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STIGMATISATION

Quelles sont les répercussions de la
stigmatisation sur la qualité de vie
des personnes atteintes de diabéete?

L'étude publiée dans la derniere édition du d-journal montre
que les personnes atteintes de diabéte sont confrontées a
des attributions stéréotypées, qui vont de I'expression de
sentiments de pitié jusqu'a des affirmations méprisantes et
des insinuations. La perception de ces attributions et I'appre-
ciation qui y est associée n'est pas sans conséquence sur la
qualité de vie des personnes souffrant de diabéte.

Caractéristiques des
attributions stéréotypées

Une analyse approfondie des attri-
butions stéréotypées auxquelles les
personnes diabétiques ont déja été
confrontées montre que les stéréo-
types recueillis correspondent a diffé-
rents profils. Chaque profil comprend
des descriptions de contenu différent et
représente les personnes diabétiques
comme pourvues de certaines carac-
téristiques: un premier profil d'attribu-
tions de ce type concerne les faibles
performances et montre une nette cor-
rélation avec le contexte professionnel.
Il présente les diabétiques comme des
«personnes peu performantes». Un
deuxieme profil comporte des attribu-
tions liées aux handicaps et aux défi-
cits. Il présente les diabétiques comme
des «personnes inférieures». Un
troisieme profil associe des attribu-
tions du type «fait pitié», drama-
tisantes et infantilisantes. Selon ce
profil, les diabétiques ont besoin d'un
traitement particulier. |l fait apparaitre
les diabétiques comme de «pauvres
malades». Un quatrieme profil décrit
les diabétiques comme des personnes
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dotées d’une faible volonté, voraces,
obéses et agées, dont le comporte-
ment est a I'origine de leur maladie. Il
présente les diabétiques comme des
«personnes totalement irrespon-
sables». Et le cinquieme profil donne
I'image de diabétiques qui seraient des
simulateurs, qui tirent profit de leur ma-
ladie. Ce profil présente les diabétiques
comme des «profiteurs».

Les données montrent par ailleurs
que les personnes interrogées ne se
distinguent pas uniguement par le
nombre d'attributions pergues par cha-
cune d’elles. Elles se distinguent égale-
ment par I'association des insinuations
et des attributions auxquelles elles ont
été confrontées. Quatre groupes, qui
ont chacun percu un modeéle d'attri-
butions donné, peuvent étre formés.
Un modele de ce type integre parfois
des affirmations issues de divers profils
(tableau 1 en page suivante).

Un groupe de personnes interrogées
indique avoir percu uniquement des at-
tributions du profil «pauvres malades ».
Un deuxiéeme groupe a particulierement
percu des attributions appartenant au
profil «personnes totalement irrespon-

sables» et se combinant a des insinua-
tions selon lesquelles les diabétiques
pesent sur le systeme de santé et ne
sont pris en compte que par rapport
a leur maladie. Un troisieme groupe
a percu des attributions qui viennent
se combiner dans un modéle a partir
des affirmations issues du profil des
«personnes peu performantes» et de
celui des «personnes totalement irres-
ponsables». Pour finir, des attributions
appartenant au profil des «personnes
inférieures » et a celui des «profiteurs »
se combinent a un élément apparte-
nant au profil des «personnes peu per-
formantes», formant ainsi un nouveau
modele.

Il suffit de jeter un coup d'ceil sur ces
modeles d'attributions pergues pour
constater que l'intensité de la critique
et du dénigrement s’accroit d'un mo-
dele a l'autre. Les personnes du pre-
mier groupe ont été confrontées a de
la pitié — et a l'insinuation selon laquelle
elles auraient besoin d'un traitement
particulier, ce qui équivaut a une cer-
taine infantilisation. Les personnes des
autres groupes ont été confrontees a
des insinuations d'instabilité, de mau-
vaises performances, d'infériorité et
d'abus, qui les rabaissent et font naitre
en elles un sentiment de honte.

Attributions ayant des consé-
quences sur la qualité de vie

Au vu de ces attributions, on s’est posé
la question de savoir si les expériences
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Tableau 1: Modéle des répercussions de la stigmatisation sur la qualité de vie des personnes atteintes de diabete.

Expériences d’inégalités sociales
et d’exclusion
(expérience de stigmatisation)

i

Attributions stéréotypées,
insinuations
(stigmatisation pergue)

d'inégalité de traitement et de discri-
minations non justifiées d’une part et
la perception d'attributions dévalori-
santes d'autre part ont une influence
sur la qualité de vie des personnes
atteintes de diabéte.

L'analyse a donné lieu aux résultats
suivants: il existe une corrélation entre
I'expérience de stigmatisation et la
stigmatisation percue. Toutes les per-
sonnes interrogées qui ont percu plus
d'attributions  stéréotypées ont éga-
lement fait plus souvent I'expérience
d'inégalités de traitement ou d'exclu-
sion injustifiées.

Les personnes interrogées qui ont
percu plus d'attributions dévalorisantes
et d'insinuations ont une moins bonne
estime d'elles-mémes, un niveau de
stress psychique plus élevé, présentent
des symptdmes dépressifs plus mar-
qués et bénéficient d’'un soutien social
moindre.

[ convient de noter a ce propos que la
faible estime de soi, le stress psychique
et les épisodes dépressifs sont asso-
ciés: une faible estime de soi s’accom-
pagne d’un niveau plus élevé de stress
psychique, et de symptdbmes dépres-
sifs plus marqués. Les personnes inter-
rogées qui souffrent d’'un niveau élevé
de stress psychique présentent en
méme temps des signes plus marqués

Sentiment d’estime de soi

{

Stress psychique

(charge émotionnelle ressentie

a cause du diabéte)

Dépression

Soutien social

de dépression.

Au final, les personnes interrogées
chez lesquelles le niveau de stress
psychique est plus élevé et les symp-
tdbmes dépressifs sont plus marqués
atteignent des valeurs plus basses en
ce qui concerne la qualité de vie géné-
rale (Tabelle 1).

Tabelle 1: Groupes et modéles d’at-
tributions auxquelles les personnes
diabétiques ont été confrontées.

Groupe Modele: Attributions a partir d’un
profil ou combinaison d’attribu-
tions issues de plusieurs profils

1 «pauvres malades »
«personne totalement irresponsable »
3 «faibles performances »
+ «personne totalement
irresponsable »
4 «faibles performances »

+ «personnes inférieures »
+ «profiteurs »

Les liens existant entre ces éléments
(présentés graphiquement dans le
tableau 1) sont indépendants du type
de diabete, du sexe et de I'age des
personnes interrogées, ou de la forme
de traitement. Par ailleurs, il n'existe
pas de lien avec la région ou est domi-
ciliée la personne.

L'étude démontre ainsi qu'il existe un
lien entre la confrontation aux attribu-
tions — parfois extrémement dévalori-

Qualité de vie

santes — et la qualité de vie des per-
sonnes atteintes de diabéte Il apparait
donc que les stéréotypes percus par
les personnes interrogées et auxquels
celles-ci sont confrontées dans leur
quotidien ont des répercussions non
négligeables sur leur bien-étre.
L'étude révele par ailleurs que les di-
vers modeles d'attributions ont une
influence plus ou moins marquée.
Les personnes interrogées qui ont
été confrontées au modeéle «faibles
performances — personnes inférieures
— profiteurs» bénéficient d’un soutien
social moindre. Les personnes inter-
rogées qui ont été confrontées aux
attributions classées selon le modele
«personnes  totalement irrespon-
sables» et selon le modele «faibles
performances - personnes infé-
rieures-profiteurs» sont soumises a
plus de stress psychique.

Cependant, le lien existant entre d’'une
part les attributions percues et d’autre
part le stress psychique et les épi-
sodes dépressifs n'est pas spécifique
a la situation des personnes atteintes
de diabete. Cet état de fait reflete
plutdt ce que peuvent vivre d'autres
personnes souffrant de maladies d’un
autre type lorsqu'elles sont confron-
tées a des attributions stéréotypées et
a des insinuations.
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Conclusion

L'étude souligne les conséquences
des inégalités de traitement et, en
particulier, celles des attributions per-
cues. Les liens révélés par I'étude favo-
risent I'interprétation selon laquelle la
confrontation avec des stéréotypes en-
traine un stress psychique accru, plus
de symptébmes dépressifs et, au final,
une diminution de la qualité de vie des
personnes atteintes de diabete. Ainsi,
il apparalt nettement que I'expérience
d'inégalités injustifices — et en parti-
culier la confrontation avec des attri-
butions stéréotypées négatives — ne
souléve pas uniguement des questions
relatives a I'égalité de traitement et a la
justice. Les attributions négatives sont
susceptibles de porter atteinte a la qua-
lité de vie des personnes diabétiques.

Informations sur la méthodolo-
gie de recherche

L'étude en plusieurs parties, réalisée
a l'aide d'un «Mixed-Methods-De-
sign» (devis mixte) a examing, dans la
partie quantitative dont nous avons ici
des extraits, la question de savoir dans
quelle mesure les expériences de stig-
matisation et de discrimination figurant
dans I'étude qualitative antérieure sont

répandues. Il a par ailleurs été étudié
si l'inégalité de traitement qu'expéri-
mentent les diabétiques et les attribu-
tions qu'ils pergoivent ont une influence
sur la qualité de vie.

Les données ont été recueilies au
moyen d'un questionnaire sur papier, a
remplir par la personne interrogée elle-
méme. Afin de recueillir les expériences
de stigmatisation, deux indices ont été
développés. Un indice a été utilisé pour
recueillir la stigmatisation vécue. L'autre
indice a été développé pour recueillir la
stigmatisation pergue.

Les instruments de mesure utilisés
pour mesurer le lien entre I'expé-
rience de stigmatisation et la qualité
de vie sont des échelles validées exis-
tantes. La qualité de vie a été évaluée
grace a linstrument WHO Quality of
Life (WHOQOL- BREF). (1). Le senti-
ment d’estime de soi a été mesuré a
I'aide de I'échelle d’estime de soi (Self
Esteem Scale [SES]) de Rosenberg
(2), la charge émotionnelle ressentie a
cause du diabéte et du traitement du
diabete a été évaluée de maniere ap-
propriée en utilisant I'instrument «Pro-
blem Areas in Diabetes» (PAID) (3), les
symptémes dépressifs avec le « Patient
Health Questionnaire 9»(PHQ-9) (4) et
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le soutien social a été évalué au moyen
de la forme abrégée du «questionnaire
sur le soutien social» (SozU) (5).

Le questionnaire était agrafé au dos du
magazine de 'ASD, le «d-journal» et le
«d-fournal romand», et a été ainsi en-
voyé aux 25 398 abonnés en octobre
2013.

Les données ont été lues électronique-
ment et analysées avec les logiciels de
statistiques SPSS et AMOS.

Les profils des attributions ont été dé-
terminés au moyen d'une analyse de
facteurs. Les modeles percus d'attri-
tions percues par les personnes inter-
rogées ont été reconstitués avec une
analyse de type «cluster». L'influence
de l'expérience de stigmatisation sur
la qualité de vie a été testée dans un
modele d'équivalence structurelle.
L’échantillon sur lequel se basent les
résultats présentés était constitué de
3'347 personnes diabétiques. Il s'agis-
sait d'hommes et de femmes atteints
de diabéte de type 1 et de type 2,
d’&ges divers (entre 16 et 96 ans), ori-
ginaires de différentes régions linguis-
tiques, et présentant des différences
de formation, d’activité professionnelle,
de fonction, de taux d’occupation et
d'habitat.
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Les resultats détaillés de I'étude peuvent étre visualisés et teléchargés au format PDF
a l'adresse : http://www.diabetesgesellschaft.ch/fr/le-diabete/droit-et-affaires-sociales/
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