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|. Intfroduction

La schizophrénie est le trouble mental le plus associé a la stigmatisation dans les
populations générales du monde entier et les personnes atteintes connaissent les
niveaux les plus élevés de stigmatisation. Elle est notamment un frein au début
précoce d’un traitement antipsychotique et donc a une augmentation de la durée de

psychose non traitée associée a un mauvais pronostic.

La stigmatisation est également largement associée a une qualité de vie altérée dans
cette population. Des études ont mis en évidence I'amélioration de la qualité de vie
comme un prédicteur majeur de la rémission symptomatique de la schizophrénie et

de la récupération fonctionnelle.

Les relations entre la stigmatisation et la qualité de vie dans la schizophrénie ont été
explorées dans plusieurs pays mais aucune étude n’a été menée en Amérique latine.
Ces études se sont principalement concentrées sur I'auto-stigmatisation et I'estime

de soi.

Explorer les multiples dimensions de la stigmatisation en lien avec les dimensions de

la qualité de vie pourraient améliorer I'efficacité des programme d’interventions.
Trois dimensions de la stigmatisation ont été identifi€es dans un travail précédent :

. La stigmatisation sociale c’est-a-dire la discrimination subie de la population,
étre mis a I'écart par des personnes en bonne santé mentale.

. L’expérience de la stigmatisation : le sentiment subjectif de ressentir une
discrimination

. L’auto-stigmatisation définie par I'intériorisation de la stigmatisation publique.

Le but de cette étude était de déterminer quelles dimensions de la stigmatisation
étaient associées a la qualité de vie dans un échantillon de sujets atteints de

schizophrénie stabilisés de trois pays d'’Amérique latine.

253 patients ont été recrutés en ambulatoire dans trois centres publiques de soins
ayant des caractéristiques similaires de trois pays d’Ameérique Latine : Chili, Pérou et

Bolivie.



La stigmatisation a été évaluée par I'lnternalized Stigma of Mental lliness scale
(ISMI-12) qui est la forme abrégée de I'une des échelles les plus utilisées dans la
recherche (ISMI-29) et qui explore les trois dimensions de la stigmatisation.

La qualité de vie a été évaluée avec un auto-questionnaire congu pour les personnes
atteintes de schizophrénie, le SQoL18, validé en Amérique Latine. Huit dimensions
sont explorées par cette échelle : bien-étre psychologique, estime de soi, relations
familiales, relations avec des amis, résilience, bien-étre physique, autonomie, vie

sentimentale.

Les caractéristiques démographiques et de la maladie ont été rapportées (age, sexe,
niveau d'éducation, revenu familial, origine ethnique, age du début de la maladie,
symptomatologie de la maladie, traitement) ; la symptomatologie psychotique a été
évaluée avec la Positive and Negative Syndrome Scale (PANSS) ; tous les patients

ont un traitement antipsychotique +/- un traitement non pharmacologique.
Les résultats de I'étude peuvent étre présentés comme suit :

Une qualité de vie altérée a été associée a chaque dimension de la stigmatisation
indépendamment des caractéristiques démographiques et de la maladie de
I'échantillon. Les associations entre la qualité de vie altérée et la stigmatisation

variaient selon chaque dimension de la stigmatisation :

La stigmatisation sociale et 'auto-stigmatisation étaient toutes deux associées a une
altération de I'estime de soi et du bien-étre psychologique. La stigmatisation sociale
était spécifiquement associée a une détérioration du bien-étre physique et des
relations amicales. L’auto-stigmatisation était associée a une autonomie réduite et

'expérience de la stigmatisation avec une vie sentimentale altérée.
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Abstract

Background. The relationships between stigma and quality of life in schizophrenia (Qol-SZ)
have never been explored in Latin America and have mostly focused on self-stigma and self-

esteem 1n other countries.

Objective. To determine which stigma dimensions were associated with QoL in a sample of

community dwelling SZ subjects of three Latin-America countries.

Methods. 253 consecutive stabilized outpatients with SZ were recruited in 3 Mental Health
Services in three Latin American countries: Bolivia (N = 83), Chile (N = 85) and Peru (N = 85).
Stigma and Qol-SZ were evaluated by self-administered questionnaires, the Internalized Stigma

of Mental Illness scale (ISMI-12) and the SQOL-18.

Results. In multivariate analyses, impaired QoL has been associated with each stigma
dimensions (social stigma, stigma experience and self-stigma), independently of age, gender,
education level, family income, ethnicity, age at illness onset, illness symptomatology and
mental health treatment. More specifically, social stigma was significantly associated with
impaired psychological and physical well-being, self-esteem and friendship. Self-stigma was
significantly associated with impaired psychological well-being, self-esteem and autonomy.

Stigma experience was only associated with impaired sentimental life.

Conclusion. The present results confirm the importance of stigma in QoL-SZ and identify new
targets to develop stigma-orientated programs. Most of the previous programs have focused on
self-stigma while social stigma has shown to be associated with a wide range of impaired QoL
areas. Stigma and QoL may have a bidirectional relationship and targeting some specific QoL
areas (like autonomy through self-empowerment approaches) may also improve the
effectiveness of these programs to reduce stigma impact on the quality of life of subjects with

schizophrenia.
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Introduction

Schizophrenia is the mental disorder that is the most associated with stigma in general
populations around the world [1]. While people with a schizophrenia-spectrum diagnosis
experience higher levels of stigma compared to any other mental health diagnosis [2, 3], stigma
has not been included in this study. The findings of a systematic review by Gerlinger and
colleagues (2013) indicate that from one-third to one-half of patients with schizophrenia (SZ)
feels shame as a consequence of the disorder [4]. Stigma is also a barrier for early antipsychotic
treatment onset, and increased duration of untreated psychosis has been associated with worse
prognosis (Fond, et al., 2018). Accurate and appropriate assessment of stigma is thus critical to
reduce duration of untreated psychosis to improve medico-social programs and to guide public

health policies for SZ people.

Beyond illness course, stigma has also been extensively associated with impaired QoL-
SZ in multiple countries covering mostly Asia, some European and African countries and the
USA [1, 5-13, 13-36]. No study has been carried out in Latin-America countries to date, while

society plays a major role in stigma experience [37].

Moreover, the previous studies have mostly explored the specific association of self-
stigma with impaired self-esteem in a purpose of developing self-stigma targeted therapies.
These therapies have shown promising preliminary results [3]. Exploring the multiple
dimensions of stigma may improve the effectiveness of these interventions. In a previous work,
we have identified 3 dimensions of stigma: social stigma (defined by the social dimension of
stigma, i.e. being side-lined by mentally healthy people), stigma experience (defined by the
subjective feeling of experiencing discrimination) and self-stigma (defined by “internalization
of public stigma” or as “the product of internalization of shame, blame, hopelessness, guilt and

fear of discrimination associated with mental illness”) [38, 39].



The aim of this study was to determine which stigma dimensions were associated with
QoL in a sample of stabilized community dwelling SZ subjects of three Latin-America

countries.

Methods

Study participants

Overall, 253 stabilized SZ outpatients were consecutively recruited between May 2012
and February 2013 in the three public ambulatory psychiatric care centers of three areas: Arica,
northern Chile (N=85, 33.6%), Tacna, southern of Peru (N=85, 33.6%), and La Paz, Central-
Western of Bolivia (N=83, 32.8%). The three centers shared similar characteristics in terms of
size, type of treatment delivered to patients, professionals and free access of care.
Inclusion criteria

All stabilized community-dwelling patients diagnosed with schizophrenia according to
the criteria of International Classification of Diseases (ICD), 10" version (WHO, 1992) were
included in this study.
Non-inclusion criteria

Patients with history of neurological disorders (including stroke, epilepsy and head
injury) or all illnesses affecting central nervous system were not included in the present study.
Procedures

Two psychologists, who were part of the research team, trained for scale evaluation, and
supervised by the principal researcher (ACU), conducted the evaluations of the participants
under the auspices of the mental health services of each country. The length of time of the
evaluation was between 20-30 minutes.

Stigma assessment



The Internalized Stigma of Mental Illness scale (ISMI-12) [40] is the short form of one
of the most widely used measurements of internalized stigma in mental health research, the
ISMI-29 (Ritsher, Otilingam & Grajales, 2003; Ritsher & Phelan, 2004; Lysaker, Roe & Yanos,

2007; Boyd, Adler, Otilingam & Peters, 2014).

Quality of life

QoL was assessed using the SQoL18, a self-administered QoL questionnaire designed
for people with schizophrenia (Boyer, Simeoni, Loundou, D'Amato, Reine, Lancon &
Augquier., 2010) and validated in Latin America (Caqueo-Urizar, Boyer, Boucekine & Auquier,
2014). QoL score ranges from 0, indicating the lowest QoL, to 100, the highest QoL. Eight
dimensions are explored in this scale: PsW: psychological well-being; SE: Self-Esteem; RFa:
family relationships; RFr: relationships with friends; RE: resilience; PhW: physical well-being;

AU: autonomy; SL: sentimental life.

Demographic and illness characteristics variables

Age, gender, ethnicity (Aymara and non-Aymara), marital status (with or without
partner), educational level (> 12 years or < 12), employment status (unemployed or employed),
family income (measure of the total salary per month for all members of the family, expressed
in US dollars), and age at illness onset were reported. Concerning ethnicity, the Aymara is the
largest ethnic group in the region, with a population of 2 million people, and has lived in the
Andes Mountains for centuries. Recent generations of Aymara have undertaken a massive
migration from rural towns to large cities and, thus, receive healthcare services from the same
clinics as non-Aymara individuals (Kdster, 1992; Van Kessel, 1996; Gudermann, Gonzélez &

Vergara, 2007).



Psychotic symptomatology was evaluated with the Positive and Negative Syndrome
scale for Schizophrenia (PANSS) (Kay et al., 1987). This 30-item, 7-point (1-7) rating scale
has been specifically developed to assess psychotic symptoms in SZ individuals with five
factors (positive, negative, cognitive, depressive and excitement subscores). The PANSS has
been translated and validated in Spain by Peralta and Cuesta (1994) and in Mexico by Fresan,
et al., (Fresan, et al., 2005a). All patients were administered antipsychotics. The presence or
absence of add-on integrated treatment (defined by psychotherapy, family psychoeducation,

and/or day care hospital in addition to pharmacological treatment) were also reported.

Ethical considerations

Before the start of the study, written informed consent was requested and received from
the patient and her/his primary caregiver. The objectives of the study were explained as well as
the voluntary nature of participation. No compensation was offered for participating in the
study. The study was approved by the Ethics Committee of the University of Tarapaca and the

National Health Service of Chile.

Statistical analysis

Associations between QoL scores and the continuous variables (stigma dimensions, age,
family income, age at illness onset, symptom severity) were analyzed using Spearman's
correlation tests. Means-based comparisons of the S-Qol8 dimensions between various
subgroups (men vs. women, high vs. low education level, Aymara vs. Non-Aymara,
pharmacological vs. pharmacological + non pharmacological/integrated treatment) were
calculated using Mann—Whitney tests.

Multivariate analyses using multiple linear regression (simultaneous model) were then

performed to determine variables potentially associated with QoL levels. The S-QoL 18 index



and each of its dimensions were considered as separate dependent variables. The variables
relevant to the models were selected from the univariate S-QoL18 index analysis based on a
threshold p-value<0.20. Gender was included in the models because of its sociodemographic
interest.

The final models incorporated the standardized B coefficients, which represent a change
in the standard deviation of the dependent variable (QoL) resulting from a change of one
standard deviation in the various independent variables. The independent variables with the
higher standardized beta coefficients are those with a greater relative effect on QoL.

All the tests were two-sided. Statistical significance was defined as p< 0.05. The
statistical analyses were performed using the SPSS version 20.0 software package (SPSS Inc.,

Chicago, IL, USA).

Results

Overall, 253 community-dwelling SZ patients were recruited in the present study, with
a mean age of 35.6 years, 164 (66.4%) men and a mean illness duration of 14.6 years. The

characteristics of the sample are presented in Table 1.

In multivariate analyses, impaired QoL has been associated with each stigma dimension
(social stigma, stigma experience and self-stigma), independently of age, gender, education
level, family income, ethnicity, age at illness onset, illness symptomatology and mental

health treatment (Table 2).

More specifically, social stigma was significantly associated with impaired
psychological and physical well-being, self-esteem and relationships with friends. Self-stigma
was significantly associated with impaired psychological well-being, self-esteem and
autonomy. Stigma experience was only associated with impaired sentimental life. None of the

stigma dimension was associated with impaired resilience.
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Discussion

Altogether, the results of the present study may be summarized as follows: in a sample
of stabilized community dwelling SZ subjects of 3 Latin-America countries, stigma was
associated with impaired QoL. The associations between impaired QoL and stigma varied
according to each stigma dimension. Impaired psychological well-being and self-esteem were
both associated with social- and self-stigma. Social stigma was specifically associated with
impaired physical well-being and friendship, while self-stigma was associated with impaired

autonomy and stigma experience with impaired sentimental life.

Our results have confirmed that stigma is associated with impaired QoL in stabilized SZ
subjects in Latin-America countries. This association has been consistently reported across the
world and for the first time in Latin-America countries, suggesting that schizophrenia appears
as a specific mental illness that provides high stigma levels whatever the society, cultural beliefs
or global education level. This phenomenon was recently highlighted in a French/German study
exploring the impact of the term “schizophrenia” as well as the symptoms of the illness as
sources of stigma in the general population [41]. Given that our study is the first to use the
ISMI-12 scale to evaluate stigma, no direct comparison with other studies carried out in other

countries could be done, which is a limit of the present results.

The association between self-stigma and impaired self-esteem has been confirmed in
the present study, consistently with previous studies [8, 16, 30, 31, 42, 43]. Beyond this
association, we have also found that self-stigma was also associated with impaired
psychological well-being and impaired autonomy. The association between self-stigma and
impaired autonomy may be mediated by cognitive deficits [17, 24, 25] or social anxiety [16]
that were previously found to be associated with self-stigma but that have not been explored

here, which is a limitation of the present work. Self-stigma and impaired autonomy may have
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a bidirectional relationship, targeting both self-stigma (by specific cognitive behavioral
therapies) as well as autonomy (by recovery/psychosocial interventions) may therefore improve

the psychological well-being of SZ subjects.

Our results suggest that social stigma was also associated with impaired self-esteem and
psychological well-being in subjects with schizophrenia. Social stigma is the feeling of being
sidelined from the mentally healthy people while internalized stigma is the feeling of deserving
it. The stigma-orientated therapies may therefore target not only the feeling of deserving
isolation but directly some beliefs underpinning social stigma. For example, patients
experiencing social stigma report that having mental illness makes them need other to make
decision for them, that mentally healthy people cannot understand them or that they need to
stay away from social situations to protect their relatives from embarrassment. These beliefs
may be directly targeted by cognitive behavioral therapies. Acceptance and commitment

therapy may be particularly suitable psychotherapy for these patients [44].

Social stigma has been associated with impaired physical well-being for the first time
in the present study. Schizophrenia is associated with weight gain due to multiple factors
including antipsychotic drugs, increased appetite and impaired physical activity [45]. Increased
weight may be part of the social stigma experience and may impact physical well-being.
Antipsychotic neurological side effects may also impact physical well-being and contribute to
social stigma [46]. Further studies should determine if weight-orientated interventions (healthy
diet combined with physical activity) and antipsychotic modulation may improve both physical

well-being and social stigma in SZ subjects.

Altogether, our results suggest that social stigma and self-stigma are associated with a
wider range of impaired QoL areas than stigma experience. Those reporting high level of stigma

experience in our study reported also impaired levels of sentimental QoL. Sentimental life has
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been poorly explored in schizophrenia to date [47], this area of QoL should be specifically

explored in future studies.

Limits. Self-perceived cognitive deficits have been associated with both SZ-QoL and
stigma and have not been explored in the present study. Stigma resistance, i.e. the capacity to

resist to stigma [26] and the specific issue of job seeking [32] have also not been explored.

Strengths. The use of standardized questionnaires and the inclusion of important
confounding factors may be mentioned in the strengths of the present study. The impact of
stigma on SZ QoL has been explored for the first time in Peru, Bolivia and Chile. Psychotherapy
has been taken into account in our analyses, which had not been done in most of the previous

studies.

Perspectives. Different interventions have been explored to reduce stigma in
schizophrenia. Some countries have renamed schizophrenia to diminish its associated stigma,
however with little evidence for effectiveness [48]. The impact of social media on stigma
remains also insufficiently explored [37, 49]. A recent review has shown small to medium
effects of contact interventions, educational interventions, mixed contact and education, family
psychoeducation programs, and hallucination simulations and has concluded that it was needed
to understand the active ingredients of these interventions to improve their effectiveness [50].
Another review has shown the lack of data on the impact of biogenetic causal beliefs on stigma
[51]. In summary, further studies are needed to improve stigma in SZ subjects and as a

consequence their quality of life.

Conclusion

Social stigma and self-stigma are associated with a wide range of quality of life areas
including impaired self-esteem and psychological well-being. Impaired autonomy has also been

specifically associated with self-stigma and physical well-being with social stigma. Each stigma
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dimension relies on beliefs that should be specifically targeted in stigma-orientated cognitive
and behavioral therapies to improve the quality of life of subjects with schizophrenia. Physical
activity and treatment side-effects should also be further explored to reduce social stigma

associated with impaired physical well-being.
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Table 1. Socio-demographic and clinical characteristics of the study sample (N=253)

Mean + SD, median
[IQR] or n (%)*

Stigma Dimension 1: social stigma 2.8(0.9)
Dimension 2: stigma experience 2.5(0.8)
Dimension 3: self-stigma 2.4 (1.0)
Age in years 356 £12.5
Gender Women 83 (33.6)
Men 164 (66.4)
Ethnicity Non-Aymara 136 (53.8)
Aymara 117 (46.2)
Educational level > 12 years 40 (15.8)
<12 years 213 (84.2)
Monthly family income 331.3[144.9;517.9]
(US dollars)
Age at illness onset 209+6.4
[llness duration 146+11.8
Symptoms severity PANSS Positive factor 15.5+7.5
PANSS Negative factor 21.0+£9.9
PANSS General Psychopathology 353+ 145
factor
PANSS total score 71.3 +£28.2
Quality of life S-QoL18 Index 543+ 144
Mental health treatment Pharmacological+psychotherapy 31 (12.3)
Only pharmacological 222 (87.7)
* Mean £+ SD: mean + standard deviation; median [IQR]: median [Inter Quartile Range]; n (%): effective
(percentage).

PANSS: Positive and Negative Syndrome scale for Schizophrenia.
S-QoL18: Schizophrenia Quality of Life questionnaire.
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Table 2. Factors associated with quality of life: univariate and multivariate analyses.

S-QoL 18 index P S-QoL 18 | PsW SE Rfa RFr RE PhW AU SL
M(SD) or R index Beta = Beta Beta Beta Beta Beta | Beta Beta Beta
Stigma Social stigma -0.38 <0.001  -0.22%* -0.17* -0.19* | -0.04 - 0.05 | -0.20*  -0.12 0.07
0.29**
Stigma -0.47 <0.001  -0.18* -0.12 -0.14 -0.16 -0.13 0.03 | -0.00 0.03 -0.24*
experience
Self-stigma -0.42 <0.001 | -0.23** -0.24** -0.23* | -0.14 0.06 -0.09 | -0.13 -0.29%* | -0.15
Age -0.09 0.142 -0.09 0.01 0.02 -0.16*  -0.04 -0.14 | 0.00 0.02 -0.15*
Family income 0.08 0.246 - - - - - - - - -
Age at illness onset -0.08 0.186 -0.05 0.08 0.04 -0.04 - 0.10 -0.03 0.01 0.02
0.24**
Illness duration -0.05 0.399 - - - - - - - - -
Symptom severity Positive -0.26 <0.001 - - - - - - - - -
(PANSS) symptoms
Negative -0.35 <0.001 - - - - - - - - -
symptoms
General -0.33 <0.001 - - - - - - - - -
psychopath.
Total -0.37 <0.001 -0.11 -0.11 -0.01 -0.05 -0.03 0.02 | -0.10 -0.08 -0.14
Gender Women 52.68 (15.66) 0.208 -0.08 0.05 0,01 -0,31%*  -0.12 -0.03 | -0.04 0.01 0.10
Men 55.15 (13.78)
Ethnicity Non-Aymara 55.97 (14.51) 0.042 -0.10 0.10 0.05 -0.19*  -0.18* 0.06  -0.02 0.02 -0.16*
Aymara 52.27 (14.16)
Education level > 12 years 52.70 (14.43) <0.001 -0.16% -0.30** -0.07 0.01 -0.10 -0.05 | -0.01 -0.12 -0.08
<12 years 62.47 (11.52)
Mental health treatment = Only 53.65 (14.69) 0.076 -0.09 -0.09 -0.14* | -0.05 0.01 -0.14 | -0.06 -0.04 0.01
pharmacological
Integrated 58.56 (11.84)

Mean (SD): mean (standard deviation); R: coefficient of correlation.
PANSS: Positive and Negative Syndrome scale for Schizophrenia.

S-QoL18: Schizophrenia Quality of Life questionnaire; PsW: psychological well-being; SE: Self-Esteem; RFa: family relationships; RFr: relationships with friends; RE:
resilience; PhW: physical well-being; AU: autonomy; SL: sentimental life. Dimensions and index scores range from 0, indicating the lowest QoL, to 100, the highest

QoL. * p<0.05, ** p<0.01.
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[1l. Conclusion

Ces résultats confirment que la stigmatisation est associée a une altération de la
qualité de vie chez les personnes atteintes de schizophrénie comme cela a été

rapporté par d’autres études dans le monde.

Des études précédentes ont principalement exploré I'association entre 'auto-
stigmatisation avec une mauvaise estime de soi, ce que confirme la présente étude,

a l'origine du développement de thérapies ciblées contre I'auto-stigmatisation.

Nous avons également constaté que 'auto-stigmatisation était associée a un bien-
étre psychologique altéré et a une autonomie altérée. Ces thérapies ciblées contre
I'auto-stigmatisation (thérapies cognitivo-comportementales) ainsi que sur
I'autonomie (rétablissement/interventions psychosociales) pourraient donc améliorer

le bien-étre psychologique des sujets atteints de schizophrénie.

La stigmatisation sociale serait également associée a une altération de I'estime de
soi et du bien-étre psychologique chez ces sujets. Des thérapies axées sur la
stigmatisation pourraient donc cibler certaines croyances qui sous-tendent la
stigmatisation sociale (par exemple les autres doivent prendre des décisions pour
eux du fait de la maladie mentale ou rester a I'écart des situations sociales pour ne
pas mettre ces proches dans I'embarras) ainsi que le sentiment de mériter
I'isolement (intériorisation de la stigmatisation) ; Il pourrait s’agir de thérapies
cognitivo-comportementales ou encore de la thérapie d’acceptation et de

changement.

Il a également été relevé pour la premiére fois que la stigmatisation sociale serait
associée a une altération du bien-étre physique. La schizophrénie est associée a une
prise de poids pouvant faire partie de I'expérience de stigmatisation sociale et donc
avoir un impact sur le bien-étre physique ce qui peut également étre le cas des effets
secondaires neurologiques des traitements antipsychotiques. Il serait intéressant
dans des études futures de déterminer si des interventions axées sur ces deux
problématiques pourraient améliorer le bien-étre physique et la stigmatisation des

personnes atteintes de schizophrénie.
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Enfin, 'expérience de la stigmatisation a été associée a une altération de la vie
sentimentale alors que les autres dimensions de la stigmatisation seraient associées
a plusieurs domaines de qualité de vie altérées ; les personnes signalant un niveau
élevé de stigmatisation rapportaient également une altération du niveau de qualité de
vie sentimentale. Ce domaine a trés peu été exploré dans la schizophrénie et il serait

intéressant de le faire spécifiquement dans des études futures.

Les résultats de I'étude confirment I'importance de la stigmatisation sur la qualité de
vie des personnes souffrant de schizophrénie et identifient de nouvelles cibles pour
développer des programmes axés sur la stigmatisation. Beaucoup de programmes
d’intervention sont centrés sur I'auto-stigmatisation alors que la stigmatisation sociale
s’est avérée associée a plusieurs domaines de qualité de vie altérée. La
stigmatisation et la qualité de vie peuvent avoir une relation bidirectionnelle et le
ciblage de certains domaines spécifiques de la qualité de vie peut également
ameliorer l'efficacité de ces programmes pour réduire I'impact de la stigmatisation sur

la qualité de vie des sujets atteints de schizophrénie.
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V. Article traduit en francais

i Introduction

La schizophrénie est le trouble mental le plus associé a la stigmatisation dans les
populations générales dans le monde [1]. Les personnes avec un diagnostic de
trouble schizophrénique connaissent des niveaux de stigmatisation plus élevés que
tout autre diagnostic de santé mentale [2, 3]. Les résultats d'une revue systématique
de Gerlinger et ses collégues (2013) indiquent que d'un tiers a la moitié des patients
atteints de schizophrénie (SZ) ressentent de la honte en raison du trouble [4]. La
stigmatisation est également une barriere au début précoce d'un traitement
antipsychotique, et une augmentation de la durée de la psychose non traitée a été
associée a un mauvais pronostic (Fond, et al., 2018). Une évaluation précise et
appropriée de la stigmatisation est donc essentielle pour réduire la durée de la
psychose non traitée afin d'améliorer les programmes médico-sociaux et d'orienter

les politiques de santé publique pour les personnes atteintes de SZ.

Au-dela de I'évolution de la maladie, la stigmatisation a également été largement
associée a une qualité de vie altérée chez les personnes atteintes de schizophrénie
(QoL-SZ) dans plusieurs pays couvrant principalement I'Asie, certains pays
européens et africains et les Etats-Unis [1, 5-13, 13-36]. Aucune étude n'a été
menée a ce jour dans les pays d'Amérique latine, alors que la société joue un réle

majeur dans I'expérience de la stigmatisation [37].

De plus, les études précédentes ont principalement exploré I'association spécifique
de l'auto-stigmatisation avec une mauvaise estime de soi dans le but de développer
des thérapies ciblées contre I'auto-stigmatisation. Ces thérapies ont montré des
résultats préliminaires prometteurs [3]. Explorer les multiples dimensions de la
stigmatisation pourrait améliorer I'efficacité de ces interventions. Dans un travail
précédent, nous avons identifié 3 dimensions de la stigmatisation: la stigmatisation
sociale (définie par la dimension sociale de la stigmatisation, c'est-a-dire étre mis de
cbté par des personnes en bonne santé mentale), I'expérience de la stigmatisation
(définie par le sentiment subjectif d’éprouver une discrimination) et l'auto-
stigmatisation (définie par «l'intériorisation de la stigmatisation publique» ou comme
«le produit de l'intériorisation de la honte, du blame, du désespoir, de la culpabilité et

de la peur de la discrimination associé a la maladie mentale») [38, 39].
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Le but de cette étude était de déterminer quelles dimensions de stigmatisation
étaient associées a la qualité de vie dans un échantillon de sujets atteints de SZ
stabilisés de trois pays d'Amérique latine.
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ii. Méthodes

Participants a I'étude

Au total, 253 patients atteints de SZ stabilisés ont été recrutés en ambulatoire
consécutivement entre mai 2012 et février 2013 dans les trois centres publics de
soins psychiatriques ambulatoires de trois zones: Arica, nord du Chili (N = 85,
33,6%), Tacna, sud du Pérou (N = 85, 33,6%) et La Paz, centre-ouest de la Bolivie
(N =83, 32,8%). Les trois centres partagent des caractéristiques similaires en termes
de taille, de type de traitement dispensé aux patients, professionnels et de libre

acces aux soins.

Critéres d'inclusion

Tous les patients vivant en communauté stabilisés diagnostiqués avec une
schizophrénie selon les critéres de la Classification internationale des maladies
(CIM), 10e version (OMS, 1992) ont été inclus dans cette étude.

Critéres de non-inclusion

Les patients ayant des antécédents de troubles neurologiques (y compris un
accident vasculaire cérébral, une épilepsie et un traumatisme cranien) ou toutes
maladies affectant le systéme nerveux central n'ont pas été inclus dans la présente

étude.

Procédures
Deux psychologues, qui faisaient partie de I'équipe de recherche, ont mené les

évaluations des participants sous la direction des services de santé mentale de

chaque pays. La durée de I'évaluation était comprise entre 20 et 30 minutes.
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Evaluation de la stigmatisation

L'Internalized Stigma of Mental lliness scale (ISMI-12) [40] est la forme abrégée de
I'une des échelles les plus largement utilisées pour évaluer la stigmatisation dans la
recherche en santé mentale, I''SMI-29 (Ritsher, Otilingam & Grajales, 2003; Ritsher
& Phelan, 2004; Lysaker, Roe & Yanos, 2007; Boyd, Adler, Otilingam & Peters,
2014).

Qualité de vie

La qualité de vie (QoL) a été évaluée a l'aide du SQoL18, un auto-questionnaire de
qualité de vie congu pour les personnes atteintes de schizophrénie (Boyer, Simeoni,
Loundou, D'Amato, Reine, Lancon et Auquier., 2010) et validé en Amérique latine
(Caqueo-Urizar, Boyer, Boucekine & Auquier, 2014). Le score de QoL varie de 0,
indiquant la QoL la plus basse, a 100, la QoL la plus élevée. Huit dimensions sont
explorées par I'échelle: PsW: bien-étre psychologique; SE: estime de soi; RFa:
relations familiales; RFr: relations avec des amis; RE: résilience; PhW: bien-étre

physique; AU: autonomie; SL: vie sentimentale.

Caractéristiques socio-démographiqgue et clinique de I'’échantillon

Age, sexe, appartenance ethnique (Aymara et non-Aymara), état matrimonial (avec
ou sans partenaire), niveau d'éducation (= 12 ans ou <12 ans), situation
professionnelle (sans emploi ou employé), revenu familial (mesure du salaire total
par mois pour tous les membres de la famille, exprimé en dollars américains) et I'age
du début de la maladie ont été rapportés. En ce qui concerne l'appartenance
ethnique, les Aymara sont le groupe ethnique le plus important de la région, avec
une population de 2 millions d'habitants, et vivent dans les Andes depuis des siécles.
Les générations récentes d'Aymara ont entrepris une migration massive des villes
rurales vers les grandes villes et, par conséquent, recoivent des soins dans les
mémes centres médicaux que les non-Aymara (Koster, 1992; Van Kessel, 1996;
Gudermann, Gonzalez & Vergara, 2007).

La symptomatologie psychotique a été évaluée avec la Positive and Negative
Syndrome scale for Schizophrenia (PANSS) (Kay et al., 1987). Cette échelle de 30
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items a été spécifiquement développée pour évaluer les symptdomes psychotiques
chez les individus atteints de SZ avec cinq facteurs (sous-scores positifs, négatifs,
cognitifs, dépressifs et d'excitation) en 7 points (1 a 7). La PANSS a été traduite et
validée en Espagne par Peralta et Cuesta (1994) et au Mexique par Fresan, et al.,
(Fresan, et al., 2005a). Tous les patients prennent un traitement antipsychotique. La
présence ou l'absence de traitement complémentaire (défini par la psychothérapie, la
psychoéducation familiale, et/ou I'hépital de jour en plus du traitement

pharmacologique) a également été reportée.

Considérations éthiques

Avant le début de I'étude, un consentement éclairé écrit a été demandé et regu du
patient et de son soignant référent. Les objectifs de I'étude ont été expliqués ainsi
que le caractére volontaire de la participation. Aucune compensation n'a été offerte
pour avoir participé a I'étude. L'étude a été approuvée par le comité d'éthique de
l'université de Tarapaca et le service national de santé du Chili.

Analyses statistiques

Les associations entre les scores de qualité de vie et les variables continues
(dimensions de la stigmatisation, &ge, revenu familial, &ge du début de la maladie,
sévérité des symptomes) ont été analysées a l'aide des tests de corrélation de
Spearman. Les comparaisons fondées sur les moyennes des dimensions du SQoL18
entre les divers sous-groupes (hommes vs femmes, niveau d'éducation éleveé vs bas,
Aymara vs Non-Aymara, pharmacologique vs pharmacologique + traitement

complémentaire) ont été calculées en utilisant les tests de Mann-Whitney.

Des analyses multivariées utilisant une régression linéaire multiple (modéle
simultané) ont ensuite été effectuées pour déterminer les variables potentiellement
associées aux niveaux de qualité de vie. Le SQoL18 et chacune de ses dimensions
ont été considérés comme des variables dépendantes distinctes. Les variables
pertinentes pour les modéles ont été sélectionnées a partir de I'analyse univariée de
I'indice SQoL18 sur la base d'une valeur seuil p <0,20. Le sexe a été inclus dans les

modeles en raison de son intérét sociodémographique.
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Les modeéles finaux incorporaient les coefficients [3 standardisés, qui représentent un
changement de I'écart-type de la variable dépendante (QoL) résultant d'un
changement d'un écart-type dans les différentes variables indépendantes. Les
variables indépendantes avec les coefficients béta standardisés les plus élevés sont

celles qui ont un effet relatif plus important sur la qualité de vie.

Tous les tests étaient bilatéraux. La signification statistique a été définie comme p
<0,05. Les analyses statistiques ont été effectuées a l'aide du progiciel SPSS version
20.0 (SPSS Inc., Chicago, IL, USA).
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iii. Résultats

Au total, 253 patients atteints de SZ ont été recrutés dans la présente étude, avec un
age moyen de 35,6 ans, 164 hommes (66,4%) et une durée moyenne de la maladie

de 14,6 ans. Les caractéristiques de I'échantillon sont présentées dans le tableau 1.

Dans les analyses multivariées, la qualité de vie altérée a été associée a chaque
dimension de la stigmatisation (stigmatisation sociale, expérience de stigmatisation
et auto-stigmatisation), indépendamment de I'age, du sexe, du niveau d'éducation,
du revenu familial, de l'origine ethnique, de I'age du début de la maladie, de la

symptomatologie de la maladie et du traitement (Tableau 2).

Plus précisément, la stigmatisation sociale était significativement associée a une

altération du bien-étre psychologique et physique, de I'estime de soi et des relations
avec les amis. L'auto-stigmatisation était significativement associée a une altération
du bien-étre psychologique, de I'estime de soi et de I'autonomie. L'expérience de la
stigmatisation n'était associée qu'a une vie sentimentale altérée. Aucune dimension

de la stigmatisation n'était associée a une résilience altérée.
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iv. Discussion

Au total, les résultats de la présente étude peuvent étre résumés comme suit: dans
un échantillon de sujets atteints de SZ stabilisés de 3 pays d'Amérique latine, la
stigmatisation était associée a une QoL altérée. Les associations entre la qualité de
vie altérée et la stigmatisation variaient selon chaque dimension de la stigmatisation.
Une altération du bien-étre psychologique et de I'estime de soi étaient toutes deux
associées a la stigmatisation sociale et 'auto-stigmatisation. La stigmatisation
sociale était spécifiquement associée a une détérioration du bien-étre physique et
des relations amicales, tandis que l'auto-stigmatisation était associée a une
autonomie réduite et 'expérience de la stigmatisation avec une vie sentimentale

altérée.

Nos résultats ont confirmé que la stigmatisation est associée a une altération de la
qualité de vie chez les sujets atteints de SZ stabilisés dans les pays d'Amérique
latine. Cette association a été régulierement rapportée a travers le monde et pour la
premiére fois dans les pays d'Amérique latine, suggérant que la schizophrénie
apparait comme une maladie mentale spécifique qui engendre des niveaux élevés
de stigmatisation quelle que soit la société, les croyances culturelles ou le niveau
d'éducation global. Ce phénomeéne a été récemment mis en évidence dans une
étude franco-allemande explorant I'impact du terme « schizophrénie » ainsi que les
symptémes de la maladie comme sources de stigmatisation dans la population
générale [41]. Etant donné que notre étude est la premiére a utiliser I'échelle
ISMI-12 pour évaluer la stigmatisation, aucune comparaison directe avec d'autres
études menées dans d'autres pays n'a pu étre faite, ce qui est une limite des

résultats actuels.

L'association entre 'auto-stigmatisation et une altération de I'estime de soi a été
confirmée dans la présente étude, conformément aux études antérieures [8, 16, 30,
31, 42, 43]. Au-dela de cette association, nous avons également constaté que l'auto-
stigmatisation était également associée a un bien-étre psychologique altéré et a une
autonomie altérée. L'association entre I'auto-stigmatisation et I'autonomie altérée
pourrait étre liée a des déficits cognitifs [17, 24, 25] ou I'anxiété sociale [16] qui se
sont précédemment réveélés étre associés a l'auto-stigmatisation mais qui n'ont pas
été exploreés ici, ce qui est une limite du travail actuel. L'auto-stigmatisation et
l'autonomie altérée peuvent avoir une relation bidirectionnelle, ciblant a la fois I'auto-

stigmatisation (par des thérapies cognitiv&omportementales spécifiques) ainsi que



I'autonomie (par le rétablissement/interventions psychosociales) et peuvent donc

ameliorer le bien-étre psychologique des sujets atteints de SZ.

Nos résultats suggérent que la stigmatisation sociale était également associée a une
altération de I'estime de soi et du bien-étre psychologique chez les sujets atteints de
schizophrénie. La stigmatisation sociale est le sentiment d'étre mis a I'écart par les
personnes en bonne santé mentale tandis que la stigmatisation intériorisée est le
sentiment de le mériter. Les thérapies axées sur la stigmatisation peuvent donc viser
non seulement le sentiment de mériter l'isolement, mais directement certaines
croyances qui sous-tendent la stigmatisation sociale. Par exemple, les patients
ressentant une stigmatisation sociale rapportent que d’avoir une maladie mentale les
oblige a ce que les autres prennent des décisions pour eux, que les personnes en
bonne santé mentale ne peuvent pas les comprendre ou qu'elles doivent rester a
I'écart des situations sociales pour protéger leurs proches de I'embarras. Ces
croyances peuvent étre directement ciblées par les thérapies cognitivo-
comportementales. La thérapie d'acceptation et d'engagement peut étre une

psychothérapie particulierement adaptée a ces patients [44].

La stigmatisation sociale a été associée a une altération du bien-étre physique pour
la premiére fois dans la présente étude. La schizophrénie est associée a une prise
de poids due a de multiples facteurs dont les antipsychotiques, une augmentation de
I'appétit et une activité physique réduite [45]. L'augmentation du poids peut faire
partie de I'expérience de stigmatisation sociale et peut avoir un impact sur le bien-
étre physique. Les effets secondaires neurologiques des antipsychotiques peuvent
également avoir un impact sur le bien-étre physique et contribuer a la stigmatisation
sociale [46]. Des études futures devraient déterminer si les interventions axées sur le
poids (alimentation saine associée a l'activité physique) et la modulation des
antipsychotiques peuvent améliorer a la fois le bien-étre physique et la stigmatisation

sociale chez les sujets atteints de SZ.

Dans I'ensemble, nos résultats suggerent que la stigmatisation sociale et I'auto-
stigmatisation sont associées a un éventail plus large de domaines de qualité de vie
altérés que I'expérience de la stigmatisation. Ceux qui signalent un niveau élevé de
stigmatisation dans notre étude ont également signalé une altération des niveaux de

qualité de vie sentimentale. La vie sentimentale a été peu explorée dans la
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schizophrénie a ce jour [47], ce domaine de la qualité de vie devrait étre

spécifiquement exploré dans les études futures.

Limites. Les déficits cognitifs auto-pergus ont été associés a la fois a la SZ-QolL et a
la stigmatisation et n'ont pas été explorés dans la présente étude. La résistance a la
stigmatisation, c'est-a-dire la capacité de résister a la stigmatisation [26] et le

probléme spécifique de la recherche d'emploi [32] n'ont pas non plus été explorées.

Points forts. L'utilisation de questionnaires standardisés et l'inclusion d'importants
facteurs de confusion peuvent étre mentionnés dans les points forts de la présente
étude. L'impact de la stigmatisation sur la SZ-QoL a été étudié pour la premiére fois
au Pérou, en Bolivie et au Chili. La psychothérapie a été prise en compte dans nos

analyses, ce qui n'avait pas été fait dans la plupart des études précédentes.

Points de vue. Différentes interventions ont été explorées pour réduire la
stigmatisation dans la schizophrénie. Certains pays ont renommé la schizophrénie
pour diminuer la stigmatisation associée, mais avec peu de preuves d'efficacité [48].
L'impact des médias sociaux sur la stigmatisation reste également insuffisamment
exploré [37, 49]. Une revue récente a montré des effets faibles a moyens des
interventions de contact, des interventions éducatives, des interventions mixtes de
contact et d’éducation, des programmes de psychoéducation familiale, et des
simulations d'hallucinations et a conclu qu'il était nécessaire de comprendre les
ingrédients actifs de ces interventions pour améliorer leur efficacité [50]. Une autre
revue a montré le manque de données sur l'impact des croyances biogénétiques
causales sur la stigmatisation [51]. En résumé, des études supplémentaires sont
nécessaires pour améliorer la stigmatisation chez les sujets atteints de SZ et, par

conséquent, leur qualité de vie.
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V. Conclusion

La stigmatisation sociale et I'auto-stigmatisation sont associées a un large éventail
de domaines de la qualité de vie, y compris une altération de I'estime de soi et du
bien-étre psychologique. L'autonomie réduite a également été spécifiquement
associée a l'auto-stigmatisation et le bien-&tre physique avec la stigmatisation
sociale. Chaque dimension de la stigmatisation repose sur des croyances qui
devraient étre spécifiquement ciblées dans les thérapies cognitives et
comportementales axées sur la stigmatisation pour améliorer la qualité de vie des
sujets atteints de schizophrénie. L'activité physique et les effets secondaires du
traitement devraient également étre étudiés afin de réduire la stigmatisation sociale

associée a une altération du bien-étre physique.
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ANNEXES

Appendix 1. Latin America version of the ISMI: ISMI-12

mental illness by the way I look.

enfermedad mental por mi aspecto

Items ISMI-12 (English) Items ISMI-12 (Spanish) Corresponding item in the ISMI- Dimensions
29

1. Because | have a mental illness, I | Debido a que tengo una enfermedad | Item 19 Dimension 1: social stigma
need others to make most decisions mental, necesito que los demas
for me. tomen la mayoria de decisiones por

mi
2. I stay away from social situations | Me mantengo apartado de Item 20 Dimension 1: social stigma
in order to protect my family or situaciones sociales con el fin de no
friends from embarrassment. avergonzar a mi familia o amigos
3. People without mental illness Las personas sin enfermedad mental | Item 21 Dimension 1: social stigma
could not possibly understand me. no pueden entenderme
4. People ignore me or take me less | La gente me ignora o me toma Item 22 Dimension 1: social stigma
seriously just because I have a menos en serio so6lo porque tengo
mental illness. una enfermedad mental
5. Living with mental illness has Vivir con una enfermedad mental me | Item 24 Dimension 1: social stigma
made me a tough survivor. ha hecho una persona fuerte
6. I feel comfortable being seen in Me siento comodo si me ven en Item 14 Dimension 2: stigma experience
public with an obviously mentally ill | ptblico con una persona que es
person. evidente que tiene enfermedad

mental
7. People often patronize me, or treat | La gente a menudo tiene una actitud | Item 15 Dimension 2: stigma experience
me like a child, just because [ have a | paternalista conmigo, o me trata
mental illness. como a un niflo, solo porque tengo

una enfermedad mental
8. I am disappointed in myself for Estoy decepcionado conmigo mismo | Item 16 Dimension 2: stigma experience
having a mental illness. por tener una enfermedad mental
9. People can tell that I have a La gente puede decir que tengo una | Item 18 Dimension 2: stigma experience
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10. I avoid getting close to people
who don’t have a mental illness to
avoid rejection.

Evito relacionarme con personas que
no tienen enfermedad mental para
evitar el rechazo

Item 4

Dimension 3: self-stigma

11. I am embarrassed or ashamed
that I have a mental illness.

Estoy avergonzado de tener una
enfermedad mental

Item 5

Dimension 3: self-stigma

12. Mentally ill people shouldn’t get
married.

Las personas con enfermedad mental
no deberian casarse

Item 6

Dimension 3: self-stigma
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Appendix A. List of 5-QolL 18 items

N*  ltem's general meaning Dimenssons.
Al the present time,
ql  1am confident in life Self-esteem
g2 | fght o succeed in moy life Resilience
g3 1am able to plan for my professional or Resilience
personal future
g4 lam in a good mood. | am at ease with Self-esteem
myself.
g% | feel free to make decisions Autonomy
g6 | feel free to act Aurononmy
q7 | make efforts to work Resilience
g8 lam in good physical shape Physical well-being
g9 |am full of energy Physical well-being
ql0 1am helped and supported by my family — Family
relationships
qll My family pays attention to me Family
relationships
qi2 1am helped and suppored by my friends or  Relanonships with
my relamves friends
q13 | have friends Relanonships with
friends
ql4 | am satisfied with my love life Sentimental life

q15 1am able to achieve my sentimental projects Sentimental life
qle | have difficulty concentrating or thinking  Psychological well-

straight being
ql17 | feel cut off from the outside world Psychological well-
beeting

ql8 | hawve difficulty expressing my feelings Psychological well-
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POSITIVE AND NEGATIVE SYNDROME SCALE

NOM:
PRENOM
SEXE:L

PANSS

KAY S.R., OPLER L.A. et FISZBEIN A.
Traduction francaise : J.P. Lépine

ﬁsmu I EHJJ

A Y Y Y O I O
AGE: _| |

EXAMINATEUR: L1 [ [ [ | | [ | | | [

Entourer la cotation appropriée a chaque dimension, a la suite de I'entretien
clinique spécifique. Se reporter au Manuel de Cotation pour la définition des

CONSIGNES

items, la description des différents degrés et la procédure de cotation

Echelle positive

P1
P2
P3
P4
P5
P6
P7

ldées délirantes.
Désorganisation conceptuelle.
Activité hallucinatoire.
Excitation.

Idées de grandeur.
Méfiance/Persécution.
Hostilité.

Echelle négative

N1
N 2
N3
N 4
N5

Emousement de I'expression des émotions
Retrait affectif.

Mauvais contact.

Repli social passif/apathique.

Difficultés d'abstraction.

38

Moyenne
Mo, Sevire

Sévére
EXtréma

Absence
KAIRIFE

Légére

1234567

2134567
1234567
1234567
1234567
1234567
1234567

234567
1234567
1234567
1234567
1234567



N 6 Absence de spontanéité et de fluidité dansla 123 4567
conversation.
N 7 Pensée stéréotypée. 1234567
Echelle psychopathologique générale
Gl Préoccupations somatiques. 1234567
G2 Anxiété 1234567
G3 Sentiments de culpabilité. 1234567
G4 Tension 1234567
G5 Maniérisme et troubles de la posture. 1234567
G6 Dépression. 1234567
G7 Ralentissement psychomoteur. 1234567
G8 Manque de coopération. 1234567
G9 Contenu inhabituel de la pensée. 1234567
G 10 Désorientation. 1234567
G111 Manque d'attention. 234567
G12 Manque de jugement et de prise de conscienced@ 3 4 56 7
la maladie.
G 13 Trouble de la volition. P34567
G114 Mauvais contréle pulsionnel. 1234567
G 15 Préoccupation excessive de soi (tendances 1234567
autistiques).
G 16 Evitement social actif. 1234567
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Critéres diagnostiques de la schizophrénie (DSM-V)

A. Deux (ou plus) parmi les symptdmes suivants, chacun devant &tre présent dans une proportion significative de temps au cours
d'une période d'un mois (ou moins en cas de traitement efficace). Au moins 'un des symptdmes (1), (2) ou (3) doit &tre présent

1. ldees délirantes;

2. Hallucinations;

3. Discours désorganise ;

4. Comportement grossigrement désorganise ou catatonigue ;

5. Symptémes négatifs (ex. aboulie, diminution de 'expression émotionnelle).

B. Durant une proportion significative de temps depuis le début du trouble, le niveau de fonctionnement dans un domaine
majeur tel que le travail, les relations interpersonnelles ou 'hygiéne personnelle est passée d'une facon marqués en dessous du
niveau atteint avant le début du trouble (ou, quand le trouble apparait pendant I'enfance ou l'adolescence, le niveau prévisible de

fonctionnement interpersonnel, scolaire ou professionnel n'a pas été atteint).

C. Des signes continus du trouble persistent depuis au moins & mois. Pendant cette période de 6 mois. les symptémes répondent
au critére A (c-a-d. les symptomes de [a phase active) doivent avoir été présent pendant au moins un mois (ou moins en cas de

traitement efficace).

D. Un trouble schizoaffectif, ou dépressif, ou un trouble bipolaire avec manifestations psychotiques ont été exclus parce que
1) soit il n'y a pas eu d’épisode maniague ou dépressif caractérisé concurremment avec la phase active des symptomes,

2} s0it, si des épisodes de trouble de I'humeur ont été présents pendant la phase active des symptdmes, ils étaient présents
seulement pendant une courte période de temps sur la durée totale des phases actives et résiduelles de la maladie.

E. Le trouble n'est pas imputable aux effets physiologiques d’une substance (p. exemple une drogue donnant lieu & abus, ou un

médicament) ou & une autre pathologie médicale.

F. il existe des antécédents de trouble du spectre de l'autisme ou de trouble de la communication débutant dans l'enfance, le
diagnostic surajouté de schizophrénie est posé seulement si des symptémes hallucinatoires et délirants importants, en plus des
autres symptémes de schizophrénie nécessaires au diagnostic, sont aussi présents pendant au moins un mois (ou moins en cas de

traitement efficace).
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Abréviations

SZ : Schizophrénie

QoL-SZ : Qualité de vie chez les personnes atteintes de schizophrénie
ISMI-12 : Internalized Stigma of Mental lliness scale

QoL : Qualité de vie

PANSS : Positive and Negative Syndrome scale for Schizophrenia
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Résumé

La schizophrénie est le trouble mental le plus associé a la stigmatisation. La stigmatisation a
également été largement associée a une qualité de vie altérée dans cette population. Les
relations entre la stigmatisation et la qualité de vie n’ont jamais été explorées en Amérique
latine et se sont principalement concentrées sur l'auto-stigmatisation et I'estime de soi dans
d'autres pays. Explorer les multiples dimensions de la stigmatisation en lien avec les
dimensions de la qualité de vie pourraient améliorer I'efficacité des programme

d’interventions.

Le but de cette étude était de déterminer quelles dimensions de stigmatisation étaient
associées a la qualité de vie dans un échantillon de sujets atteints de schizophrénie

stabilisés de trois pays d'’Amérique latine.

253 patients ont été recrutés en ambulatoire dans trois centres publiques de soins de trois
pays d’Amérique Latine. La stigmatisation a été évaluée par I'lnternalized Stigma of Mental

lliness scale (ISMI-12) et la qualité de vie par un auto-questionnaire spécifique, le SQoL18.

Dans les résultats de I'étude une qualité de vie altérée a été associée a chaque dimension
de la stigmatisation (stigmatisation sociale, expérience de la stigmatisation et auto-
stigmatisation), indépendamment des caractéristiques démographiques et de la maladie de
I'échantillon. Plus précisément, la stigmatisation sociale et I'auto-stigmatisation étaient toutes
deux associées a une altération de I'estime de soi et du bien-&tre psychologique. La
stigmatisation sociale était spécifiquement associée a une détérioration du bien-étre
physique et des relations amicales. L’auto-stigmatisation était associée a une autonomie

réduite et I'expérience de la stigmatisation avec une vie sentimentale altérée.

Ces résultats confirment I'importance de la stigmatisation sur la qualité de vie des personnes
souffrant de schizophrénie et identifient de nouvelles cibles pour développer des
programmes axés sur la stigmatisation. Beaucoup de programmes d’intervention sont
centrés sur 'auto-stigmatisation alors que la stigmatisation sociale s’est avérée associé a
plusieurs domaines de qualité de vie altérée. La stigmatisation et la qualité de vie peuvent
avoir une relation bidirectionnelle et le ciblage de certains domaines spécifiques de la qualité
de vie peut également améliorer I'efficacité de ces programmes pour réduire l'impact de la

stigmatisation sur la qualité de vie des sujets atteints de schizophrénie.

Mots-clés : stigmatisation, schizophrénie, qualité de vie, bien-étre.
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