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La stigmatisation des patients
dermatologiques

RESUME : La stigmatisation est la mise a I’écart d’un individu (ou d’un groupe d’individus) parce qu’il
est difféerent. Lintériorisation de cette mise a I’écart conduit a I'autostigmatisation. Les patients
atteints de maladies dermatologiques sont souvent stigmatisés, parce que leur apparence est dif-
férente mais aussi parce que leur comportement est différent. De plus en plus d’études objectivent
cela mais les actions pour dénouer le cercle vicieux dermatose-stigmatisation-dépression restent trop
limitées. Traiter les patients est évidemment un point-clé mais n’est pas toujours possible et ne suffit

pas toujours.
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qui, a terme, marque l’'individu

ou le groupe d’individus d'un
opprobre: les stigmatisés sont ceux et
celles qui subissent une réprobation
sociale parce qu’ils auraient contrevenu
aune loi ou une norme sociale; ils sont
vus comme étant déviants. Le terme
“stigmatisation” vient des “stigmas”, les
marques visibles du supplice du Christ.
Cemot signifie donc que le stigmatisé est
observé et qu’il est vu de tous dans une
présentation tres négative.

I a stigmatisation est un processus

De la sociologie
vers la médecine

Le concept de stigmatisation a été décrit
par le sociologue et linguiste Erving
Goffman [1] :1a stigmatisation d'un indi-
vidu intervient lorsqu’il présente une
varianterelative par rapport aux modeles
offerts par son proche environnement.

Il existe trois circonstances de stigmati-
sation selon Erving Goffman:

—la présence de “déformations externes”,
telles que les cicatrices et les manifesta-
tions physiques d’anorexie mentale, de
lepre, d’infirmités physiques ou d’un
handicap social, tel que I’obésité;

—les déviations de traits personnels,
incluant troubles mentaux, toxicoma-
nie, alcoolisme et antécédents criminels;
—les groupes ethniques et les nationali-
tés oureligions pergus comme étant hors
des normes sociales.

Depuis, on peut ajouter d’autres exemples:
— “déformations” externes: trauma-
tismes tels que les briilures, ou maladies,
telles que les maladies cutanées, les can-
cers, le SIDA, etc.

—“déviations” de traits personnels:
I’orientation sexuelle, I’identité de
genre, le statut social (pauvre ouriche);
—leracisme ou le racialisme.

Selon le sociologue Howard Becker [2],
les stigmatisés peuvent choisir de cacher
I'identité socialement vue comme étant
déviante, ou encore de se’approprier. I1
mentionne quatre étapes:
—exposition: a une pratique ou une
culture jugée déviante;
—apprentissage: des normes et valeurs
dans une sous-culture vue comme
déviante;

—dissimulation du stigmate: pratiques
visant a ne pas faire connaitre I'identité
jugée déviante;

—adhésion a la culture déviante: adop-
tion du stigmate, réappropriation.
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B La stigmatisation est une réaction a la différence, conduisant a

l'exclusion.

I Elle est fréquemment ressentie par les patients atteints de

maladies cutanées.

I De maniere moins consciente, il existe aussi une autostigmatisation.

B Ilestimportant d'aider les patients a faire face a la stigmatisation.

Le concept de stigmatisation fait 1’objet
d’appropriations nombreuses dans le
champ des sciences humaines et sociales
et continue de s’insérer plus largement
dans la littérature sur les évaluations
sociales. Les récents travaux de Thomas
Roulet [3] montrent contre-intuitive-
ment que le stigmate peut avoir des avan-
tages pourles individus et groupes visés,
car ces derniers construisent une identité
collective plus solide, et peuvent poten-
tiellement envoyer des signaux positifs
a leurs pairs ou a ceux qui partagent les
mémes valeurs.

Selon la théorie de I'étiquetage (ou ana-
lyse stigmatique), on peut définir trois
types de déviance (= violation d’une
norme) conduisant a trois réactions dif-
férentes:

—déviance primaire: comportement
déviantauquel denombreuses personnes
participent (qui conduit a 1I’hétéro-
stigmatisation);

— déviance secondaire: lorsque
quelqu’un fait quelque chose a partir
de ce comportement déviant, ce qui
crée une étiquette sociale négative qui
change le concept de soi et I’identité
sociale d’une personne (qui conduit a
l’autostigmatisation);

—déviance tertiaire: lorsqu'une personne
qui a été qualifiée de déviant cherche a
normaliser le comportement en le rééti-
quetant comme non déviant (qui conduit
aune forme de militantisme).

L’autostigmatisation est en fait une inté-
riorisation des préjugés plus ou moins

consciente, elle conduit a une baisse de
I’estime de soi et amplifie I’isolement
social.

B En dermatologie

Les patients atteints de maladies der-
matologiques, qui ont donc un aspect
différent de la norme, sont, sans sur-
prise, souvent stigmatisés. Mais il
émerge qu’ils le sont aussi parce qu’ils
ont parfois un comportement différent,
comme le grattage ou des modifications
du comportement liées ala comorbidité
psychiatrique.

Ces patients ont souvent parcouru le
chemin exposition-apprentissage-dissi-
mulation. La quatriéme étape est moins
systématique mais nous voyons de plus
en plus de patients qui ne se cachent
plus ou méme exposent ou clament
leur différence, ce qui est une évolution
particulierement salutaire. Cela rejoint
la déviance tertiaire et I’hétérostigmati-
sation est de moins en moins acceptée.
En revanche, les patients n’ont souvent
pas conscience de I’autostigmatisation,
voire la nient.

C’est la qu’intervient le coping, c’est-a-
dire les stratégies d’ajustement psycho-
social, I’ensemble des efforts cognitifs et
comportementaux déployés pour mai-
triser, réduire ou tolérer les exigences
internes ou externes qui dépassent ou
menacent un individu [4]. En termes
plus simples, il s’agit de la capacité

a faire face ou a se protéger. Ce coping
peut étre vigilant ou actif, visant alors a
résoudre le probléeme, principalement
en se traitant mais aussi en s’informant
ou en développant un esprit combatif. I1
peut aussi étre évitant ou négatif, visant
a réduire la charge émotionnelle, par
I’évitement, la distraction, la pensée
magique, le déni, ou la dramatisation.
Enfin, certains patients ne peuvent
déployer aucun ajustement et sont alors
tres affectés par leur maladie [5].

Les réseaux sociaux modifient de
maniére importante les conditions de la
stigmatisation [6]. En effet, une stigma-
tisation terrible peut survenir dans ce
cadre, ce d’autant plus que les haters se
cachent derriére leur smartphone et]’ano-
nymat. On voit de plus en plus de cas de
harcelement, pouvant méme conduire au
suicide. A contrario, les réseaux sociaux
donnent la possibilité de s’afficher a peu
de frais puisque sans contact direct avec
les autres humains, et le fait que des célé-
brités le fassent est probablement trés
aidant pour les autres patients.

B Un objet de recherche clinique

La premiere étude sur la stigmatisation,
au cours des maladies cutanées, a été
publiée en 1989 et concernait le pso-
riasis [7] et c’est au tournant des années
2000 que les études sur le sujet sont
devenues plus nombreuses.

Le psoriasis est probablement la mala-
die cutanée qui fait I'objet du plus grand
nombre d’études sur la stigmatisation,
récemment résumées dans une revue
générale [8]. Chezles patients atteints de
psoriasis, le sentiment de stigmatisation
et les signes objectifs d’auto- ou d’hété-
rostigmatisation sont trés fréquents mais
variables au cours du temps. Des facteurs
de risque ont été identifiés: dge de sur-
venue jeune, sexe (femmes ou hommes
selon les études), visibilité des 1ésions,
sévérité du psoriasis, prurit plusintense,
dépression, état de stress sous-jacent,
niveau d’éducation plus faible, chomage,
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personnalité de type D (répression maxi-
male des émotions négatives, inhibition
sociale, tension permanente, tristesse),
ne pas avoir de partenaire et importance
de ’apparence pour I’estime de soi. Les
conséquences de la stigmatisation sont
multiples: plus de difficultés au travail,
plus de consommation d’alcool, baisse
de I’estime de soi, dégott de soi-méme,
honteliée ala peau, retrait, qualité de vie
diminuée, stress augmenté, dépression,
plus grand handicap lié au psoriasis,
troubles cognitifs, troubles sexuels et
troubles du sommeil.

Une étude sur un échantillon représen-
tatif de la population francaise de 1005
personnes [9] a montré que 16,5 % des
personnes interrogées pensent que le

...viter d'apparaitre sur les photos de famille de peur de les gacher

psoriasis est contagieux, 6,8 % que cette
maladie de la peau est liée a ’hygiéne
personnelle et 3,2 % qu’elle touche
davantage les personnes ayant une
mauvaise hygiéne personnelle. Environ
50 % des personnes interrogées ont un
comportement discriminatoire al’égard
des patients atteints de psoriasis, ce qui
se traduit par une réticence a entretenir
des liens d’amitié/une relation d’amitié
(7,6 %), a déjeuner ou diner avec une
personne présentant des manifestations
visibles (17,9 %), a donner un baiser sur
la joue en guise de salutation (29,7 %),
a serrer la main (28,8 %) et a avoir des
relations/rapports sexuels (44,1 %).

En Allemagne, un vaste programme spé-
cifique de lutte contre la stigmatisation

dont les patients atteints de maladies
cutanées sont la cible a été mis en place
avec un fort soutien de I’Etat [10].

L' European Society for Dermatology and
Psychiatry (ESDaP) a évalué la stigma-
tisation pergue chez 8 533 personnes
provenantde 17 pays [11], en utilisantle
Perceived Stigmatization Questionnaire
(PSQ) [12]. Par rapport aux témoins, le
niveau de stigmatisation le plus élevé
selon cette échelle est observé au cours
du psoriasis, de la dermatite atopique,
de la pelade, du vitiligo, des troubles
psychodermatologiques, de la maladie
de Verneuil, et des maladies bulleuses.
Les facteurs prédictifs retrouvés sont le
jeune age, le sexe masculin, le célibat, la
durée de la maladie, I'intensité du pru-

...eviter certaines personnes

...ne pas solliciter un professionnel pour des soins corporels (coiffeur,

masseur, manucure)

La publication

..ne pas aller spontanément vers les autres

..refuser un lien direct avec le public

...eviter d'étre mis en avant (physiquement)

...camoufler/cacher les parties visibles de votre peau atteinte

...ne pas vous montrer, vous cacher

... d’avoir été moins aimé(e) [apprécié(e)] par votre famille, vos proches
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...que l'on a évité de vous serrer la main

Le site web

... avoir été traité(e) différemment lors de démarches administratives

... que certains vous trouvaient sale

... d’avoir été discriminé(e) au travail

... d’avoir été mis(e) a 'écart par vos collegues de travail

... que des personnes ont évité de s'assoir a vos c6tés dans les transports,

lieu public
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Fig. 1: Le questionnaire PUSH-D. Son utilisation est conditionnée a l'obtention d'une autorisation en utilisant le QR code dirigeant vers le site internet dédié.
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rit, le surpoids et la présence de symp-
témes dysmorphophobiques. Au cours
du prurigo, la stigmatisation parait aussi
notable [13, 14].

Il existe de nombreux question-
naires pour évaluer la stigmatisation.
Récemment, un questionnaire spéci-
fique pour la dermatologie a été déve-
loppé: PUSH-D (fig. 1) [15].

B Conclusion

A un titre ou 4 un autre, nous avons
tous des motifs d’étre stigmatisés car
nous sommes tous déviants par rapport
a une norme sur plusieurs points. Pour
autant, les patients atteints de maladies
dermatologiques sont des cibles “privi-
légiées”. Ceci est évidemment lié aux
modifications de 1’aspect de la peau,
mais peut-étre plus encore aux compor-
tements inhabituels comme le grattage
ou les modifications du comportement
liées aux comorbidités psychiatriques,
ce qui peut paraitre surprenant. Ce n’est
pas anodin car les troubles psychiques
sont]’une des principales causes de stig-
matisation dans la population [16]. Les
actions pour réduire la stigmatisation
sont encore trés embryonnaires et nous
avons tout a faire.
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