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Introduction

La stigmatisation en santé¢ mentale prend ses racines dans 1’histoire de la psychiatrie et
dans son lien avec les représentations de la folie. De tous temps, le malade souffrant d’une
maladie mentale s’est vu affublé d’une étiquette péjorative, induisant le rejet social. Des
travaux ont démontré I’impact négatif de la stigmatisation sur les personnes atteintes de
troubles psychiques, induisant un retard dans le recours au soin, une exclusion sociale et
professionnelle ainsi que le phénoméne d’auto-stigmatisation. Ces conséquences négatives
altérent gravement la qualité de vie des personnes ayant des troubles psychiques ajoutant un
handicap supplémentaire a la liste déja lourde de ceux induits par les symptomes psychiques.

De nos jours, avec I’essor et I’impact important des réseaux sociaux numériques
(RSN) dans notre quotidien, il est nécessaire de s’intéresser a ces nouveaux outils et de les
intégrer dans I’étude de la stigmatisation en santé mentale. D’ailleurs, depuis une dizaine
d’années, quelques études se sont intéressées a ce domaine mais trés peu en France. A la
lecture de la littérature scientifique, deux axes intéressants se dessinent : les RSN en tant que
vecteur de représentations stigmatisantes et les RSN en tant qu’acteur de lutte contre la

stigmatisation.

Dans un premier temps, le processus de stigmatisation et les RSN en tant que
plateforme Internet incontournable en santé mentale seront abordés. Ensuite il s’agira
d’interroger la littérature existante concernant les RSN dans le domaine de la stigmatisation
de la psychiatrie et de la sant¢ mentale. Pour terminer, le projet RepPer sera exposé,
consistant en une analyse de ['utilisation des termes psychiatriques sur Twitter en langue

frangaise.

16



I/ Contexte

A. Le processus de stigmatisation

1. Définition

Le terme de stigmatisation est issu du grec ancien « stitzein » qui signifie « tatouer »
ou « marquer au fer rouge ». Dans la Gréce antique, le « stigma » correspondait a une marque
physique d’identification que 1’on imprimait au fer sur la peau des esclaves. Initialement
associ¢ a la notion de statut social inférieur, ce terme a progressivement infiltré le domaine de
la santé (1).

La notion de stigmatisation est complexe. Elle implique un processus de catégorisation
associé a une connotation péjorative et sous-tendu par une représentation négative de 1’objet
de la stigmatisation.

Jean-Yves Giordana, psychiatre au CHS de Nice, définit trés justement la
stigmatisation comme «une attitude générale, de I'ordre du préjudice, induite par la
méconnaissance ou l’ignorance d’une situation ou d’un état » (1). Elle est un prérequis a la
discrimination, qui correspond a l’acte de distinguer et de traiter différemment (le plus
souvent plus mal) quelqu'un ou un groupe par rapport au reste de la collectivité ou par rapport

a une autre personne.

Le processus de stigmatisation dérivant des représentations sociales négatives de la

maladie mentale, ne serait-il donc pas une affaire de sociéte ?

2. Genése de la stigmatisation

Pour comprendre le processus de stigmatisation il est nécessaire de s’intéresser au
concept de représentation sociale.

Denise Jodelet, Docteur en sciences sociales, a orienté ses travaux sur les
représentations sociales cherchant a en comprendre la genése et I’impact dans nos sociétés.
Elle définit d’ailleurs les représentations sociales comme « une forme de connaissance
socialement élaborée et partagée, ayant une visée pratique et concourant a la construction
d’une réalit¢ commune a un ensemble social » (2). Dans un souci d’économie psychique, les
représentations sociales correspondent a un « savoir naif permettant de se positionner dans la

vie quotidienne » sans effort de recherche, d’accumulation de connaissance en amont (2).
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Ces représentations, essentiellement inconscientes et véhiculées insidieusement dans
la société, viennent enrichir le savoir de chacun des individus appartenant a cette société.
Chaque société dispose de ses propres représentations, jouant un réle de préservation
identitaire du soi. Adhérer a ces représentations permet d’appartenir au groupe social
majoritaire. Le groupe de non-appartenance, ici celui des individus ayant des troubles

psychiques y vient alors en opposition.

La stigmatisation semble prendre racine dans la notion de différence percue (3) et dans
le processus d’étiquetage défini par F. Tannenbaum en 1938 qui consiste a dire que la mise en
évidence de certaines caractéristiques chez un individu le pousse a agir en conséquence.
L’étiquette induit un comportement stéréotypé. Les personnes atteintes de troubles psychiques
paraissent déviantes par rapport a une norme des conduites établies, elles sont alors

stigmatisées, c’est-a-dire mises a 1’écart du reste de la société dans I’imaginaire collectif, dans

une nécessité de protection de I’ordre établi par réaffirmation de la norme (4).

En santé mentale, il existe plusieurs types de stigmatisation retrouvés dans la
littérature (5) :

- la stigmatisation sociale, véhiculée par le grand public,

- la stigmatisation structurelle, véhiculée par les institutions et les médias,

- auto-stigmatisation ou stigmatisation internalisée, qui correspond a 1’auto-inhibition
des individus stigmatisés par le fait qu’ils partagent eux-mémes les préjugés sur la maladie

mentale, faisant partie intégrante de la société qui véhicule le stigmate.

3. Conséquences de la stigmatisation

L’impact négatif de la stigmatisation et des comportements discriminatoires est
multiple. La stigmatisation en santé¢ mentale conduit I’individu a I’écart de la société induisant
son isolement social. En effet, ce phénomene est a 1’origine de difficultés d’insertion dans le
monde du travail (6,7), d’acces au logement (8) ou dans les relations interpersonnelles (9).

L’auto-stigmatisation retentit sur le bien-étre des individus ayant un trouble mental
(10,11). L’ auto-stigmatisation a également des conséquences sur le soin lui-méme, pouvant
allonger le délai de recours au soin par réticence a se faire soigner, par difficulté a accepter
une pathologie mentale ou étre un facteur d’inobservance thérapeutique, de mauvaise alliance

thérapeutique voire un frein de prise de conscience des troubles (12).
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Le processus de stigmatisation agit ainsi comme une double peine dont les difficultés
viennent s’ajouter a celles engendrées par les symptodmes de la maladie psychique déja

lourdement invalidants.

4. Etudier la stigmatisation

A la lumiere de ces constats, il convient de se questionner sur la maniere d’interroger

ces représentations collectives a 1’origine de la stigmatisation.

a) Représentation de la personne souffrant de troubles
psychiques

Trois types de représentations des personnes atteintes de troubles psychiques se
dégagent (1), (13), (14), (15):

- la notion de dangerosité ou violence,

- la notion d’imprévisibilité¢, découlant d’un caractére hors norme au sens

d’incapacité a se conformer aux régles sociales établies,

- lanotion d’une perception infantile du monde, renvoyant a I’idiot du village.

De plus, méme si les représentations sociales dépendent du contexte culturel et varient
donc légerement selon les cultures interrogées, les personnes atteintes de troubles psychiques

semblent étre traitées différemment des autres quelle que soit la culture (15).

b) Comment interroger la représentation de la santé
mentale ?

Jusqu’a présent, la plupart des études traitant de ce sujet a utilisé des questionnaires
afin d’interroger les représentations des maladies psychiques dans 1’imaginaire populaire.
L’objectif était d’interroger I’individu pour accéder au savoir commun. Cependant ces
enquétes descriptives sont des processus longs, fastidieux, colteux et difficilement
reproductibles dans le temps. Ils comprennent également quelques biais comme le biais de
subjectivité de I’interrogateur (tendance a interpréter des propos) ou le biais de désirabilité
sociale de I’individu interrogé (tendance a moduler ses propos en fonction de ce qui est
attendu par I’interlocuteur ou la bienséance). Les évaluations se font essentiellement via des
questionnaires semi-directifs, des échelles de distance sociale ou de discrimination-
dévaluation, ou de sémantique différentielle (consiste a sé€lectionner des ensembles de mots a
partir de 14 paires d’adjectifs distanciés par une échelle allant de 1 a 7, pour définir la notion
¢tudiée). De plus, les individus sont généralement interrogés sur des situations fictives,
rendant hypothétiques les réponses apportées.
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¢) Santé mentale en population générale : images et
réalités, une enquéte nationale et internationale

Dans la littérature francaise, une grande enquéte de ce type a été¢ menée entre 1999 et
2003. 11 s’agit de I’enquéte : « Santé mentale en population générale : images et réalités »
(15).

Le but était d’étudier les représentations sociales du « fou », du « malade mental » et
du « dépressif » parmi un échantillon de 36 000 personnes représentatif de la population
générale francaise et internationale (DOM, Alger, Bruxelles, Comores, Séville et Asturies,
Grece, Trieste, Madagascar, Tanger, Maurice, Mauritanie). Pour limite majeure, les auteurs

ont évoqué le colt financier représentant 6 200 euros par site (16).

d) Etude régionale

Dans la lignée de cette enquéte nationale, une étude a été menée en Haute Garonne en
2003 (17), interrogeant 919 personnes. Le constat était que folie et maladie mentale sont

proches et renvoient a des actes illégaux voire a la prison.

e¢) Etude INDIGO

L’étude internationale INDIGO, International Study of Discrimination and Stigma
Outcomes (9) quant a elle, a étudié la stigmatisation percue par les personnes atteintes de

schizophrénie, s’affranchissant ainsi du fait d’analyser des situations hypothétiques.

f) Internet pour interroger les représentations
collectives

Pour aller plus loin, avec la démocratisation d’Internet, il devient possible d’interroger
sur la question de la santé mentale un plus grand nombre d’individus et & moindre cotit. Ce
nouveau mode de communication permet de s’affranchir du biais de désirabilité sociale, des
limites géographiques et temporelles ainsi que du colit financier important. Par ailleurs, grace
a ’anonymat relatif sur Internet, la prise de parole est facilitée permettant ainsi de minimiser
le biais de désirabilité sociale retrouvé dans les études menées par questionnaire.

Ainsi, en 2015, Seeman et al. (18), ont interrogé la population mondiale sur les
troubles mentaux. Ils ont utilis¢ une méthode appelée « Random Domain Intercept
Technology » qui s'appuie sur les utilisateurs d’Internet commettant des erreurs en naviguant
sur le net. Les URL mal tapées et les liens Web brisés déclenchaient l'enquéte et invitaient
l'utilisateur a y participer. Sur une période d’environ 20 mois, 596 712 personnes issues de

229 pays différents ont répondu a 1’enquéte.
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Il s’agissait de leur demander :

- s’ils interagissaient quotidiennement avec une personne atteinte d’une pathologie
mentale,

- s’ils pensaient que la maladie mentale était associée a la violence,

- si la maladie mentale ressemblait a la maladie physique,

- si la maladie mentale pouvait étre surmontée.

Les auteurs ont relevé parmi les résultats marquants, une différence dans les réponses venant
des pays développés ou en voie de développement. En effet, 7 a 8% des internautes des pays
développés qui ont répondu a 1I’enquéte contre 15 a 16% de ceux des pays en voie de
développement pensaient que les personnes ayant une pathologie mentale étaient plus

violentes.

8008 Algeria
8844 Mexico
1
10103 Morocco

6089 China

14005 Turkey
8401 Brazil
8302

24933 Philippines

Rclomama
Irap
Sauqn Arabia

4623
6374
5040
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9445 United Arab Emirates

30063 United Kingdom

5692 Germany
9518 Indonesia
9202 Australia
8699 Canada
22627 United States of America
0% 2% 4% 6% 8% 0%  12%  14%  16%  18%

% of respondents who think mentally ill patients are more violent

Figure I : Pourcentage de personnes ayant répondu que les personnes avec une
pathologie mentale étaient plus violentes, en fonction de leur pays d'origine
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45 a 51% des internautes des pays développés approuvaient que les personnes ayant
une pathologie mentale souffraient autant que ceux atteints d’une pathologie physique contre

12 a 15% des internautes des pays en voie de développement.

Figure 2 : Pourcentage de personnes ayant répondu que les personnes avec une pathologie
mentale souffraient autant que ceux atteints d’une pathologie physique, en fonction de leur
pays d’origine

5. Lutter contre la stigmatisation

Deux facteurs principaux concourent a 1’¢élaboration et au maintien de représentations
stigmatisantes : le réle des médias et la méconnaissance du trouble (19).

De plus, les injonctions normatives : souvent des interdictions de dire, n’influencent
pas nécessairement la pensée. Ces logiques de stigmatisation sont bien plus qu’un simple
processus d’étiquetage. Elles protégent la société du risque de chaos en préservant 1’ordre
public par le respect de la norme établie socialement. Or I’accés au soin est facilité par la
déstigmatisation de la maladie mentale. Il est donc nécessaire de faire un effort dans
I’exercice d’explication de la maladie, mais aussi dans I’écoute du vocabulaire psychiatrique
employé par I’entourage et de faire la distinction entre le diagnostic et 1’usage profane du
terme.

A D’ére du numérique, un questionnement sur les maniéres d’interroger le collectif a

propos de la santé mentale et d’agir efficacement contre la stigmatisation apparait.
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B. Les réseaux sociaux numériques (RSN)

1. Définition
a) Historique

Les RSN aussi appelés « réseautage social », « médias sociaux », « web 2.0 » ou
encore « web social », s’intégrent dans 1’historique du développement d’Internet a la fin du
XXeme siecle. A D'origine d’Internet, se situe ce que I’on peut appeler le web 1.0. Il
représente un ensemble de données contenues sur des pages web statiques avec peu de mises
a jour de leur contenu. Vient ensuite, en transition, un web dynamique avec la création de
systémes de gestion de contenu, permettant une constante évolution des pages web. A ce
stade, le web est essentiellement utilisé pour diffuser et visualiser des données. C’est alors que
le web 2.0 apparait, naissant de la nécessité de communication. Il permet alors aux internautes
d’interagir simplement, a la fois avec le contenu des pages mais aussi entre eux. Le web 2.0

allie désormais évolution technologique et dimension sociale grace au partage (20).

b) Classification

Les RSN appartiennent a une plus large famille appelée « média sociaux ».
Les médias sociaux comprennent :

1. les RSN de contact (Facebook, LinkedIn, SecondLife...),

2. les RSN de contenu (Twitter, YouTube, Instagram...),

3. les outils de publication (Wiki, Blog..),

4. les outils de communication (Skype, WhatsApp, Forums...).
Par souci de simplification et de clarté, nous engloberons dans le terme « réseaux sociaux
numériques » (RSN) tous les médias sociaux dérivés d’Internet car c’est ce terme qui est le
plus souvent employ¢ dans le langage courant. Par ailleurs, la notion de « numérique » semble
importante pour différencier les RSN du concept de « réseau social » en sciences humaines et
sociales, défini par un agencement de liens entre des individus et/ou des organisations,
constituant un groupement qui a un sens (par exemple la famille, les collégues, un groupe

d'amis, une communauté, etc.) (20).

23



¢) Concept des RSN

Les RSN peuvent étre définis comme un outil Internet ubiquitaire a la fois
communicationnel, permettant 1’expression et 1’échange mais également informationnel,
permettant la transmission de savoirs. Les RSN représentent une multiplicité de plateformes
partageant des concepts tels que la gratuité, le principe d’invitation, de partage de données, la
possibilité d’exploitation de données personnelles, I’interaction entre les membres autour de

centres d’intérét ou de partage d’opinions et de sentiments.

2. Le paysage des RSN et leur utilisation en santé mentale

a) Les RSN présents en santé mentale

Dans une revue narrative de littérature publiée en 2014 (21), 76 articles, 44 sites et 11
rapports politiques ont été¢ étudiés afin de réaliser une cartographie des différents RSN
existants dans le milieu médical et émettre une série de recommandations aux professionnels
de santé utilisant ces RSN dans leur pratique professionnelle.

Ils préconisent de rester professionnel dans toute situation, d’étre authentique et
ludique, de demander de I’aide dés que nécessaire, de rester toujours tres attentif a cet
environnement numérique mais aussi d’étre pleinement engagé dans cette démarche sans
crainte.

Le paysage des RSN utilisé€s en sant¢ mentale se découpe en 9 types de plateforme.

> Blog

Le blog, abréviation de « web-log », est un site Internet permettant a son créateur, le
bloggeur, de publier de manicre périodique et réguliere des articles personnels, souvent autour
d'une thématique particulierement chére au bloggeur. Une comparaison peut étre faite avec un
journal intime, une sorte de carnet de bord en ligne. Les articles sont datés, signés et publiés
dans un ordre antéchronologique, du plus récent au plus ancien.

Le blog, dans le domaine médical, est fréquemment utilis¢ par des instituts
d’éducation thérapeutique mais aussi par des hopitaux pour la recherche lors de recrutements
de patients dans des essais cliniques. Il est également utilis¢é par les patients et les

professionnels comme un vecteur d’informations et de connaissances.
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» Micro-blog

Le micro-blog dont I’exemple bien connu est Twitter, est un dérivé concis et
dynamique du blog permettant des publications plus courtes que dans les blogs classiques,
qu'il s'agisse de textes courts, d'images ou de vidéos. La diffusion peut étre restreinte par
I'éditeur & un cercle de personnes désirées. Il a été développé a partir de 2006 aux Etats-Unis
dans le but de diffuser plus fréquemment des informations en se limitant au minimum utile, a
mi-chemin entre messagerie instantanée et blog.

Le micro-blog joue un roéle important dans la transmission des connaissances
médicales. En effet, quelques universités américaines utilisent cette interface pour favoriser la
communication professeurs/étudiants, permettant des retours sur un enseignement ou des
commentaires sur des cours. Il semble également jouer un réle dans 1’accés au soin. Aux
Etats-Unis, un groupe de psychiatres a ouvert une consultation de premier recours au soin en
ligne sur Twitter. Des échanges de 1 a 8 tweets en moyenne permettent essentiellement la

réassurance, la dispensation de conseils et un adressage vers le soin si nécessaire.

> Social networking

Le « social networking » ou réseautage social en frangais ou plus couramment appelé
« réseaux sociaux », peut &tre défini comme un service accessible par navigateur Web et
smartphone permettant aux utilisateurs de créer des connexions sociales sous une forme
publique ou semi-publique (grace a l'utilisation de profils/réseaux privés) afin de partager les
mises a jour d’informations avec les autres utilisateurs du site. Il se base sur le partage de
données. Nous pouvons citer Facebook, le RSN le plus utilisé en France.

Dans son utilisation dans le domaine médical, nous pouvons évoquer les groupes de
soutien entre pairs, concernant une pathologie ou pour la collecte de fonds. Des groupes de
professionnels utilisent également ce type de RSN pour permettre la diffusion d’informations
en recherche ou des échanges de pratiques. De nombreux programmes d’intervention en
psychoéducation notamment sur ’anxiété, sur le stress ou encore sur de 1’éducation

thérapeutique, fleurissent actuellement sur ces plateformes.

» Forum de discussion

Le « forum de discussion », forum signifiant « marché » en latin, est défini comme un
espace Internet thématique permettant 1’échange des points de vue et dont les discussions sont
archivées permettant une communication asynchrone. Les discussions sont organisées en « fil

de discussion ».
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Dans le domaine médical, citons parmi les plus fréquentés en France Doctissimo,
Auféminin.com ou PasseportSanté.net.

Il permet essentiellement d’échanger des points de vue, des témoignages, des
expériences individuelles. Les données de ces forums semblent assez consultées par la

population générale.

» Réseaux sociaux a thématique

Les réseaux sociaux professionnels ou a thématique, par exemple LinkedIn, permettent
la connexion entre des personnes en fonction de leur statut professionnel, de leur domaine de
compétence. Cela permet le partage de Curriculum Vitae mais aussi la transmission de
travaux de recherche ou d’informations éthiques. Nous y retrouvons aussi de nombreux sites
spécialisés dans un domaine comme la médecine avec Sermo ou Asklepios, voire la

télémédecine avec Doc2doc.

» Wiki

Le wiki a été créé aux Etats-Unis par Ward Cunningham en 1995. L’exemple le plus
répandu est Wikipedia. Le mot Wiki vient de 1’expression hawaienne Wiki Wiki qui signifie
«rapide » ou « informe » et refléte bien ces deux réalités : informel et rapide. En effet il
permet de publier rapidement des données sous forme de texte ou de multimédia, accessibles
aux usagers qui peuvent eux-mémes participer a sa construction et sa mise a jour.
L’information est alors publiée sous une licence de documentation libre, c’est-a-dire qui
autorise la modification et la libre utilisation des ceuvres de chacun des auteurs.

Ce RSN permet un acces facile a des informations généralement de bonne qualité. Son
enjeu actuel est de préserver la fiabilité¢ de ses données. Il est utilisé essentiellement en tant

que source d’informations médicales.

» Mashup

Le mashup représente une combinaison d’au moins 2 sites web offrant alors de
nouvelles fonctionnalités ou ’acces a de nouveaux services. Le terme a été emprunté a
l'industrie de la musique ou le mashup désigne une chanson créée par un DJ qui combine des
pistes musicales pour créer une nouvelle chanson. Nous retrouvons dans cette catégorie
essentiellement des moteurs de recherche comme PubMed (moteur de recherche d’articles

scientifiques médicaux).
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> Site de partage de médias

Le site de partage de médias, par exemple YouTube, comprend une large palette
d'outils optimisés pour la visualisation, le partage et l'intégration de médias numériques sur
d'autres services Web. Il permet de véhiculer des données multimédias classées par nombre de
vues. Il est essentiellement utilis¢é pour le partage de données entre usagers du soin et
professionnels de sant¢ ou encore pour des campagnes d’éducation a la santé, des

informations publicitaires. Les questions des droits d’auteur et du copyright se posent ici.

» MUVE

Les Multi-User Virtual Environments (MUVE) ou «environnements virtuels
multiutilisateurs », sont une sorte de Mashups de jeux vidéos et de wikis. Citons pour
exemple « Inworld solutions ». Ils se présentent sous forme tridimensionnelle et permettent
aux utilisateurs d’interagir grace a un avatar, c’est-a-dire une représentation virtuelle d’eux-
mémes. Nous assistons aujourd’hui a I’essor des MUVE spécialisés dans la sant¢ mentale. Il
existe aujourd’hui, des programmes de psychoéducation mais aussi des psychothérapies
inspirées des thérapies cognitives et comportementales permettant, grace a la mise en
situation virtuelle, la résolution de symptomes anxieux.

Ces plateformes présentent plusieurs avantages comme 1’accessibilité a tout moment
chez l'utilisateur, la flexibilité pédagogique permettant aux utilisateurs et aux créateurs de
contenu de concevoir et de construire un environnement unique qui imite l'architecture du
"monde réel ". La nature dynamique de ce support permet une collaboration a distance, a
l'instar de la télémédecine. Cependant, ces nouvelles technologies présentent également
quelques inconvénients parmi lesquels le manque de convivialité ou la barriere technique
représentée par la complexité a mettre au point et a manier ces outils et leur perception
comme des jeux vidéos plus que de réels outils thérapeutiques rendant difficile leur

implantation au sein d’établissements de santé.
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b) Ultilisation des RSN en santé mentale

Aujourd’hui, les RSN sont utilisés pour véhiculer de nombreux messages dans
I’optique d’améliorer la santé. Des campagnes ont ét€ menées pour favoriser I’arrét du tabac,
faire de la prévention sur I’obésité infantile ou le VIH ou encore sensibiliser sur les dangers

de I’alcool.

» Du point de vue des professionnels
Dans une revue systématique de la littérature réalisée en 2013, Moorhead et al. ont
identifi¢ sept facons clés d'utiliser les RSN en santé mentale (22) :
* fournir de l'information sur un éventail de questions,
* répondre aux questions d'ordre médical,
* faciliter le dialogue entre les patients et les professionnels de santé,
* recueillir des données sur les expériences et les opinions des patients,
* utiliser les RSN comme une intervention sanitaire, pour la promotion et 1’éducation a la
santé,
* réduire la stigmatisation de la maladie mentale,

* fournir un mécanisme de consultation en ligne.

» Du point de vue des internautes

Des utilisateurs de Twitter ont €té interrogés sur les raisons qu’ils avaient de tweeter a
propos de la santé¢ mentale. Quatre raisons se dégageaient (23) :
* pour la communauté : réduire 1’isolement, se connecter, pour recevoir des messages de
soutien et d’espoir, partager des informations,
* pour la lutte contre la stigmatisation : sensibiliser a la santé mentale en améliorant les
connaissances,
* pour la libre expression permise par cette plateforme : étre écouté, se faire entendre, éviter
les jugements négatifs,

* pour un renforcement des stratégies de coping et d’empowerment.
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C. Revue de littérature : place des RSN dans I’étude de la
stigmatisation en psychiatrie et en santé mentale

1. Méthodologie
a) Objectif

Cette revue de littérature non systématique a ét€ menée dans le but de déterminer
comment ont été utilisés les RSN dans I’étude de la stigmatisation en psychiatrie et plus

largement en santé¢ mentale jusqu’a présent.

b) Equation de recherche

La recherche a été effectuée jusqu’en juin 2019 sur plusieurs moteurs de recherche :
PubMed (Medline), Cochrane Library, le Systéme Universitaire de DOCumentation
(SUDOC) et EM Premium (Encyclopédie Médico-Chirurgicale).

L’équation de recherche comportait 3 parties : la psychiatrie, la stigmatisation et les
RSN. Chaque partie a été déclinée en plusieurs mots-clés a 1’aide du moteur de recherche
MeSH. Le mot-clé «psychiatrie» a ¢été décliné en «mental health» et en
« mental disorders », le mot-clé¢ « stigmatisation » en « social stigma » et en « stereotype »
puis le mot-clé «réseaux sociaux » en «social media », « communications media »,
« social networking », « Internet » et « twitter », « facebook » et « YouTube ».

Au total, 39 articles ont été sélectionnés, dont 3 théses.

¢) Critéres d’exclusion

Ont été exclus les articles :
- ne s’appuyant pas sur les RSN dans leur méthodologie,
- ne mettant pas en ceuvre une intervention pour évaluer ou réduire la stigmatisation,
- utilisant les RSN a visée diagnostique,
- cherchant a évaluer ’'impact des RSN sur la santé psychique,
- cherchant a évaluer la manieére dont sont utilisés les RSN par les usagers de la
psychiatrie ou les professionnels de santé en psychiatrie,
- étudiant les médias de masse (presse écrite, radio, télévision),
- n’étant pas en langue anglaise ou francaise,

- ne donnant accés ni au contenu ni au résumeé.
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d) Deux axes de recherche

Deux axes d’é¢tude des RSN dans le domaine de la stigmatisation en psychiatrie se sont
dessinés au travers des articles sélectionnés.

* Les RSN en tant que vecteur de représentations stigmatisantes (20 articles).

Il s’agira, dans cette partie, d’exposer les articles ayant permis d’étudier le discours véhiculé
par les RSN sur la psychiatrie.

* Les RSN en tant qu’acteur de lutte contre la stigmatisation (19 articles).

Il s’agira, dans cette partie, d’évoquer les campagnes de lutte contre la stigmatisation qui
s’appuient sur les RSN en totalité ou partiellement ainsi que les travaux étudiant 1’efficacité

des RSN dans la lutte contre la stigmatisation.

2. RSN : vecteur de représentations stigmatisantes

Plusieurs études ont ¢ét¢ menées dans ce domaine brassant différents RSN comme
Twitter, Weibo, YouTube, Facebook ou des forums de discussion.

Etonnamment, une seule étude menée sur Facebook correspondait aux critéres de
recherche bien qu’il soit le RSN le plus fréquenté dans le monde. En recherche en santé
mentale, Facebook semble plus utilisé¢ dans les travaux sur les questions de diagnostic, de

dépistage ou encore de thérapeutique que dans les travaux sur la stigmatisation.

a) Forums de discussion

» Analyse sur Doctissimo a propos des antidépresseurs et anxiolytiques

L’¢étude bibliographique n’a permis de retrouver qu’une seule étude en langue
francaise, une thése de doctorat de santé publique (17). Il s’agissait d’analyser, par une
méthode de fouille de texte, le ressenti exprimé par les internautes du forum santé Doctissimo
a propos des antidépresseurs et des anxiolytiques entre 2013 et 2015. Dans sa these, A. Abbé
définit le Text Mining (fouille de texte en frangais) comme « I’utilisation de méthodes
automatiques afin d’exploiter de grandes quantités d’informations disponibles ». Le but de ce
travail était de détecter automatiquement, récupérer et extraire des informations d’un corpus
de textes, combinant des approches impliquant de la linguistique, des statistiques et de

lI'informatique » (24).
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Cette approche a permis a son auteur de mettre en évidence quatre thémes principaux
revenant dans les messages postés sur Doctissimo a propos des anxiolytiques et des
antidépresseurs :

- le sevrage,

- I’escitalopram,

- DI’inquiétude concernant I’effet du traitement,

- les effets secondaires.

Par ailleurs, les interrogations sur les effets du sevrage et le changement de traitement
concernant les antidépresseurs étaient trés fréquentes tandis que les effets indésirables des

traitements étaient moins abordés.

> Analyse de messages canadiens postés en réaction a un reportage sur la
schizophrénie

Shigeta et al. (25), ont étudié en 2014, les commentaires postés a la suite de reportages
en lien avec la schizophrénie diffusés par les médias.

Selon les auteurs, les reportages décrivant des crimes ou des actes de violence commis
par une personne atteinte de schizophrénie ont recu le plus grand nombre de commentaires
négatifs (39%). Les articles concernant la stigmatisation ont regu, quant a eux, le plus de

commentaires positifs et d’expressions de sympathie (49%).

> Analyse du contenu sur les troubles anxieux

Park et al. en 2015 (26), ont aussi travaill¢ sur les forums de discussion. Ils ont analysé
le contenu de trois fils de discussion sur la dépression, 1’anxiété et le Post Traumatic Stress
Disease (PTSD) sur le RSN américain Reddit utilisé pour 1’échange de liens Internet, de
nouvelles et des discussions entre utilisateurs dans des domaines comme la santé.

Un des objectifs de ce travail était de mettre en évidence les principaux themes
retrouvés dans ces fils de discussion. L’analyse des messages constituant les fils de discussion
a été réalisée au moyen d’un algorithme qualitatif mis au point a partir des mots-clés
fréquemment retrouvés dans la phase de pré-traitement manuel, de la fouille de texte et des
techniques de visualisation de données qualitatives.

Ainsi, les trois fils de discussion partageaient quatre themes :

- I’émotion positive,

- lareconnaissance concernant le soutien recu,

- le sommeil,

- le travail.
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Le fil de discussion sur l’anxiété¢ contenait de nombreux messages demandant
I'opinion d'autres personnes sur divers sujets allant des expériences quotidiennes aux
situations familiales.

Ceux sur I’anxiété et le PTSD s’intéressaient plus aux thérapeutiques.

» Résumé des études portant sur les forums de discussion

Ces travaux mettent en évidence que 1’analyse du discours contenu sur les forums
permet essentiellement d’étudier des opinions personnelles et de renseigner sur les
préoccupations des utilisateurs de ces forums avec pour limite I’impossibilit¢ de généraliser

les résultats a une population plus large.

b) Twitter et Sina Weibo

L’¢étude bibliographique a retrouvé plusieurs travaux depuis 2014 portant sur le
contenu du discours sur Twitter concernant la sant¢ mentale et la psychiatrie. Plusieurs

méthodologies différentes ont été utilisées.

» Création d’un hashtag
Une des méthodes utilisées dans ’analyse de contenu sur Twitter est basée sur la
création d’un hashtag (#) sur le théme ¢étudié puis sur une analyse des tweets générés par les

utilisateurs utilisant ce hashtag.

Sur ce modele, en 2016, Lachmar et al. (27) ont créé un hashtag, #MDLL
(#mydepressionlookslike). Par la suite, 3225 tweets ont été extraits entre le 25/05/2016 et le
01/06/2016. L’analyse qualitative de ces tweets par deux cliniciens spécialisés dans la
dépression a permis de mettre en évidence sept themes évoqués par les utilisateurs de Twitter
lorsqu’ils parlent de la dépression :

- les pensées dysfonctionnelles,

- le retentissement sur le quotidien,

- les difficultés sociales,

- le fait de se cacher derrieére un masque,

- latristesse et I’apathie,

- les comportements et idées suicidaires,

- larecherche de soutien ou d’aide.
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» Analyse de tweets collectés sur un théme aux Etats-Unis

Une autre méthode, plus utilisée dans le domaine de la stigmatisation, consiste en une
analyse qualitative de tweets extraits de la banque de données de tweets, a partir de mots-clés
sélectionnés au préalable en fonction de la thématique d’intérét. Essentiellement 4 études en
langue anglaise ont été menées sur ce principe ; leur méthodologie sera exposée avant leurs

résultats.

e Reavley et al. (28), en 2014
Ces auteurs ont analysé le contenu du discours sur Twitter concernant la dépression et
la schizophrénie. A partir de deux mots-clés, «#depression» et « #schizophrenia »,
5907 tweets sur la dépression et 451 tweets sur la schizophrénie ont été extraits de la banque
de données mise a disposition par Twitter. Cette banque de données correspond a 1% des
tweets mondiaux générés chaque jour.

Les tweets ont été classés selon cinq thématiques :

attitude stigmatisante et sous catégorisation par théme (distance sociale,
dangerosité, curabilité du trouble, faiblesse personnelle, fausses croyances,
banalisation/moquerie/mépris, auto-stigmatisation),

- vécu personnel de stigmatisation,

- attitude de soutien,

- attitude neutre,

- lutte contre la stigmatisation.

e Joseph et al. (29), en 2015

Ces auteurs ont analysé et comparé le contenu du discours sur Twitter concernant la
schizophrénie et le diabéte. A partir de quatre mots-clés, «#schizophrenia »,
« #schizophrenic » pour la schizophrénie et « #diabetes », « #diabetic » pour le diabete.
Au total, 1 318 tweets ont été sélectionnés.
Les tweets ont été classés selon trois catégories :

- usage médical : approprié/non approprié/sans référence médicale,

- sentiment négatif véhiculé : oui/non,

- expression sarcastique : oui/non.
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e Robinson et al. (30), en 2018

Ces auteurs ont quant a eux analysé plus largement et comparé les discours véhiculés
par 5 troubles psychiatriques (autisme, dépression, trouble du comportement alimentaire,
TOC et schizophrénie) et 5 maladies physiques (SIDA, asthme, cancer, diabéte et épilepsie).
1300 tweets par terme ont été sélectionnés aléatoirement parmi la banque de données mise a
disposition par Twitter.

Les tweets ont été classés selon deux catégories et leurs sous-catégories :

- la stigmatisation, revétant plusieurs formes :

* attribution négative (utiliser la maladie pour décrire quelque chose sous un jour négatif)
* insulte (souhaiter du mal a quelqu'un en contractant la condition cible)

* rejet (associer la maladie a des attributs indésirables)

* trait d’humour (humilier la condition cible en blaguant)

* stéréotype (associer la maladie a des stéréotypes totalement inexacts) ;

- la banalisation, pouvant porter sur :
* la contraction de la maladie
* la souffrance liée a la maladie
* la guérison
* une moquerie (avec un humour négatif)

* ]la glorification (utiliser la maladie comme un compliment).

e Alvarez-Mon et al. (31),

Dernieérement en 2019, ils ont étudié I’emploi du terme « psychosis » et I’ont comparé
a quelques termes médicaux appartenant au champ de la médecine somatique (diabete, VIH,
maladie d’Alzheimer, cancer du sein). La nouveauté de 1’étude réside dans le fait qu’ils ont
mené cette analyse au sein de la banque de données réunissant la totalité des tweets générés
dans le monde (appelée Firehose).

Les tweets ont été classés selon leur contenu :

- contenu médical : approprié¢ ou non,
le contenu médical pouvait concerner la maladie, le diagnostic, le pronostic, la prévention ou
le traitement ;

- contenu non médical : tonalité d’opinion positive ou tonalité¢ d’opinion négative,
le contenu non médical pouvait porter sur des témoignages (de patients, de familles ou de
soignants), sur de I’information (recours au soin, connaissances médicales), sur 1’entraide, sur

des campagnes de soutien ou faisait état d’un mauvais usage du terme étudié.
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e Résultats marquants de ces 4 études de méthodologie similaire

La schizophrénie était plus sujette a stigmatisation que la dépression ou d’autres
troubles psychiques et physiques (Fig.3). En effet, selon les études, entre 0.7 et 5% des tweets
relatifs a la dépression véhiculaient des attitudes de stigmatisation, contre 5 a 40% des tweets
relatifs a la schizophrénie selon les études. Les tweets se rapportant a la schizophrénie
véhiculaient de nombreuses fausses croyances comme la dangerosité et I’on y retrouvait
fréquemment des propos sarcastiques. Le mésusage des termes relatifs a la schizophrénie
(emploi médicalement inappropri¢, emploi détourné, banalisation) semblait fréquent et
concernait entre 15 et 63% des tweets selon les études. De méme, les termes « psychosis » et
« schizophrenia » étaient plus fréquemment associé¢ a un contenu non médical (respectivement
33.3% et 14.8%) et a une tonalité d’opinion négative (respectivement 36.2% et 21.8%) que les
maladies physiques comme le diabéte (2.6% de mésusage et 12.6% de tonalité d’opinion
négative). Les tweets relatifs a la dépression véhiculaient essentiellement du soutien ou un
conseil de recours au soin (65% des tweets) contre seulement 42% des tweets relatifs a la

schizophrénie.

Figure 3: Stigmatisation et banalisation en fonction des maladies étudiées, exprimé en
pourcentage du total des tweets (correspondant au nombre de tweets/tweets inclus x 100),

avec le nombre de tweets pour chaque maladie au-dessus de chaque baton.
Robinson et al (30)
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» Etudes sur Twitter dans le reste du monde
e En Grece

Athanasopoulou et al. en 2016 (32), utilisant la méme méthodologie que les études
précédentes, ont étudié le discours sur la schizophrénie contenu dans les tweets en grec et
I’ont comparé au discours sur le diabéte. Les tweets sur la schizophrénie avaient tendance
a étre plus négatifs, médicalement inappropriés, sarcastiques et utilisés de facon non

médicale que les tweets concernant le diabéte.

¢ Au Royaume-Uni
Bowen et al. en 2019 (33), ont montré une diminution du nombre d’informations

négatives en lien avec la psychiatrie diffusées par les journaux sur Twitter entre 2014 et 2017.

e En Australie
Dyson et al. en 2017 (34), s’appuyant sur la méthode d’analyse de discours d’Edley
ont mis en évidence que le trouble de personnalité borderline sur Twitter est évoqué selon

deux modeéles « existence sous tension » et « existence différente ».

O’Dea et al. en 2018 (35), ont étudié la manic¢re dont réagissaient les utilisateurs de
Twitter face a un contenu suicidaire. IIs ont montré que quasiment deux tiers des premieres
réponses aux tweets a contenu suicidaire étudiés, étaient de nature potentiellement utile. 1l
pouvait s’agir de décourager le suicide, de valoriser quelqu’un ou de donner des conseils.
Malheureusement, presque un quart des réponses a ces tweets était méprisant ou poussait au

suicide.

> Sina Weibo

e Lietal

Sur le RSN Sina Weibo, I’équivalent de Twitter en Chine, les auteurs ont utilisé un
algorithme informatique se basant sur l’analyse linguistique permettant la détection des
expressions stigmatisantes et I’identification du contenu du discours sur la dépression et le
suicide. (36-38). Ce sont les seuls travaux retrouvés dans cette étude bibliographique qui
évoquent I’ébauche d’une analyse automatique des données issues des RSN.

L’analyse manuelle (pré-traitement), faite par les annotateurs de ces études, a permis
de mettre en évidence qu’une forte majorité des messages portant sur le suicide (84%) était en

rapport avec des attitudes stigmatisantes et était corrélée a un faible niveau de langage.
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De fausses croyances comme le fait que « les personnes évoquant le suicide ne veulent pas
réellement se suicider » ou « le suicide se produit sans prévenir » ont été identifiées (36). Des
termes tels que "trompeur", "pathétique" et "stupide" étaient couramment utilisés pour
qualifier la tentative de suicide (37).

Par la suite, I’analyse automatisée des messages sur le suicide (traitement
automatique) (37) a été réalisée selon deux modélisations constituées a partir des données
recueillies lors de I’analyse manuelle (pré-traitement). La précision de la classification par la
modé¢lisation « stigmatisant vs non stigmatisant » a atteint 72,8%, celle par la modélisation
« fausses croyances » a atteint 66,1% (37). Dans le domaine de la dépression, seulement une
faible partie des messages analysés (6%) faisait état de propos stigmatisants. 39,3% de ces
messages stigmatisants véhiculaient I’idée d’un « comportement imprévisible », 15.8% 1’idée

de « faiblesse personnelle » et 15% I’idée de « fausse maladie » (38).

e Wangetal. en 2016 (39),

Ces auteurs ont examiné le discours d’hommes publics et de médias « grand public »
concernant la dépression sur Weibo et son impact sur les utilisateurs de Weibo. Ils ont montré
que le discours véhiculé sur les personnes souffrant de dépression par des personnalités
influentes encourageait souvent la stigmatisation et réduisait les manifestations de soutien a
leur égard. De méme, 1’évocation de la dépression dans un contexte criminel favorisait la
stigmatisation, alors que le fait de 1’évoquer dans le domaine de la santé favorisait les

messages de soutien.

> Résumé des études menées sur Twitter et Weibo

Au total, ces multiples études menées sur Twitter et son homologue chinois Weibo,
illustrent le potentiel que représente ce type de plateforme en ce qui concerne 1’analyse de
discours. L’anonymat relatif offert par la plateforme permet aux individus de se sentir
capables d'exprimer leur expérience ressentie ou leurs opinions sans crainte d’exclusion
sociale. Cependant, ces études ont des limites notamment 1’impossibilité d’étendre les

résultats a la population générale.
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¢) YouTube

Sur YouTube, quelques travaux ont également ét¢é menés dans le but d’analyser le
contenu des vidéos en rapport avec la santé mentale. Les méthodologies variaient d’une étude
a I’autre.

» Contenu sur la psychose

e Nour et al. en 2017 (40)

Ces auteurs ont analysé le contenu des vidéos portant sur le trouble appelé « acute

schizophrenia ». L’objectif était de définir si le contenu des vidéos YouTube portant sur la
schizophrénie décompensée était appropri¢ médicalement.
Ils ont initialement sélectionné les vidéos a 1’aide d’une liste de 21 mots-clés pris dans le
champ de la schizophrénie. Partant de constats méthodologiques dans d’autres études et le fait
que les utilisateurs de YouTube vont rarement au-dela lors d’une recherche, 200 vidéos par
mot-clé ont été sélectionnées initialement, soit 4 200 vidéos sur un total de 2 820 272 vidéos.
Deux psychiatres ont ensuite analysé indépendamment les vidéos sélectionnées concernant la
validité diagnostique et le contenu psychopathologique puis 1’intérét pédagogique.

Au total, 35 vidéos ont été retenues. Elles étaient en grande partie inexactes, contenant des
symptomes psychopathologiques non spécifiques de la schizophrénie. Moins d’un quart des
vidéos représentait avec exactitude le diagnostic de schizophrénie décompensée. Et 40% des
vidéos étaient inadéquates dans leur contenu sur la psychopathologie. Quant a [’utilité
éducative, moins de la moiti¢ des vidéos valides dans leur contenu psychopathologique

semblaient avoir un intérét pédagogique.

e Athanasopoulou et al. en 2013 (41)
Ces auteurs ont employé¢ une méthode similaire pour étudier le contenu de vidéos
finlandaises et grecques portant sur la psychose et la schizophrénie.
Un total de 52 vidéos parmi 80 (arbitrairement, 20 vidéos par mot-cl¢ avaient été
sélectionnées) a été sélectionné pour analyse approfondie. 83% de ces vidéos avaient tendance

a présenter la schizophrénie de fagon négative, le plus souvent sous 1’angle de la dangerosité.
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» Contenu sur la psychiatrie en général

Gordon et al. en 2012 (42), ont étudié les tonalités d’opinion véhiculées dans les
vidéos sur la psychiatrie. Ils ont arbitrairement sélectionné les 100 premieres vidéos issues de
la recherche « psychiatrie » sur YouTube. Ces vidéos ont été classées par deux psychiatres en
tonalité d’opinion positive/négative/neutre.

Ainsi ils ont conclu que la représentation de la psychiatrie durant 1'ét¢ 2012 était
majoritairement négative (51% des vidéos). De plus, les vidéos négatives étaient plus vues

que les autres.

» Résumé des études menées sur YouTube

Ces études menées sur YouTube montrent I’intérét d’interroger ces sites de partages
de médias d’autant plus qu’ils sont aujourd’hui massivement visités voire méme consultés
pour se documenter en médecine.

Cependant, certaines limites sont a souligner comme 1’absence d’exhaustivité
d’analyse des vidéos, la difficulté de précision dans I’analyse du fait d’un contenu parfois tres
bref ou encore I’impossibilité de généraliser ces résultats a d’autres sites de partage de vidéos
ou d’évaluer I’impact réel de ces vidéos sur les connaissances et les attitudes des utilisateurs

de ces sites envers la santé mentale et ses usagers.

d) Facebook

Saha et al. en 2017 (43), ont ¢élaboré un indice qui mesure la sensibilisation a
l'information liée a la schizophrénie sur Facebook en fonction des groupes socio-
démographiques.

Ce travail bien qu’isolé dans mon étude bibliographique, illustre la nécessité de
réfléchir au moyen d’évaluer avec pertinence I’effet du discours des RSN sur les croyances et
attitudes de la population générale a 1’égard de la Psychiatrie et de ses usagers. En effet, le
nombre de « like », de « partage » ou de « vu » peuvent-ils étre des indicateurs d’efficacité de
diffusion d’information ? Cette question reste une des limites de ces études de contenu

menées sur les RSN.
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3. RSN : acteur de lutte contre la stigmatisation

Dans cette partie, nous allons nous intéresser aux RSN en tant qu’acteur de lutte contre
la stigmatisation. Les RSN représentant un vecteur d’informations ubiquitaire avec possibilité
d’échange entre individus et d’expression individuelle, comment sont-ils utilisés de nos jours

dans la lutte contre la stigmatisation ?

a) Des campagnes anti-stigmatisation menées sur les RSN

> Revue de littérature en 2018

Une revue de littérature des campagnes de lutte contre la stigmatisation utilisant les
RSN, issue d’un travail de theése au Texas (44), illustre bien le propos.

Dans ce travail, 10 études ont été sélectionnées. Ces études étaient, selon les critéres
d’inclusion, des travaux publiés en langue anglaise, pouvant étre quantitatifs/qualitatifs
/mixtes, étudiant une population de majeurs ou de majeurs et mineurs, décrivant une
intervention intégrant 1’utilisation des RSN dans leur méthodologie et dont le but (principal
ou secondaire) était de réduire la stigmatisation ou les facteurs de stigmatisation en santé
mentale.

La plupart des campagnes utilisait en premier lieu un site Internet puis plusieurs RSN

comme Facebook, Twitter, YouTube étaient utilisés pour diffuser le site.

Au travers de I’analyse de ces études, il est apparu que les RSN permettaient une
diffusion ciblée et incitaient les internautes a consulter le site, augmentant ainsi sa notoriété et
son nombre de visiteurs. De plus, le public féminin ainsi que ceux qui cOtoyaient une
personne ayant une pathologie mentale semblait plus réceptif a ces programmes. Mais du fait
du faible nombre d’interventions pertinentes se basant sur les RSN dans la littérature actuelle,

leur impact reste difficile a évaluer pour le moment.

» Campagnes anti-stigmatisation menées au Canada
e «Bell Let’s talk »
Lancée pour la premicre fois en 2011, la campagne de sensibilisation a la santé
mentale aupres des jeunes est devenue un événement annuel.
La campagne est soutenue par Clara Hughes, une athléte féminine canadienne ayant
traversé des épisodes dépressifs. En racontant son histoire dans cette campagne, elle incite les

jeunes a briser le silence et a parler de la souffrance psychique.
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A partir de 2012, elle s’est largement appuyée sur les RSN pour obtenir une meilleure
visibilité et promouvoir I’événement annuellement.

Cette campagne a été secondairement étudiée par Booth et al. en 2018 (45) afin d’en
évaluer les effets potentiels chez les adolescents (10-17 ans) et les jeunes adultes (17-24 ans)
notamment en ce qui concerne le recours au soin en santé mentale par les jeunes. L hypothese
¢était que cette campagne permettait une augmentation du recours au soin chez les jeunes et en
particulier dans la population féminine (par identification au modele féminin de la campagne).

Les résultats ont montré que la campagne « Bell let's talk » a induit un meilleur
recours au soin chez les jeunes adolescentes, une meilleure sensibilisation mais aussi une
réduction de la stigmatisation en santé mentale. Les résultats ont été obtenus grace a un
sondage téléphonique entre 2011 et 2015 ainsi qu’a une analyse des données administratives
des consultations des services de soins en sant¢ mentale chez les jeunes de 17 a 24 ans en
période pré-, péri-et post-campagne.

I1 convient ici de souligner la difficulté de mettre en évidence la relation de causalité
stricte ainsi que D’analyse certainement limitée des données administratives (absence

d’évaluation de la sévérité des troubles conduisant au soin par exemple).

e «In One Voice »

Cette campagne qui a été le sujet d’¢tude de Livingston et al. en 2013 puis en 2014 a
T+1 an (46,47), est une breve intervention pluriannuelle sur les RSN mettant 'accent sur
I'éducation a destination d’un jeune public. L'inspiration pour « In One Voice » est venue de
Rick Rypien, un membre de I'équipe des Canucks, équipe masculine de Hockey a Vancouver,
qui a souffert de dépression et s’est suicide.

L’objectif de 1’étude était d’accroitre les activités sur le site Internet dédié permettant
ainsi d'améliorer la sensibilisation, les connaissances et les attitudes en matiére de santé
mentale.

Les RSN ont permis une meilleure visibilité induisant un grand nombre de visites sur
le site Internet de la campagne. Les résultats ont par ailleurs mis en évidence un faible impact
sur les attitudes et comportements face a la maladie mentale. Paradoxalement, les internautes

interrogés se souvenaient plus de la campagne a T+ 1 an qu’a T+ 2 mois.
e Michaud et al. en 2015 (48)

Ils ont étudié ’efficacité d’interventions sous forme de conférences en ligne associées

a des blogs permettant aux internautes de débattre de la santé mentale.
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Des avantages nets ont été conférés a ce type de médias d’information comme leur
grande facilité d’accés ainsi que la fiabilit¢ des connaissances véhiculées et la possibilité

d’échanges entre professionnels de santé et usagers.

» Campagnes anti-stigmatisation menées en Europe
e En Roumanie

Une campagne de déstigmatisation de la schizophrénie sur les RSN a ét¢é menée par
Ladea et al. en 2015 (49). Une plateforme en ligne contenant des informations simples sur la
schizophrénie ainsi que la diffusion de messages clés et d’images a propos de la schizophrénie
sur les RSN ont été mises en place simultanément.

Du ler janvier a fin septembre 2015, la plate-forme a accueilli environ 22 500
utilisateurs dont 9 700 en deux mois et 70 500 pages ont été vues. Ces résultats illustrent

Pefficacité des RSN dans la diffusion de 1’information.

¢ Au Royaume-Uni

Entre 2009-2014, le programme de lutte contre la stigmatisation " Time to Change "
s’est basé sur des RSN, des médias de masse et des événements sociaux. Sampogna et al. en
2017 (50,51) ont étudié I’intérét des RSN combinés a d’autres sources d’informations dans la
diffusion d’informations sur la santé mentale dans ce programme.

Ils ont conclu au fait qu’étre informé d’une campagne de sensibilisation a la santé
mentale était associé a une meilleure connaissance dans ce domaine (MASKS subscale,
OR=0.95, p<0.001) et a des attitudes plus positives, de soutien et de tolérance envers les

personnes ayant une pathologie mentale (RIBS subscale, OR=0.71, p<0.001).

» Campagnes anti-stigmatisation menées aux Etats-Unis

e Gawlik et al. en 2018 (52)
Ils ont évalué un programme de sensibilisation a la santé mentale développé par des

étudiants en soins infirmiers.
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Ce programme, intitulé « I Will Help You », se composait de plusieurs supports :

- deux vidéos, diffusées sur YouTube, concernant la maladie mentale (données
épidémiologiques, nécessité d’un processus d’aide, difficulté d’acceés au soin et
conduite a tenir en cas d’idée suicidaire),

- un site Internet mettant a disposition différents modules de sensibilisation en
fonction du public ciblé (éducateurs, professionnels de santé, les forces de 1’ordre,
ceux qui veulent aider et enfin ceux qui ont besoin d’aide),

- des comptes sur différents RSN (Twitter, Facebook, Instagram et Pinterest)
promouvant la sensibilisation a la sant¢ mentale et diffusant les autres outils de la
campagne sur différents RSN.

Au cours du premier mois suivant la mise en place du programme, la page Facebook

«1 Will Help You» a attiré 250 « likes » et 257 « followers » (personnes qui ont suivi la
page). Les vidéos ont été visionnées plusieurs milliers de fois. Dans cette étude, Twitter était

la plateforme la moins utilisée.

e Douglass et al. en 2019 (53)

Cette dernieére campagne, un peu plus anecdotique que les précédentes, visait des
étudiants en pharmacie.

Cette campagne était constituée de deux vidéos, I’'une issue de la chaine YouTube
buzzfeed, ’autre issue d'asapSCIENCE ainsi qu’un fil de discussion d'un forum santé. Il
s’agissait entre autres d’évaluer les connaissances des ¢tudiants en pharmacie sur les
conséquences de la stigmatisation en santé mentale mais aussi de déterminer si une
intervention de lutte contre la stigmatisation utilisant les RSN pouvait réduire les attitudes
stigmatisantes.

L’¢évaluation a été faite par sondage pré et post-intervention aupres des 93 étudiants
ayant participé au module. Cette étude a mis en évidence une réduction de 4.6% des attitudes

stigmatisantes des étudiants en pharmacie concernant la santé mentale et ses usagers.

> Résumé des études portant sur les campagnes anti-stigmatisation menées
sur les RSN

De plus en plus de projets en santé¢ mentale, lancés par des organismes publics ou
associatifs, naissent sur les RSN, particuliérement au Canada. Il devient alors nécessaire de
réfléchir aux méthodes permettant d’évaluer leur efficacité et de promouvoir ce type de

campagne en France.
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b) Des projets novateurs a I’ére du numérique pour sensibiliser a
la santé mentale

» Le Psylab en France

Cette chaine YouTube, Le Psylab (54) a été créé en 2014 par deux psychiatres
Drs Debien et Marcaggi, dans le but d’informer, de vulgariser et de faire de la prévention sur
la santé mentale dans un esprit ludique et culturel. En effet, ils illustrent réguliérement leurs
propos par de courts extraits de films, de séries télévisées ou méme de jeux vidéo.
Un an apres le lancement de leur chaine YouTube, les auteurs avaient déja des résultats
intéressants concernant la visibilité sur le net (55) : 22 480 abonnés et 30 vidéos vues 456 244
fois. Parmi les caractéristiques de leurs abonnés, 77% des spectateurs avaient entre 18 et

34 ans, et 70 % étaient de sexe masculin.

> Les jeux sérieux (serious game)

Le développement des jeux sérieux semble intéressant, quoi qu’encore trop peu
exploité, pour sensibiliser et améliorer les connaissances en matiére de santé mentale. En effet
ce type d’outil offre des potentialités d’interactivité intéressantes favorisant I’engagement des
internautes dans le processus et développant ainsi les capacités de soutien et d’échange entre

individus. Trois études sont intéressantes a évoquer.

e Lietal (56)en 2013
Ces auteurs ont étudié un jeu sérieux, appelé « Ching Ching Story » basé sur une
approche cognitive et comportementale et diffusé sur Facebook.
L’objectif était d’améliorer les connaissances des jeunes en maticre de santé mentale
et développer leurs capacités de résolution de problemes.
L’évaluation a été faite au moyen d’un auto-questionnaire en ligne interrogeant les
connaissances acquises dans le jeu. Les résultats ont montré une amélioration significative des

connaissances en santé mentale.

e Cangas et al. (57)
En Espagne, les auteurs ont étudié I’impact d’un jeu sérieux de sensibilisation a la
schizophrénie appelé « StigmaStop ».
L’évaluation a été faite sur des €leves de 14 a 18 ans selon une méthode cas-témoin.
Une diminution significative des niveaux de stigmatisation envers la schizophrénie

notamment concernant 1’idée recue de la dangerosité a été observée.
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e Hanisch et al. en 2017 (58)
Ces auteurs ont étudi¢ un jeu sérieux destiné a des cadres d’entreprise. Le but était de
diminuer la stigmatisation des employés ayant une pathologie mentale sur leur lieu de travail.
Les résultats ont montré un impact favorable du programme sur les connaissances en
matiere de santé mentale, sur les attitudes stigmatisantes ainsi qu’une amélioration des

capacités des cadres a gérer un probléme de santé mentale au travail.

¢) Forces et limites de ’utilisation des RSN dans la lutte contre la
stigmatisation

Il est nécessaire de réfléchir aux manicres d’intégrer les RSN dans cette lutte.

> RSN : Moyen de libre expression

Dans leur article sur 1’intérét des RSN dans la lutte contre la stigmatisation, Betton et
al. (59) évoquent le fait que Twitter offre simultanément les moyens d’interpeller, de protester
et d’éduquer en tant que plateforme dynamique d’échanges sur fond de récits et témoignages
personnels. Cependant, actuellement, ce sont majoritairement des initiatives individuelles plus
qu’institutionnelles qui s’emparent des RSN dans le but de sensibiliser sur la santé¢ mentale.

Par exemple, en septembre 2013, a I’occasion d’Halloween, une marque anglaise de
vétements a sorti sur son site Internet un déguisement sur le théme « malade mental ». Des
milliers de personnes, choquées par cette initiative, ont posté des tweets pour affirmer leur
désapprobation. Un hashtag, « #mentalpatient », a alors été créé, permettant le partage de
nombreuses expériences personnelles de stigmatisation ou de selfies montrant ce qu’est
réellement une personne atteinte de maladie mentale. Cet hashtag a été repris par de
nombreux internautes, utilisé d’ailleurs 6 694 fois en 24h. Cette lutte, initiée sur Twitter a
ensuite été relayée par les médias traditionnels contraignant ainsi la marque a s’excuser et a
retirer le costume de la vente. Par la suite la marque anglaise aurait fait une donation au

programme anglais de lutte contre les discriminations en santé mentale, « Time to change ».

De plus, en santé mentale, le simple fait de parler de la maladie mentale aide a réduire
la stigmatisation. Au Canada une grande campagne a ét¢ menée dans le but de « délier les
langues », ouvrant la voie pour communiquer au maximum sur la santé mentale et désignant

ainsi les RSN comme vecteur d’informations essentiel (60).
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» RSN : initiateur du changement

Par ailleurs, les RSN semblent prometteurs, selon Freeman et al. en 2015 (61), pour
changer les comportements des utilisateurs et sont efficaces pour constituer un auditoire cible
puis motiver a prendre des mesures concretes. Ils évoquent aussi le fait que les RSN
s’adaptent aussi bien a de petits projets de faible envergure que des campagnes de grande
ampleur et offre, sous réserve de poursuivre les études dans ce domaine, des possibilités

d'évaluation de I’efficacité des campagnes.

> RSN : outil de diffusion de I’information
Les RSN ont un potentiel en tant qu’outil de diffusion des connaissances, nous 1’avons

vu a plusieurs reprises.

e Lametal. en 2017 (62)

Ces auteurs ont analysé YouTube en tant qu’outil de diffusion de connaissances sur la
psychose. Ils ont mis en évidence la nécessit¢ d'utiliser des mots-clés peu stigmatisants
associés a une vidéo qui doit étre courte, 8 minutes en moyenne et ludique pour étre regardée
en entier. IIs n'ont cependant pas étudi¢ l'impact de ces vidéos sur les utilisateurs et ont utilisé
seulement 3 vidéos correspondant a I’enregistrement d’une émission-débat de

psychoéducation animée sur une station de radio américaine.

e Godwin et al. (63)

Ces auteurs ont, dans la méme lignée, étudi¢ les commentaires d’une vidéo de 3
minutes d'une simulation des symptomes de schizophrénie publiée en ligne sur YouTube,
intitulée « hallucinations virtuelles ». Les commentaires ont ¢été analysés de manicre
qualitative.

Cette vidéo, avec une moyenne de 1 500 vues par mois en 8 ans a suscité 267
commentaires au moment de 1’étude dont 62 correspondant a un processus d’identification et
45 validant un intérét éducatif.

Les auteurs ont conclu a un potentiel de diffusion important de YouTube nécessitant

des études supplémentaires pour utiliser au mieux cette plateforme.
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» Des parameétres a maitriser pour un outil efficace

Réfléchir a la maniére d’interpeller 1’auditoire sur les RSN est essentiel.

e En 2015, Yap et al. (64)

Ces auteurs ont travaillé sur le message-clé d’une vidéo YouTube. Ils ont d’abord
analysé¢ quels types de messages-clés étaient utilisés pour la diffusion d’information de
sensibilisation et de réduction de la stigmatisation dans I’anxiété et la dépression. Puis ils ont
cherché a comprendre quels types de messages-clés étaient les plus efficaces pour favoriser
I’adhésion des utilisateurs.

Pour cela, ils ont sélectionné des vidéos sur la dépression et 1’anxiété, postées sur
YouTube par des organisations australiennes a but non lucratif spécialisées dans la prévention
et la sensibilisation en santé mentale (comme Beyond Blue, The Black Dog Institute et Head
Space Australia).

Le parti pris des auteurs était de définir le fait qu’une augmentation de 1’adhésion des
utilisateurs correspondait a un impact favorable de l’information diffusée. L’adhésion des
utilisateurs correspondait ici au fait d’aimer (liker), de commenter ou de partager les
informations. Les messages-clés pouvaient étre de type émotionnel (faits pour susciter
I’émotion positive ou négative) ou rationnel (faisant appel a la logique des utilisateurs avec
des statistiques, des faits, des caractéristiques objectives).

Les vidéos ont été catégorisées selon le message-clé qu’elles véhiculaient :

solidarité/sentiment d’appartenance,

- espoir/réconfort,

- humour/joie,

- courage/héroisme,

- effort,

- peur,

- honte/culpabilité,

- souffrance morale/peine.

Ainsi, ils ont mis en évidence que les messages-clés véhiculant de la souffrance
morale étaient les plus utilisés (55%) suivis par ceux sur la solidarité (46%). Le message-clé
le moins utilisé était celui véhiculant la peur (11%). Par ailleurs, selon le type de message-clé,
I’information était plutot aimée, partagée ou commentée. Par exemple, les messages-clés
véhiculant la souffrance morale suscitaient essentiellement des commentaires et non des

partages ou des likes. En revanche les messages-clés véhiculant I’espoir €taient trés partagés.
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Cependant, il est impossible aujourd’hui de savoir si le meilleur moyen d’accroitre la
diffusion d’informations passe par le fait d’aimer, de commenter ou de partager les

informations.

Les facteurs influengant les réponses des utilisateurs de RSN sont aussi un parametre a

prendre en compte.

e A.S. Miles de I’'université de 1I’Towa en 2016 (65)

Cette ¢tudiante a étudié 1’impact des caractéristiques des messages (qualité de
l'argument, qualité de la rédaction, le soutien d'autres commentaires) postés sur Facebook sur
la distance sociale, les attitudes de reproche et les attitudes de peur au sein d’un échantillon
d'internautes américains (n = 1 622). Ces messages ¢tudiés ont été postés en réponse a un
message Facebook décrivant une expérience personnelle de stigmatisation liée au trouble
bipolaire.

Ce travail a montré une réduction significative des attitudes stigmatisantes de peur

immédiatement apres la lecture du message Facebook.

» Evaluation de ’impact des RSN

C’est un des grands facteurs limitants de ces travaux. Quelques travaux ont tenté
d’évaluer I’impact des RSN par I’intermédiaire de questionnaires en ligne destinés a ceux qui
avaient participé a une campagne de lutte contre la stigmatisation sur un RSN. Mais cette
méthode présente un biais de sélection. Ne sont évaluées que les personnes acceptant de
répondre au questionnaire, c’est-a-dire probablement des personnes antérieurement
sensibilisées a ces questions.

Il convient donc de se poser la question des indicateurs pertinents pouvant témoigner
d’un réel impact dans la société. Le fait d’aimer, partager ou commenter une information,
influence-t-il la manieére de penser de I'utilisateur ? Le fait de visiter un site Internet de
sensibilisation a la santé mentale signifie-t-il 1’assimilation de nouvelles connaissances dans
le domaine ?

Ce cheminement est nécessaire pour évaluer 1’efficacit¢ de ce nouvel outil et le

déployer plus largement, notamment en France.
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4. Résumé de la revue de littérature et ouverture sur le projet de recherche

RepPer

Les RSN sont de plus en plus utilisés pour étudier la stigmatisation en psychiatrie.
Avec I’avantage d’une diffusion rapide et massive des informations ainsi que I’opportunité
d’échanges entre utilisateurs qu’offrent les RSN, de nouvelles manicres de diffuser les idées

recues apparaissent.

Ainsi, les travaux ayant pour but d’étudier les représentations de la santé mentale sur
les RSN mettent en évidence un grand nombre de fausses idées et un mésusage fréquent des
termes psychiatriques. Malgré 1’impossibilité de faire le lien entre le discours des RSN et les
représentations individuelles et faisant 1’hypothése que le discours véhiculé sur les RSN
alimente pour partie nos connaissances, il semble nécessaire de réfléchir aux moyens de
limiter la stigmatisation sur les RSN. D’ailleurs, ce combat est déja mené depuis plusieurs
années dans les médias traditionnels dits de masse (presse écrite, télévision, radio). Entre
autres projets, un guide a 1’'usage des journalistes a été édité afin de limiter le mésusage des
termes psychiatriques (66) ; une these toulousaine, en 2016, a fait I’objet d’une intervention

de sensibilisation a la schizophrénie aupres d’étudiants en journalisme (67).

Il faut également retenir ’intérét indéniable d’inclure les RSN dans les futures
campagnes de lutte contre la stigmatisation en sant¢ mentale. Ces derniers offrent une
diffusion et une visibilit¢ massives des informations tout en favorisant 1’échange entre
individus ainsi que le partage des expériences personnelles. Plusieurs éléments semblent
importants pour mener une campagne anti-stigmatisation efficace s’appuyant sur les RSN
(68):

- un programme structuré guidant les utilisateurs au travers d’un parcours avec
différentes étapes,

- le ciblage d’une population précise,

- un contenu s’appuyant sur la littérature scientifique et validé
expérimentalement,

- une dimension ludique et pédagogique faisant appel si possible a I’interactivité.

Cependant, évaluer I’efficacité de ces interventions reste un domaine de recherche a

développer pour pouvoir valider entierement cet outil.
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En France, a notre connaissance, aucune étude n’a été menée sur Twitter pour évaluer
le discours véhiculé concernant la santé mentale ou la psychiatrie. Il semble donc nécessaire
de prendre place dans le paysage international et de s’intéresser au contenu de Twitter en
frangais concernant ces domaines. S’approprier ces nouveaux outils pour la lutte contre la
stigmatisation permettra d’élargir le public destinataire des campagnes anti-
stigmatisation mais aussi d’améliorer les possibilités d’évaluation de I’impact de ces
interventions.

C’est ainsi qu’un travail pionnier et pluridisciplinaire a €té entrepris en partenariat
avec I’IRIT, Institut de Recherche en Informatique de Toulouse. Le but de ce travail était

d’étudier le discours véhiculé en frangais sur Twitter concernant la psychiatrie.
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11/ Méthodologie de I’étude RepPer : Représentation et Perception

de la psychiatrie sur Twitter

A. Conception de I’étude

Ce travail a été réalis€ a partir d’une étude descriptive semi-quantitative avec

annotation supervisée.

1. Objectifs et critére de jugement principal

Objectif principal : analyser la maniére d’employer les termes psychiatriques sur
Twitter.
Pour cela nous avons utilisé comme critére de jugement principal : le type d’usage des termes
psychiatriques.

Objectifs secondaires : analyser la tonalité d’opinion et refléter les idées regues

associées aux termes psychiatriques couramment employés.

2. Hypothese

Cette étude a été menée dans I’hypothese de mettre en évidence un mésusage des

termes psychiatriques associé a une tonalité d’opinion plutdt négative.

3. Validation de I’étude

Nous n’avons sollicité ni la Commission Nationale de I’Informatique et des Libertés ni
un Comité de Protection des Personnes pour validation car cette étude n’intervient pas aupres
de patients, ne fait pas intervenir de participant vivant, ne manipule pas de données

numériques nominatives et n’utilise que des données appartenant au domaine public.
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B. Twitter : support de notre étude

1. Utilisation de Twitter en France et dans le monde

L’essor de I’utilisation des RSN dans le monde et en France est exponentiel. Au-dela
de ’augmentation de 1’activité sur les RSN, c¢’est également le nombre de RSN existants qui a
explosé ces dernicres années.
Twitter est un RSN, initialement dit de contenu, créé en 2006 par Jack Dorsey, Evans
Williams, Biz Stone et Noah Glass. Il compte aujourd’hui plus de 500 millions de tweets
générés chaque jour et dans plus de 40 langues.

En mars 2019, Twitter comptait 321 millions d’utilisateurs actifs dans le monde (au
moins une utilisation dans le mois) et 10,3 millions en France. En France, il reste bien loin
derricre Facebook et YouTube, les deux RSN les plus fréquentés, avec respectivement 35

millions et 19 millions d’utilisateurs actifs (Fig.4).

Figure 4 : Données d utilisation des RSN dans le monde et en France en mars 2019

tirées de I’Agence Tiz (69)

En 2018, selon W3Techs, fournisseur de service en ligne, le frangais serait la septiéme
langue utilisée sur Twitter, avec environ 2 % seulement des tweets écrits en francais
correspondant ainsi a approximativement une dizaine de millions de tweets en francgais

générés quotidiennement.
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2. Intérét de Twitter

La plateforme Twitter met a disposition 1% des tweets générés chaque jour, ce qui
permet d’avoir acceés a une grande base de données. Cependant nous n’avons aucune donnée
sur la maniére dont Twitter sélectionne les tweets mis a disposition mais la plupart des études

sur Twitter utilise cette base de données, car d’acces facile et gratuit.

Le tweet, nom du message posté sur Twitter, est limité dans le nombre de caracteres
qu’il contient. Jusqu’a récemment il était limité a 140 caractéres (cas des tweets de notre
¢tude). Aujourd’hui un tweet peut contenir au maximum 280 caractéres. Ces messages
relativement courts permettent donc une analyse rapide donnant la possibilité d’en manipuler

un grand nombre en peu de temps.

3. Données sociologiques des utilisateurs de Twitter

Quelques données sociologiques sont disponibles pour établir le profil
sociodémographique des utilisateurs de Twitter en France. La population frangaise utilisant
Twitter aujourd’hui semble plutdét masculine, plus jeune et plus diplomée (essentiellement des
¢tudiants et quelques cadres et professions intellectuelles) que la population générale (69).
Ces données semblent étre confirmées par une enquéte lancée par Twitter France en 2014 (70)
afin d’identifier les caractéristiques socio-démographiques de ses utilisateurs frangais. Cette
enquéte a mis en évidence que 55% des utilisateurs sont des hommes. Les 16-24 ans sont
majoritaires, représentant 33% des utilisateurs, devant les 35-44 ans qui eux, représentent
25% des utilisateurs. Concernant leur statut social, 40% des utilisateurs sont célibataires, 54%
des utilisateurs n’ont pas d’enfant. Et concernant le niveau d’études, 36% des utilisateurs sont

allés a I’école jusqu’a 18 ans, 19% ont un BTS ou Bac Pro et 29% un diplome universitaire.

Approximativement, avec 67,19 millions de personnes vivant en France
(métropolitaine et départements et régions d’outre-mer) et 10 millions d’utilisateurs de
Twitter en France, environ un francais sur six est susceptible de s’exprimer sur cette

plateforme.
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C. Création du corpus de tweets

La premicre étape de notre travail a été de créer un corpus de tweets étant donné

I’absence d’étude antérieure en langue francaise dans ce domaine.

1. Sélection des mots-clés

Tout d’abord nous avons sélectionné un ensemble de 118 mots-clés tirés du champ

lexical de la psychiatrie. Cet ensemble, non exhaustif, comprenait des termes génériques, des

termes appartenant aux grands cadres nosographiques ainsi que les termes appartenant au

domaine thérapeutique les plus couramment employés en psychiatrie (Tableau 1).

Termes génériques Psychopathologie Thérapeutiques
Spectre des troubles Médicamenteuses
psychiatr- psychotiques
psychose antidepresseur
psychotique prozac/fluoxetine
schizophrene deroxat/paroxetine
schizophrenie zoloft/sertraline
schizo effexor/venlaflaxine
schizoaffectif duloxetine/cymbalta
anafranil/clomipramine
athymil/mianserine
norset/mirtazapine
seroplex/escitalopram
seropram/citalopram

Spectre des troubles de

I’humeur

depressi-
melancoli-
maniaque
hypomaniaque
maniaco-depressi-
PMD

bipolaire

Spectre des troubles anxieux

phobie

obsessionnel
agoraphobie

TOC

PTSD

stress post-traumatique

laroxyl/amitriptyline
brintellix/vortioxetine
anxiolytique
seresta/oxazepam
xanax/alprazolam
temesta/lorazepam
lexomil/bromazepam
valium/diazepam
lysanxia/prazepam
tranxene/clorazepate
neuroleptique
antipsychotique
haldol/haloperidol
zyprexa/olanzapine
abilify/aripiprazole
leponex/clozapine
xeroquel/quetiapine
risperdal/risperidone
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nozinan/levomepromazine
loxapac/loxapine
tercian/cyamemazine
solian/amisulpride
clopixol/zuclopenthixol
Autres spectres xeplion
TCA maintena
anorexi- consta
boulimi- trevicta
borderline decanoas
etat limite fluanxol
TDAH modecate
hyperactif plportll,
autisme thymoregglqteur
autiste terahthe/hthmm ‘
TED lamlctal/lamotrlglne .
TSA depakqte/depamlde/a01de
asperger valproique .
tegretol/carbamazepine
Non médicamenteuses
sismotherapie
electroconvulsivotherapie
electrochoc
electronarcose/narcose

Tableau 1: Mots-clés classés par catégories de terminologie

Il est important de signaler que cet ensemble de mots-clés a été choisi de manicre
arbitraire avec pour objectif d’englober la plus grande partie et surtout la partie la plus
spécifique de la terminologie utilisée en psychiatrie courante. Il reste donc possible que
certains mots aient ¢té¢ oubliés. Par choix, certains termes n’ont pas été retenus car déja tres
galvaudés dans le langage courant (psy, hystérie, paranoia par exemple) ou non spécifiques de

la psychiatrie (panique, stress par exemple).
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2. Extraction des tweets d’intérét

Twitter met a disposition une interface pour collecter les 1% de tweets publics postés
quotidiennement dans le monde, toute langue confondue ; L’IRIT les collecte depuis plusieurs
années. L extraction des tweets d’intérét a été faite a partir de cette base de données.

Dans un premier temps, I’équipe de I’IRIT a extrait de cette collection tous les tweets en
frangais publiés entre le 01/01/2016 et le 31/12/2018. Parmi ces tweets, seuls ceux qui
contenaient un ou plusieurs des mots-clés choisis ont été conservés. Enfin, les doublons
(retweet, etc.) ont été supprimés. Nous avons arbitrairement choisi une temporalité courte,
trois années, afin de rester dans une unité de discours, les représentations collectives évoluant

sur une dizaine d’années.

D. Annotation manuelle

En se basant sur les études antérieures du méme type menées en langue anglaise sur
Twitter par Reavley et Pilkington (28), Joseph et al. (29), Robinson et al. (30), deux niveaux
d’analyse ont été réalisés : le type d’usage et la tonalité d’opinion.

L’annotation manuelle a été réalisée par deux annotateurs, de formation médicale en
psychiatrie.

Les deux annotateurs ont annoté ensemble 300 tweets au hasard afin de définir les
catégories d’annotation et la manieére d’annoter. Les annotations ont porté¢ sur I'usage des
termes et sur la tonalité d’opinion. Elles sont décrites dans la section suivante.

Par la suite, 300 tweets ont été annotés en double de maniere indépendante, permettant

d’évaluer I’accord inter-juge sur les annotations.
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E. Définition des catégories de classification

1. Usage

L’analyse d’usage comporte trois variables : « usage médical », « usage détourné » et

«usage inapproprié ».

a) Usage médical

L’usage « médical » correspond a la définition médicale usuelle. Le terme
psychiatrique est bien utilisé pour évoquer la pathologie décrite dans la littérature médicale ou
faire référence a la psychiatrie. Nous pouvons également parler de premier degré de sens ou

encore de sens littéral, (Tableau 2).

b) Usage détourné

L’usage « détourné » est défini par le fait d’utiliser le terme psychiatrique selon un
sens figuratif. Le terme psychiatrique est employé pour représenter quelque chose de maniére
symbolique ou métaphorique. C’est généralement par cet emploi que le terme psychiatrique
véhicule les idées regues, permet la banalisation de la psychiatrie et des propos humoristiques
renforcant ainsi la stigmatisation de la psychiatrie et des personnes souffrant de troubles

psychiatriques, (Tableau 2).

¢) Usage inapproprié

L’usage « inapproprié » est la catégorie correspondant aux criteres d’exclusion. Y sont
classés les tweets (Tableau 2) :
- ne contenant pas assez de données permettant 1’analyse de 1’usage,
- faisant référence a de la publicité commerciale et des recherches d’emploi,
- ne concernant pas la psychiatrie,

- renvoyant a un lien URL avec trop peu de données contextuelles.
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d) Tableau récapitulatif illustré par des exemples de tweets

Usage médical

Usage détourné

Usage inapproprié

« Tellement dégueulasse le valium
en gouttes »

« Je sors de l'hopital
psychiatrique, plus démolie que

jamais. Force a toi. »

« 17 mars : Journée mondiale de
la Schizophrénie. La
schizophrénie est une maladie du
cerveau qui affecte la pensée, les

sentiments et les émotions. »

« Tout a l'heure g écouter une
vidéo des voix qu'les schizo
entendent dans leurs tétes g pas
pu tenir + de 30sec g cru devenir

folle »

« Sensibiliser tous les acteurs
aux spécificités de la prise en
charge de [’autisme et aux

dispositifs existants #4vecBLM »

« Anxiolytique +
Hypnotique/Sédatif : pas top le
traitement mais bon j'ai pas le

choix »

« Vous saviez que « débile »,

« mongolien » et « schizo », c’est
pas des insultes ? Vous
connaissez la différence entre un
handicap mental et un handicap

psychique ? »

« Y vont me rendre ouf dans ce

lycée c'est sur. L'année pro c'est

pas en BTS que je vais aller c'est en

psychiatrie pour meurtre »

« L'international socialisme en
pleine régression au stade fécal
Aux frontieres de l'internement

psychiatriqgue #PS »

« Lui, il est bon pour ['asile
psychiatrique ! »

« On a un peu l'impression que les
réseaux sociaux sont un hopital

psychiatrique a ciel ouvert »

« Les vétements couleurs léopard
qui redeviennent a la mode ma +

grosse phobie ce truc »

« En ce moment je sais pas
pourquoi mais je deviens vraiment

schizophréne a gueuler pour rien »

« Jsuis tellement maniaque que je
me sens pas bien qd je termine pas

une serie »

« C'est quand méme affolant le
nombre « d'élus » a des postes
relativement importants, qui
relevent de la psychiatrie lourde »
« La j'suis en coleére tu changes
toutes les minutes, a croire que t'es

bipolaire. »

Les tweets ne contenant pas
assez de données permettant

I’analyse de I’usage

« Basisarts Psychiatrie (Assen)
https://t.co/WIVOshngli

#Hcareerjet Vacature Assen »

« qd t une schizo

https://t.co/'SB3ZIDR7cX »

« skizo forcenés de harcelement

de petes psychiatrique »

Les tweets faisant référence a
de la publicité commerciale et

des recherches d’emploi

« Nouvelle offre d'emploi sur
notre site : Médecin Psychiatre
(H/F) - Stages et internat de
médecine, Moins de 5...

https://t.co/DrFauStHZS8 »

« @IvanOGodfroid Psychiatre

littéraire. Tous ses livres sont a
1 € symbolique, Découvrez les

ici : https://t.co/ketYcdlyVP ou
@Kobo »
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« Tu viens d faire quoi sale

autiste »

Les tweets ne concernant pas

la psychiatrie

« j'me suis crue dans un film
aussi a asperger tout le monde

avec du champ ou  quoi »

« Le marché du #lithium

s 'envole, un risque pour notre
approvisionnement ?
https://t.co/FIwFJI009v
#transitionénergétique tenr
#ecomobilité #solaire

#ecomobilité #cobalt »

« Psychose, C'est un peu vieux
mais c'est trop cool » le film de

Hitchcock »

Les tweets renvoyant a un lien
URL avec trop peu de données

textuelles

« Phobie scolaire

https://t.co/NrqcPL3Y5C »

Tableau 2 : Exemples de tweets classés selon ['usage

2. Tonalité d’opinion

L’analyse de la tonalit¢ d’opinion comporte trois variables : « opinion positive »,

« opinion négative » et « mixte/neutre ». L opinion correspond ici a ’ambiance se dégageant

du tweet et pas seulement la valence globale positive ou négative des mots contenus dans le

tweet.
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a) Tonalité d’opinion positive

Un tweet peut étre associ€ a une tonalité d’opinion positive lorsque (Tableau 3) :

I’auteur du tweet exprime une opinion personnelle positive sur des faits, des
événements ou une citation,

I’idée générale du tweet est en faveur de la psychiatrie,

l’auteur défend [D’emploi médicalement correct des termes psychiatriques
indépendamment de la valence des termes,

la valence des termes ou des smileys est majoritairement positive.

b) Tonalité d’opinion négative

Un tweet peut étre associé a une tonalité d’opinion négative lorsque (Tableau 3) :

I’auteur du tweet exprime une opinion personnelle négative sur des faits, des
événements ou une citation,

la valence des termes employés dans le tweet est essentiellement négative,

le tweet fait état de propos ironiques ou sarcastiques. L’ironie étant une maniére de
railler, de se moquer en ne donnant pas aux mots leur valeur réelle ou complete, ou en
faisant entendre le contraire de ce que l'on dit (Larousse),

le tweet rapporte des faits négatifs en rapport avec la psychiatrie,

le tweet contient un smiley positif en rapport avec un contenu négatif,

le tweet refléte un positionnement dénigrant ou insultant,

le terme psychiatrique est utilisé dans le tweet pour évoquer une situation désagréable

ou un sujet générant une émotion négative (dégott, peur, tristesse par exemple).

¢) Tonalité d’opinion mixte ou neutre

Un tweet peut €tre associé a une tonalité d’opinion mixte ou neutre lorsque (Tableau 3) :

I’opinion de l'auteur n'est pas clairement exprimée,

I’opinion de I’auteur est mitigée, a la fois positive et négative.
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d) Tableau récapitulatif illustré par des exemples de

tweets

Opinion positive

Opinion négative

Mixte/Neutre

L’auteur du tweet exprime une
opinion personnelle positive sur
des faits, des événements ou une

citation

L’auteur du tweet exprime une
opinion personnelle négative sur
des faits, des événements ou une

citation

L’opinion de I'auteur n'est pas

clairement exprimée

« C'est trop top la psychiatrie tu

vas t'eclater | »

« Cette femme-la devrait étre soit
en prison soit dans un hopital

psychiatrique »

« Croyez-vous qu'un psychiatre
prendrait les médicaments qu'il

prescrit »

« Lundi j'ai été mise dans la
section psychiatrique d'un hopital.
Cette section est pour les

personnes entre 10 et 15 ans. »

« Tu as une phobie ? Si oui

laquelle ? »

L’idée générale du tweet est en

faveur de la psychiatrie

La valence des termes employés
dans le tweet est essentiellement

négative

L’opinion de ’auteur est
mitigée, a la fois positive et

négative

« Mon Rdv psychiatre de demain
tombe a la perfection. Pour une
fois je l'avoue, j'en ai grandement

besoin. »

« Phobie, rééducation,
paraplégie : quand la réalité

virtuelle soigne »

« Il vend sa mére au diable se
marie avec une chetana et 1l finit
en psychiatrie. Le pacte 666 l'a

détruit. »

« La psychiatrie c'est cool, Faire
¢a dans un lieu de stage ou ils te
harcélent jusqu'a la derniere
heure de tout tout ton stage par

contre. »
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L’auteur défend I’emploi
médicalement correct des
termes psychiatriques
indépendamment de la valence

des termes

Le tweet fait état de propos

ironiques ou sarcastiques

« Faut arréter d'utiliser bipolaire

a tout-va hein »

« Bipolaire c'est un vrai trouble
psychiatrique, mesdames arrétez
de le mettre en TN vous n'étes pas
bipolaires vous étes juste mal

éduquées. »

« Bipolaire c'est PAS lunatique,
anxieux c'est PAS étre stressé et
étre triste c'est PAS étre dépressif

et j'en passe »

« La France est une terre d'asile...

psychiatrique ! »

La valence des termes ou des
smileys est majoritairement

positive

Le tweet rapporte des faits
négatifs en rapport avec la

psychiatrie

« ¢a va mieux t'inquiéete pas
merci, j'ai pris 3 Xanax et ils

commencent a faire effet »

« Je recommence a avoir les

symptomes du trouble borderline

commey a trois ans @ @
QO,

« Paris : la psychiatre vendait de
faux certificats médicaux aux

envahisseurs sans-papiers »

« La psychiatrie toujours en crise

@HopitaldeNiort »

62




Le tweet contient un smiley
positif en rapport avec un

contenu négatif

« Les artistes finissent presque

tous en hopital

psychiatrique »

Le tweet refléte un
positionnement dénigrant ou

insultant.

« Selon une grosse conne
psychiatrique le harcelement

d'activite est une loi de France »

« Quand tu dis un truc et son
contraire en 140 caracteres

#MercatOM #Schizo »

Le terme psychiatrique est
utilisé dans le tweet pour
évoquer une situation
désagréable ou un sujet

générant une émotion négative

« Et franchement les garcons

radins c'est grave ma phobie »

Tableau 3 : Exemple de tweets classés selon la tonalité d’opinion
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F. Analyse statistique

La nécessité de résultats statistiques a été discutée avec un statisticien. Au terme de la
discussion, il a été convenu de 1’absence de nécessité de calculs statistiques. En effet, ce
travail consistant en une analyse descriptive de I’emploi des termes psychiatriques sur un
corpus de tweets ne comportait pas de question statistique d’intérét clinique. La nécessité de
prouver des différences significatives pertinentes n’avait donc pas de sens. D’autre part,
certains résultats parlant d’eux-mémes, nous n’avons pas jugé utile d’alourdir le travail par

des calculs savants sans plus-value associée.
Par ailleurs, nous avons décidé de maniere arbitraire mais surtout logique en fonction

de la fréquence et donc de la représentativité dans le corpus, de s’intéresser essentiellement

aux mots-clés associés a plus de 50 tweets annotés.
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111/ Résultats

A. Extraction des données

1. Collection des tweets en francais

Au total, nous avons collecté 73 345 245 tweets en francais parmi les 1% de tweets
collectés par I'IRIT sur Twitter. Apres application de la sélection par les mots clés et
¢limination des doublons, nous avons conservé 22 579 tweets en langue francgaise, soit 0.03%

des tweets disponibles (Tableau 4).

Nombre de tweets contenant
Nombre total de tweets
les mots-clés sans doublon
en francais
en francais

2016 26 907 010 7657
2017 23497 091 7670
2018 22 941 144 7252
TOTAL 73 345 245 22579

Tableau 4 : Nombre de tweets en frangais collectés en fonction de I’année d’édition du

tweet
2. Considérations sur les mots-clés utilisés
90 mots-clés ont permis de sélectionner les 22 579 tweets d’intérét. 28 mots-clés n’ont

pas été trouvés dans le corpus de tweets collecté par I'IRIT, cf. Annexe I : Nombre de tweets

extraits et annotés en fonction des mots-clés sélectionnés initialement.

a) Mots-clés fréquemment employés

Ce sont essentiellement les mots-clés appartenant aux grands cadres nosographiques et
les termes génériques se référant a la psychiatrie qui ont été retrouvés dans ce corpus de

tweets (Annexe 1).

65



8000

7000

6000

(9]
o
o
o

4000

3000

nombre de tweets

2000

1000

psychiatr-  phobie autis- bipolaire sphéere  maniaque  sphére
psychotique dépressive

Figure 5 : Nombre de tweets en francais collectés en fonction des mots clés les plus fréquents

Au-dela du fait que le terme générique « psychiatr- » était le mot-clé le plus
représenté, ce qui était attendu, les termes « phobie » et « bipolaire » arrivaient en deuxiéme
et troisiéme place en ce qui concerne la fréquence, avec respectivement 5 494 et 2 297 tweets
associés (Fig.5). Les termes « autiste » et « autisme » se sont également révélés Etre

fréquemment utilisés (respectivement 2 081 et 1 914 tweets associés, Fig.5).

Dans le domaine des thérapeutiques, « lexomil », « xanax » et « prozac » étaient les

médicaments psychotropes les plus employés (Annexe 1).

b) Mots-clés peu employés

Tres peu de mots-clés appartenant a la catégorie des thérapeutiques étaient présents
dans le corpus de tweets annotés.
Des termes comme « maniaco-depressi-», « PMD», «etat limite» ou encore
« schizoaffectif » n’étaient également que trés peu représentés dans le corpus de tweets

collecté (Annexe 1).
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B. Annotation et coefficient inter-juge

Au total, 3 040 tweets ont ét¢ annotés soit 13.5% du corpus collecté.
157 tweets ont €t¢ annotés communément par les deux annotateurs afin de définir les
catégories de tri puis 319 tweets au hasard, ont été annotés de manicre indépendante mais par
chacun des annotateurs. Le kappa de Cohen, calculé sur les 319 tweets qui ont bénéficié¢ d’une
double annotation indépendante était de 0.81, correspondant & un coefficient inter-juge de

84.3%.

Le corpus de tweets annotés était constitué d’une majorité de tweets annotés par un
seul des deux annotateurs (n = 2 771) ainsi que des tweets annotés en double avec accord
(n=269). En revanche, les tweets annotés communément par les deux annotateurs pour
définir les catégories d’annotation (n = 157) ainsi que les tweets annotés en double avec
désaccord (n = 50) ont été exclus du corpus final.

Dans ce corpus de 3 040 tweets annotés, 374 tweets ont été exclus, soit 10.4%, pour

les raisons évoquées plus haut dans la catégorie « usage inapproprié ».

C. Analyse quantitative

1. Résultats généraux

Parmi les résultats marquants, nous avons constaté que 45.3% des tweets faisaient
référence a un usage détourné des termes psychiatriques. L usage détourné était associé a une
tonalité d’opinion négative dans 86.2% des tweets faisant état d’un usage détourné. Tout type
d’usage confondu, 59.5% des tweets du corpus annoté étaient associés a une tonalité
d’opinion négative. L’usage détourné associ¢é a une tonalité d’opinion positive restait
anecdotique (0.7%). L usage médical était associé¢ essentiellement a une opinion mixte/neutre

voire positive (70.3% des tweets faisant état d’un usage médical).

L’annotation des 3 040 tweets, au hasard parmi les 22 579 tweets du corpus initial, a

permis de mettre en évidence des résultats intéressants, détaillés plus loin, pour 13 mots-clés

(Fig.6).
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Figure 6 : pourcentage de mésusage en fonction des termes psychiatriques les plus

représentes dans le corpus de tweets annotés de [’étude

Les tweets concernant le spectre des troubles psychotiques (n = 1304) étaient bien plus
fréquents que ceux concernant le spectre des troubles de I’humeur (n = 609). De plus, la
fréquence d’usage détourné était plus importante pour les termes appartenant au spectre des
troubles psychotiques (55.5%) que pour ceux appartenant au spectre des troubles de I’humeur
(26.5%).

Le tableau récapitulant les résultats en termes d’usage détourné et de tonalité

d’opinion négative par mot-clé est disponible en Annexe 2.

2. Termes génériques

La racine « psychiatr- » a permis de sélectionner les tweets contenant les termes
« psychiatrie » / «psychiatrique » / «psychiatre». Ces termes génériques ¢&taient
essentiellement utilisés dans leur usage médical (69.4% des tweets). Mais la tonalité
d’opinion positive n’était retrouvée que dans 14.5% des tweets faisant état d’un usage

médical.

68



3. Spectre des troubles psychotiques

Dans le spectre des troubles psychotiques, les termes « schizo » / « schizophréne » /
« schizophrénie » et « psychose » / « psychotique » ont été¢ étudiés particulierement et de
maniére exhaustive dans le corpus de tweets collectés. Au total, 1300 tweets ont été extraits et
annotés de manicere manuelle. 718 tweets faisaient état d’un usage détourné négatif soit 55.2%

de I’ensemble des tweets extraits par les 5 mots-clés.
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Figure 7 : Tonalité d’opinion véhiculée, tout usage confondu, en fonction des mots-
clés appartenant au spectre des troubles psychotiques et du nombre de tweets annotés pour

chaque mot-clé

Parmi les tweets annotés, la tonalit¢ d’opinion la plus représentée était la tonalité
d’opinion négative pour la majorité des termes issus du spectre des troubles psychotiques.
Seul le terme « schizophrénie » était associ€é majoritairement a une tonalité d’opinion
mixte/neutre (Fig.7).

Nous avons constaté un usage détourné dans 70.1% des tweets contenant le terme
« schizo » contre 24.7% des tweets contenant le mot-clé « schizophréne ». En revanche, le
terme « psychotique » était plus détourné de son usage médical que le terme « schizophreéne »
avec 39.5% contre 24.7 %. De méme, le terme « psychose » était fréquemment détourné

(56.3% des tweets annotés), beaucoup plus que le terme « schizophrénie » (10.7%).
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4. Spectre des troubles de I’humeur

Dans le domaine de la dépression, 280 tweets ont ¢t€¢ annotés de maniere exhaustive,
extraits au moyen de trois mots-clés « depression » / « depressif » / « depressive ».
5.4% des tweets faisaient ¢tat d’un détournement d’usage des termes appartenant au champ

de la dépression.
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Figure 8 : Tonalité d’opinion véhiculée, tout usage confondu, en fonction des mots-
clés appartenant au spectre de la dépression et du nombre de tweets annotés pour chaque

mot-cle

De méme seule une faible partie des tweets concernant la dépression véhiculait une
tonalit¢ d’opinion négative (26.2 a 28.1% selon les mots-clés). La tonalité d’opinion

mixte/neutre était la plus représentée (44.6% des tweets les deux mots-clés confondus),

(Fig.8).

Le terme « bipolaire » était détourné¢ dans 40.6% des tweets. Mais lorsque 1’usage

médical était respecté, 41.4% des tweets véhiculaient une tonalité d’opinion positive.
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Le terme « maniaque » était détourné dans 65.4% des tweets. C’est un des rares termes
dont I'usage détourné pouvait véhiculer une tonalité d’opinion favorable (11.8% des tweets

avec usage détourn¢).

5. Spectre de ’anxiété

Dans le spectre de ’anxiété, seul le terme « phobie » était associé¢ a suffisamment de
tweets pour tirer des conclusions intéressantes. Ce terme était d’ailleurs le terme diagnostique
le plus retrouvé dans notre corpus, associé a 5494 tweets collectés. Il était détourné dans
50.1% des tweets annotés et véhiculait une tonalité d’opinion majoritairement négative

lorsque son usage était détourné (90.6%).

6. Spectre de ’autisme

Dans le domaine de I’autisme, nous avons constaté que le terme « autiste » était sujet
au détournement d’usage dans 40.9% des tweets et véhiculait une tonalité d’opinion négative
dans 43.5% des tweets. Cette tendance au mésusage n’était pas retrouvée dans les tweets
contenant le terme « autisme ». En effet, le terme « autisme » était utilis¢ dans un usage
médical dans 91.3% des tweets et véhiculait une opinion négative dans seulement 14.1% des

tweets.

D. Réflexions sur le contenu des tweets

1. Généralités

Dans ce corpus de tweets sur la psychiatrie, I’'usage détourné positif était rare :

« Pas d'trouble! Entre maniaque héhé @ & & » ou « Je suis fiere de ma maniaque
préferée ! ». Et de nombreux termes psychiatriques comme « schizo », « bipolaire » ou
« autiste » étaient employés comme une insulte :

« mdr assume aussi et arréte de faire genre t'es pas toute seule sur ton compte, sale schizo

wsh. » ou encore « Ferme ta gueule sale bipolaire ».
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L’expression « ¢a reléve de la psychiatrie », fréquente dans le corpus, désignait un
comportement ou une personne incompréhensible, apparaissant différent et étranger c’est-a-
dire sortant de la norme.

De méme que I’expression « finir dans un hopital psychiatrique » semblait étre un

synonyme d’ irrécupérable, traduisant une fin en soi peu enviable.

2. Spectre des troubles psychotiques

Le terme « psychose » dans ce corpus de tweets annotés, était le synonyme d’une peur
démesurée voire irréaliste. « Vous étonnez pas si je me méfie de tout le monde, a regarder
Esprits Criminels je suis en psychose des que qqun me parle ». Cela évoquait une terreur
collective, une peur entretenue par un climat de tension au sein d’un pays ou par des
informations véhiculées par les médias. « Putain mais les médias j'en reviens pas ! ils font
tout pour maintenir cet état de psychose c'est dingue! » Ce terme était souvent associé¢ aux

événements violents, aux attentats terroristes ou encore a un climat politique tendu.

3. Spectre des troubles de I’humeur

a) Dépression

Dans le domaine de la dépression, les tweets ont pu étre triés en cinq catégories :

- témoignage/expérience personnelle
Ex : « Mais j'étais déja brisé. Je savais déja que j'étais en dépression a ce moment la parce
que je pleurais des qu'on parlait des symptomes de la dépression »
« On a confondu le mal dont je souffrais avec une dépression, les antidépresseurs ont fait
repartir la crise maniaque »

- recours au soin
Ex : « Il faut aider les personnes présentant ces symptomes a aller consulter un psychologue
ou un psychiatre, car il peut étre tres difficile de le faire seul, les sentiments de honte de
culpabilité et d'illégitimité sont trés courants chez les personnes dépressives »
« Bon Il me faut un.e psychiatre sur Paris pour un diag et un potentiel suivi de dépression, si

possible transfriendly »
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- défense d’un emploi médicalement correct
Ex : « L'anxiété, la phobie sociale, l'anorexie la dépression et l'auto-destruction sont des
troubles graves, les moqueries peuvent briser des vies »

- qualificatif d’un état d’ame
Ex : « Si tu tombe en dépression apre hier soir #°CBPSG ,évite le xanax,zolpidem é j'en
pass,le matin écoute #VirginTonic et le soir regard #TPMP »

- qualificatif détourné pour évoquer autre chose qu’un fonctionnement psychologique
Ex : « Je me demande comment Fillon va sortir la France de sa dépression si les Xanax ne
sont plus remboursés »
« La psychiatrie publique est en dépression : depuis 75 jours, les soignants de ['hopital

psychiatrique Philippe-Pinel a #Amiens sont en #greve »

b) Bipolarité

Le terme « bipolaire » décrivait souvent une personne labile sur le plan émotionnel
(passant du rire aux larmes) mais aussi concernant ses opinions; une personne peu
compréhensible ou difficile & cerner « La j'suis en colére, tu changes toutes les minutes A
croire qu't'es bipolaire ». Ce terme était parfois extrapolé a des objets, des animaux, au climat
voire a des partis politiques dont les comportements ou les propos étaient changeant ou se
contredisaient. « Le temps a salins il est bipolaire, genre y a de la neige et d'un coup le soleil
comme ¢a »

« Mon iphone prend trop d'initiatives personnelles. Un mot sur deux est en majuscule. On

doit me prendre pour une bipolaire. Vive les SMS »

Le terme « maniaque » désignait une obsession pour quelque chose et non un tableau

d’exaltation de I’humeur avec accélération psychomotrice.

4. Spectre des troubles I’anxieux

Le terme « phobie » désignait ce qui €tait détesté ou qui provoquait de la colere, par

exemple, « Les personnes qui mentent 24h/24 c’est ma phobie ».
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5. Spectre de ’autisme

Le terme « autiste » semblait représenter 1’idée d’un incapable ou un idiot, inadapté au
monde avec des comportements incompréhensibles. « ah ce niveau la c est pathétique voir
pathologique. J'ai mis 7-1 a elias tout a ['heure, j'avais l'impression de jouer contre un
autiste » ou celui-ci « L'accent québécois c'est l'accent le plus moche du monde t'as
l'impression de parler avec un autiste schizophrene ».

Cependant, le plus souvent, le terme « autisme » était associé a une tonalité d’opinion
favorable.

Nous avons remarqué en effet que de nombreux tweets défendaient 1’emploi
médicalement correct de ce terme et ce de différentes fagons :

- en véhiculant des informations,
- en publiant des témoignages d’autistes ou de familles d’autistes,
- en relayant des références a des articles pour faire connaitre 1’autisme.

Ces messages permettaient ainsi de lutter contre les fausses idées et d’importer sur
Twitter la dimension humaine représentée par 1’autisme. « Mon petit frére autiste c’est
récemment donner comme ambition d’apprendre le piano ! Merci de le soutenir ¢a serais
cool » ou celui-ci « Diagnostiqué Asperger, Josef Schovanec est 'un des porte-paroles de
l'autisme en France. Au prix d’efforts colossaux pour s ’adapter a notre monde, il donne des

conférences pour défendre l’idée que |’étrangeté n’est qu 'une question de point de vue. »
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1V/ Discussion

A. Résultats

1. Principaux résultats de cette étude

L’objectif principal de cette étude était d’analyser la mani¢re d’employer les termes
psychiatriques sur Twitter. L’analyse descriptive du corpus de tweets annotés a montré
I’existence d’un mésusage des termes issus du champ lexical de la psychiatrie mais également
le fait qu’une majorité des tweets du corpus étudié parlant de psychiatrie véhiculait une

tonalité d’opinion négative.

a) Représentation des termes psychiatriques dans notre corpus de
tweets

Il existe de grandes inégalités dans la représentation des termes psychiatriques sur
dans notre corpus de tweets. En effet, le champ de la dépression était finalement trés peu
représenté par rapport au champ de la psychose. Peut-étre 1’existence d’un nombre plus
important de termes psychiatriques appartenant au champ de la psychose par rapport a la
dépression, donnant d’autant plus d’opportunité d’en parler ou d’en détourner le sens, peut
apporter une partie de 1I’explication.

De méme dans le champ de la bipolarité, le terme « bipolaire » était beaucoup plus
représenté que les termes « PMD » ou « maniaco-depressi- ». Cette évolution correspond bien
a I’évolution nosographique en psychiatrie qui fait qu’aujourd’hui, en médecine, le terme de
psychose maniaco-dépressive a €té abandonné. En revanche, le terme « borderline » était bien
plus utilisé que le terme « état limite », ce qui peut faire supposer que ce terme « état limite »
appartient encore au domaine médical, n’ayant pas encore réellement infiltré le langage
commun.

Les termes psychiatriques les plus utilisés dans notre corpus étaient « phobie »,
« bipolaire » et « autiste », ce qui peut appuyer le fait que ces termes, appartenant a 1’origine
au domaine de la psychiatrie, aient infiltré le langage de Twitter.

Il faut bien entendu rappeler que ces considérations restent des extrapolations étant

donné le corpus étudié, forcément limité.
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b) Spectre des troubles psychotiques

Concernant I’usage des termes « psychose » et « schizophrénie », les résultats trouvés
ici divergent de ce que I’on aurait pu attendre. En effet, dans notre corpus de tweets, le terme
« psychose » est bien plus sujet au détournement d’usage que le terme « schizophrénie », avec
56.3% contre 10.7% respectivement. Ceci peut s’expliquer par la tranche de population
utilisant Twitter. En effet, Twitter est utilisé par des personnes plutot jeunes et actives en
France, servant de support pour commenter 1’actualité. Ainsi le terme de « psychose » était
trés souvent associé a des faits d’actualités marquants (terrorisme, guerre civile, coup d’état
par exemple) prenant alors le qualificatif de « psychose sociale ». Ce terme semblait étre
utilisé pour appuyer le fait que la crainte de la population suite a ce genre d’événement
devenait surdimensionnée voire irréaliste. En revanche, le terme « schizophrénie » faisait plus
souvent allusion a la maladie psychiatrique définie classiquement par la perte de contact avec
la réalité. De plus, la fréquence du mésusage de ce terme restait treés faible dans ce corpus de
tweets. Cependant la comparaison reste difficile avec les études antérieures (28—30), tant du
point de vue méthodologique (catégorisation différente) que des résultats (entre 5 a 40 voire
63% de tweets stigmatisants).

La comparaison « psychotique », « schizophréne » et « schizo » est aussi intéressante.
Nous avons retrouvé le méme schéma que précédemment pour « schizophréne » et
« psychotique » avec un mésusage plus important du terme « psychotique », respectivement
39.5% et 24.7%. Ce résultat inattendu peut s’expliquer par le fait que la plupart des
détournements d’usage du terme « schizophréne » semble se faire par le terme « schizo ». Ce
terme, trés fréquemment détourné dans notre corpus (plus de 70 % des tweets), semble

appartenir au langage courant sur Twitter, détaché de toute connotation médicale.

¢) Spectre des troubles de I’humeur

La forte tonalité d’opinion positive véhiculée par le terme « bipolaire » dans son usage
médical peut s’expliquer par le fait qu'un certain nombre d’utilisateurs de Twitter en défend
son usage médical, revendiquant le fait que la bipolarité n’est pas une saute d’humeur ou une
simple labilit¢ émotionnelle. Ce résultat reflete également le fait que les pathologies
psychiatriques ne subissent pas toutes le méme degré de stigmatisation. De nos jours, la

tendance est au diagnostic de bipolarité.
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Comme tout effet de mode, de nombreuses communications et processus de vulgarisation ont
¢été entrepris ces derniéres années, concourant peut-étre a améliorer les idées regues négatives
sur le trouble bipolaire, anciennement nommé « psychose maniaco-dépressive ». Cette
évolution sémantique a probablement contribué¢ a alléger le poids de cette pathologie,
I’écartant du terrible champ de la psychose, domaine de la folie et vecteur d’une forte

stigmatisation (71).

d) Spectre de ’autisme

Les termes appartenant au champ de 1’autisme étaient fortement représentés dans notre
corpus. Le terme « autisme » était d’ailleurs associé¢ a une forte tonalité d’opinion positive.
Ceci peut étre expliqué par I’histoire de ce trouble. Initialement, la théorie psychanalytique
expliquait cette pathologie par un trouble de I’interaction mere-enfant. Progressivement, avec
une meilleure compréhension des processus neurodéveloppementaux et grace au combat
associatif des parents d’autistes, cette pathologie a été reconnue comme un trouble
neurodéveloppemental multifactoriel. Aujourd’hui, les familles d’autistes, mobilisées et
soutenues par les pouvoirs publics, ont désormais a cceur de défendre leur place d’aidant,
d’informer sur ce trouble mais aussi de défendre I’emploi médicalement adapté de ce terme

deésignant une réelle pathologie (72).

2. Comparaison des résultats avec la littérature existante

Le parallele avec les études de méthodologie similaire (28-31) est intéressant mais
reste limité étant donné 1’absence de consensus concernant le processus de catégorisation des

tweets.

Il est apparu dans I’analyse de ce corpus de tweets, que la dépression était moins
sujette a la stigmatisation, entendons ici moins de détournement d’usage, que la
schizophrénie. Ces résultats confirment I’existence d’une stigmatisation et d’idées recues
négatives concernant le spectre des troubles psychotiques. Cette tendance a la stigmatisation
correspond aux résultats des travaux antérieurs menés sur les réseaux sociaux (28,30).

Ainsi le fait que les termes « dépression » et « autisme » étaient moins sujets au
mésusage que les termes « psychose », « psychotique » ainsi que « schizophréne » et
« schizophrénie » dans notre étude est en accord avec les résultats antérieurs en langue

anglaise. Robinson et al. (30) ont mis en évidence des attitudes stigmatisantes dans moins de
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6% des tweets concernant la dépression et 1’autisme (respectivement 5.4% et 3.3% dans notre
étude). Concernant les troubles psychotiques, nous avons globalement trouvé les mémes
tendances que Joseph et al. (29) qui ont mis en évidence 30.3% de mésusage du terme
« schizophrenic » (24.7% pour « schizophrene » dans notre étude) et 14.8% de mésusage du
terme « schizophrenia » (10.7% pour « schizophrenie » dans notre étude) Concernant la
tonalité d’opinion, Joseph et al. (29) ont mis en évidence que 33% des tweets contenant le mot
« schizophrenic » et 21.1% des tweets contenant le mot « schizophrenia » véhiculaient une
opinion négative concordant avec nos résultats (respectivement 46.6% et 17.9%). En
revanche, le terme « dépression » dans notre étude était moins souvent associé¢ a une tonalité
d’opinion positive que dans 1I’é¢tude de Reavley et al (28) (respectivement 20% et 65%). Cette
différence témoigne probablement de I’absence de consensus dans la maniére de définir la

tonalité d’opinion positive.

Concernant la quantit¢ de tweets annotés par mot-clé, notre taille d’échantillon
semblait sensiblement inférieure aux échantillons des études similaires antérieures (entre 1300
tweets et 284 tweets par mot-clé selon les études (28-30)). De plus, ’extraction a été¢ moins
fructueuse étant donné le nombre limité de tweets écrits en frangais par rapport aux tweets
écrits en anglais, environ 500 millions de tweets en anglais pour approximativement 10

million de tweets en francais générés par jour (73).

B. Limites de I’étude

Notre étude, comme toute étude pionnicre, présente quelques limites a discuter.

1. Représentativité des résultats

L’absence de représentativité des résultats, présente également dans les études
antérieures, semble étre une des limites majeures. Cette incapacité a généraliser les résultats

provient de plusieurs facteurs.

* Tout d’abord, il existe un biais de sélection. En effet, la communauté d’utilisateurs de
Twitter n’est pas représentative de la population générale comme expliqué précédemment. Il
est donc impossible de faire le parallele entre ce qui est dit dans cette communauté et dans la

population générale.
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* Dans cette étude, aucune donnée socio-démographique n’a été relevée permettant de décrire

précisément les caractéristiques des utilisateurs auteurs des tweets de notre corpus.

* D’une maniere générale, faire le lien entre la pensée et le discours écrit reste complexe.
Albert Camus a bien illustré ceci en disant que « dire quelque chose n’est pas forcément
penser ». Ainsi analyser le discours véhiculé sur un RSN ne revient pas a étudier ce que
pensent les utilisateurs. L’extrapolation des idées véhiculées sur Twitter aux représentations
sociales est impossible. Cependant, envisager que les idées véhiculées sur les RSN viennent
alimenter les représentations individuelles de leurs utilisateurs est une hypothése intéressante
étant donnée la place majeure des RSN dans notre quotidien. Cette hypotheése devra étre
validée par des études futures cherchant a identifier jusqu’a quel point les utilisateurs des

RSN sont influencés par leur contenu.

* La modalité d’extraction des tweets concourt également a la difficulté de généraliser nos
résultats. Les tweets collectés puis annotés, ont été extraits a partir de la banque de tweets (1%
de la totalité des tweets générés) mise a disposition par Twitter. Nous n’avons cependant
aucune information sur la maniere dont est constituée cette banque et sa représentativité du

reste des tweets circulants.

C’est pourquoi cette étude s’est attachée a faire une analyse descriptive d’un corpus de
tweets portant sur la psychiatrie. Ainsi, les résultats de cette ¢tude s’appliquent uniquement au
corpus de tweets annotés. Cette étude ne permet donc pas de dire que les résultats obtenus
reflétent le discours véhiculé sur Twitter ni les représentations sociales de la psychiatrie en

France.

2. Annotation des tweets

Un autre point intéressant a évoquer concerne la limite représentée par la subjectivité
de I’analyse d’un message écrit. En effet, cette analyse se fait en dehors de tout contexte, ici
sur 140 caractéres et parfois avec du langage « parlé», transposé a I’écrit. Le guide
d’annotation doit donc étre le plus complet et descriptif possible mais I’analyse étant de type
qualitatif, le biais d’interprétation par 1’annotateur existe et cela reste difficile de s’en

affranchir en totalité.
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Annoter un plus grand nombre de tweets par deux annotateurs différents aurait
probablement permis une meilleure objectivité dans 1’analyse des tweets. Les conditions
matérielles de réalisation de cette étude ne permettaient cependant pas d’annoter un plus

grand nombre de tweets.

3. Comparaison avec la littérature

Dans une optique de comparaison avec la littérature existante, nous aurions pu inclure
des termes de champ médical somatique ou utiliser la méme méthodologie qu'une des études
en langue anglaise. Cependant, la littérature restait trop peu précise quant a la méthodologie

exacte de classification ; certaines définitions de catégories manquant de clarté.

4. Apports sociologiques et linguistiques

Augmenter la pluridisciplinarité des acteurs de cette étude aurait également permis une
meilleure qualité dans I’analyse des données avec de meilleures mises en perspectives
linguistiques et sociologiques. L’analyse linguistique est une science a part entiere et il aurait
été nécessaire de collaborer avec des linguistes voire des spécialistes en nouvelles
technologies de communication afin d’améliorer la rigueur de notre analyse. De plus, pour
aller plus loin dans ’analyse des résultats et en approfondir les aspects sociétaux, cela aurait

été intéressant de s’associer a des spécialistes en sociologie.

C. Forces de ’étude

1. Pluridisciplinarité

Ce travail a ét¢é mené en pluridisciplinarité, offrant la possibilit¢ d’un partenariat
novateur pour la région, entre I’IRIT et des psychiatres. Ce projet a bénéficié¢ d’un éclairage
multidimensionnel et I’annotation des tweets a été réalisée par des cliniciens en psychiatrie, ce
qui n’est pas toujours le cas dans les é¢tudes menées sur les RSN et ce qui en augmente la

pertinence.
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2. Vision globale de la psychiatrie

Dans ce travail, une grande diversité de termes relatifs a la psychiatrie a été analysée
ce qui est novateur. Ainsi les tweets collectés ont permis d’avoir une vision globale du
discours sur la psychiatrie dans le corpus étudié. De plus, une annotation exhaustive des
tweets collectés associés aux spectres de la dépression et des troubles psychotiques a donné

¢galement plus de poids a I’analyse descriptive qui a été menée dans ces deux domaines.

3. Corrélation inter-juge

Le coefficient inter-juge de notre étude était supérieur a 80%, correspondant
globalement a ceux utilisés dans les études antérieures, entre 67% et 80% (28-30). Ce
coefficient inter-juge témoigne d’une bonne compréhension du guide d’annotation par les
deux annotateurs diminuant la subjectivité de I’analyse par un seul annotateur.et favorisant sa

reproductibilité.

4. Cohérence internationale

Nos résultats sont en cohérence avec les études internationales et les enquétes de
grande ampleur menées sur le terrain concernant les représentations de la psychiatrie (15,28—
32). 1l serait donc nécessaire de poursuivre ce travail afin d’en améliorer et possiblement

valider la méthode en tant qu’analyse de discours d’une population.

5. Travail pionnier

Cette étude est, a notre connaissance, le premier travail mené en langue francaise sur
I’é¢tude des représentations de la psychiatrie sur Twitter. Depuis environ cinq ans, de plus en
plus de publications internationales paraissent dans le domaine de 1’analyse de discours sur
les RSN et notamment sur Twitter en psychiatrie, il est donc important de prendre place a leur
coté et de développer des outils reproductibles, efficaces et peu coliteux qui permettront une

analyse fiable du discours véhiculé sur les RSN.
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D. Perspectives d’avenir

Développer cette méthodologie et 1’appliquer a un corpus de tweets collectés nous a

permis de réfléchir a la nécessité d’en améliorer le procédé.

1. D’autres RSN

Il est également important de souligner I’importance d’étendre ces recherches a
d’autres RSN comme Facebook, beaucoup plus utilisés en France et concourir ainsi a plus
d’exhaustivité dans les résultats.

Le corpus de tweet pourrait également étre amélioré en envisageant une annotation de
I’intégralité d’un RSN ou I’extraction de données permettant une analyse des caractéristiques
de la population étudiée. Ainsi, les données issues de ces analyses permettraient dans un
second temps d’enrichir et cibler le contenu des interventions de sensibilisation a la
psychiatrie en fonction de ce qui circule sur les RSN, notamment auprés des jeunes, premiers

utilisateurs des RSN.

2. Reproductibilité de I’analyse

L’objectif a plus long terme de ce travail est de travailler a une reproductibilité de
I’analyse des tweets. Pourrait-on envisager grace aux nouvelles technologies informatiques
d’aujourd’hui comme I’analyse textuelle, I’intelligence artificielle entre autres, de confier ce
travail fastidieux d’annotation des tweets aux ordinateurs ?

L’automatisation de 1’analyse des tweets permettrait de reproduire a [’infini,
régulierement et dans de multiples domaines ce « sondage » des RSN. Pour aller plus loin,
nous pourrions méme envisager la mise en place d’un systeme de veille d’informations
concernant la stigmatisation ou développer un outil permettant d’évaluer 1’'impact d’un
événement en lien avec la santé mentale ou une campagne de prévention sur le discours
véhiculé sur les RSN.

Actuellement, des recherches sont poursuivies en ce sens, a I’'IRIT, a partir du travail

qui a été réalisé dans cette thése.
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CONCLUSION

Au regard de la littérature étrangeére de plus en plus riche dans le domaine de la
stigmatisation en santé mentale, les RSN s’imposent aussi bien en tant que vecteur de
représentations stigmatisantes qu’acteur de lutte contre la stigmatisation. Le discours étudié
sur les RSN en langue étrangere confirme le fait que de nombreuses idées regues circulent et
que les termes psychiatriques restent encore trop détournés de leur usage médical, véhiculant
ainsi la stigmatisation déja bien connue dans la population générale ou dans les médias. Les
RSN, en offrant une diffusion rapide et massive de I’information et la possibilité¢ d’exprimer
ses opinions, ses expériences personnelles et d’échanges entre utilisateurs sont a inclure dans
les campagnes de prévention et de lutte contre la stigmatisation en santé mentale.

L’analyse des messages postés sur Twitter réalisée dans cette étude descriptive pilote a
permis de mettre en évidence I’existence d’un mésusage de la plupart des termes
psychiatriques dans le corpus de tweets étudiés ainsi qu'une prépondérance dans la tonalité
d’opinion négative véhiculée par les tweets parlant de psychiatrie. La psychose était bien plus
sujette au mésusage que la dépression. Ce travail, malgré ses limites, s’intégre dans un
paysage international de recherche se développant grandement ces dernieres années.

Ainsi, il convient de poursuivre ces recherches sur les RSN en pluridisciplinarité, afin
d’améliorer la qualité d’analyse du discours, de travailler & une meilleure représentativité
voire d’évaluer I’'impact du contenu des RSN ou des campagnes de lutte contre la
stigmatisation sur les représentations et attitudes stigmatisantes observées dans la population

générale.
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ANNEXES

Annexe I : Nombre de tweets extraits et annotés en fonction des mots-clés sélectionnés.

Mot-clé

Nombre de tweets
contenant les mots-clés
sans doublon
(un tweet peut contenir
plusieurs mots-clés)

Nombre de tweets
annotés
(un tweet peut contenir
plusieurs mots-clés)

asperger 394 25
borderline 382 37
xanax 369 27
obsessionnel 273 22
lithium 252 —
antidépresseur 208 17
électrochoc 203 10

prozac

151

21

valium

106

12

anxiolytique 35 6
tranquillisant 29 3
TCA 28 7
Anorexi- 28 15
tercian 19 3
TDAH 19 2
neuroleptique 18 2
haldol 17 2
consta 17 0
lamotrigine 15 6
maintena 15 0
quetiapine 12 0
zoloft 12 1
hyperacti- 11 1
risperdal 11 3
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temesta

—_
(=]

tranxene

=
(=]

lysanxia

seroplex

effexor

agoraphob

abilify

antipsychotique

paroxetine

seresta

TED

boulimi-

stress post-traumatique

depakote

citalopram

lorazepam

sertraline

PTSD

loxapac

maniaco-depressi-

cymbalta

Lamictal

solian

prazepam

clozapine

Zyprexa

alprazolam

anafranil

carbamazepine

escitalopram

fluoxetine

laroxyl

PMD

sismothérapie

xeroquel

amitriptyline

aripiprazole

depamide

deroxat

diazepam

duloxetine

hypomaniaque

fluanxol

mélancoli-

mianserine

brintellix

bromazepam

clopixol

état limite

leponex

haloperidol

mirtazapine

norset
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loxapine

risperidone

schizoaffectif

seropram

[l =) K=Y )

acide valproique

amisulpride

athymil

clomipramine

clorazepate

cyamémazine

decanoas

électroconvulsivothérapie

¢électronarcose/narcose

levomepromazine

modecate

nozinan

olanzapine

oxazepam

piportil

TCA

tegretol

teralithe

thymorégulateur

trevicta

venlaflaxine

vortioxetine

xeplion

zuclopenthixol
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Annexe 2 : Principaux résultats en fonction des mots-clés les plus représentés dans la banque de
tweets analysés manuellement, résultats calculés parmi les tweets annotés.

OPINION

MOT-CLE DEI*JI“S:S(:EE);I:ENE le)%qf%gIX(EE TWII\ZIgrSB;EN]gETES
CONFONDU (%)

SCHIZO 70.1 64.1 505
MANIAQUE 65.4 36.5 52
PSYCHOSE 56.3 52.7 494
PHOBIE 50.1 58.5 359
AUTISTE 40.9 43.5 115
BIPOLAIRE 40.6 38.4 276
PSYCHOTIQUE 39.5 48.8 172
PSYCHIATR- 24.8 48 1086
SCHIZOPHRENE 24.7 46.6 73
SCHIZOPHRENIE 10.7 17.9 56
DEPRESSIF/VE 6.7 28.1 89
DEPRESSION 47 262 192
AUTISME 3.3 14.1 92
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