ouverte de
discrimination, mais aussi de détails plus subtils comme le droit a la parole, la qualité d’écoute
ou d’approbation, la condescendance ou le paternalisme. La discrimination peut prendre une
forme individuelle, par D’attitude et le comportement direct du « stigmatiseur » envers le
stigmatisé ; ou une forme structurelle, plus invisible, la personne stigmatisée pouvant étre
privée du réseau de relations qui lui permettrait d’obtenir des avantages par transmission orale
d’informations. Par exemple, les lieux de soins concernés seront €éloignés et peu accessibles aux
transports publics. Les professionnels impliqués obtiendront moins de prestige et de revenus,
et disposeront de moins de moyens pour la recherche ou pour les soins. La pression médiatique
s’exercera négativement sur les personnes impliquées, avec des attentes contradictoires et
impossibles a réaliser. Dans un cercle vicieux, la perte de statut social devient alors elle-méme
une source de stigmatisation, la personne devenant moins attractive socialement et moins
importante pour les décideurs et les élus (73). La stigmatisation publique constitue le point de

vue du public sur la population stigmatisée : par exemple, 1’idée que les hommes ayant une
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sexualité homosexuelle seraient plus superficiels et fragiles, ou deviendraient des parents
inadaptés. Le préjudice est I’atteinte aux droits ou aux intéréts de quelqu’un. La discrimination
est ’action d’isoler et de traiter différemment certains individus ou un groupe entier par rapport
aux autres. Selon Thornicroft, la stigmatisation est un terme global qui contient trois facettes
essentielles, dont des problémes de connaissance (ignorance), d’attitude (préjudice) et de
comportement (discrimination), et qui s’applique a plusieurs niveaux, au niveau de la
population (par exemple la stigmatisation publique), au niveau des institutions (par exemple la
discrimination dans [’acceés aux soins) et au niveau de I’individu (par exemple [/’auto-
stigmatisation) (74). La stigmatisation repose sur les représentations sociales quand celles-ci
sont des prejuges de tonalité négative, péjorative. Le méme vocabulaire sera alors utilisé de
maniére récurrente pour décrire sans fondement objectif les tares des personnes discriminées,
représentées par des qualificatifs négatifs tels que « paresseux », « parasite », « nuisible »,
« dangereux », « fou ». Une partie des différences entre les étres humains est ignorée et n’a
finalement pas d’impact social. En revanche, certaines différences plus ou moins visibles
peuvent compter socialement et cela implique une vision simpliste de différences superficielles
comme représentatives du tout : noir ou blanc de peau, d’orientation homo ou hétérosexuelle,
sain ou étant suivi en psychiatrie. Il est tout a fait intéressant de noter 1’influence culturelle forte
en constatant que I’importance de ces différences superficielles varie selon les époques et les
lieux : la morphologie du créne a la fin du XIX®siécle, I’hyperactivité dans les établissements
scolaires modernes. En outre, les attributs stigmatisés peuvent ne pas dépendre directement de
la personne, mais étre davantage tributaires de la situation : par exemple, consulter un psychiatre
peut étre un signe de réussite sociale, dans un milieu aisé de Buenos Aires, et un motif de

discrimination, dans un contexte social modeste de la méme région (48).
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2.2.3. Concept de stigmatisation intériorisée : 1’auto-stigmatisation?

Apreés avoir tenté de définir la notion de stigmatisation, nous pouvons mieux préciser celle de

I’auto-stigmatisation qui lui est intimement liée.

Le concept d auto-stigmatisation n’a pas de définition consensuelle mais il s’agit d’une notion
qui apparait comme un phénoméne evident, se formant en miroir de la stigmatisation publique
et qui vient en outre compléter 1’étude du phénoméne dans sa globalité en explorant leurs
influences mutuelles. En effet, a c6té de cette stigmatisation, la conscience du stigmate
représente le résultat de la prise de conscience par 1’individu du stigmate dont il est atteint.
C’est une condition nécessaire, mais non suffisante de / 'auto-stigmatisation ou stigmatisation
intériorisée, qui est le point de vue de la personne lorsqu’elle acquiesce aux stéréotypes qui la
stigmatisent et se les applique a elle-méme. Par exemple, ce serait le cas d’un individu qui
penserait, du fait de I’intériorisation de certains stéréotypes véhiculés sur I’homosexualité : «
Je suis homosexuel, donc je suis une personne superficielle, fragile et je serais un mauvais
parent ». D’aprés Goffman, « Puisque ’individu stigmatisé vivant dans une société y acquiert
inévitablement certains critéres d’identité qu’il s’applique a lui-méme, méme s’il échoue a s’y
conformer, il ne peut qu’éprouver de I’ambivalence a 1’égard de sa propre personne ». Cette
ambivalence se ressent dans les fluctuations de 1’identification a ses « compagnons de stigmate
», et de sa tendance a hiérarchiser les « siens » : vis-a-vis des plus atteints, il a souvent la méme
attitude que les « normaux » a son égard (75). L’auto-stigmatisation ne se limite pas a ce partage
ou relais de préjugés négatifs, mais elle induit également une auto-inhibition des individus
stigmatisés. Ce phénomene est en miroir de la stigmatisation par la société, et il suscite un
intérét scientifique grandissant depuis une quinzaine d’année, de nombreuses enquétes
montrant bien son étendue et ses consequences. En effet, d’apres la méta-analyse de Livingston
et Boyd, le nombre d’articles publiés abordant /’auto-stigmatisation a augmenté depuis les
années 2000 (76). L auto-stigmatisation correspond a une réaction possible d’un individu
appartenant a un groupe stigmatisé, quand il intériorise les représentations véhiculées par la
population générale a 1’égard de ce groupe (77). Il est aisé d’imaginer que celle-ci peut alors

engendrer une diminution de I’estime de soi et une auto-inhibition, notamment dans le domaine

2Cest le terme d’auto-stigmatisation qui sera utilisé constamment dans notre étude pour faciliter sa lecture.
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social, scolaire ou professionnel. Un diagnostic de trouble psychique invalidant pourra par
exemple inciter le sujet & interrompre ses études (78). La stigmatisation et son reflet intériorisé
par I’individu qui la subit, /’auto-stigmatisation, sont des concepts issus des recherches en
psychologie sociale, ayant été étudiés dans diverses populations telles que la communauté des
noirs américains, les homosexuels ou les migrants par exemple. Dans la perspective qui anime
notre recherche, nous allons préciser les mécanismes et les aspects essentiels de [’auto-

stigmatisation en lien avec la santé mentale.

La stigmatisation publique est un phénomene social commun, qui désigne I’ensemble des
préjuges éprouveés par la population générale ou un groupe dominant, pouvant engendrer
une discrimination a 1'égard d’un individu ou d’une partie de la population possédant des
attributs ou caractéristiques particuliers. Les populations cibles en question dépendent
du contexte et de I’époque. Le terme stigmatisation est un terme complexe qui fait
référence a un concept multidimensionnel : I’attitude générale, de I’ordre du préjudice,
induite par la méconnaissance ou I’ignorance d’une situation ou d’un état et la génération
de conduites et comportements de discrimination du fait de cette meconnaissance. De
maniére imagée, la stigmatisation personnelle peut étre représentée comme un prisme a
trois facettes que sont la stigmatisation percue, la stigmatisation expérimentée et la
stigmatisation intériorisée. Cette derniere notion, appelee également auto-stigmatisation
par certains auteurs, peut étre definie comme I’acquiescement par la personne victime de
stigmatisation des préjugés qui lui sont associés, englobant de maniére plus large toutes
les conséquences qui peuvent en découler. En d’autres termes, l’auto-stigmatisation
correspond aux différentes réactions possibles d’un individu appartenant a un groupe
stigmatisé, quand il intériorise les représentations véhiculées par la population générale a

I’égard de ce groupe.
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2.3.  Stigmatisation et auto-stigmatisation en santé mentale

2.3.1. Stigmatisation en santé mentale

Peu a peu, ce concept de stigmatisation a infiltré le domaine de la santé en général en étant
parfois associé a certains diagnostics précis, comme en dermatologie, ou le terme stigmate
désigne la marque indélébile laissée par une plaie ou une brdlure cicatrisée, ou en infectiologie
ou il représente une trace laissée par la variole. Il signifie encore ici un indice apparent,
repérable par tous, et pouvant révéler la plupart du temps des états présents et passés considérés
comme dégradants. En somme, dans le domaine de la santé, la stigmatisation fait référence a
une attitude générale, de 1’ordre du préjudice, induite par 1’ignorance d’une situation ou d’un
état, qui peut générer des réactions ou comportements discriminatoires de maniére plus ou
moins insidieuse. La stigmatisation transforme ainsi le diagnostic d’une maladie, outil objectif
normalement destiné a adopter une prise en charge adéquate, en une marque négative et
réductrice pour la personne atteinte de cette pathologie. Le domaine des maladies mentales est
particulierement concerné : la stigmatisation envers les malades psychiatriques semble en effet
bien avoir existé de tout temps et perdure de nos jours. A 1’époque de la Gréce Antique, les
sujets souffrant de troubles psychiques étaient tenus a 1’écart de la société. Au Moyen Age, ils
étaient jugés « faibles d’esprit » pouvant étre emprisonnés ou briilés comme les « sorcieres »
(46). Au XVII1°™ sigcle, ils étaient considérés comme « habités par les démons » dans la Bible.
Plus tard, les malades psychiques étaient soit incarcérés s’ils risquaient de porter atteinte a
I’ordre social, soit pris en charge a temps plein par leurs proches. A partir de la fin du X1X®m®
siecle, de nouvelles lois ont imposé la création d’asiles, ayant une mission de soin mais
¢galement de mise a I’écart des aliénés du reste de la société. Cette forme de « réclusion de la
psychiatrie » a eu des conséquences dramatiques, au point qu’au cours de la Seconde Guerre
Mondiale, il a été estimé que plus d’un tiers des malades accueillis dans ces institutions sont
décédés, principalement de malnutrition. Durant la premiére moitié du XX®™ siécle, les
personnes souffrant de troubles psychiques étaient écartées de la société et privées de droit
durant la période asilaire dans la plupart des pays industrialisés. Bien que leur situation se soit
globalement améliorée par la suite durant la période post-asilaire, ces malades ont parfois eté

abandonnés ou ghettoisés, voire transférés des asiles vers les prisons (73). A partir de la
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deuxiéme moitié du XX*™ siécle, on assiste & un courant de désinstitutionalisation, favorisé en
partie par la découverte concomitante de traitements psychotropes efficaces comme les
neuroleptiques, permettant des soins psychiatriques « hors les murs ». La réflexion au sujet de
la place et du réle social des malades atteints d’une maladie est une question historique et
fondamentale. Au fil de notre histoire, souffrir d’un trouble mental a toujours €té une source de
stigmatisation importante au sein de la société (73). Aujourd’hui encore, souffrir ou avoir
souffert d’un trouble mental constitue un obstacle important pour garder un emploi ou
bénéficier de soins adéquats (79). Ce phénoméne est notamment bien illustré par les termes
scientifiques péjoratifs de « débile », « idiot », ou « imbécile », qui, au XIX*™ siécle, ont été
employés pour qualifier les patients atteints de déficience mentale, mais aussi pour désigner
certaines personnes qui avaient un discours ou un comportement étrange d’origine

pathologique.

Il existe de nombreuses études a ce sujet. Dans les années 1950, des auteurs ont montré que les
personnes atteintes de psychose faisaient peur donc étaient exclues par la population générale
qui leur attribuait diverses caractéristiques négatives dont une imprévisibilité et une dangerosité
(80). Quelques années plus tard, d’autres études comme les recherches de Nunnally ont permis
de mettre en valeur des attributs qualificatifs associés aux malades psychiatriques selon les
croyances de la population générale, parmi «ignorants », « faibles», «sans valeur », «
dangereux » (81). En ce qui concerne 1’évolution temporelle de la stigmatisation dans les pays
occidentaux, des travaux comparant deux cohortes américaines de 1950 et 1996 (82) montraient
que les croyances publiques associant la violence aux malades psychiatriques, et notamment a
la psychose, avaient augmenté de maniére significative. De nos jours, la stigmatisation a 1’égard
des patients souffrant d’une pathologie psychiatrique est de plus en plus étudiée, comme le
montre une méta analyse de 2007 qui met en évidence le fait que parmi les 4278 articles
comprenant le mot-clef « stigma », plus de la moitié ont été publiés entre 2000 et 2005 (83).
Les résultats des études réalisées dans différents pays de tous les continents sont homogeénes,
mettant en évidence qu’il persiste de nos jours une stigmatisation a I’égard des patients souffrant
d’une pathologie psychiatrique, qui peut prendre la forme d’une discrimination quasiment
permanente dans leur vie quotidienne et constituer un obstacle important a leur intégration au
sein de la société. De fait, il n’y aurait pas de société ni de culture dans laquelle ils soient
considérés a 1’égal des autres citoyens. Selon le psychiatre Dr Jean-Yves Giordana, ayant
beaucoup travaillé sur ce sujet, la stigmatisation des maladies psychiques repose principalement

sur trois types de représentations. Tout d’abord, ressortent les notions de violence et de
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dangerosité. Ensuite, le malade psychique est souvent percu tel un étre hors norme, incapable
de se conformer aux lois et aux conventions sociales, donc considéré comme imprévisible.
Enfin, on I’envisage souvent comme une personne ayant une perception immature ou infantile
du monde, comme on considére « I’idiot du village » (84). Ces trois types de représentations
entrainent trois types de réactions de la communauté vis-a-vis d’eux : la crainte et la peur
ameénent a la ségrégation et a ’exclusion ; I’irresponsabilité supposée conduit a une attitude
dirigiste et autoritaire, la société s’arrogeant le droit de poser des limites et barriéres a ces sujets
n’ayant pas le sens des conventions sociales, les privant ainsi des leurs. La question des
comportements violents et de la dangerosité liés a la maladie mentale est ¢galement au coeur
des représentations, souvent alimentée par les contenus médiatiques lors de la survenue de faits
divers (85). Certaines études montrent que les représentations au sujet de 1’association entre
violence et maladie mentale s’accentuent, y compris au cours de ces derniéres années (86).
Pourtant, il est montré que les violences sont majoritairement commises par des personnes sans
aucun antécédent psychiatrique, de 2,7 a 10 % selon les études (85) (87). Des recherches de
2010, explorant les représentations sociales en population générale, liées a la folie, la maladie
mentale et la dépression, montrait que 79 % des personnes déclaraient la folie comme «
incurable » (88). En cas d’apparition de troubles psychiques, 66 % des personnes déclarent
conseiller & leur proche de consulter un psychiatre, mais moins de 12 % auraient fait la méme
chose si elles s’étaient retrouvées dans une situation identique (87). D’autres idées recgues
étaient mises en évidence, notamment: la maladie mentale est réduite a 1’impossibilité de
concevoir la pensée comme 1’émanation d’un organe ; la « folie » est associée a la question du
contrdle de soi et de sa propre liberté psychique ; la « dépression » est vue comme la difficulté
d’étre un étre sensible, d’ou la souffrance (89). La recherche sur la stigmatisation a permis
d’identifier différents sous-types de stigmatisation permettant de mieux comprendre ce concept.
La stigmatisation vécue correspond a la résultante des problémes de discrimination et
d’exclusion, aussi bien dans le domaine social, relationnel, professionnel, que d’acces aux
soins. Un autre type de stigmatisation est celle dite anticipée, correspondant a 1’anticipation par
les sujets de la discrimination dont ils pourraient hypothétiqguement étre la cible suite a leur
reconnaissance et identification comme personne malade. Plus de 50 % des patients ayant
participé¢ a I’étude INDIGO (International Study of Discrimination and Stigma Outcomes),
avaient anticipé une discrimination qu’ils n’avaient finalement jamais réellement vécue (88)
(90). La stigmatisation anticipée découlait non seulement des discriminations vécues mais
pouvait aussi étre mise en lien avec le processus d auto-stigmatisation, car les représentations

négatives concernant les maladies psychiques étaient finalement souvent ancrées dans les
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représentations de 1’individu, parfois avant méme qu’il ne soit lui-méme diagnostiqué.
L’approche de Norman Sartorius, psychiatre connu pour ses travaux sur la stigmatisation des
maladies mentales, est intéressante car elle décrit trois niveaux systémiques de stigmatisation
en interaction constante les uns avec les autres : le sujet atteint, ses proches, les institutions et
services de soins proposés (91). Au niveau individuel, les signes de la maladie qui surviennent
sont autant de marqueurs — de stigmates - amenant le sujet a s’identifier en tant que malade et
a s’accompagner de préjugés négatifs, d’idées regues péjoratives, ce qui aboutit a une mise a
I’écart du groupe social. Ce niveau rejoint la notion d auto-stigmatisation qui est au cceur de la
question de notre recherche et sur laquelle nous reviendrons plus tard. Au niveau de la cellule
familiale, la succession d’événements liés a 1’histoire de la maladie, associés a des sentiments
négatifs comme I’anxiété, la culpabilité ou la honte, peut progressivement engendrer une
diminution du controle émotionnel ainsi qu’un éloignement des réseaux amicaux et sociaux de
chacun des membres de la famille touchée. Enfin, au niveau des services de soins
psychiatriques, la stigmatisation des troubles psychiques aura par exemple un impact en termes

d’investissements gouvernementaux (92).

Les maladies psychiatriques s’expriment par divers symptdmes, sources d’une forte souffrance
psychique pour les patients eux-mémes et leurs proches. Une fois que la société a reconnu que
cela était lié a une maladie, viennent alors se rajouter la stigmatisation et la discrimination qui
en découle, représentant une dimension pathologique supplémentaire, comme « une seconde
maladie », s’ajoutant au poids de la souffrance déja engendrée par la symptomatologie de la
pathologie en elle-méme (46). De méme, d’aprés Angermeyer et Schomerus, la stigmatisation
liée a la maladie mentale est sans aucun doute 1’un des facteurs essentiels qui constitue un
obstacle & la demande de soins. Associée a une méconnaissance des troubles mentaux et des
possibilités de traitement, la stigmatisation constitue en outre un des facteurs prédictifs

d’interruption ou de discontinuité du traitement (93) (94) (95).
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2.3.2. Auto-stigmatisation en santé mentale

En réaction a la stigmatisation publique en psychiatrie, il semble exister une autre forme de
stigmatisation, /’auto-stigmatisation par le malade lui-méme. L ‘auto-stigmatisation se produit
lorsque les personnes atteintes de maladie mentale intériorisent les attitudes négatives de la
société a leur égard, ce qui peut les amener a se blamer et & avoir une faible estime d’elles-
mémes. Comme le décrit le sociologue américain B.Link, dans ses écrits explicatifs sur la
théorie de la marque modifiée, chaque étre humain développe une représentation de la maladie
psychique des son plus jeune age (96), en se faisant une idée, plus ou moins consciente et
mentalisée, plus ou moins négative et dévalorisante, de ce que signifie « un malade psychique ».
Ces notions prennent une importance toute particuliére quand une personne se sait elle-méme
ou qu’on la déclare malade psychique. Le risque est donc que le malade s’applique ces
stéréotypes a lui-méme et anticipe les réactions négatives éventuelles de son entourage ou de
ses autres pairs. L’étude de J-L Roelandt met en évidence que les représentations sociales de la
maladie psychique sont identiques chez les personnes malades et non malades. De fait, cela
suggere que les malades eux-mémes développent souvent au sujet des malades psychiques, des
stéréotypes identiques a ceux développes par le reste de la population (97). L’importance de
[’auto-stigmatisation est notamment bien montrée dans 1’étude INDIGO, ou plus d’un tiers des
patients s’attendent a des discriminations dans le domaine professionnel et relationnel, pourtant
sans jamais avoir vécu eux-mémes une telle expérience (88). De plus, il en ressort que I’ampleur
de la discrimination vécue par les malades peut varier entre les pays, alors qu’il n’y a aucune
différence concernant 1’intensité de la discrimination anticipée. Les malades subissent le ou les
stéréotypes auxquels ils réagissent. L'auto-stigmatisation se distingue bien de la stigmatisation
percue. Elle est présentée comme un modele a trois composantes : 1’acquiescement aux
stéréotypes (stereotype agreement), le fait de s'accorder avec ou I’application a soi-méme de
ces stéréotypes (self-concurrence), et la diminution de I'estime de soi (self-esteem decrement).
La connaissance des stéréotypes ne se retrouve pas associée de maniere significative aux trois
niveaux d'auto-stigmatisation mais les trois niveaux sont significativement inters corrélés entre
eux, y compris quand il n’y a pas de dépression concomitante. L’auto-application des
stéréotypes et la diminution de I'estime de soi sont significativement associées (98). Plusieurs
¢tudes montrent I’impact de ce processus d auto-stigmatisation chez les patients. L 'auto-
stigmatisation est associée négativement a 1’estime de soi, a 1’espoir, au sentiment d’auto-
efficacité, a l’autonomisation, a la réhabilitation, a la qualité de vie subjective et au

rétablissement (76) (98) (99) (100). De méme, elle est associée positivement aux symptémes
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des registres d’ordre psychotique et au risque suicidaire. 1l semblerait en outre que cela puisse
entrainer un risque majore de dépression et, en anticipant la discrimination, une tendance a
éviter des tentatives de réinsertion professionnelle et sociale, ce qui renforcerait un cercle
vicieux d’exclusion et d’inhibition sociale. La position défensive par rapport a la stigmatisation
pourrait également contribuer de maniére plus ou moins directe a 1’arrét des soins et du
traitement (101). Il est alors aisé de comprendre en quoi appartenir a une catégorie diagnostique
de maladie mentale peut avoir un impact négatif sur la qualité de vie des patients et sur
I’évolution-méme des troubles s’il n’y a pas une mise a distance ni une critique possible des
croyances stigmatisantes. Cela a été démontré récemment par de nombreuses études. Watson
et Corrigan ont tenté de décrire plus précisément un modele d’auto-stigmatisation et d’analyser
les processus médiateurs en jeu dans ce modele. Dans cette recherche, soixante et onze
individus ayant une maladie mentale grave ont rempli une échelle de stigmatisation intériorisée,
représentée par la SSMIS (Self-Stigma of Mental IlIness Scale), puis les facteurs d’identification
au groupe, de légitimation pergue, d’estime de soi et du sentiment d'auto-efficacité ont été
mesurés. Les auteurs en concluaient que ce modeéle impliqué dans le processus d’auto-
stigmatisation était fait d’interactions et de médiations réciproques entre ces différents
parameétres (102). Les personnes souffrant de troubles psychiques seraient donc amenées a
devoir faire face a la stigmatisation collective mais également a [’auto-stigmatisation qui
découle directement de ce que certains auteurs nomment « la discrimination anticipée » (103).
Il s'opeérerait ici comme une stratégie d’évitement, que certains auteurs nomment l'effet «
Pourquoi essayer ? » ou « Why try ? » en anglais (100). Ainsi, dans l'anticipation d’une réaction
discriminatoire de la part d’autrui, ils pourraient refuser leurs projets ou modifier spontanément
leurs actions, comme par exemple, chercher a se faire des amis, trouver un logement ou une
formation professionnelle. Pour approfondir la compréhension de ce phénomeéne, il est
important de pouvoir nuancer la question des différentes réactions possibles face a une situation
de stigmatisation anticipée ou vécue. A ce sujet, Corrigan et ses collégues ont souligné le
paradoxe suivant : les réactions personnelles au stigmate de la maladie mentale peuvent aboutir
certes a une perte d’estime de soi pour certains, tandis que d’autres seront énergisés par la
révolte envers le préjudice subi et animés par une colere justifiée (righteous anger) (104). Pour
ces auteurs, la réaction psychologique individuelle est donc finalement plus importante que la
question de la stigmatisation publique. Contrairement aux auteurs Link et Phelan, qui
considerent la question du pouvoir comme centrale, ils relient ce paradoxe a la tonalité de la
réaction psychologique individuelle. Ainsi, le degré d’acquiescement personnel au stigmate

social ou légitimation percue (perceived legitimacy) serait un facteur aggravant (ce qui

52



reviendrait a penser par exemple : « les schizophrenes sont paresseux, nuisibles et dangereux ;
je suis schizophréne, donc paresseux, nuisible et dangereux »). A I’inverse, I’identification & un
groupe de personnes souffrant de troubles mentaux (group identification), assimilés par
exemple a des « survivants de la psychiatrie », serait un facteur protecteur favorisant le
rétablissement et I’appropriation du pouvoir par une expression sociale d’une colére justifiée.
IIs parlent ainsi de « paradoxe de la maladie mentale et de /’auto-stigmatisation » en identifiant
trois types de réactions possibles face a la stigmatisation pour les individus appartenant au
groupe stigmatisé. D'une part, on distingue ceux qui possédent 1’attribut stigmatisant mais qui
ne s’identifient pas au groupe stigmatisé, donc ne s'auto-dévaloriseront pas : ils peuvent rester
indifférents a des stéréotypes et a une discrimination qui, selon, eux ne les concernent pas.
Dautre part, il y a ceux qui possedent I’attribut stigmatisant et qui s’identifient au groupe
stigmatisé donc qui seront sensibles a la stigmatisation, mais cela de deux manieres différentes
possibles. Soit ils considerent les stéréotypes comme justifiés a leur égard, et cela a un impact
sur leur estime d’eux-mémes. Soit ils percoivent les stéréotypes comme illégitimes, considérant
ces représentations injustes, et ils se voient en réponse redoubler de confiance en eux-mémes
avec le développement d'une colere dite « constructive ». Ces derniers qui deviennent
raisonnablement fachés contre la stigmatisation, au lieu d’ignorer completement les effets des
préjugés publics, et animés par une juste révolte, sont ceux qui seront en bonne voie vers
I’autonomisation et le rétablissement (empowerment). D’autres études indiquent que
I’acquiescement aux stéréotypes (perceived legitimacy) et I’application a soi-méme des
stéréotypes ou légitimation percue (self concurrence) sont les déterminants importants de la
réaction a la stigmatisation publique, I’effet de I’identification au groupe étant moins clair (99)
(102). Dans tous les cas, le type de réaction a la stigmatisation aura un impact sur le type de
soins auxquels les sujets s'adresseront. Les patients considérant les formes de discriminations
injustifiées investiront davantage les psychothérapies de soutien. Ceux qui ont un fort degré
d’identification au groupe stigmatisé s’orienteront davantage vers des thérapies ou activités de
groupe avec leurs pairs. Ceux qui présentent un haut niveau de perceptions stigmatisantes seront

plus souvent hospitalisés dans des unités de psychiatrie (105).
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Dans le domaine meédical, le terme de stigmatisation definit une attitude générale, de
I’ordre du préjudice, possiblement induite par I’ignorance d’un état, pouvant générer des
réactions discriminatoires et transformer le diagnostic d’une maladie, outil objectif de
classification, en une marque subjective négative et réductrice pour la personne souffrant
de cette pathologie. Bien que n’étant pas spécifiques a la psychiatrie, les phénoménes de
stigmatisation et de discrimination concernent tout particulierement les personnes
souffrant de troubles psychiques, quel que soit le diagnostic psychiatrique considéré. Cette
stigmatisation individuelle peut étre soit réellement vécue ; soit seulement anticipée ; soit
intériorisée, alors appelée auto-stigmatisation. Il peut encore s’agir d’une intrication de
ces trois types de stigmatisation. La stigmatisation percue ou anticipée se réfere aux
croyances des individus souffrant de troubles psychiques concernant les attitudes de la
société envers leur condition de malade et contre eux-mémes en tant qu’individus
appartenant a un groupe potentiellement stigmatisé, ici comme des personnes atteintes
d’une maladie mentale. La stigmatisation vécue est définie par les restrictions ou
situations concretes de discrimination rencontrées. L’auto-stigmatisation est définie
comme le résultat de D’intériorisation et de I’acceptation des situations vécues ou
expérimentées de stigmatisation et de discrimination que la personne ou le groupe
subissent au sein de la société, ou encore comme I’intégration et ’adoption des stéréotypes
ancrés dans la société. Cette derniére s’integre ainsi dans un cercle vicieux qu’elle vient
legitimer et renforcer. Par la-méme, elle constitue une entrave pour les personnes
souffrant de maladie mentale, que ce soit concernant I’accés aux soins, ’adhésion au
traitement et donc pour la rémission, ou tout autre indice interférant sur le bien-étre et la

qualité de vie.
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2.4.  Stigmatisation, auto-stigmatisation concernant la schizophrénie

2.4.1. Stigmatisation concernant la schizophrénie

2.4.1.1. Généralités

De nombreuses études se sont penchées sur les représentations actuelles de la population
générale au sujet de personnes atteintes d’une maladie mentale et plus particuliérement de la
schizophrénie. Plusieurs domaines de croyances ont été explorés, parmi les causes de la
pathologie ainsi que les caractéristiques et les troubles du comportement qui lui sont
fréquemment associés. Bien que I’ensemble des pathologies psychiatriques soit la cible de
stigmatisation ou de discrimination, il semblerait que la schizophrénie, la dépendance a I’alcool
et a d’autres toxiques soient les pathologies les plus associées a des préjugés négatifs (106). Les
patients souffrant de schizophrénie sont souvent associés aux stéréotypes les plus négatifs. Dans
leur étude de 2004, Dinos et ses collegues constatent que, chez 46 patients souffrant de troubles
mentaux et ayant été confrontés a des formes de stigmatisation, les personnes souffrant de
schizophreénie sont plus susceptibles que les patients souffrant d’autres troubles d’étre victimes
d’une stigmatisation se concrétisant par une agressivité verbale ou physique, un isolement
social ainsi qu’une discrimination de maniére plus générale (107). Pour les patients souffrant
de schizophrénie, la stigmatisation pourrait presque représenter une deuxieme maladie dont les
conséquences dépasseraient celles des symptomes de la maladie elle-méme (108). Les patients
souffrant de schizophrénie sont notamment considérés comme moins susceptibles d’évoluer
vers la guérison, voire incurables (109), plus dangereux, plus imprévisibles (110), ou encore
comme des individus avec lesquels il est trés difficile de communiquer, y compris quand ils
sont comparés avec des patients souffrant d’autres troubles mentaux. En outre, ils sont souvent
percus comme responsables de leurs troubles (111) (93) mais tout de méme moins
systématiquement que les patients ayant un trouble 1i¢ a I’'usage de substance ou un trouble du
comportement alimentaire. Une revue de la littérature réalisée par 1’équipe de Gerlinger montre
qu’en moyenne 64.5 % des patients souffrant de troubles du spectre de la schizophrénie
rapportent une stigmatisation pergue ou vécue (43). Environ 55,9 % sont victimes d’une

stigmatisation réelle, et 49,2 % ont décrit un sentiment de honte comme I'aspect le plus courant
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de l'auto-stigmatisation. Sur les cinquante-quatre études publiées entre 1994 et 2011, vingt-
trois, soit 42,6 %, traitent des taux de prévalence et quarante-quatre, soit 81,5 %, traitent des
corrélats et/ou des conséquences de la stigmatisation percue ou expérimentée ou de /’auto-
stigmatisation. Alors que les variables sociodémographiques n'étaient que faiblement associées
a la stigmatisation, les variables psychosociales en revanche, et en particulier une faible qualité
de vie, avaient des corrélations globales significatives avec celle-ci. Les associations étaient
hétérogénes concernant les facteurs liés a la maladie, sauf pour l'anxiété sociale qui était sans
équivoque associee a la stigmatisation. Cette revue de la littérature permet de pointer que
I’évolution de la stigmatisation en fonction de 1’évolution du cours de la maladie ainsi que les
études d'intervention spécifiques (seules deux études sur les cinquante-quatre) sont des aspects
trés peu étudiés. Néanmoins, elle souligne également que, dans 1’ensemble, les méthodes de
mesure concernant ces objets d’études restent trés hétérogenes, ce qui représente un biais
important. Dans une étude antérieure de 2010, 55.9 % rapportaient une stigmatisation vécue,
avec parmi eux 6 % pour la discrimination structurelle et 87 % d’entre eux rapportaient une
exclusion lors d’interactions interpersonnelles (112). Pour ce qui est du taux de stigmatisation
percue ou anticipée, une étude de 2004 retrouvait un pourcentage de 33,7 % concernant
I’anticipation d’une discrimination structurelle dans le domaine des assurances (93), une étude
de 2005 mettait en évidence 80 % d’anticipation concernant la discrimination au sein des
interactions interpersonnelles (113). Une étude qualitative, réalisée aux Etats-Unis a cherché a
comprendre l'expérience subjective de la stigmatisation associée a la schizophrénie en analysant
les données extraites d’entretiens réalisés chez 90 patients suivis en ambulatoire, traités et
stabilisés (114). Dans cette étude, 96 % des participants signalaient percevoir une stigmatisation
impactant leur vie quotidienne. Les auteurs identifiaient six types de relations sociales et cing
domaines d'identité dans lesquels les participants se heurtaient fréquemment a la stigmatisation
sociale. lls décrivaient ensuite I'expérience de la stigmatisation dans chacune de ces onze sous-
catégories, suggeérant qu'elles étaient associées ensemble a un cadre de facteurs sociaux et
personnels impliqués dans la lutte pour se rétablir d'une maladie psychotique. Parmi les
différents types de relations sociales, les interactions sociales anonymes suscitaient le plus
souvent une stigmatisation percue. Parmi les différents domaines, étre une personne qui prend
régulierement des médicaments était le sous-type le plus souvent associé a une stigmatisation
percue. Une autre étude mixte, intégrée a un essai contr6lé randomisé (115), a cherché a décrire
les expériences subjectives de stigmatisation et de discrimination des personnes atteintes de
schizophrénie dans des régions défavorisées du monde, plus particulierement dans trois sites en

Inde. Elle y identifiait les facteurs influencant la discrimination négative. Au cours d'une
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période de onze mois entre 2009 et 2010, des donnees sur quatre aspects de la stigmatisation
vécue par les patients ainsi que diverses variables cliniques ont été recueillies auprés de 282
sujets et 282 soignants puis analysees a I'aide d'une régression multivariée. Les expériences de
discrimination négative étaient signalées moins fréquemment (42 %) que les formes plus
intériorisées de I'expérience de la stigmatisation, comme un sentiment d'aliénation (79 %) et
beaucoup moins fréeqguemment que dans d’autres études. Les expériences de discrimination
négative avaient été indépendamment prédites par une symptomatologie positive plus
importante, une moindre symptomatologie négative, de meilleures connaissances des soignants
sur la symptomatologie, un age plus faible. De plus, grace a une analyse thématique des
entretiens qualitatifs, il ressortait que I'impact de la stigmatisation était « ce qui compte le plus
» dans la vie des patients et que les trois domaines clés influencant les « réactions négatives »
et les « opinions et sentiments négatifs sur soi » étaient « d'autres se rendent compte », «
comportements et manifestations de la maladie » et « capacité réduite a répondre aux attentes
en matiére de rble ». Une étude qualitative réalisée en Nouvelle-Zélande (116) portait sur les
croyances et connaissances sur la maladie mentale chez des adolescents ayant eu un premier
épisode psychotique ainsi que chez les soignants les ayant accompagnés. Parmi les jeunes qui
avaient pu parler facilement de leurs croyances en matiere de maladie mentale, il ressortait
qu'une infime partie d'entre eux avait eu des connaissances suffisantes a ce sujet avant d'avoir
vécu leur propre expérience en la matiere. Certains décrivaient une forme d'acceptation, dont
une partie jugeant méme I'expérience comme enrichissante : « Si vous avez une maladie
mentale, faites attention, essayez de vivre avec elle... ce n'est pas un échec, c'est comme une
capacité, cela fait partie de vous » ; « A certains égards, c'est bon parce que si je n‘avais pas
eu cette expérience, je n'aurais jamais appris a faire face au stress. Je ne critiquerai jamais
une personne souffrant d’une maladie mentale ». Un seul participant rapportait avoir des
connaissances préalables sur la maladie mentale, ce qui lui avait permis de reconnaitre
rapidement la maladie et de chercher de 1’aide. La plupart des soignants soulignaient des
connaissances insuffisantes sur les troubles psychotiques avant d'avoir assisté a I'épisode de
I'adolescent. « Je ne connaissais rien a ce sujet, rien. Je n'ai jamais rien eu a voir avec ¢a. Nous
ne pensions pas que ¢a nous arriverait vous savez (...) Dans les médias, vous entendez des
mauvaises choses, des questions de jugement ». Enfin, une autre étude qualitative menée en
2004 par Dinos et Stevens (105) a exploré la stigmatisation publique auprés de 46 sujets
souffrant de troubles mentaux, interrogés grace a un entretien ouvert sur « I’impact de leurs
problémes de santé mentale sur leur travail et leur vie privée ». L’analyse thématique des

entretiens mettait en évidence que la stigmatisation semblait une préoccupation profonde et

57



sérieuse pour la plupart des participants, pouvant prendre différentes formes et toucher
différents domaines tels que le diagnostic, le traitement, la confidentialité ou les situations
sociales. Beaucoup insistaient sur I’absence de recours aux soins comme étant une conséquence
néfaste de la stigmatisation. Certains sujets soulignaient néanmoins des conséquences positives

de leur maladie.

2.4.1.2. Impact de la stigmatisation concernant la schizophrénie

L’étude internationale INDIGO (International Study of Discrimination and Stigma Outcomes),
coordonnée par G.Thornicroft, conduite aupres de 732 patients de 28 pays, avait pour objectif
d’aborder plus directement la question de la discrimination afin de mieux connaitre les
différentes dimensions de la stigmatisation touchant les patients souffrant de schizophrénie,
avec notamment les conséquences personnelles et 1’effet sur les familles (84) (90). Les premiers
résultats de 1’étude INDIGO publiés en 2011 ont permis de mettre en évidence que la
discrimination corrélative a la stigmatisation des personnes atteintes de troubles
schizophréniques avait des répercussions importantes et directes sur leur vie quotidienne :
emploi, logement, compliance au traitement, recherche d’aide adaptée, relations
interpersonnelles, problémes d’adaptation sociale, diminution d’estime de soi, exacerbation des
symptdmes (88). De maniere générale, on constatait une diminution importante de la qualité de
vie, et, souvent, également une stigmatisation des familles et des soignants. Enfin, les
représentations stigmatisantes semblaient pouvoir étre aussi intégrées par une personne
appartenant elle-méme a un groupe stigmatisé (84) (88). Seulement 10 % des personnes
interviewées avaient vécu leur discrimination de maniére positive (88). A travers tous les pays,
outre les éléments les plus récurrents pour lesquels la discrimination avait été vécue de maniere
négative (relations sociales, relations familiales et monde du travail) (90), deux tiers des
personnes interviewées, dont la majorité ayant déclaré ne pas avoir vécu de discrimination
concréte, faisaient état d’une discrimination anticipée en termes de perte d’opportunités
professionnelles, d’accés aux soins et d’interactions sociales (90) (88). De plus, le vécu négatif
était trés nettement supérieur chez les patients qui avaient été hospitalisés (84). Ainsi, a partir

de témoignages directs des malades souffrant de schizophrénie, qui avaient reellement
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experimenté ou simplement anticipé des situations de discrimination, 1’étude INDIGO

confirmait I’impact majeur de ce phénomene.

2.4.1.3. Lutte contre la stigmatisation concernant la schizophrénie

Plusieurs actions ont été menées pour lutter contre la stigmatisation envers les patients souffrant
de schizophrénie. Tout d’abord, il faut rappeler que certains auteurs avancent I’hypothése
gu’une stigmatisation serait due en grande partie a un défaut d’étiquetage : ainsi, il suffirait de
ne pas nommer la maladie « schizophrénie » ou encore d’utiliser d’autres termes ou périphrases
pour la désigner, afin d’éviter la stigmatisation de cette pathologie. Allant dans ce sens, du fait
du constat d’une discrimination importante concernant cette pathologie, deux pays ont
d’ailleurs déja remplacé le terme de « schizophrénie », le Japon en 2002 (117) et la Corée du
Sud en 2012 (118). Mais ce moyen de lutte contre la stigmatisation ne fait pas 1’unanimité :
certains auteurs considerent au contraire que cette croyance pourrait représenter un frein a la
« dé stigmatisation » en privant les personnes du pouvoir de comprendre et de gérer leur
maladie. On peut également imaginer que le changement de terme ne changerait pas le résultat,
les représentations négatives devenant progressivement associées aux nouveaux termes utilisés,
et créant a leur tour une nouvelle « étiquette stigmatisante ». Divers autres moyens de lutte
contre la stigmatisation publique ont été tentés, la plupart du temps des programmes de
psychoéducation du grand public, mais aussi des outils de mise en situation via des programmes
de simulation de réalité virtuelle, etc. Mais, a I’heure actuelle, ces actions ont montré peu de
résultats concluants. Plus récemment, et notamment compte-tenu de 1’échec de ces outils, avec
méme dans certains cas un effet contraire a celui attendu, c’est plus spécifiquement le processus
d’intériorisation des stéréotypes par les patients eux-mémes, /’auto-stigmatisation, qui fait

I’objet de recherches approfondies.

Ceci nous améne a nous intéresser dans la partie suivante a la littérature scientifique
portant plus spécifiquement sur /’auto-stigmatisation chez les patients ayant recu un diagnostic

de schizophrénie.
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2.4.2. Auto-stigmatisation concernant la schizophrénie

L’étude européenne GAMIAN de 2010 (119) a évalué dans 14 pays europeens, le niveau
d’auto-stigmatisation, de discrimination, ainsi que son impact en termes de rémission chez les
patients ayant un diagnostic de schizophrénie, de trouble schizo-affectif, ou de « psychose » de
maniere plus large. Pres de 42 % des patients interrogés rapportent des niveaux d’auto-
stigmatisation modérés a élevés, la majorité percevant les attitudes de la population générale
comme négatives envers les usagers en santé mentale, et prés de 70 % ressentent des niveaux
de discrimination estimés modérés a élevés. 1l y a une association statistiquement significative
entre le niveau d’auto-stigmatisation et celui de discrimination ressentie. Plusieurs études
montrent un niveau particulierement élevé de [ 'auto-stigmatisation et son retentissement. D une
part, elle serait a ’origine d’une diminution de 1’estime et de la confiance en soi, d’une auto
inhibition dans les relations sociales, mais aussi dans le domaine professionnel ou celui des
¢tudes, ainsi qu'en termes d’engagement dans les réseaux de soins (78) (102) (120). D’autre
part, il a été aussi montré qu’elle pourrait augmenter 1’anxiété sociale et le risque suicidaire
(78). 1l semblerait également qu’elle favorise un isolement social, des attitudes de retrait et
d'inhibition, de méme qu’une perte d’opportunité socio-économique, une précarité, des
difficultés d'acces au logement ou a I’emploi, ou encore un autodénigrement avec par exemple
des sentiments de honte ou de culpabilité, et toutes les conduites d'évitement qui découlent du
fait de s’attendre a étre rejeté par les autres et la société en général (121). Ces résultats montrent
en quoi [ ’auto-stigmatisation fait bien appel a un processus par lequel les individus s’ appliquent
des stéréotypes négatifs véhiculés sur la schizophrénie et s’attendent ainsi a étre mis a I’écart
de la société. D'autres auteurs avaient déja montré que la diminution de I’estime de soi, une
mauvaise perception avec sous-estimation de ses propres compétences, une symptomatologie
dépressive, une moindre qualité de vie et une crainte d'interagir avec autrui étaient des
conséquences de I’auto-stigmatisation (77) (122) (123) (124) (125) (126). Par ailleurs, [’auto-
stigmatisation pourrait étre associée a une plus grande sévérité de la symptomatologie (127),
notamment en termes de symptémes positifs (78), négatifs (128) (129), dépressifs (78) (125)
(130), également a un insight plus faible (129) (131), et a une moins bonne observance
thérapeutique (124). Globalement, les résultats sur les liens avec les symptdémes positifs et
négatifs sont tout de méme assez hétérogenes. L’auto-stigmatisation semblerait également étre
corrélée positivement a la durée du traitement et au nombre d'hospitalisations en psychiatrie.

Sur le plan des facteurs cliniques et démographiques, les patients qui avaient été hospitalisés
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plus souvent en psychiatrie, ceux qui avaient un trouble plus sévere, et avec une plus grande
divergence entre les scores de séverité objectifs et subjectifs, présentaient un plus grand degré
d'auto-stigmatisation (127). Une étude récente menée en Turquie entre septembre 2015 et avril
2016 montrait une corrélation négative significative entre la stigmatisation intériorisée mesuree
par I’'ISMI (Internalized Stigma of Mental IlIness) et le niveau d’espoir mesuré par 1’échelle
Heart Hope Scale, ainsi qu’une corrélation positive significative entre la résistance a la
stigmatisation des patients et leur niveau d’espoir (126). Par ailleurs, une seule étude récente
montrait des corrélations négatives entre les fonctions neurocognitives et les niveaux
d’acquiescement aux stéréotypes et expériences de discrimination ; ainsi qu’entre symptomes
négatifs et acquiescement aux stéréotypes, discrimination, retrait social. Cette étude mettait
donc en évidence un possible lien entre altérations neurocognitives, symptdémes négatifs et
auto-stigmatisation (132). Enfin, se basant sur des présupposes assez originaux, une analyse
transversale de 2017, cherchait a tester un modéle de médiation séquentielle chez 229 patients
ayant un diagnostic de schizophrénie ou trouble de I’humeur. Pour comprendre cette étude, il
faut s’attarder sur la définition de « sens de cohérence ». Le « sens de la cohérence » est lié a la
« salutogénése », qui est un concept développé par le sociologue médical Aaron Antonovsky,
et qui déesigne une approche préférant se concentrer sur les facteurs favorisant la santé et le bien-
étre (physique, mental, social, etc.) plutdt qu’étudier les causes des maladies (pathogenése).
Une personne « cohérente » percoit les événements comme compréhensibles, maitrisables et
significatifs (133) (134). Selon le psychiatre Jacques Besson (135) : « On mesure une échelle
de cohérence du patient sur trois axes. D’abord, avec la question : est-ce que pour vous le
monde est compréhensible ? Ensuite : est-ce que vous avez confiance dans vos ressources pour
gérer votre vie ? Enfin : avez-vous confiance dans votre pouvoir de donner du sens a ce qui
arrive ? ». Si les scores cotent sur ces trois axes, les patients ont un « sens de la cohérence », et
avec de la cohérence, ils ont de la « salutogenése ». Les auteurs definissaient ce parameétre
comme un des meilleurs prédicateurs pour la promotion de la santé. Les auteurs expliquaient
qu’une stigmatisation intériorisée plus importante était liée a une estime de soi plus faible, donc
associée a un « sens de la cohérence » plus faible, associé a son tour a une moins bonne qualité
de vie. Ceci rejoint le concept de rétablissement dans la schizophrénie, de plus en plus étudié
ces derniéres années car trés prometteur pour aborder autrement et mieux prendre en charge

cette maladie.
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2.4.3. Etude des liens entre auto-stigmatisation et insight

Au cours de ces derniéres années, le lien entre auto-stigmatisation et conscience des troubles

(aussi nommeée insight) est particulierement étudié.

Selon Johnson et Orrell, 1e défaut d’insight des patients souffrant de schizophrénie pourrait étre
en partie expliqué par des facteurs environnementaux, notamment socioculturels. En ce qui
concerne la nature pathologique des signes et symptémes de la maladie, le désaccord entre
patient et clinicien pourrait s’expliquer par le fait que le patient se représente un concept
différent de celui du clinicien au sujet de ses expériences, concept qui est déterminé, entre
autres, par son contexte socioculturel (136). Dans le sens de cette hypothese, White et ses
collégues ont cherché a étudier les liens entre insight et ampleur d’une certaine distance sociale
entre clinicien et patient (137). Chez 150 patients londoniens souffrant de troubles du spectre
schizophrénique, ils montraient que le licu de naissance était associé a 1’insight, a savoir que
I’insight était significativement moins bon dans le groupe de patients nés en dehors du
Royaume-Uni, que chez ceux nés en Angleterre ou en Irlande, indépendamment des autres
facteurs sociodémographiques ou cliniques. En revanche, il n’y avait pas de variation de
I’insight entre les groupes ethniques. Ainsi, le décalage culturel entre clinicien (dans 1’étude,
un britannique caucasien) et patient, ou entre la culture prédominante et la culture du patient,
pouvait selon eux, contribuer au défaut de conscience des troubles. Cette étude montrait
¢galement qu’une taille importante du réseau social, incluant la famille et les amis, était associée

a un niveau élevé d’insight, indiquant un réle « normalisant » du phénomene de groupe.

Pour mieux appréhender d'éventuels liens entre conscience des troubles, au sens le plus large,
et les diverses formes de stigmatisation, il est nécessaire d'approfondir la compréhension de ce
que les chercheurs nomment « paradoxe de l'insight ». En effet, si I’insight est bien relié a la
compliance et a un meilleur pronostic, il semble étre aussi associé a la dépression et a une
diminution de la qualité de vie, et donc pourrait finalement représenter un frein a la rémission.
Il semblerait que la stigmatisation intériorisée puisse intervenir comme une variable médiatrice
dans cette relation : les patients avec un bon insight et qui intériorisent la stigmatisation vécue
semblent plus déprimés. L auto-stigmatisation semblerait donc étre une variable médiatrice,
entre insight d’une part, dépression, espoir et estime de soi d’autre part (138) (139).
L'association entre insight et symptomes de depression était étudiée en tenant compte du réle
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des éventuels facteurs de confusion, et semblait plus forte encore que ce qui avait été rapporté
précedemment, passant de 13 % a 25 %, surtout chez les patients ayant un statut
socioéconomique plus faible, une symptomatologie plus sévere et une faible compliance (140).
Une explication possible de ces résultats est que l'acceptation d'étre atteint de schizophrénie
pourrait aussi avoir un impact sur les résultats fonctionnels au gré des significations que la
personne rattache a cette acceptation, en particulier selon qu’elle accepte et intériorise ou non
certaines croyances stigmatisantes associées a sa maladie mentale (129). Les patients avec un
bon insight, mais qui ne percoivent que peu ou pas du tout la stigmatisation, semblent étre plus
optimistes et avoir une meilleure qualité de vie. A 1’inverse, les patients avec un bon insight et
ayant intégré des croyances stigmatisantes semblent avoir une qualité de vie moins satisfaisante,
une plus mauvaise estime de soi ainsi qu'une vulnérabilité & une humeur dépressive (139). Il
semble donc primordial de mieux comprendre ce lien, en prenant en compte la question de
[’auto-stigmatisation dans la prise en charge, afin de lutter contre les effets potentiellement

dépressogenes d’une amélioration de 1’insight.

2.4.4. Schizophrénie et auto-stigmatisation : état des lieux de la recherche qualitative

Apres avoir fait le tour des principales données de recherche quantitative, il s'agit dans cette
derniére partie de faire un état des lieux des données de recherche de méthodologie qualitative

existant sur ce sujet.

Une revue de la littérature de 2011 (141) portait sur les perceptions subjectives et les
expériences de stigmatisation chez les personnes souffrant de schizophrénie. Les études
qualitatives et quantitatives révélaient des résultats similaires, y compris sur les attitudes
négatives, la discrimination et le mangue de compréhension de la part de la communauté, des
amis, des collegues, des membres de la famille, ainsi que des professionnels de la santé mentale,
en raison des stéréotypes négatifs et des représentations mediatiques a tonalité péjorative sur
cette pathologie. Il ressortait que la « stigmatisation de soi-méme » semblait constituer un

probléme important en contribuant a majorer les perceptions négatives sur soi. Ces résultats
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sont trés intéressants mais n’abordent finalement que de maniere tres superficielle la question

de [’auto-stigmatisation.

Dans une autre étude qualitative portant sur les questions existentielles et les perceptions des
patients (142), réalisée grace a I'élaboration de groupes de discussion (focus groupe), 146
personnes atteintes de schizophrénie et 80 soignants étaient recrutés, principalement en
Argentine, au Brésil, au Chili, en Espagne, en Angleterre et au Venezuela. Chaque groupe
comportait entre 6 et 10 participants et les données recueillies étaient interprétées grace a une
analyse de contenu. Quatre thémes existentiels étaient identifiés comme omniprésents : le
besoin de développement personnel et de trouver un sens a sa vie, le besoin d'étre respecté et
de ne pas subir de discrimination ou de stigmatisation, les conséquences de la perte d'autonomie,
I’importance de comprendre ses troubles et de les reconnaitre comme une maladie. Les
questions existentielles étaient étroitement associées a des besoins objectifs, tels que des
opportunités professionnelles, entrainant généralement des difficultés a trouver du sens a leur
vie. Ces résultats mettaient en évidence le fait que la prise en compte de la personne atteinte de
schizophreénie, et surtout de sa subjectivité est tout aussi importante que le traitement des

symptémes (143).

Une autre étude descriptive qualitative de 2006 (144) visait a décrire I’expérience des patients
atteints de schizophrénie durant leur phase d’accés aux soins et d’identifier les éventuels
facteurs d’aide ou obstacles. Chez 16 patients recrutés par le biais d'un programme
d'intervention précoce, il apparaissait qu’au méme titre que le manque de connaissances
générales sur les symptdbmes et le manque de moyens des services, l'auto-stigmatisation
représentait un obstacle important dans le processus de recherche d'aide. Douze des patients
évoquaient des sentiments de honte et un vécu de stigmatisation. Les auteurs expliquaient que
méme si aucun des participants ne décrivait une situation précise de stigmatisation personnelle,
la plupart d’entre eux utilisait des mots et des expressions indiquant qu'ils pouvaient avoir
intériorisé les attitudes stigmatisantes de la société envers les personnes atteintes de maladies
mentales, et que cela avait pu freiner leur recherche d’aide. « Je n'étais pas dans le déni de ma
maladie, mais j'étais en colere du fait d étre malade (...) » « Je n'étais pas dans le déni, mais il
y avait des fois ou je voulais dire, je suis une personne normale, je ne suis pas malade ». Cette
forme d'auto-stigmatisation avait déja été relevée auparavant chez les adolescents prenant des
traitements psychotropes, comme en témoignaient les termes utilisés pour décrire leur maladie,

leur image de soi, et leur difficultes a verbaliser leurs problémes aupres des autres de peur d'étre
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condamnés a l'ostracisme. Les termes que les jeunes utilisaient lorsqu'ils décrivaient des
problémes de santé mentale semblaient également prédictifs d'une préférence pour certains
types spécifiques d’acceés aux soins et montraient que la crainte de la stigmatisation pouvait
entraver le processus de recherche d'aide. Plusieurs facteurs pouvaient contribuer a lI'ignorance,
au refus ou a la dissimulation du diagnostic de psychose, notamment la peur de la stigmatisation
associée a la maladie mentale, une volonté d'adaptation et la problématique de la réaction des
proches.
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La schizophrénie semble étre I’un des troubles psychiatriques les plus fortement
stigmatisés en raison d'une multitude de stéréotypes négatifs qui lui sont associés, ce qui
induit des conséquences néfastes pour les patients et pour leurs proches. Durant la
derniere décennie, une meilleure compréhension du processus de stigmatisation a
détourné I'attention de la stigmatisation publique vers I'expérience subjective des
personnes stigmatisées. En effet, les patients atteints de schizophrénie subissant de hauts
niveaux de stigmatisation par rapport a d’autres pathologies mentales, leur expérience de
la stigmatisation intériorisée qui en découle est donc plus fréquente et préjudiciable. Ce
gue les chercheurs en la matiére appellent auto-stigmatisation désigne I’intériorisation de
la stigmatisation publique chez ces patients, c'est-a-dire la maniére dont ils anticipent,
approuvent ou non, mais surtout integrent toute forme de stigmatisation vécue ou
anticipée, et y réagissent. Plusieurs auteurs ont montré, en travaillant sur des modeles
d’interactions réciproques, que les sujets atteints de schizophrénie peuvent faire face a la
stigmatisation de différentes maniéres, notamment en fonction de leur degré
d’identification au groupe stigmatisé mais également selon leur degré d’acquiescement ou
de rejet des stéréotypes qui leurs sont associés. La littérature scientifique a montré des
liens entre auto-stigmatisation et diminution de I’estime de soi, diminution de la qualité de
vie, auto-inhibition dans le domaine social et professionnel, vulnérabilité a I’anxiété
sociale et a des affects dépressifs, diminution de I’adhésion au traitement psychosocial,
aggravation de la symptomatologie psychotique. Chez certains patients atteints de
schizophrénie, I’auto-stigmatisation, pourrait également mediatiser les liens entre insight
et dépression. En effet, ce que certains auteurs nomment le « paradoxe de I'insight
» pointe le fait qu’avoir un meilleur insight, bien que cela optimise I’engagement dans les
soins, pourrait rendre plus vulnérable a un état depressif, diminuer la qualité de vie, ou
dégrader la perception de soi et la motivation, et donc représenter un frein a la rémission.
C’est précisément le fait d’intérioriser la stigmatisation liée a ce diagnostic qui pourrait
jouer un role de catalyseur dans cette association entre meilleur insight et répercussions
négatives, ces données confirmant ainsi la nécessité de discuter des conditions de
I’accroissement de I’insight et de pouvoir prendre en compte la question de 1’auto-
stigmatisation dans leur prise en charge afin d’éviter les effets dépressogénes qui peuvent
en découler. Les études sur la question ne manquent pas, mais peu ont utilisé une

méthodologie prenant en compte les facteurs de confusion.
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STIGMATISATION

----- AUTO-STIGMATISATION

Stéréotypes

Croyances négatives au sujet d’un groupe Croyances négatives sur soi-méme

Accord avec ces croyances

Réaction émotionnelle : colére, peur

Préjuges
Accord avec ces croyances

Réaction émotionnelle : faible estime de soi,
sentiment de faible auto-efficacité

Discrimination

Comportements possibles en réponse aux

préjugés :
évitement, refus d’aide, exclusion

se limiter dans des activités importantes pour soi

Comportement possible en réponse aux préjugés :
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111/ Etude qualitative

1. Naissance du projet de recherche qualitative sur ’auto-stigmatisation

Ce projet de recherche s’inscrit dans le cadre du protocole de recherche clinique Vidéo-
Insight, mené par le Dr Aurélie Schandrin, psychiatre au CHRU de Nimes, créé dans le cadre
d’un appel a projets AOI de 2014 et s’intitulant « La vidéo comme outil thérapeutique pour
améliorer la conscience des troubles des patients souffrant de schizophrénie ». L’objectif
principal de cette étude est de montrer I’effet thérapeutique de 1’utilisation du visionnage de la
«Vvidéo de soi » en phase aigue afin d’améliorer 1’insight des patients souffrant de

schizophrénie.

Rappelons qu’a une époque, pas si lointaine, la plupart des spécialistes considéraient
qu’il n’était pas utile de chercher a améliorer 1’insight puisqu’il était considéré comme un
mécanisme de défense psychologique utile pour lutter contre la souffrance engendrée par la
symptomatologie. Actuellement, comme cela a été évoqué dans la revue de la littérature, de
nombreuses études mettent en évidence I’impact négatif du défaut d’insight sur le pronostic, ce
qui a permis de faire évoluer cette idée (145). Néanmoins, il persiste une attention particuliére
et justifiée aux affects dépressifs souvent associés a un meilleur insight, avec notamment la
crainte d’un éventuel passage a I’acte auto-agressif suite a ’amélioration de la conscience des
troubles (146). 1l semble donc primordial, tout en développant des outils thérapeutiques pour
améliorer 1’insight, de s’assurer de leur tolérance, notamment thymique. Plusieurs interventions
ont déja été développées afin d’améliorer la conscience des troubles, mettant en jeu les thérapies
cognitivo-comportementales, la remédiation cognitive, la psychoéducation, la thérapie
d’adhésion et I’entrainement aux habiletés sociales. Il s’en dégage qu’il serait surtout bénéfique
d’associer plusieurs de ces techniques afin d’améliorer les différentes dimensions de 1’insight.
Cependant, leur effet reste globalement modéré et ces techniques sont en outre souvent difficiles
a mettre en ceuvre faute de moyens et d’infrastructures (25). C’est dans ce contexte que
I’utilisation du visionnage de la vidéo de soi en phase aigie a été pensee comme pouvant
représenter un outil thérapeutique innovant et facilement disponible pour améliorer la
conscience des troubles. Cette alternative thérapeutique a déja montré des résultats positifs

comme [’attestent trois études publiées a ce sujet (147) (148) (149) qui démontrent une

68



amélioration significative de 1’insight a court terme et une bonne tolérance de 1’outil sans
événement indésirable grave ni effet dépressogéne rapporté. Cependant, ces études présentaient
de nombreux biais méthodologiques : le manque de puissance du fait d’un faible nombre de
sujets, des groupes hétérogenes sur le plan diagnostic, une absence de groupe contréle, un suivi
a trés court terme, 1’absence de seuil clinique précis pour réaliser 1’expérience et la non prise
en compte de la nature multidimensionnelle de l'insight. De plus, dans ces études, aucun
entretien qualitatif approfondi et ciblé n’a été réalisé suite a cette expérience et seul le récit libre
autour du vecu de la pathologie a été étudié. C’est pourquoi 1’étude Videéo-insight a été
menee, afin de démontrer avec plus de puissance que I’utilisation de la vidéo de soi en phase
aigué, chez les patients souffrant de schizophrénie ou de trouble schizo-affectif (visionnage

réalisé une fois que les patients sont stabilisés) pourrait permettre d’améliorer leur insight.

En tant qu’interne durant plusieurs semestres au SUPA (Service Universitaire de
Psychiatrie Adulte, Pr Capdevielle), et m’intéressant tout particulierement aux troubles du
spectre de la schizophrénie et aux recherches associées sur 1’insight, j’ai participé activement
des le mois de novembre 2016 a la réalisation du projet de recherche Vidéo-Insight,

m’impliquant a la fois dans le screening, le recrutement et 1’inclusion des patients.

Lors du screening, premiére étape de 1’étude, les patients hospitalisés pour une
décompensation aigue de leur pathologie du spectre schizophrénique étaient filmés durant 10 a
20 minutes, dans un bureau médical ou était installé le matériel nécessaire, aprées recueil de leur

consentement et si leur état de santé était compatible avec un entretien filmé.

L’entretien filmé était standardisé et cherchait & mettre en évidence les principaux
symptomes psychotiques a 1’aide de certains items de la SCI-PANSS (Structured Clinical
Interview for PANSS) : délires (P1) et contenu inhabituel de la pensée (G9), méfiance et
persécution (P6), évitement social actif (G16), comportements hallucinatoires (P3), mangue de
jugement et de compréhension intuitive (G12). Lorsque les patients remplissaient les critéres
d’inclusion, soit une stabilité clinique obtenue, (score a I’échelle des symptomes positifs de la
PANSS inférieur a 24), la participation a 1’étude leur était proposée. Les patients inclus étaient
randomisés dans 2 groupes : dans le groupe 1, les patients visionnaient la vidéo d’eux-mémes
réalisée a leur entrée, dans le groupe 2, les patients ne visionnaient pas la vidéo. Lors de
I’inclusion, une évaluation clinique de la symptomatologie de 1’insight était réalisée de fagon
dimensionnelle grace a I'échelle " Scale to assess Unawareness of Mental Disorder " (SUMD)

développée par Amador puis les patients du groupe 1 visionnaient la vidéo. Dans les suites
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immediates du visionnage, ils étaient interroges sur leurs émotions, ressentis, de maniére plus
ouverte au cours d’un entretien qualitatif. Ensuite, 48h apres le visionnage de la vidéo, le suivi
et les évaluations cliniques concernant la symptomatologie psychiatrique et 1’insight étaient a

nouveau réalisés, puis seraient renouvelés 1 mois et 4 mois apres.

Lors de mes premiéres inclusions, mon attention s’est rapidement portée sur les données
recueillies au cours des entretiens qualitatifs, et notamment sur celles concernant
spécifiqguement les représentations des patients vis-a-vis de leur maladie, sujet fréquemment
abord¢ au cours de I’échange initial a propos de la vidéo, bien qu’abordé parfois insidieusement.
En effet, lors des entretiens qualitatifs réalisés apres le visionnage de la vidéo, j’ai constaté que
les patients exprimaient tres souvent leur vécu de la maladie, leurs représentations autour de la
schizophreénie et abordaient de fagon plus ou moins claire les questions de la stigmatisation et
[’auto-stigmatisation qui semblaient étre fortement intriquées avec leur vécu et leur conscience

des troubles.

Ceci m’a menée a explorer plus rigoureusement mes impressions cliniques via une
recherche approfondie dans la littérature scientifique puis, a la suite de discussions avec le Dr
Aurélie Schandrin et le Dr Myrtille André, & pouvoir préciser ma question de recherche. En
plus de I’exploration du vécu de la vidéo et du vécu du diagnostic de schizophrénie, il nous a
semblé intéressant et nécessaire d’explorer également leurs représentations sur la maladie et les
processus éventuels d’auto-stigmatisation qui pouvaient en découler. Nous avons donc décidé
d’enrichir la grille d’entretien qualitatif déja prévue dans le protocole de recherche du projet
Vidéo-Insight pour réaliser une étude qualitative aupres des patients souffrant de schizophrénie
ou de trouble schizo-affectif, en explorant leurs représentations d’eux-mémes en tant que
« malades schizophrénes » et tenter de mieux comprendre ce phénomeéne d’auto-stigmatisation.
Cette question nous semblait d’autant plus facilement abordable, comme une suite logique et
fluide au cours de I’interview, que celui-ci portait d’emblée, grace aux premieres questions sur
la vidéo visionnée, sur leurs perceptions visuelles, leurs ressentis et leurs représentations d’eux-

mémes en tant que malades.

Voyons a présent, comment s’est fagonnée notre question de recherche, en détaillant les étapes

de sa problématisation.
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2. Problématisation et question de recherche

Cliniquement, en interrogeant les patients lors des entretiens qualitatifs, nous avons
remarqué qu’ils verbalisaient leurs représentations autour de la schizophrénie et abordaient
fréquemment les questions de stigmatisation et d’auto-stigmatisation, visiblement intriquées
avec leur vécu et leur conscience de la maladie. Dans la pratique courante également, cette
question de /’auto-stigmatisation vis-a-vis du diagnostic se pose fréeguemment. Nous pouvons
citer I’exemple de certains cas de restitutions de bilans avec annonce diagnostique au sein des
centres experts schizophrénie qui illustrent bien cette problématique. Les évaluations
organisées au sein des centres experts schizophrénie sont tout a fait intéressantes car elles
peuvent déboucher sur une clarification diagnostique cruciale ou un guidage thérapeutique
parfois décisif aprés une période d’ignorance et de doute trés anxiogéne pour les patients et
leurs familles. Néanmoins, certains moments d’annonce peuvent s’avérer particulierement
complexes et montrent en quoi ce diagnostic est mal connoté, y compris en comparaison avec
d’autres troubles psychiques. J’ai par exemple en mémoire une consultation récente dédiée a la
restitution du diagnostic ou le mot « schizophrénie » a été accueilli difficilement, avant méme
que des explications aient pu étre fournies, et semblait ensuite trés mal vécu, remis en cause,
voire rejeté malgré des explications détaillées sur cette pathologie. C’est dire 1’effet troublant
que peut engendrer cette annonce. Ces illustrations cliniques nous font penser qu’une meilleure
connaissance de la définition et des diverses représentations des patients sur cette pathologie,
pourrait permettre d’aborder cette question avec eux des le début du suivi sous forme
d’entretiens ouverts, d’une part; de pouvoir rebondir plus aisément sur certaines de leurs
réponses afin de ne pas les laisser souffrir du doute ou de la rigidité engendrées par leurs
croyances erronées, d’autre part. Cerner les différentes dimensions de /’auto-stigmatisation
semble donc capital avant d’annoncer et de définir ce diagnostic, aussi bien en termes de

contenu que dans la maniere de 1’aborder.

Comme nous I’avons détaillé précédemment dans la revue de la littérature, les études
quantitatives ont permis de mettre en évidence le fait que la schizophrénie est 1’un des troubles
psychiatriques les plus fortement stigmatisés. De plus, la recherche montre que ces patients
peuvent intérioriser cette stigmatisation, en anticipant, en approuvant ou non, mais surtout en
intégrant et aussi en reagissant a toute forme de stigmatisation vécue ou anticipée. En réponse

a cela, de nombreux domaines pourraient étre impactés, comme I’image de soi, I’investissement

71



dans la vie socioprofessionnelle ou I’humeur. En effet, il a été montré que / auto-stigmatisation
avait des liens avec une diminution de I’estime de soi et de la qualité de vie, une auto-inhibition
dans les relations sociales et dans le domaine professionnel, une vulnérabilité a I’anxiété sociale
et a aux affects dépressifs, une moins bonne adhésion au traitement psychosocial, parfois méme
une aggravation de la symptomatologie psychotique. Enfin, [’auto-stigmatisation semble
également agir de maniere plus ou moins insidieuse sur les différentes dimensions de 1’insight
ou du moins impacter notre maniére de le saisir. Finalement, la plupart des études traitent de la
stigmatisation publique, de I’impact de I’auto-stigmatisation ou de ses liens éventuels avec
I’insight, mais tres peu se centrent en profondeur sur les méthodes d’évaluation, les mécanismes
étiologiques, les diverses manifestations de [’auto-stigmatisation spécifiquement dans la
schizophrénie.

L’évaluation scientifique de la stigmatisation et de 1’auto-stigmatisation des patients suivis en
psychiatrie se heurte a des limites d’ordre méthodologique. Revenons donc sur les arguments
en faveur de l’intérét d’une méthodologie qualitative spécifiquement pour cet objet de

recherche.

En premier lieu, il nous parait insuffisant de mener & bien une recherche exclusivement
quantitative sur ce sujet, alors qu’il s’agit d’étudier ce qui est de 1’ordre du vécu et des
représentations. En effet, [’auto-stigmatisation est un sujet pour lequel des méthodes
quantitatives exclusives ne peuvent pas se substituer a des études qualitatives ou mixtes quand
I’objectif est d’en saisir I’ampleur, les nuances, et de le comprendre dans sa globalité. 11 s’agit
de comprendre des expériences et des phénomeénes difficilement accessibles grace a des
variables transformées en pourcentages et statistiques. C’est donc un domaine tres difficile a
appréhender via d’uniques évaluations standardisées comme des questionnaires fermes ou des
échelles. De plus, il faut rappeler que les instruments permettant d'évaluer la stigmatisation ou
I’auto-stigmatisation de maniére quantitative sont peu développés. Concernant 1’évaluation de
la stigmatisation de maniere générale, nous pouvons citer la DISC (Discrimination and Stigma
Scale) élaborée dans le cadre du réseau INDIGO (International Study of Discrimination and
Stigma Outcomes) par Thornicroft et ses collegues, qui mesure la stigmatisation percue (150).
En 2007, King et ses collaborateurs (151) ont également développé la Stigma Scale, une autre
échelle mesurant la stigmatisation publique, composée de 28 items. Concernant 1I’évaluation de
I'auto-stigmatisation, la recherche scientifique actuelle compte trés peu d'échelles. Elles

reposent sur I'hypothéese que la stigmatisation intériorisée est associee a des cognitions mal
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adaptées et a des attentes d'échec, et qu’elle est en lien avec des attitudes dysfonctionnelles. Il
en existe 2 peu spécifiques : 1’échelle IMS (Identity Management Stategies) développée par
Marie llic évaluant les stratégies d'adaptation (coping) (152) face a différentes situations de
stigmatisation ; I’échelle BACE V.3 (Barriers to Access to Care Evaluation Scale), développée
par I’équipe de Clément S. (King’s Collége London), échelle validée en avril 2012 au niveau
international et permettant d’évaluer spécifiquement les différents facteurs génant ou retardant
la demande d’accés aux soins (153). Finalement, la seule échelle développée spécifiqguement
pour mesurer [’auto-stigmatisation est [I'Internalized Stigma of Mental Iliness (ISMI)
développée a Standford en 2003 par Ritsher (122) (présentée en annexe n°1), puis traduite et
validée par Robillard en 2007. Il s’agit d’une échelle a 29 items comportant comme sous-
¢échelles le niveau d'aliénation, I’acquiescement aux stéréotypes, la discrimination percue, le
retrait social, le repli sur soi et la résistance a la stigmatisation. Les patients doivent répondre
pour chacune des 29 questions, par un score de 1 (« pas du tout d’accord), 2 (« pas d’accord),
3 (« d’accord »), ou 4 (« tout a fait d’accord ») et le score total doit ainsi permettre de refléter
le niveau d’auto-stigmatisation. De plus, cette échelle s’adresse a tout patient présentant un
« trouble psychique » (terme général utilisé dans les questions) mais n’est pas spécifique a la

schizophreénie.

En second lieu, il faut tenir compte du fait qu’il est difficile, dans ce domaine, d’obtenir
un consensus sur les définitions, ce qui explique d’ailleurs par exemple pourquoi les termes de
« stigmatisation » et de « discrimination » sont souvent utilisés sans différenciation, sans
définition opérationnelle. Les comportements qui s’opérent de maniére concrete, désignés par
ces termes, sont difficiles a préciser et encore moins accessibles via des échelles ou
questionnaires, y compris des outils spécifiques comme I’'ISMI, échelle présentée
précédemment. Les représentations sociales entrainant la stigmatisation sont également
difficiles a distinguer des connaissances réelles des sujets sur les troubles psychiques. De notre
point de vue, les études quantitatives présentent donc, mis a part quelques outils en cours de
validation, de nombreux biais afin de réussir a apprécier de maniére juste et rigoureuse les
différentes facettes de ce processus d’auto-stigmatisation. Ce phénoméne d’ordre
multidimensionnel qu’est / ‘auto-stigmatisation gagnerait donc a étre stratifié et analysé comme

tel, via une approche phénoménologique.

En dernier lieu, comme nous 1’avons pointé dans le dernier chapitre de notre revue de

la littérature, il existe a notre connaissance peu d’études a ce sujet qui utilisent une
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méthodologie qualitative et phénoménologique. En effet, la plupart ne sont pas centrées
specifiquement sur /’auto-stigmatisation dans la schizophrénie, ne 1’abordant que de maniére
vague et superficielle : les interviews étant menées en population générale, elles examinent
davantage la stigmatisation publique que la stigmatisation intériorisée. Les rares études qui sont
meneées directement aupres des patients afin d’explorer /’auto-stigmatisation comportent des
biais méthodologiques importants, ne permettant pas de parvenir a des conclusions et
perspectives solides : question de recherche et méthode d’analyse peu précisées, analyse
uniquement thématique ou sous forme de réponses a un questionnaire dont la construction n’est
pas justifiée, résultats non clairement exposes ou mal illustres, principe de triangulation non
respecté, absence de recherche de saturation des données, ou encore mise en avant de critéres

de qualité inadaptés correspondant a ceux attendus en recherche quantitative.

Pour toutes ces raisons, nous avons souhaité realiser une étude qualitative afin de mieux
comprendre la place de I'auto-stigmatisation dans la construction d’une vision erronée de la

schizophrénie.

L’objet de notre recherche, n’est pas de prouver que /’auto-stigmatisation au sens large se
produit bien pour les patients atteints de schizophrénie ou qu’elle a un impact négatif. Cela a
déja été montré et il est aisé de déduire que, dans toute type de pathologie, [ auto-stigmatisation

peut avoir des répercussions diverses sur le fonctionnement, I’humeur et la confiance en soi.

En revanche, nous chercherons a mieux comprendre pourquoi et comment s’opére le
phénomene d’auto-stigmatisation chez les patients souffrant de schizophrénie. Il s’agit
d’analyser le vécu de la représentation de soi comme malade en tant que « schizophrene » et le
vécu des perceptions d’autrui par rapport a ce que peut renvoyer ce diagnostic. Il est donc
question des représentations de soi d’une part ; de la maniére de recevoir les représentations des
autres et d’y répondre, d’autre part. |1 s’agit de mieux comprendre comment les patients parlent,
pensent et agissent en lien avec I’intériorisation - parfois nommee indifféremment
internalisation, terme se rapprochant de son appellation anglaise internalized stigma - de la
stigmatisation liée a leur maladie, et d’identifier quels sont ses possibles interactions avec le

contexte de vie, ainsi qu’avec d’autres facteurs de vie personnels ou extrinseéques.

Ainsi, espérons-nous mieux comprendre comment [ ’auto-stigmatisation se manifeste et
se ressent specifiquement chez les patients ayant un diagnostic de schizophrénie, mieux cerner

ses causes, mécanismes et maniéres de s’opérer, afin de pouvoir mieux 1’aborder avec les
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premiers acteurs concernés que sont les patients, d’une part, et de pouvoir les aider a lutter

contre, d’autre part.

3. Objectif principal de I’étude

L’objectif de notre étude qualitative de type phénoménologique est d’explorer, pour mieux le

comprendre, le processus d’auto-stigmatisation chez les patients souffrant de schizophrénie.

1VV/ Matériel et méthodes

1. Type d’étude et déroulement pratique

Nous avons réalisé une étude qualitative a I’aide d’entretiens individuels semi-directifs, en
utilisant une approche phénoménologique, centrée sur I’expérience vécue de patients souffrant

de schizophrénie.
Voici les étapes qui ont servi de fil conducteur au déroulement pratique de notre recherche :

Premierement, une recherche bibliographique approfondie a été réalisée, consistant a
examiner de maniere la plus exhaustive possible les articles scientifiques portant sur notre objet
d’étude. Ceci a d’ailleurs permis de procéder en paralléle a une premiére modification du guide

initial d’entretien.

Deuxiemement, I’inclusion des patients a été débutée, dans la continuité des inclusions
pour le projet Vidéo-Insight déja en cours, s’appuyant sur le nouveau guide d’entretien
qualitatif. Au fil de I’étude, le guide d’entretien a pu étre adapté, afin de mieux cibler le sujet

d’intérét.
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2. Choix des participants, population de I’étude

Comme expliqué précédemment, les patients recrutés pour notre étude étaient
I’ensemble des patients randomisés dans le groupe 1 (groupe expérimental) de 1’étude Vidéo-
Insight, c’est-a-dire ceux qui visionnaient la vidéo et avec lesquels nous conduisions un
entretien qualitatif. Tous souffraient de schizophrénie ou d’un trouble schizo-affectif et étaient
suivis au sein de différentes unités de psychiatrie adulte, au CHRU de Nimes ou au CHU de
Montpellier. Le recrutement des patients s’est poursuivi jusqu’a obtention de la saturation des

données, principe méthodologique que nous détaillerons plus tard.

Les critéres d'inclusion et de non-inclusion (détaillés ci-dessous) étaient donc les mémes
que ceux de I’¢tude Vidéo-Insight, hormis le fait d’étre randomisé dans le groupe contrdle qui
entrainait la sortie de ces patients de notre étude. En effet, il n'y avait pas d'entretien qualitatif
prévu dans le protocole pour les patients ne visionnant pas la vidéo et il n'a pas été possible
pour des raisons de rigueur méthodologique concernant cette étude quantitative de modifier le

protocole en cours, en conduisant des entretiens qualitatifs auprés de 1’ensemble des patients.

e Les critéres d’inclusion dans notre étude étaient :

Patients ayant un diagnostic de schizophrénie ou de trouble schizo-affectif selon les critéres du
DSM 5, ayant un age compris entre 18 et 65 ans, initialement hospitalisés pour une
décompensation aigué de leur schizophrénie ou de leur trouble schizo-affectif selon le dossier
médical et les éventuels certificats médicaux rédigés, y compris sous contrainte (patients
hospitalisés a la demande d’un tiers (SPDT art. L.3212-1 11.1 du Code de santé publique), en
cas d’urgence (SPDTu art. L.3212-3 du Code de santé publique), en cas de péril (SPPI art.
L.3212-1 I1.2 du Code de santé publique) ou sur décision du représentant de I’état (SPDRE art.
L.3213 du Code de santé publique).

Les patients devaient avoir accepté d’étre filmés lors d’un entretien standardisé au moment du
screening, en phase de décompensation aigué de la pathologie durant le 1° mois de

I’hospitalisation.
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Leur état clinique devait étre compatible avec 1’expérience thérapeutique, avec notamment un
score a 1’échelle des symptomes positifs de la PANSS inférieur a 24 au moment de 1’inclusion.
IIs devaient également, de maniére éclairée, avoir signé le consentement écrit pour participer
au projet de recherche. Les patients devaient savoir comprendre, lire et parler le francais, étre
affiliés ou bénéficiaires d'un régime de sécurité sociale. Leur participation était

systématiquement notée dans le dossier médical.

Patients ayant été randomisés dans le groupe 1 (expérimental) correspondant au groupe de

patients visionnant la « vidéo de soi » et recus immédiatement pour un entretien qualitatif.

e Les critéres de non inclusion dans notre étude étaient :

Avoir un retard mental modéré a sévere, une pathologie du systeme nerveux central ou un
traumatisme cranien sévére, une dépendance chronique a 1’alcool (comorbidités décrites dans
le dossier médical du patient) ; patients hospitalisés pour un probleme social ou autre, sans
décompensation psychotique franche telle qu'évaluée par le psychiatre référent ; patients sous
sauvegarde de justice ou privées de liberté « par décision judiciaire » ; femmes enceintes et
allaitantes ; randomisation dans le groupe contréle ne visionnant pas la vidéo (car le protocole

de I’étude ne prévoyait pas la réalisation d’un entretien qualitatif pour ces patients).

o Le seul critére de sortie de notre étude était : Patients ayant retiré leur consentement.

3. Recueil de données

3.1. Réalisation du guide d’entretien

Pour élaborer notre guide, nous avons d’abord pris connaissance du guide d’entretien initial
proposé pour le projet Vidéo-Insight, qui avait été construit par le Dr Schandrin afin de
compléter 1’étude quantitative de I’'impact de la vidéo sur 1’insight par des données qualitatives

sur le vécu du visionnage de la vidéo. Comme tout guide d’entretien en recherche qualitative,
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ce guide initial était pensé pour étre évolutif et adaptable. Nous lui avons donc apporté des
modifications en nous appuyant sur notre question de recherche, notre expérience clinique et
les données de revue de la littérature. Ceci nous a permis de ne pas nous écarter de notre sujet
de recherche, d’éviter de multiplier le nombre de questions, tout en veillant a ce qu’elles restent

les plus ouvertes et les moins orientées possibles.

Nous avons finalement choisi d’explorer notre sujet par I’intermédiaire de 9 questions, suivant

3 axes principaux :

- Premierement, le vécu autour de la vidéo ;

- Deuxiéemement, le vécu autour de la pathologie et de la conscience des
troubles ;

- Troisiemement, le vécu autour de la stigmatisation et de I’auto-

stigmatisation et leur impact éventuel.

En guise d’introduction, il s’agissait d’abord de présenter 1’étude aux participants, de les
informer sur I’anonymisation des propos recueillis, puis de recueillir leur consentement
concernant la participation a I’entretien et I’enregistrement audio des données et enfin valoriser

I’importance du principe de témoignages personnels qui seraient accueillis sans jugement :

« Nous allons prendre un moment pour parler de vous, avec vos mots. Ce qui m’intéresse, c’est
de comprendre ce que vous ressentez, & aucun moment de porter un jugement. Nous sommes
ici pour discuter, et vos réponses n’auront aucun impact sur votre traitement ni votre prise en
charge. Je vous informe que je vais enregistrer sur un support audio notre entretien pour
pouvoir le réécouter ensuite et mieux comprendre ce que vous m’avez expliqué. J'ai été formée
a ce type d’entretiens. Il n’y a que moi qui [’écouterai, ceci est confidentiel et rendu anonyme.
Les conditions d’entretien et la posture du chercheur seront aussi analysées. Si vous avez
besoin d’en rediscuter ou avez des questions ou bien encore si vous souhaitez que je vous fasse

un retour de cet entretien, nous pourrons bien sir nous revoir pour en discuter ».

Le guide de I’entretien qualitatif, interview a proprement parler, selon la version la plus

actualisée, est présenté ci-dessous :
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Tableau 1 (retrouvé en annexe n°4)

Autour de la vidéo

1. Qu’est-ce que cela vous fait de vous voir en vidéo ? / Qu’est-ce que vous
renvoie la vidéo ?

2. Cela vous apparait-il réel ? Normal ? Est-ce que cela correspond a votre

souvenir ?

Autour de la pathologie et la conscience des troubles

3. Pour quelle raison étes-vous suivi en psychiatrie ? Quelle est votre maladie ?

4. Pour vous, qu’est-ce que signifie la schizophrénie /* trouble schizo-affectif ?

5. Vous me dites que vous ne souffrez pas de schizophrénie ou *. Connaissez-
vous des personnes qui souffrent de cette maladie ? Qu’est-ce qui vous fait
dire que vous ne souffrez pas de schizophrénie ou * (par rapport a ce que vous

avez compris au sujet de cette maladie ?)

Autour de la stigmatisation / auto-stigmatisation et conséquences éventuelles

6. Vous m’avez expliqué ce que vous pensiez de la schizophrénie ou *... A votre
avis, pour les personnes en général, qu’est-ce que cela signifie souffrir de

schizophrénie ou * ? Qu’en pensez-vous personnellement ?

7. Comment parlez-vous de vos problemes de santé psychiatriqgues ? Comment

réagiriez-vous si quelqu’un vous annongait souffrir de schizophrénie ?

8. Que pensez-vous de I’impact que la maladie a eu sur votre vie ? / Quelles sont les

difficultés et obstacles que vous avez rencontrés ?
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(Et seulement s’ils abordent spontanément la discrimination, le repli sur soi,

’isolement : approfondir ces sujets en relancant avec des questions ouvertes)

9. Pouvez-vous nous parler de (ou nous dire ce que vous pensez sur)
I’opinion/I’estime que vous avez de vous-méme ? Quel réle pensez-vous avoir dans

la société ?

Pour finir : une formule de remerciements de la participation a notre étude et la

proposition du retour des résultats.

3.2. Passation des entretiens

Nous avons donc, dans la continuité du protocole de 1’étude, conduit un entretien
immeédiatement apres le visionnage de la vidéo pour tous les patients randomisés dans le groupe

expérimental.

Les entretiens étaient réalisés la plupart du temps par moi-méme : soit seule, soit en
binbme avec le Dr André Myrtille. D’autres entretiens ont également été réalisés a Nimes par
le Dr Aurélie Schandrin, I’investigateur principal de Vidéo-Insight, qui utilisait le méme guide

d’entretien que nous.

L’interview reposait sur un entretien de type semi-directif, en veillant chaque fois a
instaurer un climat de confiance et d’empathie, en se laissant un temps libre, sans limites
d’horaires fixées. L’entretien était conduit dans un bureau a distance des services
d’hospitalisation a temps complet, en évitant le plus possible de faire ressortir des signes
¢vidents de statut de médecin ou représentant ’institution hospitaliére, notamment en évitant le
port d’une blouse blanche. Chaque entretien débutait par une présentation de I’investigateur qui
expliquait le théme et les objectifs de I’étude. Il était demandé au patient d’exprimer son
expérience selon les différents axes. Il lui était précisé que 1’analyse se porterait avec soin sur
son témoignage et que I’évaluateur, se positionnant dans une attitude d’écoute, n'attendait pas

de notion de fausseté ou vérité sur une idée, qu’en somme seule importait la sincérité de son
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discours, sans aucun jugement de valeur correélatif. Il lui était également expliqué que sa prise

en charge ne différerait en aucun point en fonction des réponses apportées.

Les entretiens étaient basés sur un questionnement phénomeénologique s’appuyant sur la
trame de questions ouvertes prévues par le guide d’entretien, centrées sur le vécu et les
expériences. Des reformulations a des fins d’explicitation au sujet de ce qu’ils vivaient,
pensaient, éprouvaient étaient prévues en réserve, tout au long de I’entretien, afin de ne pas
induire de réponses précises tout en s’assurant de la bonne compréhension des questions par le
sujet. Les différents axes de questions constituaient une base pour la réalisation des entretiens
mais devaient laisser place a une flexibilité, pouvant ne pas étre suivis systématiquement de
maniére rigide, notamment si le patient souhaitait aborder d’autres sujets. En effet, il était
primordial de favoriser avant tout le discours spontané du patient pour respecter des criteres de
qualité de notre méthode d’analyse compréhensive. L ordre des axes pouvait ainsi étre adapté
en fonction du déroulement de I’entretien ; et le patient pouvait établir spontanément des liens
entre les différents axes proposés. Enfin, il s'agissait impérativement de ne jamais employer les
mots tels que « stigmatisation », « auto-stigmatisation », « clichés », « stéréotypes » pour ne
pas risquer d’induire des réponses précises, ou ne pas orienter les cheminements de pensées

attendus.

Les conditions pratiques de réalisation de I’entretien étaient toutes relevées afin d’en
tenir compte dans 1’analyse, a savoir 1’horaire, le lieu, le positionnement et le comportement
des acteurs (chercheurs et patients) et d’éventuels événements perturbateurs. De plus, d'autres
données des participants étaient recueillies au cours de cet entretien et celles manquantes étaient
complétées plus tard grace au dossier médical informatisé, afin de pouvoir éventuellement
réutiliser celles exploitables pour une analyse quantitative complémentaire ultérieure. Ces
diverses données sociodémographiques et cliniques étaient facilement recueillies gréace a celles
renseignées dans le logiciel dédié au projet Vidéo-Insight. Elles pouvaient ensuite étre
éventuellement complétées aupres du patient, une fois I’entretien fini, afin que ce recueil
n’influe pas sur son déroulement. Le recueil des données sociodémographiques comportait :
I’age, le sexe, le niveau d’éducation, le pays de naissance, le statut professionnel, le statut
marital et le nombre d’enfants, le mode d’hébergement, les revenus financiers, la présence
d’une mesure de protection. Le recueil des données cliniques comportait : le diagnostic
principal, la durée de I’évolution de la maladie, I’age des premiers symptomes, 1’age du premier

traitement, 1’age de la premicre hospitalisation, le nombre d’hospitalisations vie entiére, le
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service du suivi ou de I’hospitalisation, le motif de I’hospitalisation actuelle, le score de la
PANSS (Positive and negative syndrome scale) a I’inclusion, le score de la CDSS (Echelle de
dépression de Calgary) a I’inclusion, le score de la SUMD (Scale to Assess Unawareness in
Mental Disorder) abrégée a I’inclusion, le score de la BIS (Birchwood Insight Scale) a
I’inclusion, le traitement a I’inclusion, le type de toxiques éventuellement consommés au

moment de I’inclusion.

3.3. Consentement pour la participation a notre étude

Le consentement écrit signé apres lecture d'informations dédié au projet de recherche  Vidéo-
Insight était nécessaire et suffisant pour la réalisation de notre étude qualitative, car il
comprenait 1'autorisation d’utilisation de ces données. Une information orale éclairée et une
demande d'autorisation orale étaient réalisees de nouveau lors de l'enregistrement par

dictaphone de I'entretien qualitatif.

3.4. Validation par un comité d’éthique

Le principe des régles d'éthique propres a la recherche biomédicale était rigoureusement
respecte, car tous les patients inclus dans notre étude avaient obligatoirement signé un accord
pour participer au projet de recherche Vidéo-Insight, dont le protocole a été relu et approuvé
par le Comité de Protection des Personnes et la Commission Nationale de I’Informatique et des

Libertés.

3.5. Retranscription des entretiens

Tous les entretiens étaient, avec 1’accord préalable des participants, intégralement enregistrés
gréace a un dictaphone, afin de faciliter les échanges et de favoriser le discours spontané du

patient, tout en recueillant un matériel exhaustif pour le traitement ultérieur des donnees. Peu
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de temps apres, les données de I’entretien étaient intégralement retranscrites mot a mot a I’écrit
par moi-méme sur un document de traitement de texte. Cette étape de retranscription du
verbatim, c¢’est-a-dire du contenu exact du discours du patient, est une étape incontournable et
inhérente a la recherche qualitative car elle permet d'obtenir de maniére fidele et rigoureuse le
substrat d'analyse de l'objet de recherche. Les trois premiers entretiens ont été retranscrits
immédiatement afin d’améliorer les entretiens suivants : formulation et themes des questions,
maniéres de reformuler. La retranscription des verbatim durait en moyenne six heures par heure
d’entretien, soit environ 25 a 30 pages de verbatim pour cette durée d'échange. Une fois
retranscrits, les entretiens étaient réécoutés une fois, pour Vvérifier la similitude du texte par

rapport au discours oral.

4. Procédure d’analyse

Pour analyser le verbatim, une analyse sémio-pragmatique, inspirée de la méthode de Charles
Sanders Peirce (154) a été utilisée. Elle est basée sur un questionnement en profondeur centré
sur la personne, ses représentations et son expérience vécue. Une approche de ce type a été
choisie puisque 1’objet de recherche porte sur I’expérience vécue des participants et cherche a
explorer les représentations, les expériences et les sentiments des patients, en réaction a
I’intériorisation de la stigmatisation éventuelle liée au diagnostic de schizophrénie. La finalité
était de faire émerger I’essence phénoménale, la théorie inscrite en profondeur dans les discours
étudiés, rendant compte de I’expérience et du vécu de chaque sujet. C’est I’exploration de cette
expérience vécue inscrite dans le discours du patient restitué sous forme d’un texte qui
constituait donc la matiére premiere de notre travail. De plus, il était capital de ne pas avoir
d’hypothéses explicatives de base, pour ne pas biaiser nos interprétations des données
recueillies, en s’évertuant a réfléchir de maniere exploratoire, sans orienter les questions ni

attendre de réponses precises ou présupposeées.

L’analyse sémio-pragmatique, inspirée de Peirce (154), permet une caractérisation sémiotique
du verbatim selon ce qu’il nomme « un mode d’étre » et une mise en ordre logique de ces

données pour en restituer le sens. Peirce, qui est le fondateur de la caractérisation sémio-
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pragmatique, a en effet démontré que, pour decrire un phénomene, il suffisait de trois « modes
d’étre » ou trois catégories universelles : premiérement la Qualité/Emotions 1, deuxiémement
les Faits/Le récit 2 et troisiemement la Loi/Généralités 3, les trois étant liés entre eux par une
présupposition logique (155). L’analyse du verbatim consiste alors a faire émerger des
catégories de différents niveaux parmi 1/2/3, et a les faire « monter en géneralité » (formulation
des spécialistes de cette méthode), jusqu’a obtenir les catégories de plus haut niveau sémiotique
3 qui correspondent a la compréhension du phénoméne étudié. L’analyse sémio-pragmatique

partage par ailleurs un certain nombre d’étapes d’analyse avec les autres méthodes qualitatives.

De manicére pratique, I’analyse sémio-pragmatique commence toujours par une retranscription
des enregistrements mot @ mot pour obtenir les verbatim, cette étape étant toujours associee a
un relevé et une prise en compte des différents éléments de contextualité et du climat de
I’entretien. Deux lectures du verbatim sont ensuite réalisées. La premiere lecture est dite
flottante, ou intuitive, et permet une premiere approche du texte pour en saisir le sens et le
ressenti qui s’en dégagent au premier abord. La lecture flottante permet de retenir et de
noter « ce qui nous saute aux yeux », via les redites et répétitions, sans essayer de trouver
d’emblée du sens ou d’interpréter. La seconde lecture est dite focalisée, plus lente, et permet
une étude approfondie du texte pour un découpage du verbatim en unités de sens et une
constitution du sens. La lecture focalisée permet ainsi de réaliser un va-et-vient entre le texte et
notre propre réflexion. Ces étapes de lecture sont suivies de la réalisation du travail de
catégorisation sémio-pragmatique a 1’aide de la théorie des signes de Peirce, qui s’appuie sur le
repérage des indices signifiants textuels (rhétoriques, grammaticaux, orthographiques, non-
verbaux) et contextuels, afin d’établir les catégories émergentes selon leur niveau de sémiotique
(c'est-a-dire leur « modes d’étre »). L’objectif final est de restituer du sens a partir d’un
ordonnancement logique de ces catégories dans un texte synthétique. Il est mis en évidence, et
ceci pour chaque partie de texte/verbatim analysé, des associations entre les mots ou groupes
de mots analysés et des catégories de Peirce citées plus haut parmi 1, 2, ou 3. Les catégories
sont ensuite ordonnées selon les relations logiques qu’elles établissent entre elles suivant le
mode d’étre auquel elles appartiennent. A partir des catégories de plus haut niveau sémiotique
(«la loi/géneéralités»), le sens du phénomene est restitué sous la forme d’une proposition
générale englobante, dite généralité. Tout au long de I’analyse, et des les premicres étapes de
la lecture, les phrases marquantes — autant par leur contenu que leur forme ou tonalité
émotionnelle — sont relevées et notées sur un document annexe, afin de pouvoir en rediscuter

plus tard ou de les utiliser pour illustrer certaines idées importantes. Il y a enfin une phase
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d’analyse horizontale des entretiens, ¢’est-a-dire une possible mise en lien des idées entre les

différents entretiens et ainsi une potentielle autre montée en généralite.

Aprés un découpage du texte en unités de sens et identification des éléments signifiants
par comparaison continue, I’analyse semio-pragmatique selon Peirce permet une
caractérisation sémiotique de chaque catégorie universelle selon sa théorie logique des
classes de signes (1 : qualité/ émotions, 2 : faits/récit, 3 : loi/généralités) puis de restituer
un sens général du phénomene étudié en mettant en ordre ces catégories selon les relations
hiérarchiques qu’elles entretiennent entre elles. Les catégories émergentes sont exposées
sous la forme d'énoncés phénoménologiques pouvant également intégrer des sous-
catégories. Il émerge ainsi une catégorie principale (3), catégorie-argument proche d’une
théorie ou généralité, catégorie la plus dense englobant et pilotant le sens du phénomeéne
étudié. C’est I’ensemble de ces catégories principales (3) et les relations qu’elles peuvent
entretenir entre elles qui permettront d’attribuer des interprétations et du sens au
discours des patients, grace a leurs réponses a nos questions ciblées sur le phénomene

etudie.

Tableau 2

Les étapes d’une analyse phénoménologique sémio-pragmatique: du recueil a ’analyse

Transcription des enregistrements mot & mot (verbatim)

Relevé des différents éléments d’ancrage contextuels.
Lecture flottante.

Lecture focalisée.

Découpage du texte en unités de signification.

Repérage et mise en lien de tous les éléments sémiotiques, textuels et contextuels, venant
informer la catégorie en construction : catégorisation par comparaison continue.

Catégorisation sémio-pragmatique des catégories émergentes selon leur « mode d’étre » (3-
2-1) a partir des classes de signes de Peirce.
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Ordonnancement de ces catégories selon leurs relations logiques entre elles.

Construction du sens du phénomene sous la forme d’une proposition englobante.

V/ Résultats

1. Description de I’échantillon

1.1. Inclusions

Les participants ont été recrutés dans différentes unités d’hospitalisation compléte de 1’hopital
Carémeau, au CHU de Nimes (USIP, UJA et unité de psychiatrie polyvalente) et de 1’hopital
de La Colombiére du CHU de Montpellier (Unités Mairet et La Traversiére). Tous les patients
randomisés dans le groupe expérimental ont accepté I’entretien qualitatif. L’inclusion des

patients a été interrompue a saturation des données.

12 patients au total ont été inclus dans notre étude entre le 20 février 2017 et le 20 novembre
2017.

Parmi les 12 entretiens, sept ont été conduits par moi-méme, (cing a Montpellier, dont deux
avec le Dr André Myrtille; deux & Nimes) et cing par le Dr Aurélie Schandrin & Nimes.
L’ensemble des entretiens a été retranscrit par moi-méme, dans leur intégralité. La durée des
entretiens était comprise entre 14 minutes et 1h05. La moyenne était équivalente a la médiane,

soit d’environ 37 minutes. Un entretien est disponible dans son intégralité en annexe n°2.
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1.2. Caractéristiques sociodémographigues

Parmi les 12 patients de notre étude, on compte 8 hommes et 4 femmes, agés entre 21 et 56 ans
(moyenne d’age de 37 ans et 9 mois). La plupart étaient célibataires (9), 1 en cours de divorce,
1 séparé et 1 en concubinage. Concernant leur hébergement, 4 patients vivaient seuls a leur
domicile, 4 avec leur conjoint ou leur famille, 2 vivaient en colocation, et 2 habitaient dans un
appartement thérapeutique. Concernant leur niveau d’éducation, 3 patients avaient arrété leur
scolarité au college ou au lycée, 4 avaient interrompu leurs études au niveau BEP en lycéee
professionnel et 5 avaient fait des études supérieures. La majorité des patients (10) ne travaillait
pas. 8 patients percevaient I’ Allocation Adulte Handicapé (AAH) et 3 le Revenu de Solidarité
Active (RSA). Seuls 2 patients exercaient une activité professionnelle salariée, dont 1 percevant
1I’AAH en plus de son salaire pour le compléter. 4 patients sur les 12 bénéficiaient d’une mesure
de protection des biens (3 étaient sous curatelle et 1 sous tutelle). Les principales données
sociodémographiques des patients inclus dans notre étude sont exposées dans le Tableau 4,

présenté ci-dessous :
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Tableau 4 :
Caractéristiques sociodémographiques
Nombre %
Hommes 8 66,6
Sexe Femmes 4 33,3
[21-56 ans]
Moyenne : Meédiane :
Age 37ans et 9 mois 35ans
Enseignement supérieur 5 41,6
BEP Lycée pro 4 33,3
Lycée général 1 83
Niveau d’éducation College 2 16,6
Inactifs divers 10 83,3
Statut professionnel Ouvriers non qualifiés 2 16,6
AAH 5 41,6
Revenus AAH + salaire 2 16,6
RSA / Autres 5 41,6
Aucune 3 66,6
Curatelle 3 25
Mesure de protection
Tutelle 1 83
Célibataire 9 75
Concubin 1 8,3
Situation familiale Séparé 1 8,3
Divorcé 1 8,3
Domicile seul
4 33,3
Domicile avec conjoint 1 8,3
Domicile avec famille 3 25
Lieu de vie Logement en colocation 2 16,6
Appartement thérapeutique 2 16,6

1.3. Caractéristiques clinigues

Parmi les 12 patients inclus, 8 avaient un diagnostic de schizophrénie et 4 un diagnostic de
trouble schizo-affectif. Au moment de I’inclusion, 10 patients étaient encore hospitalisés, 2
venaient de sortir de 1’hopital. La moitié des patients étaient suivis en soins libres et la moitié
en soins sans consentement a la demande d’un tiers. Tous les patients recevaient un traitement
antipsychotique : 6 avaient un traitement antipsychotique sous forme retard dont 3 en
bithérapie, 5 avaient un traitement comportant de la Clozapine, a chaque fois associé avec
d’autres traitements psychotropes. D’autres caractéristiques cliniques supplémentaires comme
I’age des premiers symptomes, la durée d’évolution de la maladie, 1’dge de la premicre
hospitalisation, les scores PANSS et CDSS a I’inclusion sont renseignés dans le Tableau 5,

présenté ci-dessous :

88



Tableau 5 : Caractéristiques cliniques

Diagnostic principal Nombre %
Schizophrénie 3 66,6
Trouble schizo-affectif 4 33,3
Age des lers symptomes

<ou =30 ans 5 41,6
>30 ans 3 25
NK 4 33,3
Durée évolution maladie

<ou =10 ans 4 33,3
>10 ans 4 33,3
NK 4 33,3
Age lére hospitalisation

<ou = 30 ans 5 41,6
>30 ans 3 25
NK 4 33,3
Forme de prise en charge a ’inclusion

Patients encore hospitalisés 10 83,4
Sortis d’hospitalisation 2 16,6
Mode de prise en charge

SL 6 50
SDT 6 50
(1 SDTu + 1SDT pi)

PANSS total inclusion

<ou =70 3 66,6
>70 4 33,3
CDSS inclusion

0 6 50

1 2 16,6
2 2 16,6
3 2 16,6
Traitement médicamenteux a

Pinclusion

Antipsychotique retard 3 25
monothérapie

Antipsychotique retard en 3 25
bithérapie avec

autreantipsychotique per os

Dont Clozapine 1 8,3
Antipsychotiques per os 5 41.6
Dont avec Clozapine 4 33,3
NK 1 8,3
SUMD abrégée a I’inclusion

111 2 16,6
1,12 1 8,3
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1,2,3 2 16,6
2,3,2 1 8,3
2,2,3 2 16,6
3,2,3 2 16,6
3,3,3 2 16,6
Score échelle d’insight de

Birchwood a ’inclusion

8 11 91,7
NK 1 8,3

2. Résultats de ’analyse sémio-pragmatique des entretiens sous forme de catégories de

sens émergentes

Les résultats concernant 1’analyse qualitative du vécu de la vidéo qui constituaient la premiére
partie de I’entretien qualitatif ne seront pas présentés. Ils ont été analysés de maniére totalement
indépendante car ils n’ont pas de lien direct avec notre question de recherche portant sur le
processus d’auto-stigmatisation, méme s’ils ont permis de mettre en évidence des données
particulierement intéressantes sur la « perception visuelle de soi en tant que malade ». De fait,
ils ont été fournis a I’investigateur de I’étude Vidéo-Insight afin de compléter les données

qualitatives sur le vécu de la vidéo.

Nous exposerons donc ici la deuxieme partie des résultats répondant a notre question de
recherche, ¢’est-a-dire ceux concernant le vécu et la conscience du diagnostic de schizophreénie,
le vécu de la stigmatisation de la schizophrénie et le processus d’auto-stigmatisation en lien

avec le diagnostic de schizophrénie.

Les résultats seront présentés sous la forme de catégories de sens qui ont émergé de notre

analyse du verbatim, chacune constituée de différentes propriétés (sous-catégories qui lui
donnent du sens), illustrées par des citations de verbatim entre guillemets, en précisant a quel

entretien elles correspondent (E7 pour [’entretien n°l, E2 pour [’entretien n°2, etc.)
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1. Les patients souffrant de schizophrénie se considérent malades, identifient les

principaux symptomes et les causes possibles de leur maladie. En revanche, il existe

une ambivalence face au diagnostic de schizophrénie qu’ils ne s’approprient pas pour

la plupart, ce qui semble en lien avec un vécu douloureux de ce diagnostic.

1.1. La majorité des patients identifient qu’ils souffrent d’une maladie psychique, sont en
mesure d’expliquer les principaux signes de leur maladie, en fonction de leurs propres
symptomes. lls identifient les principaux facteurs de vulnérabilité et ceux a I’origine
des troubles, méme s’ils s’attachent le plus souvent davantage a une cause unique au

lieu d’en saisir la dimension multifactorielle.

1.1.1. Tous les patients définissent leur maladie en détaillant leurs propres symptémes,
puisqu’ils s’appuient sur leurs ressentis personnels. Néanmoins, les principaux
éléments sont exacts, se référant bien aux différents symptomes de la

schizophrénie.
Présenter une perte d’intérét et une aboulie. « C’est ne plus avoir goiit de rien ». E1
Ne pas avoir de perspectives. « C’est pas de perspectives ». E1
Etre en retrait social, isolé. « Retrait social, isolement ». E9

Etre déconnecté de la réalité. « C’est étre déconnecté de la réalité » El« C'est la perte de

connaissance de la réalité ». E1
Avoir des idées de persécution. « Il y a des sentiments de persécution, de paranoia ». E9

Présenter des éléments psychotiques, a thématique paranoiaque notamment, possiblement
précipités par la consommation de cannabis. « Une psychose cannabique, psychose
schizophrénique, paranoide, et la psychose schizophrénique c’est ce que ¢a représente pour

moi...C’est un truc, une psychose, je sais ce que c’est une psychose, on est paranoiaque ». E10

Avoir des idées de grandeur ou des idees delirantes mystiques« Se prendre pour dieu ! ».

E12« Oui, ces idées d’étre un demon ». E1

Avoir des idées délirantes et des hallucinations diverses, par exemple cénesthésiques ou

auditives « moi je pense Qque la schizophrénie, ce sont des épisodes d’hallucinations,
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hallucinatoires, mais je ne sais pas par quoi ¢a peut étre provoqué ». E11 « Je pense que ¢ est
une maladie qui est basée sur les hallucinations. Mais qu’est-Ce qui provoque ces
hallucinations, alors la (...) Cette chaleur au niveau du cerveau ». E11 - « C'est avoir des

hallucinations, des délires ». E5 - « Oui, on a des, on entend des sons ». E12

Avoir les sens modifiés. « C’est quelque chose qui est relativement fou dans nos sens, qu’on a

les sens modifiés ». E3
Soliloquer. « Une personne qui parle toute seule, c’est un schizophréne aussi ». E5
Avoir des idées délirantes de culpabilité. « Et puis la peur de nuire ». E1

Ressentir quelque chose qui peut faire peur et qu’on ne peut pas réguler. « Que ¢a puisse

prendre cette forme-la, qu ‘on ne puisse pas le réguler ». E1

Avoir peur d’une situation et ne pas réussir a la gérer. « La schizophrénie, c’est quand on a,
apparemment, ¢’est quand on peur d’une situation, qu’on n’arrive pas a la gérer, voila. Pour

moi, ¢a voudrait dire ¢a la schizophrénie ». E11

Etre trés angoissé, se sentir persécuté « Non, ce sont les deux choses principales. Angoissée ou

se sentir qu ’'on peut nous agresser ». E2

Ressentir une peur sans objet. « La peur surtout. Ah ouais, une grande peur ». E11-« llyena

qui sont non violents parce qu’ils ont peur de tout, et ben tout ¢a je crois que c’est dii a ¢a ».

E5
Avoir des acces anxieux importants. « Avoir des bouffées d'angoisse, tres fortes ». E5

Etre parfois violent du fait d’idées délirantes avec adhésion totale poussant & vouloir se
défendre. « Parce que pour moi la schizophrénie cest la violence. C’est parce qu’on est contre
eux, c’est parce qu’on a le sentiment qu’on est contre eux, qui vivent dans un monde imaginaire

c’est ca ». E6

1.1.2. Les hypotheéses que les patients formulent au sujet de ’origine de leurs troubles
s’averent justes. Ils évoquent I’angoisse, le « stress », des facteurs traumatiques, une
vulnérabilité chimique, la consommation de toxiques. En revanche, ils évoquent rarement

Pintrication de plusieurs d’entre eux.
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Certains évoquent le stress en premier lieu. « C’est parce que j 'étais stressé ».E8
D’autres évoquent une origine chimique. « C’est chimique oui. Ca peut étre chimique ». E9

Plus d’un quart des patients évoquent la consommation de cannabis comme étant partiellement
ou entiérement responsable du développement de leurs troubles. « Alors il parait aussi qu’on
devient schizophréne aussi en fumant du chichon. Il parait que ¢ca amplifie le phénomeéne. Ce

qui est possible, ce qui est possible ». E10

Un patient pense qu’il peut y avoir une origine traumatique a cette maladie. « I/ faut revenir
dans le passé pour savoir ce qui se passe en fait, pour savoir qu'est-ce qui a bien pu se passer
pour que ¢a déclenche cette maladie (...) Je pense que c'est un syndrome post traumatique, qui
arrive comme ¢a, qui vous déboule dans l'inconscient, et c'est comme un signal d'alarme qu'on
pourrait tiver, votre cerveau tire un signal d'alarme en vous disant "attention Enzo, il va falloir

interagir pour les supprimer ces problemes" ». E11

L’origine multifactorielle est également citée. « C’est plusieurs facteurs qui doivent étre pris
en compte comme le stress, le manque du sommeil aussi, et puis la consommation de drogues,

comme le schit ou la cocaine ». E11

1.2. La conscience des troubles est bien plus complexe que la simple conscience des
symptémes et leur attribution a la maladie. Si certains patients ne se sentent pas
malades, c’est qu’ils semblent ne plus se sentir concernés par la maladie quand leurs
troubles sont stabilisés. Pourtant, ils attribuent correctement cette stabilisation au

traitement.

« Je pense que je suis guéri. La maladie est la, personne n’y peut rien (...) Etre malade sans
étre malade, étre malade de la schizophrénie mais ne pas étre malade en prenant bien les
cachets, et en étant stabilisé, en ayant une vie normale ». E3

A la question: « Alors qu’est-ce qui vous fait penser que vous ne souffrez pas de

schizophrénie ? », un patient répond : « Ben me sentir bien. Je me sens bien ». E8

« Ben, que je suis, que j 'arrive a terme, que j 'arrive a lafin (...) A la fin de la maladie » (...) Non

il ny a plus de schizophreénie. Gréace a la piqare ». E9
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El-E10-E11.

1.3. Les difficultés d’acceptation de la maladie semblent résider dans ’appropriation du

diagnostic de « schizophrénie », face auquel les patients restent trés ambivalents.

1.3.1. Certains patients entendent le diagnostic mais ils doutent et ne semblent pas se
P’approprier. Parmi eux, certains semblent I’accepter de maniére superficielle,
répondant de maniére plaquée, uniquement parce qu’on leur a attribué et annoncé

comme tel.

«Je ne sais pas. J'aimerais savoir la maladie, de ce que, ¢a doit forcément toucher a la

psychiatrie mais le mot exact, j'aimerais bien le savoir (...) Oui. On m’a dit schizophrénie ».

E3

« Moi, ¢a va, oui, c’est juste que j étais dans le délire. Les médecins, ils disent que j étais dans

le délire (...) Euh non, en fait on m’a parlé de schizophrénie ». ES

« Soit ¢a fait partie vraiment de ma parano, de ma maladie, de ma schizophrénie. Soit il y a
un peu de vrai la-dedans ». « Quais, ouais, ouais...Je suis d’accord pour reconnaitre que je
suis malade, et je vais vous dire pourquoi (...) Alors, parce que je suis schizophrene, voila,

c’est ce qu’on m’a dit (...) bon ben pour moi, c’est de la schizophrénie, voila ». E11

« Ben, parce que j’ai déclaré une maladie psychique, donc au début, ils pensaient que c’était
de la schizophrénie, apres ils ont pensé que c’était de la bipolarité, maintenant, on est plus sur
un diagnostic de schizo-affectif, donc oui, suivi parce que je suis malade et que, par moments

je ne me sens pas bien ». E7

E1-E9-E10-El12

1.3.2. D’autres, dont parfois les mémes qui semblaient initialement I’approuver,
expriment leur désaccord avec ce diagnostic. Parmi eux, certains semblent
accepter I’idée d’avoir une maladie psychique mais écartent le diagnostic de

schizophrenie.
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« Quais...Je ne suis pas tellement d'accord avec ce diagnostic pour étre honnéte...Comment

dire, je ne suis pas trop d'accord ». E4

« Onm’a dit que je faisais un début de schizophreénie, et je ne me sens pas du tout schizophrene
(...) Mais je n’ai pas de problemes psychologiques (...) Mais je n’ai pas de problemes, j’ai pas
de problemes psychologiques ». E6

« Non, ben voila j’ai ce qu’ils ont appelé une maladie, ouais, fin, le diagnostic non non, moi

schizophréne non ». E7

« Je me vois plus comme un psychotique, que comme un schizophreéne en fait (...) Alors, un
psychotique, c’est quand on marche par rapport a ses impulsions du moment. C’est ¢a
psychotique, on peut étre dangereux, parce qu’on exprime pleinement ce qu’on a en soi, on

[’exprime, sur le moment, voila. Mais schizophréne, je ne sais pas ». E11
« Je ne pense pas que ce soit de la schizophrénie. Je pense pas, sincerement je pense pas ». E12

ES - ES.

1.4. Pour tous les patients, y compris ceux qui ne semblent pas en accord avec le diagnostic
de schizophrénie qui leur a été attribué, ’annonce et le fait de supporter celui-ci sont

vécus difficilement.

1.4.1. L’annonce du diagnostic peut étre trés perturbante, entrainer une vive
interrogation (« pourquoi moi ? »), voire provoquer un réel choc ou un état de

détresse intense.

« Et puis j ai appris I’année derniere a un jugement de curatelle que j étais schizophrene. J’ ai
jamais autant pleuré de ma vie. Voila, on m’a dit que ¢a se soignait pas, qu’on prenait des

médicaments toute sa vie ». E2
« Ah ben moi ¢a m’a perturbée quand méme quand on m’a dit ». E6

« Mes deux réflexions sont : qu’est-ce qui se passe ? Qu’est-ce qui m’arrive ? ». E6 (Propos

sur lesquels il insiste en les répétant a l’identique une fois)

E5-EIL

95



1.4.2. Vivre avec le diagnostic de schizophrénie est difficile, et notamment en comparaison
a d’autres maladies psychiatriques ou somatiques, qui sont évoquées afin de pointer leurs
différences, défendant I’idée que la schizophrénie reste toujours le diagnostic le plus

difficile a accepter.

« Un peu de culpabilité, si, peut-étre. C’est clair que ce n’est pas une joie d’étre comme ¢a ».
El

« Je préfere rester calme, et faire comme si sa maladie n’existait pas...». ES

« Ce ne serait pas la méme chose. Rien a voir ». (En réponse a un échange sur 1’éventualité
d’étre atteint du diabéte) E1

« Et, le trouble bipolaire dont vous parliez... ? P C'est une étiquette, mais celle-la je l'ai
acceptée déja (...) D'accord. Donc, la vous dites, la différence, c'est les hallucinations, les

bouffées d'angoisse ... ». E4

Eé6.

2. Les patients identifient bien les opinions stigmatisantes liées a la schizophrénie, qu’ils

attribuent en partie au fait que c¢’est une maladie incomprise par la majorité des gens.

En conséquence, ils peuvent se sentir jugés, craindre d’étre rejetés ou de faire peur.

2.1. La plupart des patients identifient bien les stéréotypes sur la schizophrénie véhiculés

au sein de la population générale.

2.1.1. La moitié des patients pensent que des « étiquettes » négatives, sous forme de

représentations péjoratives de maniere générale, sont associées a la schizophrénie.
E4-E7-EI2
« Je ne connais pas beaucoup de choses positives qui sont liées a la maladie mentale ». E2

« Ben, euh, je ne le crie pas sur les toits que je suis malade ou que, comme vous dites, que je

suis schizophreéne, parce que nous n’avons pas une bonne connotation aupres du public ». E3

96



« Qui c’est réducteur (...) C’est péjoratif la schizophrénie. C’est quelque chose de péjoratif
(...) Je pense que les gens pensent que la schizophrénie est une sale maladie (en insistant sur

sale) et qu’il ne faut absolument pas [’attraper, voila ». EI11

2.1.2. Selon un tiers des patients, la folie, avec une connotation péjorative, est un terme

trés souvent associé a la schizophrénie.
« Fou. Et ben, c’est plutot négatif (silence) ». E1

« C’est étre un fou (...) Non. En plus, vous savez, a propos de La Colombiere, on dit c’est
[’endroit ou il y a les fous de toute fagon (...) Comme je vous dis, ils pensent qu’on est fous ».
« Et donc, dés qu’ils n’ont pas une connaissance de cette maladie, et bien ils disent déréglé

mental ». E3
« On dit schizophreéne, c’est plutot un fou ». E7

« La folie ouais, la folie ». E11

2.1.3. Les patients insistent sur les idées de dangerosité, de violence et de peur auxquelles

la schizophrénie peut renvoyer.

« Oh ben, c¢a signifie qu’on est malade, qu’on est plus ou moins fou aussi, qu’on peut étre

dangereux plus ou moins ». E7

« On le présente mal au public, on fait voir des gens trés violents, on montre des gens tres

violents, mais c’est pas forcément ¢a ». E11

E1-E2-E4

2.1.4. Certains percoivent que I’'imprévisibilité des actes et des paroles est rapidement
associée a cette pathologie par le grand public, idée recue notamment véhiculée par les

médias.
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«J’ai entendu il n’y a pas longtemps un reportage avec des policiers qui avaient des problemes
avec une schizophrene, et les policiers disaient qu’avec les schizophrénes, on ne sait jamais a

quoi on S’attend. Ils disaient qu’on ne sait jamais la réaction qu’ils peuvent avoir ». E2 - E7

2.1.5. Certains pensent que la notion de « double personnalité » est facilement associée a

cette pathologie.

« Ah, ils le définissent comme des personnes avec deux personnalités, comme Gouloum dans le

Seigneur des Anneaux. Voila, c'est tout ». E4
« Et ben...Aux Etats-Unis ils disent dédoublement de personnalité ». E7

E12

2.1.6. Un patient imagine que cette maladie est connotée au fait d’étre « paumé » ou perdu.

« Ben ils doivent croire que je suis paumé ou perdu ». E11

2.1.7. D’autres insistent sur le fait que ces troubles sont systématiquement associés au fait

de consommer des drogues.
« La folie ouais, la folie, la violence, et la prise de drogues ». E11

« Des hallucinations dues aux prises de drogues ». E12

2.1.8. Une patiente pense que la majorité des personnes associent la schizophrénie a de la

fainéantise.

« C’est de la fainéantise » surtout ¢a (...) que les gens, quand vous n’arrivez plus a faire rien,
ils disent que vous étes fainéant, que vous ne faites pas d’efforts. Ils ne comprennent pas que
vous ne pouvez pas respirer a cause de vos angoisses et que vous n’étes pas du tout fainéant,

que ce n’est pas ¢a qui est en train de se passer ». E2
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2.2. Beaucoup pensent que seuls les médecins peuvent donner une définition juste de la

schizophrénie ou étre attentifs aux récits en lien avec cette pathologie. Pour la moitié

des patients, c’est une maladie mal connue par la majorité des gens, et son existence

peut méme étre remise en question, soit parce qu’elle n’est pas bien comprise, soit

parce qu’elle n’est pas digne d’intérét.

«Je me suis un peu renseigné, mais je ne suis pas un expert, c’est vous les médecins qui le
savez. (...) Moi je n’ai pas fait d’études au niveau psychique, au niveau maladie psychologique,
donc le mieux c’est de s’adresser directement a ceux qui font ce métier-la. (...)Mais apres moi
Jje ne sais pas, vous me posez des questions de docteur (rires) (...) Je ne suis pas médecin pour

dire ce que c’est ». E3

« Non, je pense que les gens ont plutot tendance a s’en remettre au médecin psychiatre et de
laisser ¢a de cote. De ne pas s’en occuper eux-mémes. Parce qu’ils pensent que cette maladie,
c¢’est une maladie qui ne les concerne pas peut-étre, tout simplement. Qu ’ils se disent que ¢a ne
leur arrivera jamais, et qu’ils ne veulent pas en entendre parler. Donc, ils vont mettre ¢a de
cOté, et ils vont laisser la structure, comme le psychiatre par exemple, le laisser tout seul parler

de ce probléme ». E11

« Je pense que la majorité des gens, ils n’y connaissent pas grand-chose. Moi, il y a plein de
gens qui m’ont dit que je n’étais pas malade (...). Pour eux, j’étais pas malade ». « Mais en

plus ils ne m’ont pas crue. Quand ils me voyaient, ils pensaient que je n’étais pas malade ».E2

« Ca ne regarde pas...c’est personnel. Il y en a méme qui sont étonnés de croire que je suis

malade ». E3

E4-FE6-E7-EI.

2.3. Le fait d’avoir conscience des opinions stigmatisantes circulant sur la schizophrénie

peut entrainer une crainte de faire peur, d’étre jugé voire rejeté.

« Moi, je pense que les gens ils vont vers les gens qui veulent vivre, qui vivent. Les gens qui

n’y arrivent pas, ils ne peuvent pas supporter, ¢a doit leur faire peur ». E2

« C’est de la fainéantise » surtout ¢a (...) que les gens, quand vous n’arrivez plus a faire rien,

ils disent que vous étes fainéant, que vous ne faites pas d’efforts. Ils ne comprennent pas que
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vous ne pouvez pas respirer a cause de vos angoisses et que vous n’étes pas du tout fainéant,

que ce n’est pas ¢a qui est en train de se passery. E2

E1-El1

Face a cette stigmatisation liée a leur maladie, les patients ont différentes maniéres de
réagir. L’émergence de catégories de sens et propriétés autour des différentes formes de
réponses permet ainsi d’examiner 1’auto-stigmatisation en lien avec le diagnostic de

schizophrenie.

3. Certains patients semblent ne pas avoir intériorisé les stéréotypes liés a la

schizophrénie. lls parviennent a s’en distancier par différents biais : soit en mettant

au centre Pindividu et ses particularités, plutdt gue la pathologie ; soit en identifiant

et discutant de ce qui peut étre a ’origine des stéréotypes : Soit en prenant conscience

de certains atouts dus a leur maladie.

3.1. Se centrer sur la personne avec sa singularité semble permettre aux patients de se
protéger par rapport aux stéréotypes et de ne pas les approuver. Ceci est argumenté

de différentes maniéres, et notamment:

3.1.1. Une comparaison avec le fait d’étre atteint d’une pathologie somatique.

« Non. Je ne suis pas quelqu 'un qui dit, bon celui-1a il a ci, celui-la il a le SIDA, celui-la il a le
cancer, celui-l1a il est schizophrene, non ! Je vois tout le monde de la méme maniere. Je vois les

gens de la méme maniére ». E11

3.1.2. L’idée que les caractéristiques qui sous-tendent les stéréotypes ne sont pas liées a

la pathologie mais relévent avant tout du tempérament et de la personnalité.

« Mais voila, il y a d’autres schizophrénes qui sont... Il y a la personne aussi en mettant la
maladie de coté, il y a des schizophrénes qui sont plus ou moins intéressants, plus ou moins

cool, plus ou moins dangereux (...) Oui, ¢a dépendrait surtout de la personne ». E7

E2
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3.1.3. L’idée que les caractéristiques qui sous-tendent les stéréotypes dépendent des

compétences propres de la personne, et non pas des signes liés a sa pathologie.

« Non moi je pense qu’il faut prendre la personne au temps de ce qu’elle est, et de lui faire des
tests pour évaluer si elle est apte ou pas a travailler, mais pas directement de dire vous ne serez

pas ambulancier parce que vous avez une maladie psychique ». E7

E2

3.1.4. L’idée que les caractéristiques qui sous-tendent les stéréotypes sont différentes en

fonction du conditionnement familial et éducatif, plus qu’en fonction de la maladie.

« Oui, oui, mais apres on est plus ou moins conditionnés par notre famille, notre éducation tout

ca, les amis, |’environnement ». E7

3.2. De méme, identifier les éléments possibles a ’origine du développement des
stéréotypes semble aider certains a s’en distancier. Les deux éléments principaux
évoqueés sont le manque de connaissances/ignorance par rapport a cette pathologie et

I’incompréhension, inévitable du fait de ne pas I’avoir vécue soi-méme.

« C’est l'incompréhension du probleme. C’est une question de comprendre ce dont il s’agit ».

El

« lls ne connaissent pas, ils ne savent pas. Absolument de la méconnaissance. Moi, je pense

qu’il faut informer les gens ». E2

« Et donc, des qu’ils n’ont pas une connaissance de cette maladie, et bien ils disent « déréglé
mental (...) Oui, parce que la schizophrénie ils ne connaissent pas trop, le grand public je

parle ». E3

« Moi j’ai vécu ¢a, les gens pensaient que j étais fainéante quand je faisais rien, c’est ce qu’ils

disaient (...) Parce que les gens ne supportent pas que vous ne fassiez rien ». E2

« Il faut le vivre pour le savoir. Quand on ne le vit pas on ne le sait pas. C’est difficile de

comprendre ». E11
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3.3. La maladie n’est pas associée qu’a des aspects négatifs : les patients peuvent
percevoir également des points positifs dus a la maladie, ce qui peut leur permettre

de prendre du recul par rapport a certains stéréotypes négatifs.

3.3.1. Pour certains, la maladie peut « donner du pouvoir », représenter une aide, avoir

une certaine utilité, ou entrainer de la fierté.

« Parce que la maladie mentale, ¢a donne beaucoup de pouvoir (...) je pense qu’il y a des gens
qui ont pas intérét a se sortir de leur maladie mentale (...) Ca peut les servir » « « Ca dépend

de ce que la maladie mentale leur apporte dans la vie ». E2

« Je me dis a la fois, est-ce que tu as du recul sur les choses (...) Ouais, je sais pas, des pouvoirs,
enfin, c’est toute la question, maintenant, j apprends, je réalise un peu. Il y a cet effet de recul

sur les choses ». E11

E7

3.3.2. Un patient considere que les patients atteints de cette maladie sont plus attirants
aux yeux des autres du fait de leur maladie, et les associe a une tonalité « plus
colorée », en comparaison avec des personnes « saines » qui seraient selon lui plus

ennuyantes.

« Comme disait une patiente « les gens normaux, plus ou moins normaux, m’ennuient », elle
attribuait des couleurs aux gens, elle les trouvait gris... (Rires) Mais j’avais toujours une

attirance pour les cas un peu particuliers ». E7

3.3.3. Le méme insiste sur une créativité artistique importante, qui peut &tre souvent

retrouvée chez les patients atteints de schizophrénie et représenter un atout.

« Je pense, qu’il y a la créativité aussi associée a la maladie (...) c’est plutot positif ». E7

3.3.4. La maladie pourrait aider a devenir plus fort, les phases difficiles pouvant étre
percues comme des expériences permettant de s’enrichir et de devenir plus

courageux par la suite.
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« Ca me fait sentir des choses. Ca me rend plus forte ». E2
« 1l faut le vivre. Je me sens courageux ». E3

« Je ne regrette pas grand-chose (...) mais je suis content de, je ne suis pas mécontent de la ou
Jje suis arrivé (...) Je me dis que j’ai été handicapé d’un coté avec la maladie, mais d’un autre
J’ai su avancer aussi a travers la lecture de, et mon, voila (...) Oui quand on dit que les gens
qui ont souffert, qu’apres ils voient la vie d 'un autre coté oui, je pense que c’est la maladie qui

m’a fait, a la fois ¢a m’a fait m’isoler, mais cet isolement a été aussi une richesse ». E7

« J'ai I'impression que je suis en train de renaitre ». E11

3.3.5. Selon certains, la maladie pourrait également permettre d’étre plus compréhensif
du fait qu’elle implique d’avoir vécu des moments de souffrance et eu des contacts

répétés avec d’autres personnes malades.

« Ce que j’aime chez moi, c’est que je pense que je peux comprendre beaucoup de choses par
rapport aux gens (...) C’est pareil, il y a des choses que je comprends plus que d’autres gens.
Moi c’est ¢ca que m’a apporté ma maladie (...) Je suis malade mentale donc je peux témoigner
de ce que c’est que I’angoisse. (...) Et puis peut-étre que si je n’avais pas été malade, je ne les
aurais pas rencontrés (...) Vous savez je pense souvent a un livre qui s 'appelle « L’Enfant » de
Jules Valles, et dans ce livre-la il dit qu’il a tellement pleuré que ¢a lui a ouvert les yeux pour

lire dans [’ame des gens ». E2

3.3.6. Pour un autre, la maladie pourrait amener a étre plus sincére du fait qu’elle permet

de mieux identifier et cerner ses propres émotions et ressentis.

« En fait, ma maladie m’a rendu, peut-étre avec plus de sincérité dans ma vie. (...) Ca m’a
permis de mieux me connaitre en fait, d’étre plus pres de ce que je ressens aussi. En tout cas,
d’étre vigilant a ce qui sait étre ou s éléve, que ce n’est pas forcément des élucubrations. Et ¢a
ca se joue beaucoup aussi avec mon entourage. Ca joue beaucoup avec mon fils au quotidien.

(...) Jessaie d’étre plus sincere avec lui et ¢a marche ». E1
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4. La plupart des patients semblent acquiescer a certains stéréotypes liés a la

schizophrénie, en particulier ceux en lien avec la dangerosité et la violence, y compris

parmi ceux qui en contestent d’autres.

« Ben parce qu’étre schizophrene, c’est dangereux. Je trouve que par rapport a tous les efforts
que je fais pour me sortir de la schizophreénie, c’est pas gentil de me traiter de schizophréne.

(...) Parce que ¢a me ferait trop peur ». E2

« Si je sais, enfin on m’a expliqué, c’est-a-dire je suis incapable de tuer, parce que pour moi la

schizophrénie c’est la violence ». E6

« Hannibal Lecter, c’est un schizophrene, vous voyez pour moi c’est un schizophréne, une

personne qui parle toute seule, c’est un schizophréne aussi ». E5

Ell

5. Parmi ceux qui acquiescent aux stéréotypes, certains les appliquent exclusivement

aux autres : s’ils disent ne pas se les auto-appliquer du fait qu’ils se connaissent bien,

ils se représentent en revanche les autres atteints de cette maladie en reprenant des

associations faciles, comme pour user de « raccourcis de pensée ». On peut

difficilement parler d’auto-stiecmatisation car les stéréotypes ne sont pas auto-

appliqués. En revanche, il v a bien une intégration des stéréotypes, premiére étape

du processus, et qui peut aboutir a I’instauration d’une distance sociale avec ceux

qui sont pourtant atteints de la méme pathologie.

« Vous savez, a propos de La Colombieére, on dit c’est |’endroit ou il y a les fous de toute fagon.

Mais je ne me vois pas fou moi ». E3

« Je sais pas exactement, je croyais que c était de la violence, des gens qui tuaient des gens qui
etaient malades des nerfs...Mais je ne suis rien de tout ¢a, ¢a ne me correspond pas du tout, je
ne suis pas malade des nerfs, euh, non (...) Non je ne suis pas dangereuse, je ne suis pas
violente, je ne suis pas capable de tuer, je ne suis pas dangereuse, je me dis pourquoi on m’a

dit que j 'étais schizophréne. Pourquoi ?». E6
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« Moij’'aime bien les gens qui ont réalisé quelque chose dans leur vie, pas des gens qui dorment
sous leurs calmants. Moi, c’est ce que je veux surtout pas faire, dormir sous mes calmants. (...)
Donc, elle fait rien, c’est des gens qui font rien. (...)Je pense, et c’est ce que je vois au CAT,
qu’il y a des gens qui ont envie de se sortir de la maladie mentale, et il y a des gens qui n’en

ont pas envie ». E2

« Ben, moi dans mon cas, je connais que mon Cas, et j ‘arrive a me raisonner (...) Moi dans mon

cas, je sais que je ne ferai jamais du mal a autrui ... ». E7

« De ces personnes, hein, je ne me retrouve pas du tout. Oui, je ne me retrouve pas du tout,
donc, schizophrene (insiste sur les mots) quelqu’'un d’anormal (...) et je ne me reconnais pas,

je ne me reconnais pas dans le monde psychiatrie ». E6

E3-E4-E1l1

6. Certains patients approuvent et s’auto-appliquent les stéréotypes, notamment ceux

concernant la violence et la double personnalité, ce qui correspond a une auto-

stigmatisation. Ceci peut entrainer une auto-inhibition dans les domaines social, mais

aussi professionnel, amical ou affectif : cette mise a I’écart volontaire semble étre la

derniére étape dans le processus abouti d’auto-stigmatisation, et elle est a bien

distinguer de ’isolement en lien avec les symptomes mémes de la maladie.

6.1. Certains patients semblent intérioriser complétement les stéréotypes: non
seulement ils les approuvent mais se les auto-appliquent. Les stéréotypes les plus
fortement intériorisés sont ceux concernant la violence/dangerosité et la double
personnalité, et ceci est parfois justifié par le fait qu’ils pensent pouvoir

correspondre a ces attributs dans des moments de décompensation.

« Parce que j’ai peur, j’ai peur d’étre réellement schizophrene, parce que j’ai peur réellement

d’étre devenu un schizophrene en puissance, et j 'espere que ce n’est pas le cas ». E11

« Moi-méme j’ai peur du monde extérieur, parce que je suis moi-méme, je peux...pas devenir
dangereux, car j arrive quand méme a me raisonner, mais...moi j 'ai un tempérament assez fou
aussi, moi-méme j'ai peur de ’autre a l’extérieur, car parce que je sais que moi-méme je sais

que je peux étre, voila...si je suis dans une phase...» E7
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«J’ai entendu il n’y a pas longtemps un reportage avec des policiers qui avaient des problemes
avec une schizophrene, et les policiers disaient qu avec les schizophrénes, on ne sait jamais da
quoi on s attend. Ils disaient qu’on ne sait jamais la réaction qu’ils peuvent avoir. Et ¢a m’a
fait penser a moi, quand je me suis défendue, et que les gens ont été tout étonnés de voir ce que
je pouvais faire pour me défendre, des réactions que j 'avais » E2 « Euh, apres pour en revenir
a mon cas personnel, parfois j'ai ['impression d’adopter des attitudes de gens que je
connais...Donc comme si je me mettais dans leur peau pendant un instant (...) Moi, en fait une
fois je me suis retrouvé dans la phrase d’un chaman qui disait « apprendre a étre sans jamais
vraiment étre » , donc moi je n’ai pas vraiment ['impression d’avoir une personnalité, j’ai

[’impression que je suis, je peux glisser facilement, voila quoi...» EI11

6.2. L’auto-inhibition achéve le processus d’auto-stigmatisation : elle survient soit du fait
d’un vécu de honte dii a la maladie, soit de la volonté de se « normaliser » avant de
créer des liens sociaux ou encore d’une crainte irrationnelle « d’étre contagieux », et
peut expliquer pourquoi certains préférent cotoyer en priorité des patients souffrant

de la méme maladie.

« Ben parce que peut-étre que j'ai honte de moi, j'ai honte de ce que je suis, j'ai honte de ne pas
avoir d'argent, j'ai honte de ne pas avoir une situation, comme mes parents en avaient une,

etc..» E11

«Je n’ai pas de vie amoureuse (...) Ben, parce que ¢a a commencé en fait en 2003, j’étais
malade, j’avais des possibilités mais je ne me sentais pas apte a aller avec des filles, parce que
Jj’allais mal. Ce qui me freine, c’est que je veux étre dans un état nickel pour trouver une fille
et ¢’est pour ¢a que je fais un travail sur moi-méme (...) Moi il faut que je sois comme avant,

que je sois apte a trouver une copine, que j’ai du travail a faire pour trouver une copine ». E10

« Comme je disais avec mes amis, ben maintenant on ne partage plus les mémes centres
d’intérét ». E7
« Oui, absolument, puisqu’ils étaient comme moi, en peine, et en souffrance, et que, voila quoi,

ils étaient sans jugement. Je suis comme tout le monde » E1

« Je pense que je peux étre contagieux (...) Tout le monde. Tous ceux qui prennent soin de moi.
Y compris le corps médical. C’est ridicule mais c’est comme ¢a. C’est ma peur. D ’ou mon envie

aussi de me renfermer sur moi-méme. (...) Oui je me sens pas sir de moi, j 'ai peur de leur nuire
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(...) Ce n’est pas rationnel, je ne sais pas, c’est contagieux j’ai envie de dire, voila. Je suis
peut-étre contagieux (...) Je ne l’avais jamais encore dit a quelqu 'un, que ce soit les soignants

ou ma famille » E1

7. Les patients atteints de schizophrénie sont en difficulté pour parler de leur maladie

en raison d’une connotation péjorative de leur diagnostic. Rares sont ceux qui le font

ou alors ce n’est pas une tiche facile et spontanée, mais une décision réfléchie a

Pavance. Il s’opére ici une autre forme d’auto-stigmatisation, plus insidieuse qui se

confond avec la stigmatisation anticipée.

7.1. Certains ne parlent pas du tout de leurs probléemes de santé ou les minimisent.
Certains pensent qu’il serait important de pouvoir en parler, mais ne I’ont jamais
fait. Les autres en parlent tres peu ou bien sélectionnent les personnes auxquelles ils

peuvent en parler.

« Généralement, je ne leur en parle pas, et a mes amis, ben, je leur explique que, pourquoi j'ai
été hospitalisé, et puis voila(...) Ben, que j'avais pété un plomb, qu'il fallait que je me calme...Et

voila ». E4

« Non ¢a peut soigner, ¢a peut faire que du bien d’en parler. Si je veux combattre cette maladie,
il faut que j’en parle. Faut forcément que j’en parle (...) J'en parle pas, je fais semblant de ne

pas comprendre ». Ell

« Non, mais ils ne vont pas me comprendre, un corps médical peut comprendre ce genre de
discours mais la famille je ne crois pas, si par exemple j’en parle a mon frerve, lui c’est un

langage de folie ¢a, il n’a pas tort (rires) (...) Qu’au corps médical. (reformulation) ». E1
« Je le dis a quelgues amis, a quelques gens a qui je peux le dire » E2

E3-E7-E12

7.2. Lesouhait de « taire sa schizophrénie » peut-étre sous-tendu par la crainte de ne pas
intéresser les autres, le souhait d’épargner ses proches, la peur d’étre jugé, avec

I’idée que la maladie mentale représente une faiblesse. Finalement, les patients
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anticipent une forme de stigmatisation avant-méme de I’avoir vécue, ce qui est une

autre forme d’auto-stigmatisation ou vient renforcer le processus.
« J'en parle pas trop parce que personne pose des questions ». E12 - E1

« Qui, mais je n’ai pas parlé de la maladie. Si je pense a mon frere par exemple, c’est parce
que de un, il est tres fragile, donc c’est trop de pression encore pour lui, parce qu’on a une
histoire familiale qui dure (...) et ¢a fait trop quoi. Ca fait trop pour lui. C’est trop de mauvaises
nouvelles(...) C’est plus pour le protéger que la crainte d’étre jugé (...) Mais c’est lourd, je

préfere qu’il ne sache pas, ce sont des termes qui sont durs. C’est trop dur pour lui ». E1

« Je dis pas que je suis schizophréne aux gens parce que ¢a ferait trop peur (...) J ai préféré
me préserver (...) J'ai peur de leur faire peur ». E2

« Ben, euh, je ne le crie pas sur les toits que je suis malade ou que, comme vous dites, que je

suis schizophréne, parce que nous n’avons pas une bonne connotation aupreés du public ». E3

« Et voila apres, il faut rester un peu discret avec ¢a, parce que les gens parlent facilement (...)
Ben, je ne sais pas ce qu’ils en penseraient... Moi, en tout cas, dans mon entourage, ils m’ont
toujours conseillé de ne pas en parler...parce qu’ils pensaient qu’apres je serais plus ou moins

catalogué, enfin voila, que, c’est comme un point faible qu’on met a nu ». E7

Ell
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Résumé des résultats sous la forme des 7 catégories sémiotigues émergentes :

1. Les patients souffrant de schizophrénie se considerent malades, identifient les
principaux symptomes et les causes possibles de leur maladie. En revanche, il existe
une ambivalence face au diagnostic de schizophrénie qu’ils ne s’approprient pas pour
la plupart, ce qui semble en lien avec un vécu douloureux de ce diagnostic.

2. Les patients identifient bien les opinions stigmatisantes liées a la schizophreénie, qu’ils
attribuent en partie au fait que ¢’est une maladie incomprise par la majorité des gens.
En conséquence, ils peuvent se sentir jugés, craindre d’étre rejetés ou de faire peur.

3. Certains patients semblent ne pas avoir intériorisé les stéréotypes liés a la
schizophrénie. Ils parviennent a s’en distancier par différents biais : soit en mettant
au centre I’individu et ses particularités, plutot que la pathologie ; soit en identifiant
et discutant de ce qui peut étre a I’origine des stéréotypes ; soit en prenant conscience
de certains atouts de leur maladie.

4. La plupart des patients semblent acquiescer a certains stéréotypes liés a la

schizophreénie, en particulier ceux en lien avec la dangerositeé et la violence.

5. Parmi ceux qui acquiescent aux stéréotypes, certains les appliquent exclusivement aux
autres : ils se représentent en revanche les autres atteints de cette maladie en reprenant
des associations faciles. On peut difficilement parler d’auto-stigmatisation car les
stéréotypes ne sont pas auto-appliqués. Il y a bien une intégration des stéréotypes,
premiére étape du processus, et qui peut aboutir a ’instauration d’une distance sociale

avec ceux qui sont atteints de la méme pathologie.

6. Certains patients approuvent et s’auto-appliquent les stéréotypes, notamment ceux
concernant la violence et la double personnalité. Ceci peut entrainer une auto-
inhibition dans divers domaines : cette mise a I’écart volontaire semble étre la derniére
étape dans le processus abouti d’auto-stigmatisation, et elle doit étre distinguée de

I’isolement en lien avec les symptomes mémes de la maladie.

7. Les patients atteints de schizophrénie sont en difficulté pour parler de leur maladie du
fait que leur diagnostic est mal connoté. Rares sont ceux qui le font ou alors ce n’est
pas une tache facile et spontanée, mais une décision réfléchie a I’avance. Il s’opére ici
une autre forme d’auto-stigmatisation, plus insidieuse qui se confond avec la

stigmatisation anticipée.
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V I/ Discussion des résultats

1. Synthése et interprétation des résultats

L’analyse sémio-pragmatique des verbatim grace a 1’utilisation de la théorie des classes de
signes de Peirce a permis de faire émerger 7 catégories principales qui pilotent le sens des
phénomenes complexes de la conscience du diagnostic de schizophrénie, et de [’auto-
stigmatisation qui peut en dépendre, en subordonnant des propriétés (sous-catégories) et en les

mettant en lien pour faire émerger d’autres catégories de sens.

Tout d’abord, cette étude qualitative nous permet d’appréhender encore autrement la manicre
dont les patients comprennent les raisons de leur suivi psychiatrique et recoivent le diagnostic
qui leur a été attribué. Méme si tous les patients interrogés sont censés avoir regu une
information claire sur leur diagnostic de « schizophrénie » ou de « trouble schizo-affectif », tres
peu expriment leur accord avec ce diagnostic, ou bien leurs propos restent tres ambivalents. Ces
données mettent a nouveau en évidence que le probléme connu du défaut de conscience de
troubles va au-dela de la simple conscience des symptdmes et leur attribution a la maladie. En
effet, la plupart des patients identifient qu’ils ont une maladie psychique. En revanche,
beaucoup semblent ne pas s’approprier le diagnostic de schizophrénie : certains le nomment et
I’ont retenu car on le leur a décrit comme tel ; d’autres semblent ignorer quelle maladie
psychique les concerne ; certains ne se sentent pas malades quand ils sont stabilisés mais
attribuent pourtant bien cette stabilisation au traitement. Ces réponses retiennent toute notre
attention et ne permettent pas de conclure que ces patients n’ont pas conscience de leurs
troubles. La plupart d’ailleurs identifient correctement leurs symptdémes, mais ont des
difficultés a les attribuer précisément a la schizophrénie. Par ailleurs, les hypothéses qu’ils
formulent spontanément au sujet de 1’origine de leurs troubles s’avérent justes, méme si souvent
ils n’en cernent pas bien la dimension multifactorielle. La problématique semble donc étre liée
en partie a des mauvaises représentations sur la schizophrénie, plus qu’a un réel manque de
conscience d’avoir présenté les différents symptomes ou d’€tre atteint d’une maladie
psychiatrique. En aucun cas, il ne s’agit 1a de remettre en question la part cognitive a I’origine
du défaut d’insight qui est indéniable et bien déemontrée par les travaux scientifiques les plus
récents. Il ne s’agit pas non plus de se rapprocher de théories psychanalytiques défendant un

lien entre manque d’insight et « mécanismes psychologiques de defense » (ou « déni »),
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hypothéses réfutees car tres insuffisantes. En revanche, ces résultats apportent des éléments
supplémentaires contribuant a démontrer en quoi 1’évaluation et la prise en charge de 1’insight
via nos méthodes actuelles est probablement incompléte, notamment parce qu’elle est
influencée par les différentes manieres de nommer les troubles et surtout de se les représenter.
Ces questions en suspens pointent par exemple la complexité de 1’évaluation de 1’insight en
pratique courante en utilisant le terme « schizophrénie » : comment parvenir a différencier le
fait d’avoir « conscience ou non » du fait d’étre « en accord ou non » avec le diagnostic posé
pour d’autres raisons, notamment du fait des divergences de représentations et de définitions
sur cette pathologie. Des échelles quantitatives comme la SUMD (Scale to Assess Unawareness
in Mental Disorder) ou I’échelle d’insight actuel de Birchwood (Birchwood et al. 1994, Insight
Scale for Psychosis, traduction Sabrina Linder et Jéréme Favrod, 2006) permettent toutefois
de s’affranchir en partie de ces biais, puisqu’elles n’utilisent a aucun moment le terme
« schizophrénie » et peuvent donc permettre d’éviter les phénomenes de stigmatisation
anticipée/auto-stigmatisation uniquement en lien avec 1’étiquetage. L’exploration de la
conscience des troubles de maniere qualitative nous livre donc certains éléments importants
pour contribuer @ mieux comprendre les représentations des patients sur leurs troubles et leur

impact possible sur « la conscience » des troubles au sens large.

L’annonce puis le fait de supporter le diagnostic de schizophrénie est vécu
difficilement : accueillir I’annonce a pu étre perturbant, provoquer un réel état de choc, de
détresse intense, une vive interrogation, ou encore une remise en question assumee concernant
ce qui leur a été dit a ce sujet, comme une certaine perplexité. Le vécu du diagnostic de
schizophrénie est parfois comparé avec le vécu du diagnostic d’autres pathologies
psychiatriques, mais aussi somatiques, afin de pointer leurs différences et de montrer en quoi

la schizophrénie reste toujours le plus difficile a entendre.

Nos données qualitatives permettent ¢galement d’approfondir la compréhension des
opinions et du vécu des patients vis-a-vis de la stigmatisation liée a la schizophrénie. La plupart
des patients jugent que la schizophrénie est une pathologie stigmatisée car elle renvoie, pour le
grand public, a différents stéréotypes comme « avoir une double personnalité », étre fou ou
« déréglé mental », dangereux, violent, effrayant, « paumé », perdu, faible, fainéant,
imprévisible. Ces données concordent parfaitement avec les résultats des nombreuses études

menées en population générale, ce qui montre que les patients identifient bien les différents
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stéréotypes liés a leur maladie. Les patients discutent plusieurs causes possibles de la
stigmatisation publique : la schizophrénie est une maladie mal connue pour la majorité des gens,
seuls des médecins qualifiés peuvent en donner une définition juste ou étre attentifs aux
souffrances qu’elle engendre et son existence peut méme parfois étre remise en question,
notamment parce qu’elle est incomprise. 1ls anticipent les conséquences de cette stigmatisation

et ceci se traduit par une « peur de faire peur », une crainte d’étre jugé ou rejeté.

Ensuite, les données qualitatives nous permettent de contribuer & mieux comprendre
comment peut s’opérer [’auto-stigmatisation en lien avec le diagnostic de schizophrénie :
plusieurs réactions sont possibles face a la stigmatisation ; certains facteurs pourraient favoriser
et d’autres empécher I’acquiescement aux stéréotypes. Quelques patients semblent ne pas avoir
intériorisé certains stéréotypes liés a la schizophrénie, puisqu’ils parviennent a formuler une
critique claire de certaines idées regues et a s’en distancier. Une comparaison avec projection
dans le diagnostic d’autres pathologies psychiatriques (trouble bipolaire) ou somatiques
(diabete) peut permettre de prendre conscience qu’aucune n’est autant réduite a des attributs
négatifs, et qu’en ce sens la schizophrénie ne doit pas I’étre plus. La contestation des stéréotypes
semble également étre plus facile lorsqu’on place au centre I’individu en tant que personne avec
ses particularités, montrant que les caractéristiques qui sous-tendent les stéréotypes (exemple :
agressivité, imprévisibilité) relevent avant tout du tempérament, de la personnalité, des
compétences propres a chacun, ou encore du conditionnement familial et éducatif, mais en
aucun cas d’une entité pathologique comme la schizophrénie. Identifier les éléments possibles
a ’origine du développement des stéréotypes en population générale semble également aider
certains a prendre de la distance avec ceux-ci : I’incompréhension/l’ignorance par rapport a
cette pathologie et I’idée qu’il doit étre difficile de comprendre la maladie mentale tant qu’on
ne 1’a pas vécue soi-méme sont notamment évoqués. Enfin, les patients étant en mesure de
trouver certains atouts liés a la maladie sont ceux qui intériorisent le moins les stéréotypes
négatifs. La maladie pourrait donner « des pouvoirs » en occasionnant certains priviléges,
représenter une aide ou avoir une certaine utilité, procurer de la fierté, rendre plus attrayant et
plus créatif. Elle pourrait également permettre de devenir plus courageux et plus compréhensif
du fait que cela implique d’avoir fait ’expérience de moments de souffrance d’une part et
d’avoir eu des contacts répétés avec d’autres personnes malades, ou encore plus sincére du fait

qu’elle permet de mieux identifier et cerner ses propres émotions et ressentis.
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La plupart des patients, y compris ceux qui contestaient certains stéréotypes, semblent
avoir intégré ou intériorisé des stéréotypes, ce qui est traduit dans leur discours par une reprise
d’associations non justifiées concernant la schizophrénie. Soit ils acquiescent aux stéréotypes
(ce qui constitue la 1% étape incontournable dans /’auto-stigmatisation) mais les appliquent
uniquement a leurs pairs atteints de schizophrénie, reproduisant une distance sociale a leur
égard ; soit ils les approuvent et se les auto-appliquent également, ce qui entraine un processus
abouti d’auto-stigmatisation. On peut tout d’abord se demander si ceux qui s’appliquent le
moins les stéréotypes sont des patients qui se reconnaissent vraiment comme « schizophrenes »,
ce qui suggérerait qu’un manque d’insight protege de [’auto-stigmatisation. Au contraire, on
peut également supputer que 1’intériorisation des stéréotypes liés a la schizophrénie (tout au
moins ’accord avec les stéréotypes représentant la 1% étape du processus) peut étre a 1’origine
d’un faible insight via la maniere dont nous pouvons parfois 1’évaluer : percevoir «les
schizophrenes sont dangereux et fous » conduirait a penser « je ne suis pas dangereux et fou
donc je ne pense pas étre un schizophréne » ou encore « les personnes qui entendent des voix
et ont des délires sont percues comme des personnes imprévisibles et ont une double
personnalité » conduirait a penser « je ne suis pas imprévisible et je ne pense pas avoir une
double personnalité donc ce qu’il m’arrive ne doit pas correspondre a un délire ni a des
hallucinations ». Ces réflexions mettent donc en évidence I’importance d’apprécier 1’auto-
stigmatisation en fonction de 1’insight, et inversement, du fait de leurs influences mutuelles
probables. 1l est a noter que certains patients justifient de s’accorder avec les steréotypes car ils
pensent pouvoir avoir un comportement ou une réaction correspondant a ces attributs lors

d’épisodes de décompensation et réduisent donc leur personne a la maladie la encore.

L’auto-inhibition dans différents domaines tels que social, professionnel, amical et
affectif, semble étre une étape importante dans le processus d’auto-stigmatisation chez les
patients souffrant de schizophrénie. Si I’isolement social et le repli peuvent étre des
conséquences directes des symptomes de la maladie (difficultés dans les interactions sociales,
apathie et aboulie, troubles cognitifs limitant parfois les capacités professionnelles, etc.) ;
I’auto-inhibition en revanche (mise a 1’écart volontaire) semble bien étre le produit de
I’intériorisation de certains stéréotypes. En effet, les patients décrivent des comportements
conscients, puisque souhaités, d’auto-mise a 1’écart et d’auto-inhibition. Ces attitudes,
volontaires, peuvent étre sous-tendues par une crainte irrationnelle d’étre « contagieux » aupres
des autres ou par un vécu de honte directement lié avec le diagnostic posé. Ils peuvent par

exemple imaginer qu’ils seront moins jugés car mieux compris de la part de leurs pairs ayant le
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méme diagnostic, ce qui les pousse a avoir essentiellement des interactions avec d’autres
personnes malades. Le sentiment de ne pas se sentir « normal », ou de ne pas avoir des centres
d’intéréts communs avec des personnes non atteintes de schizophrénie semble également
renforcer ce cercle vicieux de volonté d’isolement dans différentes sphéres, au-dela de la sphére

sociale.

Le silence autour de la maladie semble révéler un autre aspect important de /’auto-
stigmatisation. Parler du fait d’étre atteint de schizophrénie semble rare et difficile, en grande
partie a cause d’une mauvaise connotation des troubles : crainte de déranger ou ne pas intéresser
autrui, craint d’étre jugé faible, volonté de protéger ses proches face a une nouvelle difficile.
La plupart des patients déclarent donc taire le diagnostic de schizophrénie. Ceux qui jugent
qu’il serait bénéfique d’en parler, n’y sont encore jamais parvenus. Ceux qui en parlent
minimisent fortement, ou sélectionnent leurs interlocuteurs. 11 s’opére ici finalement une forme
de stigmatisation anticipée qui se confond avec le processus d auto-stigmatisation, de maniére
plus insidieuse, ou vient le renforcer, comme le soulignaient déja certaines données de la
littérature. L auto-stigmatisation peut découler de la stigmatisation vécue, avec la crainte de
vivre d’autres discriminations, mais aussi représenter un continuum de la stigmatisation
anticipée, les stéréotypes négatifs pouvant étre ancrés dans les représentations de 1’individu
avant méme qu’il n’ait vécu une réelle stigmatisation, et avant méme qu’il ne soit diagnostiqué.
Ceci pourrait expliquer en partie pourquoi 1’annonce du diagnostic de schizophrénie peut étre

si fastidieuse.

Nos résultats ne nous ont pas permis de mieux comprendre d’éventuels liens entre
’opinion des patients vis-a-vis d’eux-mémes et /'auto-stigmatisation. Par ailleurs, la pauvreté
des propos concernant la qualité de vie et leur r6le percu au sein de la société (réponses souvent
tres courtes et peu élaborées ou questions semblant les avoir laissés perplexes), ont retenu notre
attention : ne serait-ce pas révélateur d’une autre facette de 1’auto-stigmatisation chez les

patients souffrant de schizophrénie ?

2. Limites de notre étude

Il est important de rappeler que 1’approche qualitative n’est pas soumise aux mémes limitations
et biais que 1’approche quantitative. Ainsi dans cette étude, un certain nombre d’éléments qui

pourraient constituer des biais méthodologiques en recherche quantitative, ne sont pas a
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considérer en tant que tels. C’est le cas par exemple de la taille de 1’échantillon. En recherche
qualitative, la qualité méthodologique d’une étude fait référence aux critéres COREQ (156)
qui sont les critéeres de rigueur des méthodes qualitatives, détaillés en Annexe n° 3. lls
concernent trois domaines : les caractéristiques de 1’équipe, le design de I’étude et la
méthodologie d’analyse. Selon ces critéres, notre étude comporte quelques limites

méthodologiques.

Tout d’abord, il existe certaines limites liées au fait que notre étude qualitative s’inscrit au sein
du projet de recherche Vidéo-Insight. De fait, les modalités de recrutement des patients étaient
fixées par le protocole de 1’é¢tude. Parmi celles-ci, nous pouvons relever tout d’abord le choix
de I’échantillon : en effet, I’échantillonnage par variation maximale (Huberman et Miles) n’a
pas pu étre respecté. Or ce mode de sélection, habituellement de rigueur dans les protocoles de
recherche qualitative, permet de faire émerger une variété d’expériences vécues la plus large
possible, en recrutant des patients ayant des caractéristiques sociodémographiques et cliniques
variées (le maximum d’extrémes concernant par exemple 1’age, le sexe, les situations cliniques,
les traitements recus, etc.), sans chercher la représentativité de la population source. Une autre
limite de 1’étude est liée au fait que les participants ont tous été recrutés a 1’hopital, et plus
précisément au décours d’une hospitalisation a temps complet suite a une décompensation aigue
de leur maladie. La probabilité qu’ils soient inclus dans I'étude a pu étre liée en partie a des
facteurs en lien avec des processus de stigmatisation ou auto-stigmatisation ou d’autres facteurs
ayant contribué a diminuer la variation maximale. Cependant, I’échantillon final retrouve une
bonne hétérogénéité au sein de la population de 1’étude en termes de sexe, d’age, de niveau
d’éducation, de mode de vie et également en termes de modalités de suivi médical et d’évolution
de la maladie. Ensuite, du fait de I’'impossibilit¢ de modifier le protocole en cours, en
convoquant par exemple les patients a d’autres moments qu’aux évaluations prévues a 1 mois
et a 4 mois, nous n’avons pas eu encore la possibilité de leur faire un retour des retranscriptions,
ni de leur restituer la synthese des résultats obtenus. Ceci aurait pu permettre de s’assurer que
nous avions bien saisi le sens de leurs propos d’une part, sans surinterprétations, et de recueillir
leurs commentaires et leurs opinions d’autre part, afin d’optimiser la validité de nos résultats.
Notre étude comporte également quelques biais d’investigation, liés a la posture du chercheur :
en effet, certains patients inclus dans I’étude avaient déja été pris en charge sur une courte
période en hospitalisation par la personne ayant conduit 1’entretien. Il est possible que

I’interviewer, sans le vouloir, ait alors prononcé certaines relances ou trié certaines questions
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sans en avoir conscience, du fait de connaissances préalables sur les antécédents, la

personnalité, les opinions ou la prise en charge des patients en question.

A noter enfin, un possible biais li¢é au manque d’expérience en termes de méthode
phénoménologique puisqu’il s’agissait de ma premicre €tude utilisant précisément ce type de
méthode sémio-pragmatique. Néanmoins, j’ai été formée au préalable a ’entretien qualitatif et
aux procédés d'analyse sémio-pragmatique grace aux autres enquéteurs de 1’étude, le Dr André
(qui a validé son dipléme universitaire dédié a la formation en recherche qualitative) et le Dr
Schandrin (qui a realisé un mémoire de recherche qualitative dans le cadre de son master
universitaire de sciences humaines et sociales et qui avait réalisé de nombreux entretiens

qualitatifs dans le cadre de Vidéo-Insight).

3. Forces de notre étude

3.1. Forces méthodologigues

La validité interne est forte du fait d’une bonne cohérence méthodologique en lien avec notre
question de recherche ciblant I’exploration de 1’auto-stigmatisation chez les patients souffrant
de schizophrénie. En effet, le choix d’une méthodologie qualitative de type phénoménologique
était le plus approprié puisque il s’agissait d’explorer 1’expérience vécue, les croyances, 1es
représentations, aspects difficilement évaluables a 1’aide d’échelles issues de méthodes
quantitatives. L’intérét notamment de 1’entretien semi-directif (157), en comparaison avec un
questionnaire fermé, est porté par le souci de chercher a respecter le discours spontané des
patients, tout en maintenant une position neutre et en évitant des questions orientées ou fermées.
A titre d’exemple, nous pouvons imaginer que si nous demandions a un participant, ayant un
vécu globalement négatif du diagnostic de schizophrénie, s’il a éprouvé oui ou non de la
tristesse, le patient aurait pu étre orienté a répondre par I’affirmative. Si, au contraire, nous nous
appliquions a lui demander de nous décrire ses ressentis durant la situation, peut-étre nous
évoquerait-il spontanément d’autres ressentis négatifs, autres que la tristesse, et pas
nécessairement décrits dans le questionnaire. De plus, le patient aura eu le loisir de développer
le déroulement de sa pensée ayant abouti a tel ou tel ressenti négatif, en le contextualisant par

rapport a une anecdote ou a une situation particuliére. Si procéder par ce type d’entretiens limite
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le nombre des sujets par rapport a 1’utilisation de questionnaires, cela permet en revanche

d’obtenir des données plus riches, nuancées et approfondies.

La validité de contenu a été respectée en veillant a ce que le guide d'entretien ait pu couvrir tous
les aspects du phénomene étudié. Ce guide a été €laboré rigoureusement, s’appuyant sur des
données de la littérature, et réactualisé au fur et a mesure de 1’étude. 11 est présenté clairement
dans la partie méthodologie et en annexe n°4. Pour pallier le biais possible lié a la signification
différente qu’interviewers et interviewés peuvent attribuer aux mots, des reformulations a des
fins d’explicitation étaient prévues en réserve, tout au long de ’entretien. Afin de respecter au
mieux les régles de I’entretien semi-directif, nous avions également créé une Annexe au guide,

présenté ci-dessous :

o Trame de questions ouvertes donc pas de réponse possible par oui/non. Questions
simples, cohérentes, faciles a comprendre, neutres (la question ne doit pas orienter la
réponse).

o Chaque question ne comporte qu’une seule idée et n’est pas connotée positivement ou
négativement, afin de ne pas orienter la discussion.

« Eviter d’utiliser le mot « Pourquoi » qui encourage des réponses généralisées et
rationalisées.

e Le guide d’entretien doit étre cohérent, utilisé comme un « fil rouge ».

o Le guide d’entretien doit rester court et refléter les objectifs de 1’étude.

e Le guide d’entretien s’¢labore dans un processus continu de réflexion et d’amélioration
avec les autres enquéteurs.

e Flexible, et modifiable au fil de 1’étude.

e Toujours rebondir, reformuler, relancer.

La retranscription du verbatim (contenu fidéle mot a mot du discours du patient) était rigoureuse
: les douze entretiens ont été retranscrits par moi-méme sans utiliser de logiciel, afin qu’elle soit
la plus fidele possible. Une fois retranscrits, les entretiens étaient réécoutés une fois, pour

s’assurer de la similitude du texte par rapport au discours oral.

Le choix de I’approche phénoménologique, plus particuliérement de type sémio-pragmatique
inspirée de la méthode de Peirce (154) pour 1’analyse des entretiens était pertinent, avec un
questionnement en profondeur centré sur les représentations et I’expérience vécue. Celle-ci se
fonde en effet sur I’analyse des émotions, des représentations, des croyances, et de 1I’expérience

personnelle propre a chaque patient. Il s’agissait de comprendre un phénomeéne et son vécu, en
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I’occurrence celui de /’auto-stigmatisation, et de lui donner du sens, en lien avec le contexte et
les acteurs concernés. La logique de découverte en émergence a permis également de ne pas
chercher a obtenir des résultats souhaités ou présupposés : en effet, les participants étaient
informés qu’il s’agissait de chercher a mieux comprendre le vécu de la vidéo puis de leur vécu
de la maladie de maniére plus générale au sein de notre société, mais nous n’évoquions a aucun
moment les termes de stigmatisation et d’auto-stigmatisation afin de ne pas orienter leurs
réponses. De plus, la méthode sémio-pragmatique a apporté une rigueur a I’analyse en
permettant une description précise des étapes d’analyse, jusqu’a restitution du sens général et
fondée sur une demarche logique, ce qui limitait donc les biais d’interprétations liés a la
sensibilit¢ et a la subjectivité propres au chercheur. Notre méthode d’analyse sémio-
pragmatique est expliquée en détail dans la partie méthodologie. Les résultats sont présentés
avec clarté, classés en catégories et propriétés (sous-catégories qui les constituent). Plusieurs
citations issues du verbatim identifiées par les numéros des entretiens correspondants illustrent
chaque sous-catégorie, ce qui démontre 1’appui fidéle sur le discours des patients et renforce

ainsi la fiabilité de nos résultats.

Il est souvent reproché a la recherche qualitative un certain nombre d’éléments, comme des
biais d’interprétation, de systématisation des données et de validation des résultats du fait
qu’elle prend en compte des personnes et leur discours dans leur globalité et qu’elle appréhende
la subjectivité grace a des outils construits en partie par le chercheur lui-méme, et que cela peut

sembler approximatif.

Notre étude a été réalisée avec une rigueur méthodologique permettant de s’affranchir des
limites inhérentes a notre démarche, suivant d’une part les impératifs décrits par P. Paillé et A.
Mucchielli, a savoir les impératifs de justesse, de communicabilité, de complétude (rapporter
le plus completement possible le jeu complexe de la pensée, des actions et des interactions) et
de conservation (adoption d’un systeme de classification et d’annotation) ; d’autre part,
respectant un maximum des criteres COREQ « Consolited criteria for reporting qualitative
research » cités plus haut et présentés en annexe n° 3. Tout d’abord, le principe de saturation
des données a été respecteé : il s’agissait de vérifier que les données étaient épuisées, sans autre
signification émergente possible. L’absence d’idées nouvelles dans les derniers entretiens a
permis de statuer que la saturation était atteinte a 12 participants. De plus, aucun patient n’a
refusé de participer a notre étude. Par ailleurs, notre échantillon est bien décrit grace aux
données sociodémographiques et cliniques qui ont été rigoureusement recueillies (tableaux 4 et

5 dans les résultats). Des biais d’évaluation ont été évités puisqu’il n’y avait pas d’autre
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intervenant présent lors des entretiens hormis les enquéteurs et les participants. Le biais possible
attribuable au lieu de recueil des données (en intra-hospitalier) a été limité tant que possible par
la délivrance aux patients d’une information orale et écrite sur I’absence d’impact de 1’étude
sur les soins prodigués. De plus, nous avons réalisé les entretiens dans des bureaux a I’extérieur
des unités d’hospitalisation, en veillant & ce que 1’interviewer ne porte ni blouse blanche ni
aucun autre signe représentant I’institution hospitaliére. De méme, les enquéteurs n’étaient pas
impliqués dans la poursuite du suivi ultérieur des patients inclus. Nous avons donc été attentifs

a la position du chercheur et aux conditions de I’entretien.

En outre, une relecture de la globalité¢ des entretiens a été réalisée aprés 1’analyse afin de
s’assurer que les résultats présentés étaient cohérents avec les données brutes recueillies, ce qui

renforce la solidité interne de notre étude.

La triangulation des analyses (données, méthodes et sources) entre deux cotateurs, le Dr André,
expert en recherche qualitative, et moi-méme, investigatrice formée, a permis d’augmenter la
validité concernant la construction des catégories de sens émergentes qui sont le point central

de nos interprétations.

Enfin, nos résultats s’inscrivent dans un ensemble d’autres connaissances acquises dans ce
domaine, puisqu’ils concordent avec certaines données de la littérature scientifique nationale et

internationale.

3.2. Originalité de notre étude

Cette étude ayant pour objectif de mieux comprendre /’auto-stigmatisation chez les patients
atteints de schizophrénie a partir de leur expérience vécue, donne plus de sens aux données
statistiques. Elle permet d’avoir une vision plus globale et nuancée de ce phénoméne. Notre
¢tude permet d’apporter une nouvelle lecture au phénomeéne d’auto-stigmatisation chez les
patients atteints de schizophrénie, puisqu’elle s’appuie sur le discours des patients eux-mémes,
s’intéressant a leur propre vécu, se situant au-dela des modeles théoriques deja existants. Notre
étude figure parmi 1’une des seules études qualitatives se centrant sur 1’auto-stigmatisation en
s’appuyant directement sur le vécu des patients souffrant de schizophrénie, les précédentes
recherches portant uniquement sur le vécu et les perceptions de la stigmatisation ou sur les

conséquences de /’auto-stigmatisation mais n’analysant pas le processus d’intériorisation et de
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reprise des stéréotypes dans son ensemble. D’ailleurs, elle est, a notre connaissance, 1’unique
étude utilisant une approche phénoménologique. Notre étude a permis de mieux discerner les
différentes étapes et nuances au sein du processus d’intériorisation des stéréotypes chez les
patients souffrant de schizophrenie : acquiescement et application des stéréotypes uniqguement
aux autres patients atteints de la méme pathologie, acquiescement et application a soi-méme
induisant de les appliquer aux autres également, et surtout, données novatrices, de mettre en
évidence certains facteurs pouvant potentiellement favoriser ou empécher I’acquiescement aux

stéréotypes.

Notre étude permet de mieux identifier 1’auto-inhibition sociale comme facette clé de /’auto-
stigmatisation et, donnée plus originale, de pouvoir mieux la différencier de 1’isolement
inévitable en lien avec la diminution de capacités sociales et professionnelles résultant des
troubles cognitifs et des signes négatifs dus a la maladie. Notre étude permet de pointer que les
difficultés des patients a parler de leur maladie correspondent a une forme de stigmatisation
anticipée, qui est a la fois cause et conséquence de [ auto-stigmatisation et qui vient renforcer

son cercle vicieux.

Enfin, certains patients ont exprimé des remerciements liés au fait d’avoir été invités a participer
a cette étude : ils semblaient avoir apprécié ce temps de dialogue inhabituel, plus ouvert et dans
un climat moins formel, leur ayant ainsi permis d’aborder des sujets parfois secondaires au

cours des entretiens habituels de routine.

VI1I/ Implications clinigues et perspectives

Les patients atteints de schizophrénie sont particuliérement vulnérables face a la stigmatisation
et /’quto-stigmatisation. Comme nous I’avons vu dans la revue de la littérature, plus les patients
s’auto-stigmatisent et s’auto-inhibent, plus leur estime de soi et leurs capacités de sociabilité
s’amenuisent. Les consequences de /’auto-stigmatisation viennent renforcer le cercle vicieux
de I’isolement di a la maladie et peuvent méme représenter des facteurs de rechute. Notre étude
présente un intérét clinique important en apportant des éléments afin de mieux prévenir, évaluer
et lutter contre [’auto-stigmatisation et ses conséquences chez les patients souffrant de

schizophrénie.
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Premierement, nos résultats, en s’appuyant sur le vécu des patients, pourraient étre utiles
dans 1’amélioration ou la création d’outils quantitatifs d’évaluation de /’auto-stigmatisation,
des comportements d’auto-inhibition (ceux-ci pouvant par exemple étre stratifies pour les
differents domaines : social, professionnel, amical, affectif) ou encore de la capacité a parler

de la maladie, compte tenu de leur r6le déterminant au sein du processus d auto-stigmatisation.

Deuxiémement, nos résultats suggerent qu’il serait utile de créer des modules
d’éducation thérapeutique spécifiquement centrés sur / ‘auto-stigmatisation, ou encore associés
aux modules de psychoéducation sur 1’insight. Ils pourraient également enrichir les

programmes de psychoéducation dédiés aux familles des patients souffrant de schizophrénie.

Développer ce type de modules semble d’autant plus intéressant que les études récentes
mettent en évidence le fait que les interventions développées pour lutter contre la stigmatisation
publique ont peu ou pas de résultats, aucun programme ne se révélant concluant pour aider a
dé-stigmatiser la schizophrénie auprés du grand public. Une piste convaincante serait donc
d’agir directement auprés de nos patients afin de prévenir /’auto-stigmatisation ou de limiter
ses conséquences. De plus, il semblerait que les rares programmes thérapeutiques centrés sur
[’auto-stigmatisation (approches intégratives, mélant psychoéducation, approche cognitivo-
comportementale, entretiens motivationnels et réhabilitation aux habiletés sociales) soient
jusqu’alors peu persuasifs puisque les résultats ne sont significatifs que pour I’amélioration de
la confiance en soi et de 1’insight, mais non pour [ ’auto-stigmatisation, ou ne persistent pas a

long terme.

En ce qui concerne le contenu de ces modules, notre étude a permis d’identifier certains
facteurs qui semblent aider les patients a prendre de la distance par rapport aux stéréotypes, et
donnent des pistes concrétes pour ne pas les approuver ou se les auto-appliquer (réflexion sur
le conditionnement tempéramental, familial et éducatif des caractéristiques qui les sous-
tendent, comparaison avec d’autres pathologies, identification de I’origine du développement
des stéréotypes en population générale, capacité a identifier certains atouts liés a la maladie).
D’autres facteurs (reconnaissance dans certains attributs négatifs donc généralisation,
utilisation de « raccourcis de pensée » comme opinion au sujet des autres puis généralisation)
ainsi que des comportements d’auto-inhibition sociale et le silence autour de la maladie,
semblent au contraire convaincre de s’accorder avec les stéréotypes et achévent le processus
d’auto-stigmatisation. Ces différents aspects ne s’ancrent pas de maniére irréversible dans la
trajectoire de la maladie et pourraient étre discutés avec les patients. Pointer et critiquer ces

différents facteurs, en s’appuyant sur leur maniere de les aborder et leurs exemples concrets,
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pourrait aider a créer des modules thérapeutiques adaptés et comprehensibles afin de lutter
contre [’auto-stigmatisation. Il s’agirait d’aborder en profondeur avec les patients le vécu de la
maladie, d’identifier les facteurs a risque d’auto-stigmatisation, mettre en place des stratégies
pour lutter contre ces derniers, d’identifier les facteurs protecteurs, et de les renforcer en aidant

les patients a les entretenir.

Troisiémement, les résultats révelent des outils afin d’optimiser le moment déterminant
de I’annonce diagnostique. En pratique courante, pouvoir préciser le diagnostic de
schizophreénie de la maniére la plus compréhensible et la moins anxiogéne possible est capital.
Pour y parvenir, connaitre les attentes des patients et leurs différentes représentations de leurs
troubles est essentiel. Nos données apportent ainsi des éléments pour faciliter 1’annonce
diagnostique, qu’elle soit réalisée lors de consultations de suivi standard ou dans le cadre de
restitutions de bilans du centre expert schizophrénie : critiquer certaines idées recues, les
interroger sur leur souhait de parler de leur diagnostic, repérer certaines attitudes précoces
d’auto-inhibition. Ceci interroge aussi plus largement sur la maniére de mener nos entretiens :
par rapport a des entretiens standards qui s’attachent parfois uniquement a rechercher les
symptdémes de rechute, la forme ouverte ou semi-ouverte des entretiens semble permettre
d’accéder plus facilement aux symptomes pourvoyeurs de souffrance psychique et de

dysfonctionnement au quotidien, avec un impact certain sur 1’alliance et 1’adhésion aux soins.

Quatriemement, nos résultats illustrent la complexité de I’évaluation de 1’insight chez
les patients souffrant de schizophrénie, du fait de sa dimension multidimensionnelle, et plus
particulierement de I’influence que peuvent avoir les représentations des patients sur leur
maladie. Prendre en compte de maniére systématique d’éventuels phénoménes d’auto-
stigmatisation pourrait contribuer a améliorer nos maniéres d’apprécier 1’insight, notamment
en permettant de différencier conscience des troubles et accord avec la dénomination commune
des troubles. De plus, comme cela est souligné dans la revue de la littérature, souhaiter a tout
prix améliorer |’insight sans tenir compte de /’auto-stigmatisation pourrait étre délétére du fait
d’affects dépressifs ou d’une autodépréciation (« effet paradoxal de /’insight »). Les parametres
en jeu dans !’auto-stigmatisation révélés dans notre étude peuvent contribuer a ajuster a la fois

les méthodes d’évaluation et les programmes thérapeutiques autour de /’insight.

Nos résultats qualitatifs sur les facteurs impliqués dans /’auto-stigmatisation nous
encouragent & poursuivre la recherche dans ce domaine. A I’avenir, il pourrait notamment étre

intéressant de mener une étude qualitative sous forme de focus groupes, pour apprécier si, au
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sein-méme de groupes de patients atteints de schizophrénie, les interactions engendrent de
nouvelles formes de stigmatisation, et d’en débattre avec eux. Par ailleurs, réaliser d’autres
études sur /’auto-stigmatisation pour d’autres pathologies, psychiatriques (trouble bipolaire,
troubles de la personnalité, etc.) ou méme somatiques, pourrait étre pertinent afin de pouvoir
les comparer avec nos donnees sur la schizophrénie et de mieux discerner les facteurs propres
a cette maladie et ainsi mieux les cibler auprés de nos patients. Il pourrait également étre
intéressant de proposer des études qualitatives centrées sur /’insight, en se basant sur nos
données enrichies concernant /’auto-stigmatisation. Enfin, il pourrait étre utile de compléter
notre étude d’une deuxiéme étape en rencontrant & nouveau les patients, afin d’obtenir leurs

retours et leurs commentaires sur nos résultats.

VII1/ Conclusion

L’analyse des entretiens qualitatifs auprés de 12 patients souffrant de schizophrénie nous
permet d’élaborer plusieurs aspects théoriques autour de /’auto-stigmatisation. La plupart des
patients ont conscience d’avoir une maladie psychiatrique et sont en mesure d’identifier
correctement leurs symptdmes. En revanche, les patients ne s’approprient pas le diagnostic de
schizophrénie. Certains ne sont pas d’accord avec ce diagnostic bien qu’ils envisagent de
souffrir d’un trouble psychique, d’autres acceptent ce diagnostic de maniere superficielle, et
d’autres ont retenu qu’il s’agissait de leur maladie mais émettent des doutes. L’attribution du
diagnostic de schizophrénie est vécue difficilement, celui-ci étant souvent présenté comme le
plus pénible de tous a accepter. Les patients identifient les différents stéréotypes associés a la
schizophreénie, ce qui participe au vécu douloureux de la maladie, et semble pouvoir influencer
leur maniére de nommer et de s’approprier ce diagnostic. Les facteurs qui semblent aider les
patients a mettre a distance les stéréotypes sont : le fait de considérer I’individu comme une
personne avec ses particularités avant d’étre un individu malade ; le fait de réussir a identifier
I’ignorance et I’incompréhension comme a 1’origine des stéréotypes en population générale ; le
fait de prendre conscience de certains atouts ou priviléges liés a la maladie. Notre étude montre
pourtant que la plupart des patients semblent approuver les stéréotypes, notamment ceux
concernant la violence et la dangerosité. Ce phénoméne d’intériorisation des stéréotypes, déja
décrit dans la littérature, s’opere a deux niveaux : certains patients appliquent ces stéréotypes

uniquement a leurs pairs souffrant de schizophrénie mais s’en distancient ; d’autres s’auto-
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appliquent les stéréotypes, ce qui acheve le processus d’auto-stigmatisation. L’auto-
stigmatisation peut entrainer une réaction d’auto-inhibition qui se joue dans nombre d’autres
domaines que la sphere sociale, et qui est indépendante des consequences des symptomes
mémes de la maladie. En effet, si le repli social par exemple constitue un symptéme de la
maladie, I’auto-inhibition en revanche, qui s’apparente a une mise a I’écart volontaire, semble
bien étre le produit de I’intériorisation de certains stéréotypes. Le silence autour du diagnostic
de schizophrénie révele une autre facette de /’auto-stigmatisation, a la fois facteur de maintien
et conséquence, et se confond également avec une forme de stigmatisation anticipée. Notre
¢tude permet d’éclairer ce phénomeéne complexe d auto-stigmatisation en s’appuyant
directement sur le vécu des patients souffrant de schizophrénie. Nos résultats constituent un
argument supplémentaire en vue de poursuivre toutes les interventions visant a diminuer [ ’auto-
stigmatisation pour améliorer leur prise en charge et permettre ainsi de pallier les difficultés
rencontrées pour lutter contre la stigmatisation publique. Ils pourraient permettre de créer des
modules thérapeutiques autour de [’auto-stigmatisation destinés aux patients souffrant de
schizophrénie. Il semble également important d’améliorer les outils d’évaluation de /’insight en
prenant en compte la dimension d’auto-stigmatisation, étant donné ’intrication insidieuse des

deux.

Pour finir, citons les propos d’une patiente incluse dans 1’étude qui résonnent tout
particulierement avec la problématique complexe de la stigmatisation, entre empathie avec

volonté de tolérance et jugement primaire inévitable :

« Vous savez je pense souvent a un livre qui s’ appelle L’Enfant, de Jules Vallés, et dans ce
livre-la il dit qu’il a tellement pleuré que ¢a lui a ouvert les yeux pour lire dans ['ame des gens.
Ben moi, c’est ¢a...je vois les gens aveC qui je peux avoir une conversation, avec qui je peux

me lier d’amitié et ceux avec qui je Ne pourrai jamais rien tirer. »
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X/IAnnexes

Annexe 1 : L’échelle ISMI

Internalized Stigma of Mental Iliness
(Boyd Ritsher et al, 2003 ; Prouteau, Grados et al., en cours de validation)

Lc terme de « trouble psychique » est utilisé dans ce questionnaire : n’hésitez pas & le remplacer par tout autre terme
qui, selon vous convient le mieux.
Pour chaque affirmation, veuillez indiquer si vous étes :

1 2 3 4
Pas du tout Pas D*accord Tout & fait
d'accord d’accord daccord

1. Iai le sentiment de ne pas étre & ma place dans le monde & causc de mon trouble ] 2 3 4
psychique

2. Les gens avec un trouble psychique ont tendance a étre violents, 1 2 3 4

3. Les gens me traitent différemment des autres, parce que j'ai un trouble psychique )| 2 3 4

4. Jévite les contacts avec les gens qui nont pas de trouble psychique pour éviter | 2 3 1
d’étre rejeté

5. Je suis embarrassé(e) ou honteux(euse) d"avoir un trouble psychique. 1 2 3 Rl

6. Les gens avec un trouble psychique ne devraient pas se marier, 1 2 3 4

7. Les gens avec un trouble psychique apportent une importante contribution a4 la | 2 3 4
Société.

8. Je me sens inféricur(c) & ceux qui n’ont pas de trouble psychique. 1 2 3 4

9. Je n’ai plus autant d’activités sociales qu'avant parce que mon trouble psychique | 2 3 +
pourrait me donner une apparence ou un comportement étrange

10. Les personnes ayant un trouble psychique ne peuvent pas avoir unc vic agréable ¢t | 2 3 4
valorisante.

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

12. Les stérdotypes (les clichés) sur les troubles psychiques m’isolent du monde ) E— 3 4
«normal ».

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

14. Je me sens 4 |"aisc quand je suis vu en public avec une personne qui a 1 2 3 4
manifestement un trouble psychique

15. Souvent les gens sont mépnsants ou me traitent comme un enfant juste parce que 1 2 3 4
J'ai un trouble psychique

16. Je me dégois moi-méme d’avoir un trouble psychique 1 2 3 4
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1 2 _ 3 4

Pas du tout Pas D’accord Tout  fait

d'accord d*accord d'accord
17. Avoir un trouble psychique a giché ma vie. | 2 J 4

18. Les gens peuvent dire que jai un trouble psychique rien qu'en me voyant

19. A cause de mon trouble psychique, j'ai besoin que les autres prennent la plupart des
décisions pour moi.

20. Je reste & "écart des situations sociales pour éviter & ma famille et mes amis d'étre
embarrassés

21. Les personnes qui n'ont pas de trouble psychique ne peuvent pas me comprendre.

22. Les gens m'ignorent ou ne me prenncnt pas au séricux simplement parce que j'ai un
trouble psychique

23. Je ne peux rien apporter 4 la société parce que j'ai un touble psychique
24. Vivre avec un trouble psychique m’a rendu plus fort.

25. Personne ne voudrait avoir unc relation intime avec moi parce que j*ai un trouble
psychique

26. En général, je suis capable de vivre ma vie comme je le veux.

27. Je peux avoir une vic épanouissante, malgré mon trouble psychique

28. Les autres pensent que je ne peux pas faire grand chosc dans ma vic parce que jai un
trouble psychique

29. Les stéréotypes (les clichés) sur les troubles psychiques sont aussi valables pour moi

] 2 3 4
1 2 3 4
1 2 3 4
] 2 3 B
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Annexe 2 : Exemple d’un entretien retranscrit

Entretien qualitatif n°11 M.G***E***réalisé par Aurore Léger a Nimes Le 16.10.2017 :
Durée: 47°46

AL : Interviewer Aurore Léger - P : Patient

Non verbal :
Assez a I’aise, au début assez pressé, presque réticent a rester discuter.

En fin d’entretien il est presque difficile de I’interrompre. Parle spontanément et abondamment
de ses symptdémes, méme quand il n’y est pas directement interrogeé.

Verbatim :
p
J’ai une mine horrible! Une mine horrible

AL

Alors justement, par rapport a la vidéo, c’est intéressant, mes premicres questions sont par
rapport a ¢a...Alors je vous le redis, le but ce n’est pas du tout que ¢a influe sur votre prise en
charge, c¢’est vraiment, pour nous, de comprendre votre vécu, et on le fait avec d’autres patients,
on ne veut pas juger est, mais ce qui nous intéresse, au contraire, ¢’est votre vécu de la maladie,
le vécu de votre hospitalisation, il n y a que vous qui pouvez nous dire ce que vous ressentez. ..

P

Et il ne vous vient jamais a ’esprit a un moment donné, de vous dire que, peut-étre, peut-étre,
éventuellement je pourrais étre en danger ?

AL

Alors, justement, ca on va en reparler apres, juste tout premiérement par rapport a la vidéo,
comme ¢a a chaud, quand vous regardez cette vidéo, qu’est-ce que c¢a vous fait, quelles
émotions ¢a suscite ?

)
Rien, rien du tout, rien que dalle
AL

Neutre ?

P

Neutre, neutre. Ah ouais, a fond.

AL
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Est-ce qu’il y a des choses particuli¢res, des choses qui vous interrogent, ressentez-vous des
émotions particulieres ?

P

J’ai dit ce que j’avais sur le ceeur. A chaud, a chaud, j’ai dit ce que j’avais sur le cceur.
AL

Au moment de la vidéo ?

P

J’ai pas parlé de ma terrible agression physique, ou on m’a pété le pouce. Vous voyez mon
pouce (me montre son pouce), par rapport a I’autre. On m’a pété le pouce. On m’a pété le 4éme
métacarpe.

AL
C’¢était quand ca ?
P

C’¢était en mars 2015. On m’a pété le 4eéme métacarpe ou on m’a fait cette trace sur le doigt, ou
on m’a fait cette trace sur la téte, o on m’a pété les cotes, ou on m’a pété la clavicule. Donc on
m’a pété la main et la clavicule surtout. Vous n’étes pas au courant de ¢a ? Il faudrait le dossier
a Avignon...

AL
Ben non parce que moi...

P

11 faudrait demander le dossier a Avignon, a I’hopital Henri Dufaux, il faudrait vous renseigner.
(Ca m’est arrivé dans mon village, voila. J’ai été terriblement agressé, (insiste en répétant), et je
suis allé me réfugier chez les gendarmes.

AL
D’accord

P

J’étais sous le choc. Ca m’étonne que vous n’ayiez pas ...¢a ne vous semble pas important (d’un
ton un peu vif) ?

AL

Ah si si, ca me semble trés important, mais moi, c’est surtout pour comprendre, méme sans
avoir les éléments de votre dossier, moi peu importe, ce qui m’intéresse, c’est de savoir
aujourd’hui comment vous vous sentez, comment vous vivez les choses etc,

P
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Bien je ne me sens en sécurité, je me sens bien, je mange bien, je me sens repose. Mais est-ce
que mes problemes sont définitivement partis, non. Je ne pense pas non. Je sais que j’en aurai
encore

AL

Pour finir sur la vidéo, qu’est-ce que ¢a vous renvoie, qu’est-ce que ¢a vous fait de voir la
video ?

P

Moi, je me trouve trés bien. Je me trouve trés bien. J’avais peur d’avoir une mine affreuse.
Parce que normalement le grain il n’est pas terrible sur les ordinateurs. Mais je suis content, je
suis content de moi. J’ai dit ce que j’avais sur le cceur. Je I’ai bien exprimé, voila. J’ai pas honte
de moi quoi. J’ai dit a chaud tout ce que je ressentais. J’ai omis quelques détails pour ne pas
paraitre trop fou non plus. Mais voila j’ai dit tout ce que je ressentais, tout ce que j’avais sur le
ceeur, j’ai tout dit.

AL
D’accord, c’est ce qui résume bien cette vidéo, c’est ce que vous aviez a dire a chaud...

P

Oui j’ai été agressé, pour moi j’ai été une victime aussi de harcélement moral, voila. Il y a des
gens qui veulent me faire du mal. Soit ¢a fait partie vraiment de ma parano, de ma maladie, de
ma schizophrénie. Soit il y a un peu de vrai la-dedans.

AL
Vous vous posez la question...

P

Non, je ne me pose pas la question, j’ai compris ce qui m’arrivait. Voila, je sais ce qui m’arrive.
C’est vous que je dois convaincre. Et ¢a ¢a ne va pas étre simple.

AL
En tout cas, vous I’expliquez bien ce qui vous arrive la, autant sur la vidéo que la...

P

Ouais, ouais, ouais...Je suis d’accord pour reconnaitre que je suis malade, et je vais vous dire
pourquoi...

AL

Alors ¢a on y vient juste aprés, ¢’est trés intéressant, on va y revenir trés vite, par rapport a la
vidéo pour finir, est-ce que vous avez d’autres choses a dire ?

P
Non.

AL (répétitions et relance)

140



Vous m’avez dit « je n’ai pas honte »,

P (coupant la parole)

Je n’ai pas honte de moi.

AL

Physiquement, ¢a vous plait...

P

J’ai un bon grain et je dis la vérité. Je suis un beau *** et je dis toujours la vérité, voila.
AL

Est-ce que ca correspond a votre souvenir, du moment de la vidéo ?

P

Oui, oui je me souviens de tout. J’ai parlé de vos agressions, j’ai parlé de mon terrible passage
a Ramon, que je ne suis pas pres d’y retourner vivre la-bas, dans ce village. Voila, j’ai tout
explique.

AL

Et par rapport, a ce que vous dites sur la vidéo ? Que pouvez-vous nous dire la ?
P

Sur la video ?

AL

Oui

p

Ben, écoutez, moi j’ai vécu I’enfer a Ramon, donc je vais tout vous réexpliquer depuis le départ.
Je vais tout prendre a la base. Mes problémes ont commencé un jour que j’étais ----=> (revient
sur problemes de deal en bas de chez lui, puis que tous ses probléemes sont partis de cela, des
intimidations, des problémes avec les voisins, problémes d’agressions physiques avec fractures,
puis jusqu’au moment ou il s’est acheté un fusil de chasse, dont il s’est servi, ayant tiré contre
une vitre du RDC de chez lui, parce qu’il croyait que des personnes lui voulaient du mal, puis
un mec 1’aurait visé avec un fusil a lunettes, moment pour lui marquant le début des troubles,
du moment ou il a commencé a « psychoter », dit qu’il pense qu’il a réellement échappé a un
réglement de comptes, et que ce n’est pas tout du a sa schizophrénie

AL

Juste pour finir sur la vidéo, est-ce que vous voulez rajouter des choses ?

P

Non. J’avais I’air assez géné, voila, de parler parce qu’on me prenait a chaud.

AL
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A quoi vous lez voyez ¢a ?

P

Parce que j’avais des tics. J’étais un peu géné voila quoi. Mais aujourd’hui, aujourd’hui, je ne
le suis pas, et je peux vous dire que tout ce que j’ai vécu c’est 100 % réel, et 100 % vrai.

AL
Donc sur I’apparence physique, vous voyez vous, vous avez des TICS sur la vidéo c’est ¢a ?

P

Des tics comme ¢a, parce que j’étais géné, j’étais géné, méme la ¢a me reprend un petit peu
quoi. Géné de parler de ¢a, de certains détails de ma vie.

AL
C’¢était pas un moment agréable de parler de tout ¢a?
P

De dire qu’on a des ennemis qui veulent vous faire la peau, non ce n’est pas agréable de le dire,
non.

AL

Donc ¢a c’est sur I’apparence physique, est-ce qu’il y a d’autres choses qui vous interpellent
comme ¢a, en regardant cette vidéo. La c’est intéressant, vous parlez de géne, de vidéo, mais
est-ce qu’il y a d’autres choses que vous voulez dire ?

P

Ce n’est pas de la géne, c’est que je vous dis exactement ce que j’ai sur le cceur, voila. Et je
changerai pas. J’aurai pas deux versions, je ne vais pas vous dire, bon dieu, j’ai honte de moi,
non...

AL
Non ce n’est pas le but, ce n’est pas le but.

P

Et en plus, en plus, malheureusement j’ai compris que ¢a aura peut-étre tendance a se reproduire
dans le futur. Voila pour le moment, je n’ai plus de problémes, tout va bien, je suis stabilisé
on va dire, mais je pense que dans le futur, j’aurai encore des soucis comme ¢a. Ou je reprendrai
le téléphone pour dire écoutez bon ben, j’ai encore des soucis symptomatiques a ma maladie,
venez me réconforter.

AL

Tout a I’heure vous disiez « j’étais sous Loxapac, etc » est-ce que vous avez encore des choses
a dire sur le Loxapac, etc ?

P
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Ca calme. Ca calme le Loxapac. Je me souviens qu’au moment de tourner la vidéo, j’étais un
peu groogy, Vvoila.

AL
Et ¢a vous I’avez vu en regardant la vidéo, vous trouviez que vous aviez 1’air groogy ? (10,28)
P

Non, non, finalement, je parais bien, ¢a va, je suis content, je parais...pas lucide, mais bien, ¢a
va, je m’imaginais pire que ¢a...

AL (reformulation pour faire préciser)

Pas lucide du coup ?

P

Jsuis p’ (hésite), c’est vous qui devez penser que je ne suis pas lucide.

AL

Non, non, moi ce qui m’intéresse, ¢’est de savoir ce que vous en pensez vous.
P

Moi, j’ai pas honte de moi.J’ai pas honte de mon comportement, j’ai honte de rien. Mais, par
contre, j’essaierai de corriger certaines choses. La prochaine fois si je dois me battre avec
quelqu’un, je me battrai avec les poings, je ne ferai plus ¢a avec un fusil de chasse, a la rigueur,
d’accord, voila. Je ne ferai pas les mémes bétises.

AL

D’accord, alors justement, par rapport a la maladie, au fait d’étre suivi en psychiatrie, pour
quelles raisons pensez-vous étre suivi en psychiatrie ? Qu’est-ce qu’on vous en a dit ? Quelle
est votre maladie s’il y en a une ? VVous en parliez tout-a-1’heure un peu sur la vidéo...

P

De quoi ? par rapport a la maladie ?

AL

Oui, pour quelles raisons pensez-vous étre suivi en psychiatrie ?

P

Alors, parce que je suis schizophréne, voila, c’est ce qu’on m’a dit.
AL

C’est qui qui vous a dit ¢a ?

P

Ben, ¢’est mon docteur qui me I’a dit, voila, que j’étais schizophréne, et que j’avais des épisodes
psychotiques, ou de schizophrénie, donc bon...et puis je I’ai lu sur le compte-rendu que j’avais.
Voila, donc ¢a s’appelle la schizophrénie.
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AL
Qu’est-ce que ¢a veut dire la schizophrénie ?
P

La schizophrénie, c’est quand on a, apparemment, ¢’est quand on peur d’une situation, qu’on
arrive pas a la gérer, voila. Pour moi, ¢a voudrait dire ¢a la schizophrénie. C’est que j’ai trés
peur de quelque chose, et que je n’arrive pas a gérer la situation. Pour moi, c’est ca la
schizophrénie.

AL
D’accord, et que s’avez-vous d’autre sur cette maladie ?

P

Alors il parait aussi qu’on devient schizophréne aussi en fumant du chichon. Il parait que ¢a
amplifie le phénomene. Ce qui est possible, ce qui est possible.

AL
D’accord...
P

Moi je cherche a me soigner. Donc peut-étre que quand j’ai fumé beaucoup de shit, j’ai des
crises d’hallucinations, vraiment trés trés fortes. C’est possible, c’est possible.

AL
Les hallucinations pour vous ¢a fait partie de la schizophrénie ?
P

Ben oui forcément, si je suis schizophréne c’est que je fais des hallucinations. J’ai des
hallucinations, j’ai des réves bizarres aussi.

AL

D’accord, donc pour I’instant vous m’avez dit, pour vous la schizophrénie, ¢a se manifeste par
des hallucinations, par de la peur....

P
La peur surtout. Ah ouais, une grande peur.
AL

Et vous le sentez comment, ¢a va, ¢a vient? Comment ¢a se manifeste chez vous la
schizophreénie ?

P (petit temps de réflexion)

Comment ¢a se manifeste ? Ben d’un coup, je ne me sens plus en sécurité chez moi. J’ai
I’impression qu’on essaie de s’accaparer mon psyché, qu’on essaie de s’accaparer ce qu’il y a
dans ma téte, qu’on rentre dans ma téte, et qu’on en profite, pour me dire des choses absurdes.
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AL
D’accord, ca doit étre trés désagréable...
P

Alors moi, ce que je ressens, ¢’est par exemple « on va te tuer », « on va te retrouver, on sait ou
tu habites », « regarde par la fenétre, il y a un tireur qui est en face » c’est ce que j’entendais
quand j’étais au 30 rue Matisse, voila. (13°29) Donc j’ai refermé les vitres, et puis d’un coup,
j’ai ressenti pendant des jours, une sorte de chaleur, qui est arrivée sur ma téte et qui est arrivée
au niveau de mon plexus solaire. J’avais I’impression de cuire, et je ne me sentais pas bien, et
quand je fermais les yeux, je voyais des hallucinations terribles, du style, un mec défiguré, ou
je voyais plein plein de trucs terribles. Des animaux morts des trucs comme c¢a. Je ne sais pas
comment ¢a se passe, comment ¢a se produit. Impossible de dormir. Impossible de fermer 1’ ceil
de la nuit, donc ¢a a duré pendant,...la & Ramon ¢a avait duré plus longtemps, ¢a avait duré
jusqu’a 7 jours, et la ca avait duré 3-4 jours, 3 jours, on va dire 4 jours et 3 nuits. Et j’étais
tellement fatigué en fait, je n’en pouvais tellement plus en fait que, j’ai appelé la police, d’abord,
et eux m’ont dit d’appeler le SAMU, donc apres j’ai appelé le SAMU, pour qu’ils viennent me
chercher, pour que ¢a ¢as’arréte, pour que ¢a puisse s’arréter.

AL

D’accord. Et donc quand on vous dit schizophrénie pour vous, vous y croyez, vous étes d’accord
avec ¢a ?

P

Ca revient a ce que je voulais vous dire, ce n’est pas possible que je ne sois pas malade, on vit
dans un systéeme de fous, dans une vie de fous, donc je suis forcément touché par une maladie,
par quelque chose, bon ben pour moi, c’est de la schizophrénie, voila.

AL
Pour vous, ¢a viendrait de quoi ? Ce sont quoi les causes de la schizophrénie selon vous ?
P

Ecoutez, c’est 50-50 ? C’est fifty-fifty, je suis un peu malade, je suis un peu atteint, de troubles
psychotiques, on va dire, je suis un peu exalté, et puis en méme temps, je ressens bien qu’il y a
des gens qui m’en veulent, que j’ai des ennemis, voila. C’est des gens qui viennent de mon
village d’ Aramon. Ca renforce votre état d’esprit que je suis schizophreéne, mais je sens bien
que j’ai des problémes avec des gens, qui m’en veulent, qui m’en veulent & mort, et qui ne
m’ont pas laché, et qui ne me lachent pas d’une semelle.

AL

Je suis complétement d’accord avec ce que vous dites, on peut se sentir menacé etc, mais ¢a
peut tout de méme partir d’une petite chose réelle, qu’on exacerbe aussi quand on est fragile,
donc ¢a peut étre les deux a la fois...L un exclut pas I’autre en fait.

P

Quand on est schizophrene, c’est normal de ne pas dormir pendant des jours et des nuits ?
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AL

Ben souvent, la maladie fait que, le stress fait que, comme toute personne qui n’est pas bien, on
peut avoir des gros troubles du sommeil oui en effet.

P

D’accord.

AL

Mais alors du coup, est-ce que vous voyez d’autres choses dans votre définition a vous de la
schizophrénie qu’on aurait oubliées? Est-ce qu’il y a d’autres choses ?

P

Alors il y a la prise de Hachich, d’accord, qui peut faire qu’on peut tomber dans des épisodes
psychotiques de forte exaltation etc, il y a le fait d’avoir peur, mais il n y a pas le fait de, par
exemple, je ne suis pas quelqu’un de violent. Je suis quelqu’un qui réfléchis, qui suis posé. Je
suis posé au maximum. Je suis quelqu’un de sympathique, de gentil, de posé. Pour que j’aille
m’acheter un fusil de chasse, comme c¢a, ¢ 400 euros et que je me réfugie chez moi, c’est que
vraiment, je peux vous dire que j’ai des problémes.

AL

La vous vous dites maintenant, a ce moment je n’étais vraiment pas bien, parce que je sentais
que j’étais menacé.

P

Que j’étais menacé a fond, et je me sens toujours menacé. Et je sais que pendant encore des
annees, je serai encore menacé.

AL
D’accord, et alors qu’est-ce qui vous permet de vous aider pour la schizophrénie alors?

P

Le travail. Et je m’en sortirai en travaillant. Et s’il y a un connard qui veut me faire la peau, et
bien, a poings nus, on se battra. Ce qui va me sauver la vie, ce qui va me sauver de ces épisodes
d’exaltation intense, on va dire, c’est le travail. C’est de bosser, c’est en bossant que je vais
m’en sortir. Pas autrement, voila.

AL

Ca fait partie des choses importantes pour vous ?
p

Ouais, ouais.

AL

Est-ce que vous connaissez d’autres personnes qui souffrent de cette maladie?
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P (rires)

Ben, il y a mon colocataire, Yohan. Mais il est schizophréne bizarre, lui aussi. Il est
schizophréne gentil, comme moi. Voila, on est deux schizophrénes gentils on va dire.

AL
Pourquoi ? Parce qu’il y a des schizophrénes gentils et des schizophrénes méchants ?
P

Ben il parait qu’il y en a des intenables, qu’il faut enfermer a tout prix, tellement ils sont
dangereux... Moi je me place dans le systéme schizophréne cool.

AL

D’accord (rires partagés).

P

Ouais, schizophréne cool.

AL (reformulation pour relance)

Alors justement, c’est intéressant ce que vous disiez, vous parliez de dangerosité, de
schizophréne cool.... Donc vous vous m’avez expliqué ce que vous pensiez de la
schizophrénie...je crois qu’on a fait a peu pres le tour...

P (me coupant la parole)

C’est la peur, la peur, que je ressens...Pas la peur d’étre enfermé chez vous, je m’en fous de ¢a,
c’est la peur de revivre le méme cauchemar que j’ai vécu pendant des jours, c’est ¢a qui me fait
peur.

AL

Et votre colocataire, il ressent aussi les mémes choses ?

P

Non, il n’a pas les symptomes, il n’a pas ces symptomes-la lui.
AL

Il a quoi alors ?

P

En ce moment, il va bien. II se sent bien, j’espére qu’il se sent bien, qu’il ne me ment pas. Il se
sent bien, bon lui, il a des problémes, il a pris des amendes, il doit des sous, etc, moi j’en dois
pas heureusement, je suis content. Mais lui, il doit un peu des sous. Donc ¢a lui pourrit la vie.

AL

Alors, vous m’avez expliqué ce que vous en pensiez vous, et a votre avis, pour les personnes
en général, en dehors de 1’hopital, en dehors des médecins etc, qu’est-ce que ¢a veut dire pour
les gens en général, la schizophrénie ?
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P

C’est une maladie terrible. (en insistant avec ton de compassion et authentique sur terrible)
Voila, ce que je crois. La schizophrénie, ¢a doit étre une maladie terrible ouais. C’est terrible,
c’est terrible de devoir vivre avec des hallucinations comme ¢a, sans savoir d’ou ¢a vient. Sans
savoir d’ou ¢a vient. Et ¢ca apparait comme ¢a. Ca apparait d’un coup, et puis apres on est obligé
d’appeler a I’aide. Parce que ¢a ne disparait pas en fait. Ca fait peur, ¢a fait peur, moi ¢ca me fait
tres trés peur.

AL

Et pour les gens, vous pensez, pour les gens qui n’ont jamais eu de soucis de ce type, ou qui
n’ont pas de proches ?

P
Je ne leur souhaite pas de ’avoir.
AL

Mais qu’est-ce qu’ils en pensent a votre avis ? Qu’est-ce que ¢a veut dire la schizophrénie pour
les gens en général ?

P

Ben ils doivent croire que je suis paumé ou perdu. Mais c’est pas le cas, je ne suis pas quelqu’un
de perdu ou quelqu’un de paumé. Je vais vous dire, je dois vous parler de mon cercle familial.
Avec ma famille, ¢a ne va pas. J’ai été adopté a I’age de 6 mois, moi et ma sceur, adoptive qui
s’appelle Eloise, bon tous les 2 on est pas mariés, on n’a pas d’enfant, on n’a pas de situation
familiale, stable, on n’a pas de situation de travail, parce que ma mere passait son temps a nous
frapper, donc elle avait la main lourde, elle nous cognait, j’ai gardé de nombreux stigmates sur
la téte, j’en ai partout, je suis siire que si vous me faites une radio de la téte, vous allez découvrir
peut-&tre méme des fractures ou des trucs comme ¢a. Quand j’avais 3 ans, je m’en souviens,
ma mere est pass€e derriere moi, j’étais assis sur ma chaise de bébé, elle m’a pris un couteau,
et elle m’a coupé les oreilles, les deux, j’avais les deux oreilles qui pendaient, j’ai été recousu
(me montrant le derriére de ses deux oreilles, cicatrices visibles), j’avais 3 ans, ¢a c’est pour
vous expliquer ce que j’ai vécu dans ma famille. Les mauvais traitements ont duré jusqu’a I’age
de 15 ans, et le jour de mes 18 ans, ma sceur adoptive et moi, mon peére avait préparé mes
affaires, le 18 juin 1997, et on a été obligé de vivre a Avignon, ma sceur et moi, tous les deux,
voila c’est comme ¢a qu’a commencé ma vie de jeune adulte.

AL
Et c’est a partir de quel 4ge que vous avez commencé a étre suivi en psychiatrie ?

P

J’ai fait des tentatives de suicide quand j’avais 20 ans, parce que pour moi, ma vie était
insurmontable, voila. Donc j’ai fait les tentatives de suicide. Aux médicaments et a 1’alcool.
Donc les deux fois, j’ai laissé un message, c’est fini, c’est bon je pars, fouttez-moi la paix. Et
les deux fois, j’ai été sauvé, une fois par un pote, qui était venu me rendre visite dans ma
chambre d’hotel, il avait ouvert la porte, il m’avait trouvé en train de baver etc, et il m’a sauvé
la vie, et la deuxieme fois, c’est la personne qui m’hébergeait, un homosexuel qui s’appelait
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Robert *** qui habitait a *** il m’avait hébergé parce que je ne savais pas ou habiter, et re
belotte, il m’avait trouvé, j’étais a la maison, j’étais chez lui, j’avais pris les médicaments,
c¢’était pas un appel au secours, ¢’était pour en finir, je voulais en finir, donc j’ai été hospitalisé
deux fois, en structure pas publique mais en privée, mais je n’ai pas été suivi. J’ai parlé de tous
ces problémes, mais je n’ai jamais été suivi, mais j’ai toujours été sous I’influence de ma
famille, et ¢ca ¢a m’a fait beaucoup de tort.

AL

Et du coup vous disiez, les gens disent doivent se dire que ¢’est une maladie terrible, vous me
disiez et c’est intéressant, « & mon avis, les gens pensent que je suis paumé, perdu »

P

Perdu oui...

AL

Qu’est-ce qu’ils peuvent penser d’autre sur la schizophrénie a votre avis en général ?

P

Il faut le vivre pour le savoir. Quand on ne le vit pas on ne le sait pas. C’est difficile de
comprendre. Moi, la schizophrénie, ce que ¢a m’a évoqué au départ, c’est que c’est une sale
maladie, qu’on peut attraper quand on est un peu drogué, voila. C’est ¢ca que je pensais de la
schizophrénie. (23°30) Voila.

AL
D’accord, au début vous pensiez ¢a...
P

Voila, maintenant j’en pense autre chose. Je pense que ¢’est une maladie qui est basée sur les
hallucinations. Mais qu’est-ce qui provoque ces hallucinations, alors 1a?

AL
Vous pensez que ¢a peut venir de quoi ?

P

Je sais pas, ¢a peut venir d’une consommation de drogue excessive, comme le chichon. Moi
J’en ai fumé du schit, et ca ne m’a jamais provoqué d’hallucinations quel qu’onques. Quand
J’avais 21 ans j’ai pris un peu de LSD pour aller en rave-party, mais j’en ai pris treés peu. Bon
la, j’avais un peu les hallucinations. Je voyais des choses un peu bizarres, mais ¢a passait apres
avoir pris mon cachet de LSD. Et aprés, j’avais plus rien, voila. Qu’est-ce qui me provoque ces
hallucinations ? Cette chaleur au niveau du cerveau ? Je sais pas, je sais pas...

AL
A votre avis, ¢a peut venir de quoi ?

P
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Je sais pas, je pense que ¢a vient aussi un peu de 1’extérieur. Peut-€tre qu’on expérimente sur
moi, au risque de passer pour un dingue, peut-étre qu’on expérimente sur moi une nouvelle
arme.

AL

Ca vous y avez déja pensé...

P

C’est possible, c¢’est possible qu’on expérimente sur moi une arme. Une arme secréte.
AL

Est-ce qu’on vous a déja expliqué réellement....(explications bréves sur hallucinations en lien
avec modification chimie du cerveau en lien avec drogues, comme aussi dans décompensations
de la maladie....)

P

D’accord. Je vais y penser, mais j’ai promis a la doctoresse que j’arrétais le schit. Voila, donc
je vais tenir promesse. Je vais le faire, je vais arréter le chichon.

AL

Ce n’étais pas forcément mon propos, je voulais vous expliquer le mécanisme en tout cas des
hallucinations, ce qu’on connait des causes des hallucinations.

P

C’est chimique oui. Ca peut étre chimique. C’est plusieurs facteurs qui font qui doivent étre
pris en compte comme le stress, le manque du sommeil aussi, et puis la consommation de
drogues, comme le schit ou la cocaine. Je ne prends pas de drogue dure, je suis contre les
drogues dures, vous savez pourquoi, parce que c’est de la merde, on sniffe du gasoil, de I’acide
sulfurique, de I’ammoniac, je n’en veux pas de ¢a, moi ¢a me, j’en prends, pas, mais ¢a
m’étonne quand méme qu’en fumant un peu, en fumant un peu de chichon, ¢a provoque de
telles hallucinations, mais si vous me dites que c’est ¢a je vous crois...

AL

(reprise, et rééxplications de mon propos...en rééxpliquant hallucinations dans la schizophrénie
méme sans toxiques, mais aussi hallucinations avec prise de drogues)

P

Alors, que ¢’est peut-étre un état de stress post-traumatique comme on I’appelle. Peut-étre que
j’ai vécu des trucs durs dans ma vie, et que j’ai des épisodes de stress post-traumatiques. C’est
comme ¢a qu’on dit, et qu’il faudrait que je me les soigne ca. Je sais pas comment faire.

AL

Est-ce que vous avez d’autres choses a dire sur la définition qu’ont les gens a propos de la
schizophrénie ?

P
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Je pense que les gens pensent que la schizophrénie est une sale maladie. (en insistant sur sale)
et qu’il ne faut absolument pas ’attraper, voila. Et que c’est réservé aux gens qui 1’ont peut-
étre cherché, ou qui se droguent trop. Voila, voila comme je vois la schizophrénie.

AL

D’accord, vous pensez que les gens se disent que la schizophrénie ¢’est les gens qui se droguent
trop, ou des gens qui I’ont cherché...

P

Parce qu’ils sont méchants ou violents, que c’est leur violence qui fait qu’ils se sont enfermés
dans une maladie, euh, ils sont tombés dans une dépendance a la violence...

AL

Etes-vous d’accord avec ¢a, avec eux ?

P

Non.

AL

Qu’est-ce que vous leur répondriez a ces gens-la ?

P

La schizophrénie, c’est une maladie, il faut se battre contre elle. Il faut la combattre. Il faut
vraiment la combattre. C’est un combat pas de tous les jours, mais vu que moi, ¢a me le fait par
¢épisode, c’est des €épisodes en fait. Bon ben le prochain épisode je vais essayer de changer de
tactique. Au lieu de changer chez moi a fumer un pétard, je ne fumerai pas de pétard, j’irai
dehors, je prendrai I’air dehors, pour me réconforter voila.

AL

Et pourquoi a votre avis, les gens pensent que les gens qui souffrent de schizophrénie, c’est de
leur faute, qu’ils sont violents...Pourquoi ils pensent ¢a a votre avis ? Qu’est-ce qui fait qu’ils
pensent cela ?

P (d’un ton assur¢)

Parce que c’est les médias qui nous ont ressassé les oreilles avec cette maladie, en faisant un
truc de terrible, la il est passé un documentaire a la télévision, ou ils en parlaient de la
schizophrénie. Il me semble que ¢’était sur la 21 ou la 23, je ne sais plus sur quelle chaine. On
le présente mal au public, on fait voir des gens tres violents, on montre des gens trés violents,
mais c’est pas forcément ¢a, ouais, ¢a peut €tre basé sur des choses terribles qu’on a vécues
pendant I’enfance ou pendant I’adolescence, et ce sont des problémes peut-étre qui resurgissent
juste maintenant. Et qu’il va falloir que je batte contre, voila. Pour essayer de me soigner.

AL
Et que faut-il faire ?

P (me coupant la parole)
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Qu’est-ce qu’il faut faire ? Ben que je prenne mes médicaments, déja. Et que j’arréte de fumer
le chichon. A mon avis, ¢a devrait se calmer comme ca.

AL

Donc si j’entends bien votre propos, vous dites que les gens ont tort sur la schizophrénie, ils ne
savent pas trop ce que c’est. Ou ils savent en partie...

P

Ben, schizophrénie, schizophrénie, moi je pense que la schizophrénie, ce sont des épisodes
d’hallucinations, hallucinatoires, mais je ne sais pas par quoi ¢a peut étre provoqué. Voila
comme je la définis, et voila comme je pense que les gens la voient. Mais eux, ils vont rajouter
en plus le probleme de drogue, voila, de consommation de drogue. Je prendrais du LSD, je
comprendrais que j’aie des épisodes d’hallucinations, mais ce n’est pas du tout le cas, voila,
donc d’ou viennent ces problémes de...

AL
C’est un peu réducteur de la part des gens ?

P

Oui c’est réducteur, moi je ne peux pas parler plus de schizophrénie parce que je ne sais pas
vraiment ce que c’est quoi, mais le comment du pourquoi, je ne peux pas vous I’expliquer...

AL

Et ca vous intéresserait de savoir un peu plus?
P

Oui, oui oui, volontiers.

AL

Et donc par rapport aux gens, finalement, vous vous dites, ils ont ¢a en téte les gens, mais vous
vous n’étes pas d’accord, finalement, vous avez une définition quand méme un peu plus
précise...

P

C’est une sale chose, c’est une sale maladie, la schizophrénie. Comme la paranoia. C’est des
sales maladies.

AL

Et comment parlez-vous de vos problémes de santé psychiatrique aux gens qui vous connaissent
moins bien ?

P

J’en parle pas, je fais semblant de ne pas comprendre. J’en parle avec tout le monde en général,
que ce soit mon voisin de chambre, ou que ce soit celle que je n’aime pas qui est dans mon
service et qu’ils enferment dans sa chambre. Je parle avec tout le monde et je n’y pense pas.
J’en profite pour me reposer. Parce que je sais qu’apres il va falloir que la vie recommence, que
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la vie continue. Je ne suis pas quelqu’un qui dit, bon celui-la il a ci, celui-la il a le SIDA, celui-
la il a le cancer, celui-la il est schizophrene, non ! Je vois tout le monde de la méme maniere.
Je vois les gens de la méme maniére. Je suis quelqu’un de gentil et de sympathique au fond de
moi. Et ¢a, ¢a changera jamais. Le jour ou ¢a ¢a changera, j’aurai perdu la bataille.

AL

Et alors, vous disiez ¢a j’en parle pas, parce que, est-ce qu’il y a des craintes particuliéres pour
lesquelles vous n’en parlez pas de vos problémes de santé psychiatrique ? Est-ce qu’il y a des
raisons ?

P

Parce que j’ai peur, j’ai peur d’étre réellement schizophréne, parce que j’ai peur réellement
d’étre devenu un schizophréne en puissance, et j’espere que ce n’est pas le cas. Non ¢a peut
soigner, ¢a peut faire que du bien d’en parler. Si je veux combattre cette maladie, il faut que
j’en parle. Faut forcément que j’en parle.

AL

Mais pour I’instant ¢a vous a toujours été difficile d’en parler aux gens autour ? Vous dites
quoi ?

P

Non, non, je pense que je suis dans la merde, mais que je suis particuliérement schizophréne,
non. Maintenant, que vous avez appuyé un peu sur ce symptdme je vais le prendre un peu moins
a la légere. Et je vais essayer de voir les choses un peu de cette maniere la aussi.

AL

Mais c’est hyper intéressant ce que vous dites, car méme pour nous, on ne travaille pas
uniquement avec les patients, on travaille aussi avec des soignants, avec des familles etc, et
c’est important pour nous de savoir, pourquoi, qu’est-ce qui fait que c’est tant difficile de dire
qu’on souffre de schizophrénie, vous en avez parlé, dans la téte des gens c’est....

P (me coupant la parole)

C’est p¢joratif la schizophrénie. C’est quelque chose de péjoratif. C’est la folie en fait la
schizophrénie. Voila. C’est la folie a 1’état pur.

AL

Mais ca veut dire quoi la folie ?

P

Je ne pense pas étre complétement dingue a ce point-la.
AL

Vous dites la schizophrénie c’est la folie pour les gens...

P
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La folie ouais, la folie, la violence, et la prise de drogues. C’est comme ¢a que je vois la
schizophrénie : folie, violence, et prise de drogues.

AL
Mais pas pour vous, pour les gens ?
P

Ben, peut-étre un peu pour moi aussi. Moi je vois plus ¢ca comme une maladie compulsive.
Comme un épisode psychotique en fait. Je me vois plus comme un psychotique, que comme un
schizophrene en fait.

AL
Parce que c’est quoi la différence pour vous ?

P

Alors, un psychotique, c’est quand on marche par rapport a ces impulsions du moment. C’est
c¢a psychotique, on peut étre dangereux, parce qu’on exprime pleinement ce qu’on a en soi, on
I’exprime, sur le moment, voila. Mais schizophréne, je ne sais pas, vous m’avez suivi pendant
2 semaines et demi. Je pense que vous devriez étre capable de savoir de quoi je souffre
réellement.

AL

Alors, moi aprés comme je vous ai dit, je travaille 8 Montpellier, donc moi ce qui m’intéresse
c’est surtout de savoir vous, ce que vous en pensez. Et comment vous réagiriez vous si
quelqu’un vous annongait souffrir de schizophrénie?

P
Et ben, je le combats, je le combattrai. Je combattrai ma maladie ouais.
AL (reformulation)

Non, si quelqu’un d’autre la vous disait « je souffre de schizophrénie », comment réagiriez-
vous ?

P

Et ben je plaindrai la personne. La compassion. Parce que ce n’est pas drdle. La schizophrénie
apparemment, ¢a n’a pas I’air drole. Je plaindrai la personne voila.

AL
Qu’est-ce que vous vous diriez d’autre a votre avis ?

P

Ca me donnerait envie d’aider la personne. Pas de la rejeter, ca me donnerait envie de ’aider,
de lui filer un coup de main.

AL

Et de maniére générale, vous pensez que c’est la réaction des gens ?
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P

Non, je pense que les gens ont plutét tendance a s’en remettre au médecin psychiatre et de
laisser ¢a de coté. De ne pas s’en occuper eux-mémes. Parce qu’ils pensent que cette maladie,
c’est une maladie qui ne les concerne pas peut-étre, tout simplement. Qu’ils se disent que ¢a ne
leur arrivera jamais, et qu’ils ne veulent pas en entendre parler. Donc, ils vont mettre ¢a de cote,
et ils vont laisser la structure, comme le psychiatre par exemple, le laisser tout seul parler de ce
probleme avec le patient, et surtout, la famille ne voudra pas étre mise au courant de ce qui se
passe aussi. Mais, ce qui se passe avec ma famille, ¢’est quand méme un peu plus délicat, que
la maladie voila. Je ne sais pas si vous avez eu I’occasion d’appeler mes parents... ?

AL

Non nonnon, je vous dis moi je travaille & Montpellier, je ne travaille pas & Nimes.
p

D’accord. (35°55)

AL

Je vous dis je ne travaille pas a Montpellier, mais oui en tout cas je connais le Dr Schandrin, la
psychologue etc...

P

Ah d'accord

AL

En tout cas vous vous diriez "j'aurais de la compassion, j'aurais envie de l'aider"
p

J'aurais de la compassion ouais, j'aurais envie de l'aider. J'aurais pas envie de le laisser tout seul
dans son martyre on va dire, voila.

AL

D'accord. Et que pouvez-vous nous dire sur lI'impact que la maladie a eu sur votre vie. Des
conséquences que la maladie a eu sur votre vie?

P

Bah, a cause de cette saloperie, pour le moment, je n'arrive pas a travailler. ca me casse mes
plans travail quoi, et puis surtout, je n'arrive pas aussi, c'est vrai que je me méfie un peu des
gens et c'est vrai que sexuellement, j'ai du mal a exprimer mes sentiments, je reste un peu reclus
sur moi-méme, je reste seul voila.

AL

Donc, vous pensez que la malade elle a entrainé le...
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P (me coupant la parole)

Elle peut entrainer le repli sur soi ouais, forcément...
AL

Pour quelles raisons a votre avis?

P

Ben parce que peut-étre que j'ai honte de moi, j'ai honte de ce que je suis, j'ai honte de ne pas
avoir d'argent, j'ai honte de ne pas avoir une situation, comme mes parents en avaient une, etc,
etc...Donc pour moi, je pense que j'ai raté ma vie. C'est ce que je pensais jusqu'a il y a des
années en arriere mais je me suis rendu compte que c'était faux en fait. Je suis plus un mec de
la rue en fait, je suis plus un mec du peuple, qu'un type qui pourrait appartenir a une élite ou
quelque chose de ce genre. J'en veux pas de tout ¢a, c'est des sectes communautaires tout ¢a, je
ne veux pas en entendre parler, je m'en sortirai le jour ou j'aurai retrouvé un travail et puis le
jour ou j'aurai ma copine de nouveau, j'aurai ma petite amie...

AL
Et la vous pensez que les difficultés pour travailler, c'est vraiment a cause de la maladie?
P

Beh ouais, la la derniere fois ¢a s'est produit au moment ou j'allais travailler le 2 octobre, j'avais
rendez-vous avec mon référent de I'ESAT, et j'allais visiter Prodis I'entreprisProdis, ils allaient
me faire faire une semaine de stage et a l'issue du stage, me faire travailler. VVoila, donc j'aurais
touché 950 euros par mois de 'ESAT, puis j'aurais touché la prime d'activité, une part d'AAH,
une part d'ALS, et puis voila jaurais vécu avec ¢a trés bien, et malheureusement cet épisode
qui m'est arriveé le 30 septembre.

AL

Donc c'est du a I'épisode de moins bien de la maladie qui fait que vous n'avez pas pu aller
travailler...

P
C'est ca.
AL

Donc dans les moments ou vous sortez de ces épisodes, dans les moments ou vous allez mieux,
dans les phases les moins bruyantes, est-ce que vous vous sentiriez d'aller travailler, ou est-ce
qu'il y a d'autres difficultés?

p
Ouais, non non aucune, j'attends que ¢a...

AL
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D'accord. Vous en avez trés envie...
P

Ah ouais, ouais ouais.

AL

Vous m'avez parlé aussi de la vie sentimentale qui est trés compliquée...Est-ce qu'il y a d'autres
difficultés que vous avez rencontré du fait de la maladie a votre avis?

P

Ben, tout ce qui est sexe, j'ai eu du mal & exprimer mes sentiments, j'ai un peu honte de moi, et
puis surtout j'ai peur de tomber sur une fille qui elle n'éprouve pas les mémes sentiments que
moi, qui elle, s'en foutte, qui soit un peu nymphomane etc, ¢a ¢ca me détruirait, moi je suis
quelqu'un de bizarre, je ne suis pas un pervers ni un narcissique mais je crois au grand amour,
moi je ne crois pas au mariage arrange de raison, moi je dois rencontrer ma moitié, que ce soit
merveilleux, et qu'on ait des enfants, je suis un peu, je suis un peu béte en fait, je suis resté un
peu comme ¢a (d'un air amuse, autodérision), pour moi il n y a pas de mariage de raison, si je
me marie ce sera un mariage d'amour, ¢a a failli m'arriver, avec une femme corse, mais elle
était trop agée, elle ne pouvait plus avoir d'enfant, et je m'étais mis avec une femme Corse,
pendant que j'étais en Corse, j'ai travaillé en Corse, mais ¢a n'a pas tenu, ¢a n'a pas tenu parce
que, enfin ¢a a tenu 5 ans quand méme, on est toujours resté en bon terme, d'ailleurs je peux
I'appeler si vous voulez, ...

AL

Non, ¢a ira, on va rester entre nous, pour revenir a ce que vous disiez tout a I'heure, vous parliez
du repli sur vous, gu'est-ce que vous pouvez me dire la-dessus?

P

Ouais, je ne referai pas deux fois la méme erreur. C'est terminé. Je sais que mes épisodes ils
viennent aussi du fait que je suis replié sur moi-méme. Et ca c'est terminé, je ne vivrai plus
replié sur moi.

AL (reformulation)

Vous pensez que c'est le fait d'étre replié sur vous qui pourrait entrainer...

P
Ouais, qui pourrait entrainer ce genre d'hallucinations...
AL

Mais pourquoi a votre avis, si vous vous repliez sur vous méme c'est que vous n‘arrivez pas a
faire autrement j'imagine...

Comment, gu'est-ce qui fait que vous vous repliez sur vous-méme a votre avis?

P
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Parce que je me replis sur moi-méme, ou parce gque peut-étre que comme tout le monde j'ai un
peu la flemme, je suis un peu un flemmard, donc de temps en temps plutdt que de me bouger,
je préfeére rester chez moi, attendre que ca se passe...

AL
Vous parliez de honte tout a I'neure, vous disiez avoir honte par rapport a votre situation etc...
P

Ouais, oui. De honte par rapport a mon cercle familial. Quand j'étais plus jeune j'avais honte de
moi parce que je n'y arrivais pas mais je me suis rendu compte au fil du temps que ce n'était pas
uniquement de ma faute, que ce n'était pas tout de ma faut, qu'il y avait aussi les problémes
venant de ma famille adoptive, avec qui je ne m'entends pas d'ailleurs ce n'est pas un secret.
Mes deux parents je les ai appelés et je leur ai dit que je ne voulais plus les voir et que c'était
un secret. lls le savent, je leur ai dit au teléphone, et je ne regretterai jamais ce que j'ai fait, mon
choix. Mais ¢a ne m’empéchera pas de me soigner. Mon pere il a Parkinson déja, donc c'est
hors de question que je traine avec un type qui a un cancer du cerveau, je suis désolé c'est
comme ¢a que je vois les choses, et ma mére a un cancer du sein, rebelotte. Outre que je pense
que c'est bien fait pour eux, je ne veux pas rester avec des gens qui sont malades

AL
Pourquoi?
P

Parce que ¢a ne me plait pas, je préfére rester avec des gens qui ne sont pas bien portants, qui
n'ont pas le cancer on va dire, plut6t que de rester avec des gens qui sont malades. Des gens qui
ne m'ont rien apporté de bon dans ma vie, et en plus je vais devoir m'occuper d'eux, c'est hors
de question, hors de question,

AL

Et, c'est intéressant, tout a I'neure vous parliez du fait d'attraper la maladie schizophrénie, vous
pensez que ¢a s'attrape la schizophrénie?

P

Je pense que, non, ¢a ne s'attrape pas comme une grippe, je pense que c'est un syndrome post
traumatique, qui arrive comme ¢a, qui vous déboule dans I'inconscient, et c'est comme un signal
d'alarme qu'on pourrait tirer, votre cerveau tire un signal d'alarme en vous disant "attention
Enzo, il va falloir interagir pour les supprimer ces problémes"

AL

Comme un signal d'alarme et un syndrome post traumatique...Donc vous pensez que toutes les
personnes qui souffrent de schizophrénie ont subi des traumatismes ou ont...

P

Ouais, ouais, ah ouais srement ouais, ah ouais c'est certain ouais
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AL
Donc pour vous c'est forcément du a un traumatisme.
p

Il faut revenir dans le passé pour savoir ce qui se passe en fait, pour savoir qu'est-ce qui a bien
pu se passer pour que ¢a déclenche cette maladie?

AL
Vous y pensez souvent a ¢a ?
p

Ouais, ouais, j'aime bien me replonger dans le passé, me rappeler des choses du passé, c'est
pour ¢a que ¢a ne me dérangeait pas de voir la vidéo.

J'aime bien me replonger dans les affaires du passé pour savoir, peut-étre que j'ai loupé quelque
chose, quelque chose qui m'a échappé et que c'est important, peut-étre que j'ai manqué d'amour,
que j'ai manqué d'affection, et que ca aussi il va falloir que je le prenne en compte, donc c'est
pour ¢a que je veux adopter un chat, un chien, pour leur donner I'amour que je n'ai pas recu,
mais le terme affectif selon moi est tres important et primordial...

AL

Alors, j'ai une derniére question, c'est trés intéressant en tout cas cet entretien, vous nous dites
plein de choses c'est super...

Pour finir, je voulais savoir ce que vous pensez de I'opinion, de l'estime que vous avez de vous-
méme...Est-ce que vous avez des choses a nous dire la-dessus...

P

J'ai la moyenne, je ne me mésestime pas, je suis quelqu'un qui aime bien briller, donc j'aime
bien faire le "moi je, moi je", j'aime bien quand on m'écoute aussi ¢a me fait vraiment plaisir
voila, et quand on m'écoute, ca me donne envie d'en dire plus, d'en dire plus sur moi, de me
dévoiler, de me découvrir, c'est vrai qu'au départ cette vidéo conférence ¢a m'a donné plutot
envie de me replier sur moi-méme, mais finalement vu que vous écoutez, ¢ca me donne envie de
me confier, voila,

AL

Je vous redis, le but c'est vraiment de vous écouter...

P
Vous avez trouve, vous avez trouvé le mécanisme pour débloquer la situation on va dire.

AL
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Ben parce que c'est des questions qui sont je pense tellement importantes pour nous médecins
pour tenter de vous aider en fait...

P
Faut en parler, faut en parler en fait...
AL

Donc vous disiez "je ne me mesestime pas”, et est-ce que vous avez d'autres choses a dire sur
I'opinion que vous avez de vous-méme...?

P

Je ne suis pas fier de ce que j'ai fait, mais je suis fier de moi. Parce que je suis toujours en vie,
parce que méme si j'ai eu des sales moments a passer, voila j'ai fait des tentatives de suicide, je
suis restée en vie, par exemple je n'ai jamais eu d'accidents sur la route, jai toujours fait
attention, et je veux continuer a rester en vie pour voir ce qui se passera dans ma vie plus tard,
je suis sr qu'il se passera des choses bien pour moi,

AL

Donc c'est plut6t de la fierté...

P

De I'estime de moi, ouais, je m'estime bien.
AL

Et ma toute derniere question... Quel réle ou place pensez-vous avoir dans la société? Pensez-
vous avoir une place particuliére?

P

Ouais, alors pendant longtemps j'étais convaincu que j'étais un ermite, que je devais vivre ma
vie en ermite, donc reclus, seul, de mon c6té, et puis aujourd'hui, j'ai vraiment I'impression que
je suis en train de sortir de mon cocon...

AL

Ouais, depuis combien de temps cela?
P

Oh ca fait depuis que j'ai été attaqué a Ramon, depuis 2015, depuis 2 ans on va dire jai
I'impression que je suis en train de renaitre! (s'exclamant)

AL
Donc c'est positif ¢a?
p

Ouais c'est positif
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AL

Donc par rapport au réle que vous pensez avoir dans la société...\Vous me parliez du travail qui
était important pour vous tout a I'heure...

P

Je suis un manceuvre, c'est ma place, ma position sociale dans I'échelle de la hiérarchie, je suis
manceuvre, je suis préparateur de commande.

AL

OK, est-ce qu'il y a d'autres choses que vous voulez dire sur votre place dans la societé?
(relance)

P

J'espére que je vais pouvoir la construire, je pense que d'ici 2019/2020 je pense gue je m'en
serai tiré ouais,

AL
Et donc a part le travail, est-ce que ¢a passe par d'autres choses selon vous ?
P

Alors il ne faut pas que je reste reclus sur moi-méme, il faut que je travaille et il faut que j'arréte
de fumer le chichon.

(répéte ces trois points) voila je I'ai promis a la premiére docteur qui m'avait vue

et je pense que c'est une bonne finalité, parce que si jamais ¢a se reproduit et que dans les urines
Vous ne trouvez rien, pas de drogue, peut-étre que ¢a jouera en ma faveur...

AL

OK, tres bien, on va s'arréter la, merci beaucoup Monsieur...FIN

Annexe n° 3 : Traduction francaise originale de la liste de controle COREQ.

Domaine 1 : Equipe de recherche et de réflexion

Caractéristiques personnelles
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1. Enquéteur/animateur : Quel(s) auteur(s) a (ont) mené I'entretien individuel ou I'entretien de

groupe focalisé (focus group) ?

2. Titres académiques : Quels étaient les titres académiques du chercheur ? Par exemple : PhD,

MD 3. Activité : Quelle était leur activité au moment de I'étude ?

4. Genre : Le chercheur était-il un homme ou une femme ?

5. Expérience et formation : Quelle était I'expérience ou la formation du chercheur ?

Relations avec les participants

6. Relation antérieure : Enquéteur et participants se connaissaient-ils avant le commencement

de I'étude ?

7. Connaissances des participants au sujet de I'enquéteur : Que savaient les participants au sujet
du chercheur ? Par exemple : objectifs personnels, motifs de la recherche

8. Caractéristiques de l'enquéteur Quelles caractéristiques ont été signalées au sujet de
I'enquéteur/animateur ? Par exemple : biais, hypotheses, motivations et intéréts pour le sujet de
recherche

Domaine 2 : Conception de I'étude :

Cadre théorique

9. Orientation méthodologique et théorie : Quelle orientation méthodologique a été déclarée
pour étayer I'étude ? Par exemple : théorie ancrée, analyse du discours, ethnographie,

phénoménologie, analyse de contenu

Sélection des participants

10. Echantillonnage : Comment ont été sélectionnés les participants ? Par exemple :

échantillonnage dirigé, de convenance, consécutif, par effet boule-de-neige

11. Prise de contact Comment ont été contactés les participants ? Par exemple : face-a-face,

téléphone, courrier, courriel
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12. Taille de I'échantillon : Combien de participants ont été inclus dans I'étude ?

13. Non-participation : Combien de personnes ont refusé de participer ou ont abandonné ?

Raisons ?
Contexte

14. Cadre de la collecte de données Ou les données ont-elles été recueillies ? Par exemple :

domicile, clinique, lieu de travail

15. Présence de non-participants Y avait-il d'autres personnes présentes, outre les participants

et les chercheurs ?

16. Description de I'échantillon : Quelles sont les principales caractéristiques de I'échantillon ?

Par exemple : données démographiques, date Recueil des données

17. Guide d'entretien : Les questions, les amorces, les guidages étaient-ils fournis par les

auteurs ? Le guide d'entretien avait-il été testé au préalable ?
18. Entretiens répétes Les entretiens étaient-ils répétes ? Si oui, combien de fois ?

19. Enregistrement audio/visuel : Le chercheur utilisait-il un enregistrement audio ou visuel

pour recueillir les données ?

20. Cahier de terrain : Des notes de terrain ont-elles été prises pendant et/ou apres I'entretien

individuel ou I'entretien de groupe focalisé (focus group) ?

21. Durée : Combien de temps ont duré les entretiens individuels ou I'entretien de groupe

focalisé (focus group) ?
22. Seuil de saturation Le seuil de saturation a-t-il été discuté ?

23. Retour des retranscriptions : Les retranscriptions d'entretien ont-elles été retournées aux

participants pour commentaire et/ou correction ?

Domaine 3 : Analyse et résultats :

Analyse des données

163



24. Nombre de personnes codant les données : Combien de personnes ont codé les données ?

25. Description de I'arbre de codage : Les auteurs ont-ils fourni une description de l'arbre de

codage ?

26. Détermination des themes : Les thémes étaient-ils identifiés a I'avance ou déterminés a

partir des données ?
27. Logiciel : Quel logiciel, le cas échéant, a été utilisé pour gérer les données ?

28. Vérification par les participants : Les participants ont-ils exprimé des retours sur les

résultats ?
Rédaction

29. Citations présentées : Des citations de participants ont-elles été utilisées pour illustrer les
thémes/résultats ? Chaque citation était-elle identifiée ? Par exemple : numéro de participant

30. Cohérence des données et des résultats : Y avait-il une cohérence entre les données
présentées et les résultats ? 31. Clarté des themes principaux Les thémes principaux ont-ils été
présentés clairement dans les résultats ? 32. Clarté des thémes secondaires Y a t-il une

description des cas particuliers ou une discussion des themes secondaires ?

Annexe n°4 : Tableau 1 - Guide d’entretien de notre étude

Autour de la vidéo

1. Qu’est-ce que cela vous fait de vous voir en vidéo? / Qu’est-ce que vous

renvoie la vidéo?
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2. Cela vous apparait-il réel? normal? Est-ce que cela correspond a votre

souvenir?

Autour de la pathologie et la conscience des troubles

3. Pour quelle raison étes-vous suivi en psychiatrie? Quelle est votre maladie?

4. Pour vous, qu’est-ce que signifie la schizophrénie /* trouble schizo-affectif ?

5. Vous me dites que vous ne souffrez pas de schizophrénie ou *.

Connaissez-vous des personnes qui souffrent de cette maladie? Qu’est-ce qui Vous
fait dire que vous ne souffrez pas de schizophrénie ou * (par rapport a ce que vous

avez compris au sujet de cette maladie?)

Autour de la stigmatisation / auto-stigmatisation et conséquences éventuelles

6. Vous m’avez expliqué ce que vous pensiez de la schizophrénie ou *... A votre
avis, pour les personnes en général, qu’est-ce que cela signifie souffrir de

schizophrénie ou * ? Qu’en pensez-vous personnellement?

7. Comment parlez-vous de vos problemes de santé psychiatriques? Comment

réagiriez-vous si quelqu’un vous annongait souffrir de schizophrénie ?

8. Que pensez-vous de I’'impact que la maladie a eu sur votre vie? / Quelles sont les

difficultés et obstacles que vous avez rencontrés?

(Et seulement s’ils abordent spontanément les sujets de la discrimination, le repli sur

soi, l'isolement: approfondir ces sujets en relangant avec des questions ouvertes)

9.  Pouvez-vous nous parler de (ou nous dire ce que vous pensez sur I’opinion)

/I’estime que vous avez de vous-méme? Quel rble pensez-vous avoir dans la société?
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Pour finir: une formule de remerciements de la participation a notre étude et la

proposition du retour des résultats.

X1/ Serment

o
*

*

X/

En présence des Maitres de cette école, de mes chers condisciples et devant I’effigie
d’Hippocrate, je promets et je jure, au nom de I’Etre supréme, d’étre fidéle aux lois de

I’honneur et de la probité dans I’exercice de la médecine.

Je donnerai mes soins gratuits a 1’indigent et n’exigerai jamais un salaire au-dessus de

mon travail.
Admis(e) dans I’intérieur des maisons, mes yeux ne verront pas ce qui s’y passe, ma
langue taira les secrets qui me seront confiés, et mon état ne servira pas a corrompre les

meeurs, ni a favoriser le crime.

Respectueux(se) et reconnaissant(e) envers mes Maitres, je rendrai a leurs enfants

I’instruction que j’ai recue de leurs peres.

Que les hommes m’accordent leur estime si je suis fidele a mes promesses. Que je sois

couvert(e) d’opprobre et méprisé(e) de mes confreres si j’y manque.
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Résumé

Contexte : La schizophrénie est une maladie largement stigmatisée et les interventions mises en ceuvre
pour lutter contre cette stigmatisation ont peu de résultats. En miroir de la stigmatisation publique, il
peut se produire un processus d’intériorisation des stéréotypes par les patients eux-mémes, appelé auto-
stigmatisation. D’aprés la littérature, I’ intériorisation des stéréotypes aurait un impact négatif sur la vie
quotidienne, 1’adhésion au traitement psychosocial, 1’estime de soi ou /’insight. Les études existantes
concernent principalement les conséquences de /’auto-stigmatisation mais il existe trés peu d’études

cherchant a comprendre en profondeur comment s’opére ce processus.

Méthode : Nous avons mené une étude qualitative d’approche phénoménologique analysant le vécu de
12 patients souffrant de schizophrénie en réalisant des entretiens individuels semi-directifs. Les patients
étaient recrutés grace au projet de recherche Vidéo-insight et les inclusions s’arrétaient a saturation des

données.

Résultats : L’analyse sémio pragmatique des verbatim a permis de faire émerger 7 catégories de sens
nous permettant de mieux comprendre le phénomene d’auto-stigmatisation. La plupart des patients ont
conscience d’avoir une maladie psychiatrique et identifient leurs symptomes, mais ne s’approprient pas
le diagnostic de schizophrénie, qui est souvent vécu tres difficilement. lls ont conscience des différents
stéréotypes associés a leur maladie et pensent que c¢’est une maladie incomprise par la majorité des gens,
ce qui peut entrainer une crainte d’étre jugé ou rejeté. Les facteurs qui semblent permettre aux patients
de ne pas intérioriser les stéréotypes sont : considérer la personne dans sa globalité et non pas la personne
en tant que malade ; I’identification des causes possibles de la stigmatisation publique ; la capacité a
trouver certains atouts a leur maladie. La plupart des patients semblent acquiescer a certains stéréotypes,
notamment la violence et la dangerosité. Parmi eux, certains appliquent ces stéréotypes aux autres
patients souffrant de schizophrénie sans se les appliquer a eux-mémes ; d’autres, en revanche,
intériorisent ces stéréotypes en se les auto-appliquant, ce qui peut aboutir a une auto-inhibition dans
différents domaines et a des réticences a parler de leur maladie. Ces deux derniers aspects sont

importants a prendre en compte car ils entretiennent le cercle vicieux de [ auto-stigmatisation.

Conclusion : Nos résultats permettent d’éclairer le phénomeéne complexe de 1’auto-stigmatisation chez
les patients souffrant de schizophrénie, en s’appuyant directement sur leur vécu. Ils nous encouragent a
développer des interventions thérapeutiques et de nouveaux outils d’évaluation, soit spécifiques, soit

intégrés a des programmes portant sur /’insight.

Mots-clés : schizophrénie, auto-stigmatisation, stigmatisation intériorisée, étude qualitative, méthode

sémio-pragmatique, auto-inhibition, stéréotypes, insight.
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