Réduire la stigmatisation des personnes
souffrant de troubles psychiques :
une synthése de la littérature

De nombreux programmes et cam-
pagnes de lutte contre la stigmatisa-
tion ont été développés et évalués. Il
en ressort que les campagnes de
communication n’ont pas pu montrer
d'effets significatifs, et que les
actions les plus prometteuses sont
celles qui favorisent la rencontre et
les échanges avec les personnes
souffrant de troubles psychiques.

La stigmatisation apparait comme un
probleme qui ajoute des difficultés et de
la souffrance dans la vie des personnes
atteintes de troubles psychiques, au-dela
des effets propres de la maladie (1). La
stigmatisation et la discrimination dont
souffrent les personnes ayant des troubles
mentaux auraient de nombreuses consé-
quences sur leur qualité de vie (baisse de
l'estime de soi, stress, problemes d’adap-
tation sociale, isolement, marginalisation,
hausse des différences socio-écono-
miques, problémes de logement, exclu-
sion du monde professionnel, perte des
droits civiques, etc.) et sur la prise en
charge de leur maladie (problemes de
recours aux soins et d’observance du
traitement, abandon thérapeutique,
absence d’information, privation des
libertés, etc.) (2-7).

Axe prioritaire d'intervention
pour 'OMS et 'UE

La stigmatisation des personnes souf-
frant de troubles psychiques, reconnue
comme un probléme majeur, apparait
comme un axe prioritaire des politiques
internationales de santé mentale. Au
niveau de la Commission européenne, la
déstigmatisation correspond a un des
cinq domaines prioritaires. Ainsi, I'Ezxro-
pean pact for mental health and well-
being proposé lors de la conférence de
Bruxelles en 2008 a dégagé cinq axes
d’actions prioritaires :
e la prévention de la dépression et du
suicide ;
e la santé mentale chez les jeunes et
dans I’éducation ;
¢ la santé mentale au travail ;
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e la santé mentale des personnes dgées ;
e la lutte contre la stigmatisation et I'ex-
clusion sociale.

Pour I'Organisation mondiale de la
santé (OMS), il s’agit d’accorder une
place importante 2a la lutte contre la
stigmatisation associée aux troubles
mentaux. Dans son plan d’actions pré-
senté a la suite de la conférence minis-
térielle européenne de I'OMS sur la
santé mentale (Helsinki, janvier 2005),
I'OMS Europe invite ainsi a prendre des
mesures pour réduire la stigmatisation
(cf. point 3 du plan : « lutter contre la
stigmatisation et la discrimination »).

Larticle proposé ici dresse, de facon
tres synthétique, un état des lieux des
connaissances concernant l'efficacité
des campagnes de communication et
des actions anti-stigma en général.

Actions anti-stigma

Au niveau international, de nom-
breuses campagnes et interventions de
déstigmatisation ont été développées
dans le champ de la santé mentale ces
dernieres années (8).

Ainsi, a titre d’exemple, la campagne
francaise Accepter les différences, ¢ca vaut
aussi pour les troubles psychiques, portée
par le Centre collaborateur de 'OMS
(CCOMS, Lille), a été mise en oeuvre en
2006-2007 (et reconduite en 2009) grice
2 un collectif regroupant la Fnapsy, 'Una-
fam et ’Association des maires de France.
Elle visait 2 attirer I'attention du grand
public sur les problemes de santé men-
tale et 2 promouvoir un regard de tolé-
rance vis-a-vis des personnes souffrant de
troubles psychiques.

Au-dela des programmes de com-

munication anti-stigma, d’autres formes
d’intervention ont été développées :
e des interventions favorisant la ren-
contre et les échanges avec les per-
sonnes souffrant de troubles psychiques
(« Contact based intervention ») telles
que le programme In Our Own Voice
mis en ceuvre depuis 1996 aux Etats-
Unis, La Bibliotheque vivante en Europe
(lire larticle d’A. Caria et al,, p. 25) ;

e des actions de protestation comme le
Stigma Busters Group porté par le
National Alliance on Mental Iliness
(Etats-Unis). Ce groupe comprend
environ quinze mille membres qui sur-
veillent, alertent et s’opposent aux dis-
cours et comportements stigmatisants
qui apparaissent dans les médias et la
sphere publique (9) ;

e des actions locales d’éducation qui
visent a diminuer les idées recues sur
les troubles mentaux en apportant des
données objectives par différents
canaux (brochures, livrets, vidéos,
conférences, échanges, etc.) (9) ;

e des séances de thérapie cognitive et
comportementale pour lutter contre
l'auto-stigmatisation en s'appuyant sur
I'éducation thérapeutique, la gestion du
stress, 'exposition-désensibilisation et
un travail sur les fausses croyances.

L'efficacité empirique
des actions anti-stigma

Les études évaluatives réalisées dans
le domaine ne sont pas nombreuses. Les
effets des campagnes anti-stigma ont été
peu étudiés empiriquement (9), et
comme le souligne G. Thornicroft (9),
de facon générale, on connait encore
peu de choses sur les interventions effi-
caces pour réduire la stigmatisation.

Quelques données empiriques sont
cependant disponibles. Ainsi, des inter-
ventions anti-stigma ont pu montrer un
certain nombre d’effets positifs. Dans le
cadre des stratégies visant a lutter
contre l'auto-stigmatisation des per-
sonnes souffrant de troubles psy-
chiques, il semblerait que les interven-
tions d’orientation comportementale et
cognitive puissent avoir un impact sur
l'estime de soi et 'amélioration du fonc-
tionnement social (10). Les actions
favorisant la rencontre et les échanges
avec les personnes souffrant de troubles
psychiques graves (« Contact based
intervention ») auraient une certaine
efficacité sur les connaissances, les atti-
tudes et sur les scores de distance
sociale, en particulier aupres des jeunes



(11-13). Cependant, ces résultats sont a
considérer avec prudence (4), leur
interprétation posant probleme au
regard d’autres données de recherche.

Recommandations des experts

S’appuyant sur de nombreuses
années d’expérience dans le domaine
de la lutte contre la stigmatisation et la
discrimination des personnes souffrant
de troubles psychiques, des spécialistes
formulent un certain nombre de recom-
mandations afin d’améliorer la qualité
des interventions mises en ceuvre.

Les campagnes généralistes et ponc-
tuelles sont largement remises en ques-
tion. Considérées comme inefficaces et
colteuses, elles devraient étre rempla-
cées par des programmes centrés sur
des groupes spécifiques et inscrits dans
la durée (14, 15). Dans ce prolonge-
ment, plusieurs auteurs s’accordent a
dire que pour qu’'un programme anti-
stigma soit efficace, il est important
qu’il soit multidimensionnel, qu’il fasse
appel a plusieurs formes d’interven-
tions et se situe a plusieurs niveaux (16).
En effet, A. Caria (5) rappelle que « les
représentations et les comportements
vis-a-vis des personnes ayant des pro-
blemes de santé mentale ne pourront
évoluer que si les pratiques profession-
nelles, elles-mémes, changent et si tout

est fait pour affirmer la citoyenneté des
personnes vivant avec des troubles psy-
chiques. Communiquer, informern’'ont
de sens qu’en coordination avec des
actions concretes pour favoriser l'inser-
tion sociale des personnes (acces au
logement, au travail, aux loisirs et a la
culture) et promouvoir et protéger leurs
droits fondamentaux. » Pour qu’elles
soient efficaces, les interventions doi-
vent aussi étre en articulation étroite
avec les personnes souffrant de troubles
psychiques et ce, a plusieurs niveaux :
e en impliquant les usagers et leur
famille dans les programmes (8) ;

e en favorisant l'empowerment (1, 13) ;
e en élaborant des interventions en lien
direct avec 'expérience vécue et la pro-
blématique des personnes souffrant de
troubles psychiques. Les experts
recommandent de bien identifier les
personnes que l'on souhaite cibler,
d’objectiver leurs expériences, leurs
besoins, les choses qu’elles souhaitent
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Réhabilitation psychosociale
Enfin, rappelons que l'objectif final
recherché par toute intervention anti-
stigma est d’améliorer la qualité de vie
des personnes souffrant de troubles psy-
chiques. Ce type d'intervention s’inscrit
donc dans le champ de la réhabilitation
(ou prévention tertiaire). Il nous semble
ainsi primordial de replacer toute action
de déstigmatisation, y compris une cam-
pagne de communication, au sein de ce
domaine d’intervention. Toute nouvelle
action devrait donc étre construite en
articulation avec les autres pratiques du
champ de la réhabilitation psychoso-
ciale qui tendent a se développer en
France (psychoéducation, entrainement
aux habiletés sociales, remédiation
cognitive, militantisme, soutien social et
familial, emploi et logement aidés).
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