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INTRODUCTION

Une grande partie des problemes que rencontrent les
personnes atteintes d'une maladie mentale résulte des
représentations négatives qu’une part importante de la
population a sur les troubles psychiques.

Ce livret a pour objectif de venir en aide aux profes-
sionnels, ou toute personne, souhaitant agir pour
faire changer les regards et les attitudes envers les
personnes atteintes de maladie mentale.

Nous souhaitons proposer un outil pratique pour accom-
pagner la construction de projet de destigmatisation qui
se base sur les recherches effectuées dans le domaine.

Longtemps considérée comme labsence de troubles
psychiques, la santé mentale a depuis été redéfinie
comme faisant partie intégrante de la santé globale des
individus. Depuis quelques années, nous constatons
l'émergence d'un consensus autour de l'importance de
la santé mentale pour le bien-étre des populations.

Les années 2000 ont marqué un tournant dans les poli-
tiques de santé, la promotion et la prévention en santé
mentale sont devenues un axe majeur d'action.

En 2004, le rapport de I'Organisation mondiale de la
santé fait des constats édifiants.

- 450 millions de personnes souffrent actuellement d'un
trouble, ce qui a pour effet de placer les troubles men-
taux dans les causes principales de morbidité et d'inca-
pacité a l'échelle mondiale.

- Pres d'un million de personnes se suicident tous les ans.

- Quatre des six principales maladies a l'origine d'années
vécues dans l'incapacité sont des troubles neuropsychia-
triques (dépression, troubles liés a la consommation d‘al-
cool, schizophrénie et trouble bipolaire).

Une étude? a évalué un co(t total de la maladie mentale
de 109 milliards pour l'année 2007, en incluant les dé-
penses sociales et de santé, la perte de productivité et
les colts intangibles (ex : perte de qualité de vie pour les
personnes atteintes d'une maladie mentale).

En plus de ces colts, les personnes affectées sont sou-
vent les victimes de violations des droits humains, de
stigmatisation et de discrimination.

Ce sont sur ces aspects de la maladie mentale que nous
allons apporter une réflexion dans ce guide.

1The cost of mental disorders in France, Karine Chevreula,
Amelie Prigent, Aurelie Bourmaud, MarionLeboyera,
Isabelle Durand-Zaleski, (2012).

2 Les enjeux économiques de la santé mentale : perspectives
et recherches internationales Conférences 2014-2015
Cycle coordonné par Marion Leboyer

« En Europe,

on estime que plus de 38 %
de la population souffre
chaque année

d’une maladie mentale,

soit 1 personne sur 5 par an,
et 1 sur 3 si l'on se réfere

a la prévalence

sur la vie entiere. »

(Leboyer, 2016)?
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QUELQUES ELEMENTS

DE CADRAGE

Pendant la construction de ce guide, il nous est paru in-
téressant de revenir sur quelques éléments de vocabu-

laire autour de la thématique de la santé mentale.

Avant de commencer la construction d'un projet, il est
important d'étre au clair sur ce que l'on compte réaliser.
Il faut ainsi distinguer ce qu'est la promotion de la santé
mentale, la prévention et la destigmatisation des mala-
dies mentales et comment on agit sur ces dimensions.
Par exemple pour la prévention? : les recherches sem-
blent montrer que l'augmentation des connaissances sur
la santé mentale (mental health litteracy), n'est pas une
stratégie qui peut étre utilisée formellement pour la ré-
duction de la stigmatisation des maladies mentales? .

Si ces themes sont complémentaires, ils nécessitent tous

une réflexion et une construction propre.

Voici deux éléments de définition issus du site internet

du Psycom*:

I Promotion de la santé mentale :

« La promotion de la santé mentale englobe toutes les
actions contribuant a améliorer la santé mentale des in-
dividus, cest-a-dire, selon la définition de ['Organisation
Mondiale de la Santé (OMS), I’ « état de bien-étre » dans
lequel une personne « peut se réaliser, surmonter les ten-
sions normales de la vie, accomplir un travail productif

et contribuer a la vie de sa communauté ».

I Prévention :

« La prévention n'est qu’'une partie de la promotion de
la santé mentale. Orientée vers une approche positive,
cette derniére « vise a agir sur les déterminants de la
santé mentale afin d'accroitre la santé mentale positive
» (OMS). En pratique, les actions de prévention des trou-
bles psychiques et de promotion de la santé mentale

tendent a se confondre »? .

La destigmatisation quant a elle, englobe toutes les
actions visant a lutter contre la stigmatisation et les
conséquences que ce phénomeéne provoque sur les in-
dividus (sociales, professionnelles, juridique, personnelles,
etc...).

Nous verrons plus en détail dans ce guide les manieres
d'agir pour mener des actions de destigmatisation.

3 Stuart, H. (2016). Reducing the stigma of mental illness.
Global Mental Health, 3. https.//doi.org/10.1017/gmh.2016.11

4 http//www.psycom.org/Espace-Presse/Sante-mentale-de-
A-a-Z/Promotion-de-la-sante-mentale
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1. QU'EST-CE QUE
LA STIGMATISATION ?

1.1 Le stigma prive les gens de libertés

et d'opportunités

Les personnes sont souvent marginalisées, privées de
leurs droits, et souffrent de ne pas avoir les mémes op-
portunités dont bénéficie l'ensemble de la population.
Elles auront, par exemple, plus de difficultés pour accéder
a lemploi ou pour accéder au logement. Des choix seront
faits a leur place, parce qu'elles seront considérées
comme incapables de se gérer/prendre en charge toutes
seules.

1.2 Le stigma entrave l'acces aux soins

La plupart des gens vont essayer d'éviter le stigma et
vont développer des stratégies dans ce sens. Ils éviteront,
par exemple, daller dans des lieux qui peuvent étre
connotés : « comme les endroits ou l'on recoit les ma-
lades mentaux ». Cette menace de la stigmatisation a
pour conséquence directe que plus de la moitié des gens
avec une maladie mentale ne recoivent pas les soins dont
ils auraient besoin. Entrainant un retard de prise en
charge important qui a des impacts directs sur le rétablis-
sement des personnes. Des études montrent également
que les personnes atteintes de trouble recevraient aussi
de moins bons soins pour des affections physiques®.

1.3 Les stigmatisés finissent par croire

Le stigma, par les préjugés et les discriminations qu'il en-
traine, dévalorise les personnes atteintes de maladies
mentales. A force d’entendre ou de voir la stigmatisation,
les gens concernés finissent par changer la vision qu’ils
ont d'eux-mémes. Ils peuvent développer un sentiment
de honte et de culpabilité, qui va entrainer une perte
d'estime de sol (« je ne vaux rien »), qui va mener a une
perte d'espoir (« A quoi bon ? Rien ne s'améliora »). Un
cercle vicieux qui va s‘alimenter au fil du temps.
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« Le terme de stigmatisation
est un terme complexe

qui fait référence a un concept
multidimensionnel.

Il s'agit d'une attitude générale,
de lUordre du préjudice,

induite par la méconnaissance

ou l'ignorance d’une situation
ou d’un état, et cette
méconnaissance ou ignorance
va générer des conduites

et des comportements

de discrimination »
Stigmatisation en psychiatrie et en santé
mentale- Giordana et col. (2010, p.8)

La stigmatisation peut aussi amener a une perte de
confiance en ses capacités de réussir quoi que ce soit
avec le développement d'une attitude défaitiste : « Apres
tout, pourquoi essayer de faire quelque chose, puisque
je suis incapable de m'occuper de moi ? »

Socialement, l'anticipation de la discrimination va ame-
ner les personnes concernées a s'isoler pour éviter de se
retrouver confrontées aux regards des autres.

Ces quelques exemples de ce que produit la stigmatisa-
tion nous permettent de comprendre l'intérét d'agir pour
lutter contre celle-ci. Ainsi, dans la quasi-totalité des pro-
grammes axés sur la santé mentale, la lutte contre la
stigmatisation occupe une place importante. Agir pour
la réduction de la stigmatisation associée aux questions
de santé mentale est une étape déterminante pour la
prévention des maladies mentales, mais aussi pour une
meilleure prise en charge des personnes atteintes de pa-
thologies mentales et 'amélioration de leur qualité de
vie.

> Exemple : Druss, B. G, Bradford, D. W., Rosenheck,

R. A, Radford, M. J, & Krumholz, H. M. (2000).

Mental disorders and use of cardiovascular procedures
after myocardial infarction. Journal of the American Medical
Association, 283, 506-511.

Sur un échantillon de 113.653 individus,

les personnes ayant subi un infarctus du myocarde

et identifiées comme ayant une comorbidité psychiatrique
avaient significativement moins de chance de recevoir
certains soins comme langioplastie.
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QUELQUES : Le stigma peut-étre décrit par des termes variés
i qui décrivent différents aspects de la stigmatisation.

N OT I o N s Voici quelques explications :

ATTITUDES

Les attitudes découlent en quelque sorte de nos perceptions
sur les faits qui nous entourent.
Elles peuvent étre positives ou négatives.

Par exemple :
« Je me sens en sécurité quand je mets ma ceinture en voiture ».
(attitude positive envers la ceinture de sécurité)

« La ceinture de sécurité ne sert a rien et me géne pour conduire ».
(attitude négative envers la ceinture de sécurité)

STEREOTYPES:

Ce sont des attitudes que l'on a envers un/des groupe(s) de personnes et les représenta-
tions que l'on a stockées en mémoire sur ce/ces groupe(s). Les stéréotypes sont le résultat
d'une économie de pensée qui nous aide a saisir rapidement le monde qui nous entoure.
Exemple : « Cet homme en uniforme est un policier, il va pouvoir maider ».

La stigmatisation opére quand les stéréotypes que l'on a envers

un/des groupes sont négatifs.

Exemple : « les personnes en dépression sont faibles et manquent de volonté ».

Les stéréotypes vont influencer notre perception du/des groupes stigmatisés et ils ont pour
particularité, lorsqu'ils sont adoptés, d'étre résistants.

PREJUGES .

Etre conscient de l'existence des stéréotypes ne veut pas dire qu'on les sou-
tienne. On peut par exemple étre conscient d'un stéréotype comme : « les
femmes conduisent mal », mais ne pas étre d'accord avec et le rejeter.

Le préjugé émerge quand les personnes adoptent un stéréotype a propos
d'un groupe de personne.

Par exemple : « Que des alcooliques ! Tout le monde boit en Russie »,

« Cest vrai ! Les personnes atteintes de schizophrénie sont dangereuses ».

DISCRIMINATION .

Ce sont les actions comportementales qui résultent des préjugés qu'ont les
personnes sur un/des groupe(s).

Par exemple : « Ce type est Russe, je ne vais pas embaucher un alcoolique
dans mon équipe »,

« Les malades mentaux sont dangereux, je ne vais pas louer mon appartement
a l'un dentre eux ! »

Ces trois dimensions, stéréotypes, préjugés et discrimination, sont liées entre elles. Les per-
sonnes atteintes d'un trouble peuvent étre percues comme incompétentes (stéréotypes), éva-
luées de maniére négative (préjugé, « Des incapables ! »), et par conséquent ne pas accéder a
l'emploi (Discrimination, « je ne vais pas embaucher cette personne »).
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2. COMMENT
SE VEHICULE

LE STIGMA?

On reléve en générale 2 principales formes de stigmati-
sation : la stigmatisation publique (qui est présente par-
tout dans la société) et l'auto stigmatisation (qui touche
les personnes atteintes de troubles). En deca de ces prin-
cipales expressions du stigma, nous trouvons également
: la stigmatisation institutionnelle ou structurelle (qui se
traduit par exemple par des lois restrictives), et le stigma
par association (qui touchent les proches, les profession-
nels qui travaillent dans le domaine de la maladie men-
tale, etc.).

Le stigma est présent partout dans nos sociétés,
voici quelques exemples de sa présence :

2.1 Expression du stigma dans les médias :
Les médias jouent un role important dans nos sociétés
et sont des sources particulierement nocives de préjugés
et de discrimination.

En 1995, Otto Wahl montrait dans son livre « Media Mad-
ness » que dans 70 a 80% du temps, les médias mon-
tralent les personnes atteintes d'une maladie mentale
comme étant dangereuses ou imprévisibles. La situation
n‘a que peu changé depuis.

« Malades mentaux et dangereux : comment les prend-
on en charge ? » Titre d'un article du Nouvel Observateur
le 6 décembre 2013, pour parler de la détention des per-
sonnes atteintes d'un trouble ayant commis un crime.

H Petit exemple d’exercice pour commencer :

L'utilisation de termes rattachés aux maladies mentales
est aussi présente dans des cas qui ont peu a voir avec la
maladie mentale, et ces articles décrivent toujours une
vision négative d'un fait ou d'une situation, et transmet-
tent souvent des informations erronées :

Dans larticle du magazine Trends/Tendance du 27 avril
2017, « Ce sentiment dépressif général est frappant »,
lauteur écrit : « Les Frangais sont-ils alors schizophrénes,
voulant d’'un cété, réduire ces dépenses parfois inutiles,
mais de l'autre, continuer a bénéficier de tous ces avan-
tages ? ». Promouvant le stéréotype que la schizophrénie
provoquerait un dédoublement de la personnalité. Elle
peut donc amener les gens a mal identifier les symp-
tdmes des maladies ou elle peut contribuer a 'autostig-
matisation des personnes concernées.

La presse n'est pas le seul média concerné, on peut aussi
penser au film « SPLIT » sorti en 2017, qui met en scene
un homme atteint de trouble dissociatif de la personna-
lité qui kidnappe 3 jeunes filles.

Malgré ces exemples édifiants, les médias ne sont qu'une
partie du probléme. Ils sont surtout, en réalité, le reflet
de notre société. Ils sont cependant importants a prendre
en compte, car le grand public rencontre surtout la
maladie mentale a travers les prismes des médias.

Dans leur livre « Challenging the Stigma of Mental Illness Lessons for Therapists and Advocates ». Patrick W. Corrigan,
David Roe et Hector W. H. Tsang, propose un premier exercice pour sensibiliser les gens aux stigmas des maladies

mentales.

« Tous les psycho sont violents ! »

« Tous les "Arabes” sont violents »

1. Dans un premier temps, on demande aux gens de faire une liste des généralisations excessives ou d‘attribution
erronée a propos de la maladie mentale qu'ils ont entendues, a la radio, ou vu, a la TV.

« Cette personne se comporte comme ¢a, parce qu'elle est folle »

2. Dans un second temps, on demande aux gens de remplacer des mots clés dans des déclarations qui représentent
la maladie mentale avec des termes qui décrivent d'autres groupes sociaux minoritaires (noirs, femmes, juifs, etc.)

« Cette personne se comporte de cette facon parce quelle est “noire” ».

Cette partie de l'exercice est intéressante, car elle permet d'éveiller les gens au langage irrespectueux que l'on em-
ploie dans nos sociétés pour parler de la maladie mentale et que l'on trouve inacceptable pour parler d'autres

groupes.

Maniére d’agir
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2. COMMENT SE VEHICULE LE STIGMA?

2.2 Expressions du stigma

dans les institutions

La stigmatisation plus qu’un probléme de santé publique
est aussi un probleme de justice sociale.

Cela va se traduire, par exemple, par des lois (a un niveau
gouvernemental) ou par des régles (au niveau des insti-
tutions), qui vont restreindre intentionnellement les
droits et les opportunités des personnes atteintes de
troubles.

Par exemple, d'un événement ayant impliqué un malade
a émergé une volonté présidentielle sécuritaire. Le projet
de loi de juillet 2011 et les débats l'ayant animé illustre
la maniére dont le stigma peut avoir un impact sur les
droits des personnes atteintes de maladie mentale.

« Les malades potentiellement dangereux doivent
étre soumis a une surveillance particuliére afin d'em-
pécher un éventuel passage a l'acte. » [...] « Nous al-
lons d'abord instaurer une obligation de soins en
milieu psychiatrique. 80% de vos patients sont pris en
charge en ville. De méme qu'il existe ['hospitalisation
sans consentement, il faut qu'il y ait des soins ambula-
toires sans consentement. »

Source : discours de Nicolas Sarkozy concernant l'obligation de
soins et l'hospitalisation sous contrainte, Hopital psychiatrique
d’Antony — Mardi 2 décembre 2008.

g

Le stigma structurel peut aussi s'observer par les fonds
alloués a la santé mentale comparée a d'autres secteurs
de soin.

2.3 Expressions du stigma dans le langage
On observe dans le langage que les personnes atteintes
de maladies mentales sont souvent qualifiées par leur
maladie. Lemploi de formule du type « elle/il est bipo-
laire/dépressif/schizophrene» est monnaie courante dans
toutes les sphéres de la société. Le probleme avec ces
formulations, c'est que la personne atteinte de trouble se
voit enfermée dans son étiquette de malade.

On ne dit pas d'une personne ayant un rhume qu’elle est
« rhumeuse ». Et bien que le terme : « cancéreux » existe
on va plus souvent voir des phrases du type : « il/elle a
un cancer ».

Page 8

Les personnes agissant pour la lutte contre le stigma re-
commandent l'emploi de formules qui permettent de
distinguer l'individu de son trouble.

- Personne atteinte d'une schizophrénie

- Personne ayant un trouble bipolaire

Remarque : certains acteurs recommanderaient égale-
ment de mettre davantage en avant dans les pro-
grammes les termes discriminations et préjugés, plutot
que stigmatisation. L'intérét étant de décentrer le regard
des stigmatisés et de le placer sur les personnes qui dis-
criminent. Le terme « discrimination » permet de voir que
le probléeme se situe a un niveau sociétal.

2.4 Expressions du stigma

chez les professionnels

Les professionnels qui travaillent sur les questions de
santé mentale véhiculent aussi du stigma méme s'ils ne
s'en rendent pas compte. Pour un certain nombre de per-
sonnes atteintes d'une maladie mentale, ils sont la pre-
miére source de stigma rencontrée. Cela va se traduire
concrétement par des attitudes ou des comportements
qui vont impacter la qualité des soins et des services.

Voicl une liste, non exhaustive, de certains comporte-
ments rapportés par les usagers :

- Ils ont limpression qu‘on leur parle comme a des enfants.
- On les exclue des décisions de traitement, ne pas
donner d'information suffisante sur la maladie/traitement.
- On leur donne l'impression que les personnes ne sont
pas capables d'étre responsables dans la gestion de leur
vie.

Or dans la pratique, les professionnels ayant intégré le
stéréotype de dangerosité peuvent ressentir une menace
qui peut les amener a favoriser des traitements coercitifs.

Au niveau du rétablissement, on retrouve également la
présence d'une tendance aux pronostics négatifs. Par
exemple : une étude de Caldwell et Jorm en 2001°, a
montré que seuls 2% des psychiatres croyaient qu'un ré-
tablissement complet était possible pour une personne
atteinte de schizophrénie, méme avec de laide.

Ces effets s'expliquent notamment par le fait que dans
leurs pratiques, les professionnels rencontrent rarement
des personnes en état de stabilisation avec leur maladie.
De plus, lorganisation des systemes de soin et de service
ne permet pas des interactions favorables a la baisse du
stigma. Nous pourrons revenir sur ce point dans la pré-
sentation de la stratégie de « contact-social ».

6 Caldwell, T. M., & Jorm, A. F. (2001). Mental health nurses’
beliefs about likely outcomes for people with schizophrenia
or depression: A comparison with the public and other
healthcare professionals. Australian and New Zealand
Journal of Mental Health Nursing, 10(1), 42-54.

Maniére d’agir

Déstigmatisation des maladies mentales




3. PUBLICS A VISER

Voici une liste des publics prioritaires a cibler pour des
projets de lutte contre la stigmatisation.

- Les leaders d’opinion : politique, entrepreneurs, re-
porter et animateur TV, professeurs, leader de groupe de
jeunes, leaders religieux ;

- Les futurs professionnels ;

- Les personnes détentrices d'un potentiel pouvoir
sur les personnes atteintes d’'une maladie mentale :
employeurs, propriétaires de logements, policiers, pro-
fessionnels du soin et du social, etc. ;

- Les jeunes ;

- Les personnes atteintes d’'une maladie mentale.

Indépendamment du choix du public visé pour
construire un projet, il est important de noter que des
variables telles que : l'age, le genre, la diversité ethnique,
la religion ou le niveau d'éducation, peuvent avoir une
influence et doivent étre pris en compte.

4. STRATEGIES

D'ACTION
POUR LUTTER

CONTRE LE STIGMA

Nous allons ici vous présenter plusieurs stratégies d'ac-
tion et les recommandations faites a leur sujet, en nous
attardant particulierement sur : le contact social, l'éduca-
tion, la protestation et la gestion de l'auto stigmatisation.

4.1 Le contact-social

Ce type d'action se base sur la rencontre entre une per-
sonne ayant une maladie mentale inscrite dans un pro-
cessus de rétablissement et une ou des personne(s) non
concernée(s).

St les personnes ne rencontrent jamais de personne avec
une maladie mentale rétablie, comment pourraient-elles
se rendre compte que leurs idées négatives sont fausses
? Il est plus difficile de maintenir des attitudes et des
comportements discriminants envers un groupe, quand
on peut mettre un visage familier sur ceux qu‘on stigma-
tise (sceur, pere, ami, collegue, ...).

Les recherches montrent que, des la premiere interven-
tion, des effets sont observés sur l'amélioration des atti-
tudes et des comportements déclarés. Ces effets sont
d'autant plus importants et durables, st des interventions
de ce type sont répétées ponctuellement aupres des
groupes.

Le contact en soi ne suffit pas. Un certain nombre de
conditions doivent étre présentes pour assurer la réussite
de l'action.

B Recommandations :

- Il doit y avoir un statut d'égalité entre tous les groupes
ou entre les participants.

- La situation doit permettre aux participants de plus se
connaitre (développer liens).

- L'action doit permettre aux participants d'avoir des buts
communs.

- Les situations ne doivent pas engendrer de compéti-
tion, mais doivent exiger une coopération active.

- Il doit y avoir des échanges de renseignements qui
contredisent en partie le(s) stéréotype(s).

- Les écarts entre stéréotypes et personne rencontrée ne
doivent pas étre trop grands (ne pas donner 'impression
que la personne serait l'exception). Au risque d'un ren-
forcement du stéréotype initial.

- S'il s'avere que l'individu a connu une grande réussite,
il faudra que son histoire soit cadrée pour montrer
qu'avant d'en arriver 3, il a connu des difficultés comme
n'importe qui.

Avant d'introduire la personne quiva parler de ses expé-
riences avec la maladie mentale, il est recommandé de
faire en sorte que lorateur et les participants soient au
clair sur les raisons de cette rencontre. Ce type d'inter-
vention dure environ une heure (30 min de présentation
et 30 min de questions-réponses).

B La personne concernée doit décider de la mesure
de sa participation :

Il est important de ne pas faire parler des gens qui ne
sont pas préts a le faire. Si la personne a des éléments
dont elle ne veut pas parler, elle doit pouvoir les garder
pour elle. La personne qui témoigne doit pouvoir voir un
bénéfice personnel a prendre la parole et a participer au
projet.

B S’adresser a un public demande une préparation :
Non seulement dans la construction de son témoignage
et dans sa présentation, mais aussi pour préparer la per-
sonne aux éventuelles questions qui pourront lui étre po-
sées. Les actions de contact sont renforcées quand ily a
des possibilités d'interaction entre les personnes.

B Rester humble :

L'orateur ne va pas déconstruire tous les stéréotypes en
30 min, il est surtout la pour créer une ouverture dans
l'esprit des participants.

Maniére d’agir
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Eléments pour construire un témoignage :

- Parler de ses expériences : donner des exemples expli-
cites du vécu avec la maladie.

- Etre concret et aller a lessentiel.

- Utiliser et définir les termes si besoin : si dans le récit
un traitement ou un symptéme a eu des effets impor-
tants, il peut étre pertinent d'expliquer briévement de
quot il s'agit.

- Etre vrai : ne pas cacher les faits et ne pas embellir la
réalité. Il faut trouver un équilibre et ne pas étre trop né-
gatif en donnant limpression que tout est horrible
(risque d'étre percu comme militant et donc perdre de la
crédibilité), ni trop positif en donnant l'impression que
la gestion de la maladie est facile (risque de créer l'im-
pression que la personne n'est pas vraiment malade ou
que la maladie n'est pas grave).

- Garder le récit court et focalisé.

- Donner des exemples spécifiques sur la maladie st besoin.

- Pas de squelette dans le placard : Il ne s'agit pas d'ar-
rondir les angles, mais de construire un récit progressif
qui va de l'impact de la maladie au début, de ses com-
bats, de ses échecs, de l'impact sur les proches, jusqu‘au
rétablissement graduel et la victoire sur la maladie.

- Tacler les conséquences du stigma de front : le poids
que le jugement des autres a eu sur vous et sur votre vie.

- Rappeler la morale de Uhistoire : « Jai une vie et j'en
profite, comme tout le monde ! »

\ J

*Vous trouverez en annexe quelques exemples de trame
pour aider a construire un témoignage.

Public(s) cible(s) pour cette action :

Ce type d'action peut étre utilisé auprés de tous les pu-
blics mais peut aussi étre utilisé avec des groupes parti-
culiers comme des professionnels du soin ou du social,
des politiques, des employeurs, des propriétaires de lo-
gement, etc...
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4.2. L'éducation

Les actions d'éducation ont en général pour objectifs de
remplacer les mythes et les fausses connaissances avec
des informations exactes sur la nature et la prévalence
des troubles mentaux.

Ce que l'on observe, c'est que des changements d'atti-
tudes sont observés grace a ce type d'action, mais qu'ils
ne se maintiennent pas sur le long terme s'il n'y a pas
d‘actions renouvelées ponctuellement (comme pour cha-
cune des stratégies présentées). Les effets observés sur
le comportement sont plus rares avec cette méthode.

Ce type d‘action colte relativement peu et est plutot

simple a mettre en place et a dupliquer. Ce que montrent
les recherches, c'est que ces actions sont plutot efficaces
sur les enfants et sur les jeunes.

TABLEAU DES PRINCIPAUX MYTHES ET LA REALITE CORRESPONDANTE

Tableau 1 : " Challenging the Stigma of Mental Illness Lessons for Therapists and Advocates”, Corrigan, Roe et Tsang, (2011, p95)

1. Une fois qu’on est fou, on reste fou.
On ne peut pas dépasser sa maladie.

2. Toutes les personnes avec une maladie mentale
sont les mémes.

3. Les maladies mentales graves sont rares,
comme la lepre.

4. Les malades mentaux sont dangereux et sont
toujours a un pas de commettre une tuerie.

5. Les malades mentaux ne peuvent pas survivre
hors d'un hopital.

6. Les malades mentaux ne tirent avantage jamais
des psychothérapies.

7. Les malades mentaux sont incapables de faire
quoi que ce soit a part des emplois peu
compliqués.

8. Les « mauvais » parents et une « mauvaise »
éducation sont la cause des maladies mentales
séveres.

Page 11

Les recherches de suivis sur du long terme suggérent que
beaucoup de personnes avec des types sévéres de schi-
zophrénies ou d’autres maladies mentales graves sont
capables de vivre des vies productives.

Les personnes atteintes de maladie mentale sont un
groupe diversifié comme tous les autres. Dire que toutes
les personnes ayant une maladie mentale sont les mémes
revient a dire que tous les Hispaniques sont les mémes.
Ce qui n’est pas vrai.

En réalité des maladies mentales comme : la schizophré-
nie, le trouble bipolaire et 'état dépressif majeur, mises
ensemble peuvent atteindre entre 8 a 10% de la popula-
tion.

Tres, trés peu de personnes avec une maladie mentale
commettent des meurtres. En réalité, les personnes at-
teintes d’'une maladie mentale ne sont pas plus suscep-
tibles d’étre violentes que le reste de la population.

La vaste majorité des personnes atteintes d’'une maladie
mentale réussissent leur vie privée et leur vie sociale.

Des recherches soigneusement menées montrent que le
soutien et la réhabilitation ont un impact significatif sur
la vie des personnes atteintes d’'une maladie mentale.

Les personnes atteintes de maladie mentale sont pré-
sentes a tous les niveaux de qualification, comme tout
le monde

La schizophrénie et d’autres maladies mentales graves
ont des causes biologiques. Elles sont causées par des
facteurs génétiques et d’autres facteurs embryologiques.
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Corrigan, Roe et Tsang distinguent un mythe supplémen-
taire qui aurait un effet important sur les idées fausses
que possede le grand public. Il s'agit du mythe de la res-
ponsabilité personnelle. Les personnes atteintes d'une
maladie mentale sont considérées responsables de leurs
symptoémes et de leurs handicaps, leur maladie serait
alors le résultat de mauvais choix de vie, d'une faiblesse
personnelle, etc.

Cette méconnaissance a pour résultat de provoquer une
perte de sympathie (« Pourquoi aurais-je de la sympathie
pour quelqu’'un qui est responsable de sa situation ? »)
et/ou un refus d'apporter de l'aide (« Je vais garder mes

Ce type d'attitudes peut aussi amener les personnes a
blamer les individus pour leurs problémes, ce qui peut
amener a de la colére (« J'en ai marre de ces gens qui
peuvent pas se prendre en main ») et a un appel a puni-
tion (« Enfermons-Lles jusqu’a ce qu'ils puissent se dé-
brouiller tout seuls »).

Les études suggérent que contester ce mythe a travers
des actions d'éducation qui expliquent que la maladie
mentale est une pathologie biologique sur laquelle les
gens ont peu de prise, aurait des effets significatifs sur
l'amélioration des attitudes et du comportement. En
comparant, par exemple, la maladie mentale avec des

efforts pour quelqu’'un qui le mérite »). maladies connues comme le cancer ou le diabete.

TROIS GROUPES A CIBLER POUR CE TYPE D' ACTIONS
LES ECOLIERS

Les préjugés et comportements discriminants sont aussi présents chez les enfants qui sont influencés par la société,
mais qui apprennent aussi des adultes et notamment de leurs parents.

Dés 4 ans un enfant est capable de reconnaitre les différences entre les groupes et de produire des comportements
discriminants envers une personne d’'un groupe stigmatisé (« Lui il est gros, je veux qu’il se mette a coté de moi »).

L'influence parentale est particuliérement importante sur les enfants de 10 a 13 ans. Si les parents ont des attitudes
négatives envers les personnes atteintes d’'une maladie mentale, ils transmettront ces attitudes a leurs enfants.
Impliquer les parents de cette tranche d’age dans un projet de destigmatisation peut-étre intéressant. Ils pourraient
étre invités a des assemblées sur le sujet, ou on pourrait aussi envisager des devoirs a la maison a compléter avec les
parents.

LES ETUDIANTS (FUTURS PROFESSIONNELS)

Les recherches montrent que beaucoup de professionnels, qui sont pourtant aux contacts de personnes atteintes de
trouble, sont aussi d’accord avec certains mythes sur les maladies mentales. D'ou l'intérét d'agir pour faire en sorte
que ce public ait des cours sur les maladies mentales et la stigmatisation.

- Centrer son action sur les attitudes des étudiants

- Intervention dans les cours d’usagers et/ou membre de la famille d’'une personne concernée.

- Ce type d’action ne devrait pas s’arréter a la fin de la formation, au risque de voir apparaitre des attitudes stigma-
tisantes sur le long terme. Certains auteurs proposent que des temps collectifs et fixes dans l'emploi du temps des
professionnels soient mis a profit pour effectuer des piqures de rappel (Ex : réunion d’équipe une fois par mois avec
le partage d’'un témoignage d’'une personne atteinte d’'une maladie mentale ou d’un proche).

LES LEADERS D'OPINION

Personnes qui ont une forte influence sur les attitudes d’un large groupe de personnes. Cibler ces personnes est inté-
ressant pour les changements d’opinions qu’elles peuvent apporter localement dans leur groupe/communauté.

Leurs électeurs
Leurs employés, collégues, autres entrepreneurs

Les politiques -
Les entrepreneurs.----

Les journalistes ou les animateurs TV -ceeeee Leurs lecteurs ou spectateurs
Les enseignants ou leaders de groupe de jeunes - - Les classes ou les membres du groupe
Les leaders religieux -~ Leur congrégation

Remarque : Depuis les années 60, les connaissances des
personnes sur les maladies mentales n‘ont cessé d'aug-
menter, notamment grace a 'évolution technologique
des médias. Ce qui est surprenant, c'est que dans cette
méme période, la tendance a la stigmatisation a égale-
ment augmenté. Les recherches sur le domaine ont mon-
tré que lemploi des explications de type
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neurobiologiques ne permet pas de faire baisser le
stigma (de maniére globale, mieux informer les gens sur
les maladies ne fait pas vraiment baisser le stigma, mais
est utile pour la promotion et la prévention).

Les actions d'éducations centrées uniquement sur des
explications neurobiologiques ne sont donc pas recom-
mandées pour lutter contre la stigmatisation.
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L'auto confrontation a ses valeurs :

Les gens ont aussi tendance a penser que la stigmatisa-
tion ne vient pas d'eux (« Je suis ouvert d'esprit »). Les re-
cherches suggeérent que les personnes seraient plus
sensibles de changer si elles découvrent que contraire-
ment a ce qu'elles pensent, elles stigmatisent vraiment
un groupe.

Voici un exemple d'exercice qui peut-étre utilisé au début
d'un programme d'éducation, pour amener les per-
sonnes a réaliser qu'elles stigmatisent aussi :

L'exercice se déroule en deux temps. Dans un premier
temps, on donne la premiere échelle aux participants en
leur expliquant les consignes. Aprés 5 minutes, on de-

mande aux personnes de calculer leur score en addition-
nant chaque réponse, puis de placer ce score sur
« l'échelle des libertés dans la société ».

Nom : Date :

Vos croyances sur les personnes atteintes de maladie mentale sont grandement influencées par vos valeurs sur la
société. Quelle importance croyez-vous que les valeurs suivantes ont pour une société libre comme la France ?

Entourez la meilleure des réponses pour chacun des 4 items.

1. Egalité des chances pour tous

Pas du tout important Important Trés important
u : ; : ;
2. La chance de pouvoir suivre ses réves

Pas du tout important Important Trés important
u : ; : ;

3. Des opportunités équitables pour tous, indépendamment de sa couleur, de sa foi ou de son handicap
Pas du tout important Important Trés important

| | | | |
1 2 3 4 5

4. Obtenir du respect et de 'admiration pour ses réussites
Pas du tout important Important Trés important

| | | | |
1 2 3 4 5

A présent, calculé votre score total en additionnant chacun des 4 nombres que vous avez entourés.

+ + + =
Nb de Nb de Nb de Nb de Score
l'item 1 litem 2 litem 3 litem 4 Total
20 = 20
|
16 —| ? Entrez votre score total sur 'échelle a gauche. Ecrivez 16 —
s votre score sur la partie droite de l'échelle puis faites
— un trait sur l'échelle au niveau de votre score. 12 _ |
5
. iy ——=>
< Par exemple, Luc a eu un score de 10 sur 'échelle. Il a a
iy inscrit son score entre 8 et 12, avant de tracer un trait
: et de noircir la partie en dessous de son score. "
4— ¢
L
T
E

Exercice extrait du livre «Challenging the Stigma of Mental Illness Lessons for Therapists and Advocates”
(2011, p 97-98)
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Dans un second temps, on donne la deuxiéme feuille aux participants.

Nom : Date :

Quelle importance croyez-vous que les opportunités suivantes ont pour les personnes avec une maladie mentale
grave, dans une société libre ?

Entourez la meilleure des réponses pour chacun des 4 items.

1. Avoir un emploi épanouissant avec un salaire décent

Pas du tout important Important Trés important
I I I I I

1 2 3 4 5

2. Vivre dans le voisinage de son choix

Pas du tout important Important Trés important
I I I I I

1 2 3 4 5

3. Se marier et fonder une famille

Pas du tout important Important Trés important
I I I I I

1 2 3 4 5
4.Passer un bon moment dans leur vie quotidienne

Pas du tout important Important Trés important
I I I I I

1 2 3 4 5

A présent, calculez votre score total en additionnant chacun des 4 nombres que vous avez entourés.

+ + + =
Nb de Nb de Nb de Nb de Score
litem 1 litem 2 l'item 3 litem 4 Total
0 L , 20
I Entrez votre score total sur 'échelle a gauche. Ecrivez
~o - votre score sur la partie droite de l'échelle puis faites
€ ; i . 16 —
- un trait sur l'échelle au niveau de votre score.
i & 12—

Par exemple, Hector a eu un score de 6 sur l'échelle. Il
a inscrit son score entre 8 et 4, avant de tracer un trait 8

m
-

]
Lk et de noircir la partie en dessous de son score. =
L —_—
A M &
E
i +— 1l
E T
A
i .
E

Exercice extrait du livre «Challenging the Stigma of Mental Illness Lessons for Therapists and Advocates”
(2011, p 97-98)

Une fois les deux feuilles remplies, on demande aux participants de comparer leurs deux échelles.

L'animateur doit avoir pour role d'informer les personnes que s'il y a une grosse différence sur les scores, cette dif-
férence est due aux mythes et fausses croyances sur les maladies mentales.

Travailler avec ces personnes sur ces mythes et discuter des faits les concernant peut aider a changer les attitudes.
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4.3 La protestation

Ce sont des interventions qui visent a réprimer la stig-
matisation par l'objection ou la dénonciation de compor-
tements discriminants. Elles sont davantage orientées
pour le changement des comportements et des pra-
tiques organisationnelles.

Ce type d’action est intéressant pour lutter contre les
comportements discriminants, comme dénoncer des
communications négatives et erronées sur les maladies
mentales. Elles ont été utilisées avec succes pour retirer
des produits insultants de la vente, ou pour faire changer
des campagnes marketing, ou pour faire retirer des
contenus médiatiques. Pour atteindre ces objectifs, ce
type d'action peut se traduire par un appel a un boycott
d’'un produit, une mobilisation contre une représentation
médiatique négative des maladies mentales, une soumis-
sion de plaintes a des instances de type CSA pour signa-
ler un contenu offensant, etc.

- Exemple de la série Wonderland
aux Etats-Unis :

: Dans les premiéres minutes du premier épisode,
. la série mettait en scéne une personne avec une
. maladie mentale grave qui tirait sur 5 personnes
i puis poignardait une doctoresse enceinte dans
© le ventre avec une aiguille hypodermique.
© Gréce a l'action des associations militantes,
: qui ont menacé de boycotter les produits du
© sponsor de la série, celle-ci fut annulée et retirée
© au bout de deux épisodes.

Deux éléments doivent étre présents dans la démarche
de protestation :

1. Un message moral sur le fait que la stigmatisation et
la discrimination est injuste/insupportable.

« Votre émission donne une image caricaturale/erronée
des maladies mentales. La maladie mentale n'est pas un
sujet « marrant ».

2. Une conséquence négative pour l'origine du produit
stigmatisant ou pour le comportement discriminant. En
soumettant la stigmatisation véhiculée sous le regard du
public, cette condamnation publique peut amener a des
répercussions financieres.

Exemple : en 2017, sur le sujet de 'hnomophobie, l'émis-
sion « Touche pas a mon poste » (ou l'animateur a piégé
au téléphone des homosexuels devant des milliers de té-
léspectateurs), a eu plus de 20 000 plaintes déposées
contre elle au CSA, et les sponsors publicitaires de la
chalne se sont retirés.
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Voici quelques exemples de cibles pour ce genre d'action :

- On peut cibler des journaux ou magazines qui em-
ploient des titres sensationnels pour parler des « meur-
triers fous ».

- Des élus ou des animateurs TV qui vont utiliser des
images erronées et négatives de la malade mentale (Ex.
« Touche pas a mon poste », avec la bande annonce de
l'émission de rentrée de la chaine de septembre 2016,
qui se déroule dans une caricature d'asile).

- Des studios de production qui produisent des films
mettant en scéne des meurtriers psychopathes.

- Des compagnies de publicité ou de production marke-
ting, qui vont réaliser des produits ou des spots publici-
taires avec des images ou des messages irrespectueux.
(Ex. publicité Orangina rouge avec un homme « fou »
avec une trongonneuse, reprenant les codes des slasher
movie).

- Des propriétaires de logement ou des agences immo-
bilieres qui refusent de louer/vendre un logement a des
personnes ayant une maladie mentale.

- Des entreprises qui refusent d'employer les gens s'ils
ont un antécédent psychiatrique

Attention aux effets sur les attitudes : ce type d'action n‘a
pas montré, ou tres peu, d'effet sur le changement des
attitudes. Il n‘est donc pas recommandé pour cet objectif
car il peut amener a des effets contre-productifs.

Deux phénomeénes expliquent cela :

a. La réactivation ou leffet rebond, si l'on vous dit « Ne
pensez pas a un ours blanc», il y a de fortes chances que
vous y pensiez. Et méme si la personne arrive a réprimer
la pensée avec des efforts (« je ne vais pas penser a l'ours
blanc »), elle va passer plus de temps a penser a l'ours
blanc que st on ne lui avait pas dit de ne pas y penser.
b. La réactance psychologique, quand on dit aux per-
sonnes de ne PAS faire quelque chose, les individus peu-
vent percevoir cette demande comme une menace a leur
liberté. Ce qui va se traduire par une réaction de ce type
: « ne me dites pas quol penser ! ».

Ces deux phénoménes pourront provoquer un renforce-
ment du stigma. Nous pouvons imaginer ce que donnerait
par exemple un message de protestation de ce genre :

« Arrétez de penser que les personnes atteintes de schi-
zophrénie sont dangereuses ».

En revanche, cette action est une stratégie essentielle et
complémentaire a celles évoquées plus tot. La ou les ac-
tions d'éducation et de contact social prennent du temps
pour obtenir des résultats, la protestation permet d'agir
sur les comportements discriminants en les amenant sur
le devant de la scéne public.

Plusieurs stratégies d'action existent pour protester qui
provoquent un niveau d'inconfort plus ou moins grand
pour la/les cible(s) de l'action de protestation.
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En revanche, cette action est une stratégie essentielle et
complémentaire a celles évoquées plus tot. La ou les ac-
tions d'éducation et de contact social prennent du temps
pour obtenir des résultats, la protestation permet d'agir
sur les comportements discriminants en les amenant sur
le devant de la scene publique.

Plusieurs stratégies d'action existent pour protester qui
provoquent un niveau d'inconfort plus ou moins grand
pour la/les cible(s) de l'action de protestation.

Produit peu
d’inconfort

- Ecrire des lettres
- Appel en chaine
- Dénonciation public
(publication réseau sociaux, journaux...)
- Manifestations
- Boycotts de service ou de produit

Produit beaucoup
d’inconfort

L'autre versant de la protestation : la valorisation des
bonnes représentations des maladies mentales est une
action importante pour donner de la visibilité et promou-
voir la diffusion des médias qui effectuent un travail de
qualité sur le sujet. Aux Etats-Unis, ladministration gou-
vernementale SAMHSA’ a créé un prix annuel pour ré-
compenser les films ou séries qui challengent le mieux
le stigma des maladies mentales.

Mais a un niveau plus local cette valorisation peut passer
par : l'écriture d'une lettre ou par un appel téléphonique
a la compagnie (maison d'édition, journaux, ect.), et/ou
a l'auteur, pour féliciter le travail, ou par la publication
sur le site internet de son association des références de
production positive (articles, livres, films, ...).

7 Substance Abuse and Mental Health Services Administration
(SAMHSA), www.stopstigma.samhsa.gov.

4.4 L'auto stigmatisation

Le stigma se traduit chez les individus par la perte des
identités précédentes (Ex: « Elle est mere de 3 enfants, di-
plémée en commerce et travaillant pour une entreprise »),
au profit d'une identité stigmatisée de malade mentale
(« Elle est schizophrene »).

L'auto-stigmatisation se développe quand les personnes
atteintes de maladies mentales intégrent le stigma et
cela se manifeste chez elles dans la pensée (perte d'es-

time de soi) et dans les gestes (perte d'opportunité). La
personne n'est pas responsable de cette auto-stigmati-
sation, celle-ci découle directement de la stigmatisation
publique.

Cela passe par 4 étapes :

- la conscience des « marques » du stigma de la maladie
mentale (Ex : conscience du stéréotype « les malades
mentaux sont irresponsables »),

- l'acceptation des stéréotypes (« Cest vrai, les malades
mentaux ne peuvent pas s'occuper deux »),

- l'application a soi de ces stéréotypes (« Jai une maladie
mentale, je ne peux pas m'occuper de moi »),

- enfin quand lapplication produit des effets négatifs sur
la personne (« Je suis bonne a rien, je ne vais pas postuler
a cet emploi »).

Les actions qui visent a développer l'empowerment chez
les personnes avec une maladie mentale, a dépasser leur
identité de malade et le vécu de leur maladie. Le but est
de les amener a retrouver des roles sociaux valorisés

(« Je ne suis pas que ma maladie, je suis : .... »).

Ce que suggerent les recherches, c’est que si les per-
sonnes ont conscience d’avoir une maladie mentale,
mais ne croient pas au fait que cela les empécherait
d’avoir une vie satisfaisante, elles seront plus en
controle avec leur maladie.

Intervention comportementale et cognitive

Il sagit d'interventions qui vont viser a la restructuration
des schémas mentaux. Ces thérapies vont s'axer, par
exemple, sur:

- La confrontation entre les croyances que les personnes
ont sur elles et les faits.

- Apprendre aux personnes a distinguer les pensées des
émotions.

- Apprendre aux personnes a analyser les pensées en les
comparant avec des faits objectifs.

Des thérapies mettent en avant le rle de la narration
pour travailler avec les personnes sur l'auto stigmatisa-
tion. La thérapie d'acceptation et d'engagement (ACT) et
la « narrative enhancement and cognitive therapy »
(NECT) vont s'orienter sur un travail de construction
d'une nouvelle identité en reconstruisant le récit person-
nel des individus. Les recherches montrent que les per-
sonnes atteintes d'une maladie mentale peuvent
délibérément se créer une identité alternative a celle de
patient. Ce processus de création a d'importantes impli-
cations pour le rétablissement et pour lutter contre
l'auto-stigmatisation. Orienter les personnes ayant une
maladie mentale ou les proches de ces personnes, vers
des projets ou des dispositifs utilisant ce genre de mé-
thodes, peut permettre une diminution de l'auto stigma-
tisation.

Maniére d’agir
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Une réflexion sur la révélation de la maladie, l'un des
versants de 'empowerment :

Parmi les mythes qui existent sur la maladie mentale,
lidée que celle-ci serait rare et ne concernerait qu'une
petite partie de la population est présente chez un cer-
tain nombre d'individus.

A cause de la stigmatisation, on entend généralement
peu parler des maladies mentales et donc des consé-
quences du stigma sur la vie des personnes concernées.
Certains chercheurs suggérent que la révélation de la
maladie pourrait avoir plusieurs effets bénéfiques.

H Le soulagement : les personnes n‘ont plus besoin de
cacher une part importante de ce qu'elles sont.

B L'identification : le fait de parler de sa maladie ou de
parler de son expérience avec la maladie (du fait de son
travail ou de la connaissance d'un proche, d'un collegue
ou d'un ami ayant un trouble), permet a d'autre de se re-
connaitre et améne a des échanges entre les personnes.

B Augmentation de la visibilité : plus les personnes
dévoileront leur maladie, plus le public se rendra compte
que la maladie mentale touche beaucoup de monde.

B Empowerment a travers l'identification a un
groupe : les personnes qui se sentent en controle de leur
maladie et de leur traitement sont moins touchées par
l'auto-stigmatisation. S'affilier avec des groupes luttant
contre le stigma, et déclarer publiquement rejoindre ce
groupe, permet aux individus d'étre moins submergés
par le stigma (on peut penser aux Groupes d'Entraide
Mutuelle qui peuvent permettre aux individus de trouver
du soutien et de participer a des actions valorisantes).

La révélation de la maladie est une question tres impor-
tante et bien qu'il y ait des effets positifs a la révélation
de la maladie mentale, il faut impérativement que la per-
sonne soit préte et quelle ait pu mesurer les avantages
(court-terme/long terme) et les inconvénients (par l'uti-
lisation d'un tableau par exemple).

Décider si l'on va parler de la maladie et a qui, réfléchir a
la maniere dont les personnes pourront réagir et les im-
plications que cela aura pour notre vie quotidienne, tout
cela demande un travail de réflexion que seule la per-
sonne peut réaliser.
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RESUME GENERAL

L'ensemble des chercheurs et acteurs ceuvrant contre la
stigmatisation, recommande des programmes qui agis-
sent sur plusieurs dimensions du probleme et sur plu-
sieurs niveaux. Des programmes qui soient planifiés sur
du long terme, qui soient ciblés et qui visent les change-
ments de comportements en méme temps que l'aug-
mentation de la conscientisation des personnes sur la
santé mentale.

Idéalement un projet devrait donc s'inscrire dans un pro-
gramme plus large.

TABLEAU D'INTERVENTIONS
PAR NIVEAU

Exemples
de niveau
d’intervention

Au niveau
de la personne

Action pour 'Empowerment
Traitement

Thérapie (individuelle/groupe)
Thérapie cognitivo-
comportementale
Militantisme et groupe

de soutien

Au niveau
des
organisations

Programme d’entrainement

Lois/regles centrées
sur le patient

Au niveau de la
communauté

(groupes)

Au niveau
gouvernemental

Education
Contact
Militantisme
Protestation

Lois et décrets

Approches centrées
sur le droit des personnes

Maniére d’agir
Déstigmatisation des maladies mentales




Les stratégies qui vous ont été présentées peuvent étre utilisées conjointement pour cibler différents aspects

du probléme.

Stratégies

Contact - social Contact avec des personnes

atteintes d’'une maladie
rétablie (ou dans un état
de stabilisation).

Remplacer les mythes
et les fausses croyances avec
des informations exactes.

Protestation Contestation des représenta-

tions négatives ou des com-
portements discriminants.

Gestion de
l'autostigmati-
sation

Recours a des thérapies.
Groupe de soutien.
Implication dans les
programmes.

5. MONTER UN PROJET
CONTRE

LA STIGMATISATION

5.1 Comprendre le probléeme

Ce guide offre quelques pistes pour mieux appréhender
les problémes, mais il ne remplace pas une analyse de la
situation. Le projet doit répondre a un/des probléme(s)
vécus par les personnes touchées par la stigmatisation.
L'intérét d'effectuer cette premiere exploration est de re-
pérer et de définir les priorités pour le(s) groupe(s) au-
pres desquels vous voulez agir.

- Recherches de données : Littérature scientifique (Santé
Publique France, CAIRN, Science Direct, PubMed, etc. ou
éventuellement écrire aux auteurs par mail), site de base
de données d'indicateurs santé (ex. BALISES-ORS Rhone
alpes), aller a la rencontre des différents structures ou or-
ganismes travaillant sur la thématique, ou les structures
ressources dans le champ de l'éducation a la santé,
(IREPS, ADES,...) etc...

- Entretiens, Focus group, observation.

- Questionnaires.
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Grand public

ou groupes spécifiques.

Grand public

ou groupes spécifiques.

Leaders d’opinions
(politique, journalistes,
entreprise, etc).

Personnes ayant une
maladie mentale ou
membre de la famille.

Réduire les stéréotypes.
Améliorer les attitudes.
Réduire l'évitement.

Amélioration des
connaissances (symp-
tomes, traitements ...).
Favoriser la recherche
d’aide.

Retrait des produits
stigmatisants.

Diminuer l'impact de la
stigmatisation sur les
personnes.
Amélioration de l'estime
de soi. Empowerment.

5.2 Identifier la cible du projet

Sur quel public et a quel niveau voulez-vous agir ?

Société

Organisations

Communautés

Individu

Le groupe de personnes que le programme cible pour
amener a des changements dans ce groupe. Le choix de
la cible nécessite aussi une analyse. Il faut que vous puis-
siez répondre a la question suivante avant de continuer la
construction du projet : « pourquoi cibler ce public-la ? »
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5.3 Identifier les acteurs qui pourront m‘aider

ILest possible que localement des acteurs soient déja actifs
sur la thématique sur laquelle vous voulez travailler, ou qui
seraient intéressés pour participer a votre projet. Repérer
ces personnes est intéressant non seulement pour les res-
sources et compétences que cela peut amener, mais aussi
pour envisager la pérennité du projet sur le long-terme.

Par exemple, de plus en plus de formations se mettent en
place pour former des patients experts.

Sivous décidez d'intégrer au projet des personnes at-
teintes d'une maladie mentale, il est important de dé-
finir avec ces personnes ce dont elles auront besoin
pour participer au projet dans de bonnes condi-
tions.

5.4 Définir des stratégies d’actions :

B Quels objectifs ?

Avant de mettre en place une action, il est important
d‘avoir défini, avec les membres du projet, quels vont étre
les objectifs. Ou en d'autres termes, que voulez-vous ac-
complir avec votre projet ?

On demande de plus en plus aux acteurs de terrain
d'évaluer leurs actions, l'une des difficultés pour évaluer
vient du fait que l'on peut étre tenté de placer des ob-
jectifs ambitieux. Un projet modeste avec des objectifs
ciblés a plus de chance de produire des effets qui pour-
ront étre mesurés. Surtout si les moyens disponibles pour
réaliser l'action sont limités.

Exemple : Objectif général : réduire les comportements
discriminant qui freinent l'embauche des personnes at-
teintes de bipolarité.

B Quelles approches pour atteindre les objectifs ?
ILs'agit de la stratégie employée pour atteindre les objec-
tifs. Dans ce guide, nous vous avons présenté : la stratégie
d'éducation, de contact-social, de protestation ou de ges-
tion de l'auto-stigmatisation. Un projet peut combiner plu-
sieurs stratégies. Vous trouverez plus loin un exemple de
programme mélangeant éducation et contact-social.

5.5 Evaluer les impacts du projet :
L'évaluation doit étre intégrée dés le début de la
construction du projet et doit faire l'objet d'une réflexion
constante sur lensemble de la démarche. Elle doit étre
pensée comme une maniére d'améliorer ses actions en
repérant les points forts et les points faibles.

Aussi souvent que possible, l'évaluation devrait inclure
certains individus du groupe ciblé par le projet. Dans une
action avec des journalistes, former un partenariat avec
des volontaires et les inclure dans le projet du début a la
fin, permettra d'obtenir un éclairage sur certains aspects
auxquels vous n‘auriez pas forcément pensés.

H Choix des criteres :

Le choix des critéeres est bien entendu en lien direct avec
votre projet. Ces critéres vont vous permettre d'évaluer
le degré d'atteinte des objectifs de votre projet. Le choix
des criteres peut avoir un effet structurant sur la
construction du projet en réorientant par exemple, les
objectifs initiaux.

Ils peuvent servir a évaluer des éléments de processus
(déroulement du programme) ou des éléments de résul-
tats (changement d‘attitudes ou des intentions compor-
tementales du groupe cible, etc.) et a moyens long-terme
des éléments d'impacts (amélioration de la qualité de vie
des personnes atteintes d’'une maladie mentale).
Exemple processus : dans la construction de votre projet,
st vous décidez de faire participer des personnes concer-
nées, un critére d'évaluation de processus pourra étre la
présence d'un certain nombre de personnes concernées
s'étant impliquées sur la durée du programme.
Exemple résultat : une action d'éducation visant a dé-
construire les mythes sur la maladie mentale aupres de
futurs professionnels, pourra avoir comme critére, l'éva-
luation d'une mesure des attitudes envers les maladies
mentales avant le projet et aprés le projet.

B Choix des indicateurs :

Les indicateurs sont les signes/sources qui vont nous
permettre de nous rendre compte des effets du projet.
Ils sont mesurables et peuvent étre quantitatif ou quali-
tatif.

Dans le cadre d'une analyse de processus, les indicateurs
pourront étre : le nombre de séance réalisée, le nombre
de participants de la population ciblé inscrits sur une ac-
tion (60% des participants étaient des employeurs,
source : liste d'inscription), le nombre de personnes
concernées dans la construction du projet (40% de
l'équipe projet était constitué de personnes atteintes
d'une maladie mentale, et au moins 3 de leurs proposi-
tions ont été inclues dans le projet, source : comptes-ren-
dus de réunion).

Dans le cadre d'une analyse de résultats, les indicateurs
pourront étre : les scores mesurés sur une échelle d'atti-
tude administrée aux participants en avant-apres (source
: questionnaires administrés). Si l'action vise a des chan-
gements de représentation des maladies mentales, une
analyse d'entretiens qualitatifs, avant le projet et aprés le
projet (source : enregistrement et retranscription d'entre-
tien avec des membres du public cible). Mais l'on pourrait
aussi réaliser une analyse d‘articles de journaux ou de
magazines, si le projet vise, par exemple, a augmenter les
représentations positives dans les médias des maladies
mentales. On pourrait observer pendant la période pré-
cédant le projet, et pendant la période suivant le projet,
'évolution du nombre d'articles positifs et l'évolution du
nombre d’articles négatifs sur les maladies mentales
(source : factiva ou collecte de toutes les publications sur
la santé mentale/maladie mentale sur une échelle (dépar-
tement, région) et une période donnée).
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Exemples de méthodes d’évaluation :

- Méthodes qualitatives : entretiens, focus group, analyse
grille(s) de suivi du projet, analyse médiatique (peut-étre
quantitatif).

- Méthodes quantitatives : questionnaires, échelles de
mesure*, sondage.

*Concernant les échelles de mesures, un certain nombre
existe en anglais et sont actuellement en train d'étre tra-
duite et validée.

5.6 Penser a sa communication :

Réfléchir a la maniére dont on va communiquer auprés
des publics que l'on veut cibler, de ses partenaires ...
Valoriser le projet, moteur pour renforcer la légitimité et
renforcer l'adhésion des personnes autour du projet.

5.7 Recommandations :

1. Usagers et soignants devraient étre autant que
possible impliqués dans l'élaboration, le déroule-
ment, le suivi et l'évaluation du projet. De plus en plus
de données montrent que la présence d'usagers dans un
projet a des effets bénéfiques sur ce projet.

2. Un projet devrait idéalement toujours étre suivi et éva-
lué. Le but étant non seulement de viser l'amélioration
du/des projet(s), mais aussi la diffusion des projets effi-
caces. Ily a globalement peu d'évaluation sur les projets,
on a des résultats consistants sur des bénéfices court-
terme voire moyen terme de certaines interventions,
mais tres peu qui réalisent des suivis long-terme pour
voir si les effets d'un programme sont maintenus dans le
temps.

3. Ancrer son projet avec des initiatives locales pour ob-
tenir du soutien, mais aussi pour envisager la pérennité
de certaines actions.

4. Des messages clairs et spécifiques délivrés de maniere
ciblée a une audience clairement identifiée.

5. ldéalement favoriser une planification sur le long

terme qui prévoit la pérennité du projet (cela implique
évidemment de pouvoir obtenir des financements).
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5.8 Fiche a remplir : «<Mon projet»

Titre du projet :

1. Quel va étre le type de stigmatisation visé ? (stigmatisation publique, auto stigmatisation)
Le choix du type de stigma visé va conditionner le type d'action que vous allez mener.

2. Quel est mon projet de déstigmatisation ? (objectifs et stratégie(s)-contact, éducation ...). Décrire son pro-
jet permet de luit donner forme et de le communiquer facilement.

Y a-t-il déja des projets avec une approche similaire ? O oul 3 non

Quelles sont les cibles de mon projet par rapport au type de stigmatisation ? Local, global ?

Public cible : employeurs, journalistes, éléves ... On veut agir sur les connaissances, les attitudes,
les comportements ou autre

Ou le projet aura-t-il lieu ?

Quel est le planning du programme (début, fin, évaluation) ?

Qui participera au projet ? (qui va participer, pourquoi et a quelles étapes ?)
Principaux acteurs :

Exemple de questions auxquelles il faut répondre pour répartir les roles :
- Qui va mener les actions sur le terrain ?

- Qui va collecter les données ?

- Qui est responsable de l'évaluation ? (définir criteres et hypotheses)

- Qui va analyser les données ?

- Qui va leur donner du sens ?

Quels sont les critéres choisis pour l'évaluation ?
(ex : action d'éducation = changer les idées fausses, mesurer avant/aprés les croyances).

Quelles méthodes va-t-on employer pour l'évaluation ?
(ex : questionnaire avec une échelle de connaissances pour mesurer les idées fausses)

Quelle est la communication prévue ?
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EXEMPLE D'UN PROJET

Le “Kent Mental Health awareness in Action” basé sur
le programme mondial de l’Association Mondiale de
Psychiatrie (WPA)?

Il existe de plus en plus d'études sur le stigma mais trés
peu sur des données probantes expliquant comment ré-
duire la stigmatisation. De ce fait, des ressources sont in-
vesties dans des initiatives qui n‘'ont pas de robustes
données probantes montrant leur efficacité. Lexemple
qui va vous étre présenté ici est issu du programme
MHAA (Mental Health Awarness in Action) basé en An-
gleterre dans le comté de Kent.

Ce programme a délivré des interventions d'éducation a
109 policiers, 78 adultes de différents groupes pour les-
quels leur travail les amenait a étre en en contact avec
des personnes atteintes d'une maladie mentale et qui
n‘avaient recu aucune formation en santé mentale et 473
éléves agés de 14 ans a 15 ans.

Ces groupes ont été choisis, pendant la phase diagnos-
tique du projet, par la réalisation d'un sondage réalisé
auprés d'usagers, des volontaires d'organisations du sec-
teur bénévole et communautaire et le forum des utilisa-
teurs de Kent-Ouest (plateforme internet de soutien par
les pairs).

- Chaque groupe d'adultes a recu deux interventions de
2h. Les groupes d'éléves ont recu deux interventions de
50 minutes.

- Ont été évaluées au début du programme et en fin de
programme, les connaissances, les attitudes et les inten-
tions comportementales des participants.

- En amont, des focus groupes ont été réalisés avec les
usagers des services de santé mentale pour explorer les
impacts du stigma sur leurs vies et les usagers anima-
teurs des ateliers d'éducation ont été interviewés pour
obtenir une expertise sur « ce qui marche » pour réduire
la stigmatisation psychiatrique.

L'ingrédient clé, identifié par tous les groupes et par les
animateurs, était les témoignages des usagers.

Objectifs du programme :

1. Travailler en partenariat avec les organisations locales
pour construire et délivrer des ateliers d'éducation avec
les groupes cibles sur des problémes liés a la santé men-
tale et la maladie mentale.

2. Impliquer les personnes ayant une maladie mentale et
les soignants dans les ateliers anti-discrimination du pro-
gramme.

3. Evaluer le succes des ateliers d'éducation pour amé-
liorer les connaissances et la compréhension des partici-
pants sur les probléemes de santé mentale, pour
influencer positivement les attitudes individuels et in-
fluencer leur intention comportementale.
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Déroulement :

Deux interventions de 2h chacune pour la police : les
interventions pour les policiers ont été délivrées par 8
usagers, 4 soignants, 3 travailleurs sociaux et 7 volon-
taires du secteur social. L'équipe projet a développé l'in-
tervention avec l'aide de la police de Kent. Des messages
clés a inclure dans les interventions ont été identifiés, des
focus groupes réalisés avec les usagers.

109 policiers ont suivi pendant 6 mois les 2 interventions
et ont complété les 2 évaluations.

Les 2 sessions combinaient des petits groupes de travail,
des opportunités de discussion avec des présentations
didactiques sous PowerPoint en se basant sur des bréves
discussions sur les expériences personnelles d'un indi-
vidu.

Le premier atelier était focalisé sur : « qu'est-ce qu'un
probléme de santé mentale », incluant un exercice de si-
mulation d'hallucination auditive, accompagné des dé-
clarations d'une personne sur ce que ca fait d'étre
psychotique et enfin, d'une session sur le rétablissement.
Le second atelier était focalisé sur : « comment la police
peut aider les personnes avec une maladie mentale », in-
cluant des exemples d'études de cas, et des déclarations
de soignants et d’'usagers soulignant les meilleures pra-
tiques a avoir.

Deux interventions de 2h chacune pour les adultes :
l'équipe projet a prodigué de maniére réguliére des ses-
sions de sensibilisation a la santé mentale aux groupes
qui, de par leur métier, sont amenés a étre en contact
avec des personnes atteintes d'une maladie mentale.
Sans pour autant avoir eu de formation formelle sur
comment s'impliquer efficacement et aider les usagers.
La structure des deux interventions était la méme que
pour celle de la police. Les deux sessions incluaient des
discussions prodiguées par des témoins sur leurs expé-
riences de vie avec des problemes de santé mentale, des
exercices de groupes explorant des points importants par
rapport au role du travail des groupes concernant la thé-
matique et des présentations powerpoint.

78 adultes ont participé aux ateliers et a l'évaluation.

Pinfold,V. (2003b). How Can We Make Mental Health

Education Work? Example of a Successful Local Mental Health
Programme Challenging Stigma and Discrimination. London,
Rethink Publications.

Pinfold, V., Thornicroft, G., Huxley, P, & Farmer, P (2005).

Active ingredients in anti-stigma programmes in mental health.
International Review of Psychiatry, 17(2), 123-131.
https://doi.org/10.1080/09540260500073638
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Deux interventions de 50 minutes chacune pour les
éleves : 472 éleves ont recu deux sessions de 50 minutes
dans leurs écoles. Les écoles qui ont participé avaient des
préoccupations identifiées par rapport au bien-étre émo-
tionnel de leurs éléves et recherchaient des conseils pour
développer des sessions pour s'adresser au probleme.
La premiere session était focalisée sur la compréhension
des éleves sur la maladie mentale et la santé mentale. In-
cluant le visionnage d'une courte vidéo a propos des
personnes vivant avec une dépression ou une schizo-
phrénie.

La seconde session se concentrait sur la promotion d'un
sentiment positif de bien-étre et la remise en question
de l'utilisation de terme stéréotypé comme « taré »,

« psycho », « cinglé », présent dans le vocabulaire des
jeunes pour décrire la maladie mentale.

Les 5 messages clés, issus des focus groupe, incorporés
dans toutes les interventions étaient :

1. Les personnes peuvent se remettre de leur probleme
de santé mentale.

2. La violence nest pas un symptéme de la maladie men-
tale.

3. 1 personne sur 4 va expérimenter des probléemes de
santé mentale a un moment de leur vie - c'est aussi cou-
rant que ¢a !

4. On a tous des besoins de santé mentale.

5. La schizophrénie n'est pas un dédoublement de la per-
sonnalité.

Stratégie d’évaluation :

- Des buts et des objectifs mesurables.

- Réalisation de focus group pour soutenir le plan de dé-
veloppement du projet.

- Construction et réalisation d'outil pour mesurer la
conscientisation a la santé mentale (ex. perception de la
prévalence des maladies mentales, des causes, des symp-
tomes, des pronostics, des comportements a risque et
des traits personnels).

- Un sondage avec les participants avant les sessions
d'éducation.

- Evaluation du contenu et de la qualité des ateliers par
des formulaires de feed-back.

- Un sondage avec les participants aprés les sessions
d'éducation.

- Evaluer l'implémentation du projet avec des usagers
animateurs (ex. qu'est-ce qui est efficace selon eux ?).

Autres mesures de réussite :

- Un audit du programme (ex. nombre d'ateliers ou nom-
bre de personnes impliquées).

- Mesure de l'augmentation de la demande pour des ate-
liers dans la communauté.

- Des retours des groupes de professionnels qui ont per-
cus des changements dans les comportements des
groupes entrainés (ex. : travailleurs sociaux sur les pra-

tiques des policiers).
- Des changements positifs dans la vie des usagers ani-
mateurs.

Quelques résultats :

L'évaluation leur a permis de voir quels messages n‘ont
pas été retenus par les groupes. Par exemple, chez les
éléves, s'ils avaient bien compris, apres les sessions, que
la schizophrénie n'était pas un dédoublement de la per-
sonnalité, 6 mois aprés montrait que seulement 1/3
étaient d'accord avec le fait que la schizophrénie n'est
pas un dédoublement de personnalité.

L'évaluation avec le feed-back aprés atelier des usagers
animateurs leur a permis de mieux les soutenir pendant
son déroulement pour ajuster les interventions selon leur
besoin.

Les témoignages des usagers sur leurs expériences avec
leurs problémes de santé mentale ont eu le plus d'effet
long-terme sur les publics cibles en termes de réduction
du stigma.

Ci-dessous un exemple de résultat pour le groupe des
policiers.

4 semaines aprés les ateliers, ces derniers ont été plus
marqués par les interventions des usagers.

Qu'est-ce que vous retiendrez le plus des ateliers?

u Feed-back des ateliers
o Suite de I'évaluation
{<4 semaines)

3 2
L3 W

% officiers de police

E—

10%
Eag 3
[

Témoignaoge sur les sxgsrisnces
personneiiss

T T 1
Des informotions Exercics de communication
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ANNEXES

1. Action de communication pour sensibiliser.
2. Exemple de trame pour écrire un témoignage.
3. Quelques ressources.

1. Action de communication
pour sensibiliser/conscientiser

Elles se caractérisent par le fait qu‘a des périodes spécifiques
de l'année, des acteurs clés de la santé mentale se réunissent
pour apporter de la visibilité et de la crédibilité a cette thé-
matique dans le champ public. Elles prennent souvent la
forme de campagne de type masse média et peuvent étre
congues selon les principes du marketing social.

- Elles peuvent servir a récolter des fonds.

- Elles peuvent contribuer a l'amélioration de la littéracie
en santé mentale.

- Elles peuvent contribuer, dans une certaine mesure, a
modifier les attitudes et les comportements.

Les messages peuvent étre transmis par différents vec-
teurs médiatiques comme : la télévision, la radio, les ré-
seaux sociaux, des événements, des conférences, des
tours (type Virades de l'espoir) ou des dépliants.

En général, la campagne se construit a partir d'un mes-
sage central, ou une filiation de messages étroitement
liés par un théme (pas plus de 5), qui sera communiqué
a un/des groupe(s) cible(s) défini(s), avec une stratégie
et des techniques définies, dans une période de temps
précise. En bref, une action de sensibilisation se construit
comme un projet a part entiere.

Ce processus décrit ci-dessus, sera inscrit sous la forme d'un
document qui constituera votre stratégie de communication.

4 éléments clés doivent donc faire l'objet d'une atten-
tion particuliere® :

- Message : quel est le message que nous voulons faire
passer ? (ou les messages) Quels sont nos objectifs ?

- Cible : quelle va étre la cible de la campagne (définir le
public) ? Combien de personnes vont étre exposées au(x)
messages(s) ?

- Stratégies : quelles stratégies va-t-on déployer pour
communiquer ce/ces message(s) et toucher notre/nos
cible(s) ? Quelle quantité d'information devrait accom-
pagner le message ? Le but n'est pas de noyer les per-
sonnes sous des faits et des chiffres.

- Timing : a quelle période la campagne va avoir lieu et
sur quelle durée ?

Exemple de stratégies :

- Des communications ciblées aupres des membres
d'une communauté a travers des réunions publiques, des
conférences, des ateliers ou des événements informels.
- Des programmes d'éducation ou de formation structu-
rés dans les écoles, colleges, les centres de formation
adultes ou les librairies.
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- Améliorations des compétences en litteratie dans les
bibliotheques, les écoles et les universités.

- Des expositions fixes ou itinérantes.

- Des impressions (dépliants, posters, bd, pamphlets, li-
Vres ressources...).

- Ressources audio visuels (vidéos, cd, dvd...).

- Sites web, listes de discussions par mail et des blogs.

- Des interviews et des articles de journaux, des maga-
zines et des publications accessibles via internet.

- Faire intervenir des célébrités en tant que porte parole
- Des stratégies de partenariat et d'alliances avec d‘autres
organisations (ex : librairies locales, écoles, services publics.
- Actions de militantisme et de lobbying*.

* Les personnes a qui vous vous adresserez auront probablement
peu de temps et vous allouerons un bref espace de parole.

Cest pour cela que planifier cette rencontre avec une présentation
bréve allant droit au but et se focalisant sur un ou deux aspects
qui vous préoccupent le plus est essentiel. Le but n'est pas de
submerger votre interlocuteur avec des informations mais

qu’il comprenne rapidement la situation.

Les choses a faire et & ne pas faire pour du
lobbysme efficace

Etre concis et préparée
Etre clair et precis
Etre honnéte

Etre persuasif

Etre ponctuel

Etre persistant

Etre dans la polémique
Prometire des récompenses
Etre revendicateur

Ecraser I'opposition

Bluffer

Ces conseils sont valables pour des rencontres directes
mais aussi pour des actions de lobbysme par lettre ou
téléphone.

En général, les campagnes emploient de multiples stra-
tégies pour atteindre leur(s) public(s) et leur(s) objectif(s).
Les principales faiblesses ou difficultés de ce type d'ac-
tions, c'est qu'elles doivent se faire une place dans un
champ médiatique saturé et qu'elles demandent des
moyens importants (en terme financiers, de compé-
tences, de contacts, de support...).

Concernant la destigmatisation, en 2012, une synthese de
la littérature menée par Béatrice Lamboy et Thomas Saias
met en avant que les « campagnes généralistes et ponc-
tuelles sont largement remises en question. Considérées
comme inefficaces et couteuses, elles devraient étre rem-
placées par des programmes centrés sur des groupes spé-
cifiques et inscrits dans la durée. Dans ce prolongement,
plusieurs auteurs s'accordent a dire que pour qu'un pro-
gramme anti-stigma soit efficace, il est important qu'il soit
multidimensionnel ; qu'il fasse appel a plusieurs formes
d'interventions et qu'il se situe a plusieurs niveaux »° p80.

9 Sayers, R. (2006) Principles of awareness-raising: Information
literacy, a case study. UNESCO, Bangkok 124

10lamboy B. et Saias T. (2012), «Réduire la stigmatisation des per-
sonnes souffrant de troubles psychiques par une campagne de com-
munication ? Une synthese de la littérature , Ann Med Psychol (Paris)

http://dx.doi.org/10.
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2. Exemples de trame pour écrire un témoignage

Voici ci-dessous une fiche proposée par Corrigan, Roe et Tsang (2011) pour aider a la construction
d’un témoignage de personne ayant une maladie mentale :

Bonjour, je m'appelle et j'ai une maladie mentale sévére qui s’appelle . Mon enfance n‘a
rien d'exceptionnel. Lister des éléements de votre enfance qui sont communs avec la plupart des gens.

Ul A W N

Insister sur le fait que votre maladie mentale n‘a pas été la conséquence d’une mauvaise éducation.

Ma maladie mentale a commencé quand j'avais ans.
Lister certaines des difficultés qui sont survenues au début de la maladie mentale.

U A W N

Malheureusement, ma maladie mentale ne s’est pas dissipée rapidement. Lister certains des élements avec les-
quels les personnes se débattent ses dernieres années a cause de la maladie mentale

U W N

En dépit de ces problémes, jai pu réaliser mes objectifs personnels. Lister certaines de vos réussites/
accomplissements que ce soit dans le travail, dans vos relations ou dans d'autres domaines.

Ul A W N

5. En dépit de mes accomplissements, j'ai vécu des expériences de stigmatisation et recu des réponses injustes
a ma maladie. Lister certaines expériences injustes et des réactions dures que vous avez vécues en société.

ur A W N

Finir avec deux éléments clés :

1. Moi, ainsi que toutes les personnes avec des maladies mentales, vivons, travaillons et voulons profiter de
la vie, tout comme vous.

2. Alors s'il vous plait, traiter moi de la méme maniére. Ne me voyez pas a travers des stéréotypes injustes.
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Voici ci-dessous une fiche proposée par Corrigan, Roe et Tsang (2011) pour aider a la construction
d’un témoignage pour un proche d’une personne atteinte d’'une maladie mentale :

Bonjour, je m'appelle et jal un fils/fille/frere/sceur/parent/ami proche qui a une maladie mentale sévére qui
s'appelle . Son enfance na rien d'exceptionnel. Lister des éléments de son enfance qui sont communs avec la
plupart des gens. Faites en sorte de faire ressortir que ¢ca maladie mentale n'était pas due a une mauvaise éducation.

1

2

3

4

Sa maladie mentale a commencé quand elle avait ans. Lister certaines des difficultés qui sont survenues
quand vous avez remarqué pour la premiére fois le début de la maladie mentale.

1

2

3

4

Malheureusement, sa maladie mentale ne s'est pas dissipée rapidement. Lister certains des élements avec lesquels
elle s'est débattue ses derniéres années a cause de la maladie mentale.

1

2

3

4

La maladie mentale a été aussi trés compliquée sur la famille. Lister certains éléements avec lesquels les membres de
la famille se sont débattus ses derniéres années a cause de la maladie mentale.

1

2

3

4

En dépit de ces problémes, elle a accomplie de nombreuses choses. Lister certaines de ses réussites/accomplisse-
ments que ce soit dans le travail, dans ses relations ou dans d'autres domaines.

1

2

3

4

5. En dépit de ses accomplissements, elle a vécu des expériences de stigmatisation et recu des réponses injustes par
rapport a sa maladie. Lister certaines expériences injustes et des réactions dures quelle a subi en société.

1

2

3

4

6. Ma famille a aussi vécu des expériences de stigmatisation et recu des réponses injustes par rapport a cette maladie
mentale grave. Lister certaines expériences injustes et des réactions dures quont subi les membres de la famille.

1

2
3
4

Je veux finir sur ces trois points clés.

1. La plupart des gens avec une maladie mentale, y compris mon/ma fils/fille/frére/sceur/parent/ami proche,
vivent, travail et profite de la vie tout comme vous.

2. Laisser les tranquilles. Ne les voyez pas ou ne le traiter pas sur la base de stéréotypes injustes.

3. Et laisser les familles tranquilles aussi.
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Exemple de trame : Présenter un témoignage
personnel au sujet de la santé psychique
par Delphine César, patiente experte

Présentation :

- Je me présente en donnant un nom et mon age (donner
un pseudonyme si besoin, l'age est important pour servir
de repere mais on peut donner un ordre d'idées ; « la
vingtaine, la quarantaine », par exemple).

- Je donne des grandes lignes de mon parcours afin que
les personnes qui m'écoutent aient quelques reperes (ex
: jal commencé a étre accompagnée pour des soucis de
santé psychique a tel age, j'ai été diagnostiquée a tel age,
je nat jamais été hospitalisée).

- J'explique les difficultés que j'ai rencontrées, et celle que
je rencontre actuellement (ex : isolation, difficulté a trou-
ver un emploi, acceptation dans le cadre familial, trouver
un traitement adapté malgré des effets secondaires, etc)

- Jexplique ce que j'ai mis en place (avec laide de soi-
gnhant-e-s ou non) pour vivre avec ces difficultés au fil
des années (routines, réseau de personnes ressources,
thérapie(s), fréquentation d'un GEM, lectures, recherches
sur internet, aménagements, RQTH, AAH, etc)

« Je ne suis pas obligée de tout raconter ou de tout
expliquer.

* Il ne s'agit pas de faire du misérabilisme ou de raconter
une histoire « inspirante » comme on en voit parfois dans
les médias : je suis la pour parler de mon histoire, pas
pour étre un porte-parole exemplaire. J'ai le droit d'étre
différente des représentations idéales ou courantes des
malades psychiques.

« Je fais la distinction entre mon vécu personnel et une
« Vérité générale » si besoin : par exemple, les médica-
ments ne m'ont pas bien réussi, mais cela peut aider cer-
taines personnes.

» Mon vécu m'appartient, et j'ai le droit de donner un avis
tranché quant a ce que j'ai vécu et comment je l'ai vécu.
« Jai le droit de présenter une critique d'un fonctionne-
ment structurel si besoin (par exemple, la rétention d'in-
formations relative aux traitements que l'on rencontre
parfois, le manque de consentement éclairé des patients
auxquels on prescrit des médicaments dans certains cas).

Questions :

Les questions peuvent étre :

- préparées a l'avance et transmises avant l'intervention,
- écrites par les participants au début de l'intervention et
transmises au moment d'y répondre,

- posées sur le moment.

- Jai le droit de refuser une question si besoin, je peux
prendre quelques secondes pour réfléchir a ma réponse
st je suis prise de court.

« Je peux préciser dés le départ que je ne répondrais pas
a certains types de question si besoin.

« Je peux préciser les domaines sur lesquels je prendrais
volontiers des questions car j'ai de l'expérience et/ou des
connaissances spécifiques (exemple : l'hospitalisation,
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les médicaments, la vie sociale, un certain type

de thérapie, les GEM).

« Je peux donner une réponse vague sur quelque chose
de personnel si cela me convient mieux et si l'information
n'‘est pas primordiale (ex : « j'ai vécu une expérience trau-
matique a tel age » plutdt que « j'al vécu une agression
sexuelle a tel age »).

« Ce n'est pas grave si je n‘ai pas réponse a tout !

« Je peux renvoyer la personne a des ressources spécia-
lisées si besoin, surtout si l'explication serait longue.

3. Quelques ressources

sur la santé mentale
http://www.psycom.org/

Le Psycom est un organisme public d'information, de for-
mation et de lutte contre la stigmatisation en santé mentale.
Il aide a mieux comprendre les troubles psychiques, leurs
traitements et l'organisation des soins psychiatriques.

https://www.unafam.org/

L'Unafam est une association reconnue d'utilité publique,
qui accueille, écoute, soutient, forme, informe et accom-
pagne les familles et l'entourage de personnes vivant avec
des troubles psychiques depuis 1963. Elle compte plus de
14 000 adhérents.

(pour le Rhoéne : http://www.unafam69.org/)

http://www.ccomssantementalelillefrance.org/

Le Centre collaborateur OMS pour la recherche et la forma-
tion en santé mentale (CCOMS) est une organisation fonc-
tionnelle rassemblant un réseau d'actions, de compétences,
de programmes, en lien avec la politique de santé mentale
de ['Organisation Mondiale de la Santé (OMS).

https://www.fondation-fondamental.org/

La Fondation FondaMental est une fondation de coopéra-
tion scientifique dédiée a la lutte contre les troubles psy-
chiatriques majeurs.

Les Conseils Locaux de Santé Mentale - CLSM :

France : https://clsmlyon.jimdo.com/les-clsm/les-clsm-en-
france/

Rhéne : https://clsmlyon.jimdo.com/les-clsm/les-clsm-
dans-le-rh%C3%B4ne/

Les Groupes d’Entraide Mutuelle - GEM :

Carte interactive du Psycom : http://www.psycom.org/Ou-
s-adresser/Entraide/Groupes-d-entraide-mutuelle/Carte-
des-GEM

Groupes facebook :
https://fr-frfacebook.com/revuesantementale/
https://fr-frfacebook.com/Psycom.org/
https://fr-frfacebook.com/unafam.officiel/

Chaines Youtube :
https://www.youtube.com/user/lepsylab

Evénements qui donnent de la visibilité :
Festival de Lorquin organisé par le Centre National de l'Au-
diovisuel en Santé Mentale (CNASM),

SISM : les Semaines d'information sur la santé mentale.
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