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Sommaire

De plus en plus, les gouvernements, les organisations non gouvernementales et les entreprises privées
du Canada et du monde entier mobilisent des ressources pour lutter contre la stigmatisation liée a la
maladie mentale et la prévenir. La Stratégie en matiere de santé mentale pour le Canada [1] souligne la
nécessité de « lutter contre la stigmatisation en créant des occasions de promotion et de prévention et
des programmes d’intervention précoce qui permettront d’entrer en contact avec des personnes vivant
avec des troubles mentaux ou une maladie mentale » (p. 23) et « revoir et, lorsque c’est nécessaire,
mettre a jour les lois et modifier les politiques dans les administrations et les secteurs conformément a
la Convention relative aux droits des personnes handicapées de I'Organisation des Nations Unies »

(p. 49). De plus, la Commission de la santé mentale du Canada (CSMC) a lancé Changer les mentalités en
2009 : il s’agit d’un effort systématique pour réduire la stigmatisation liée a la maladie mentale qui met
I"accent sur les fournisseurs de soins, les jeunes, les médias et la main-d’ceuvre. Parallelement, bon
nombre de provinces et de territoires canadiens ont publié des plans de santé mentale a long terme qui
font de la réduction de la stigmatisation une action prioritaire [p. ex. 2, 3, 4].

Dans de nombreux domaines de la vie, les personnes vivant avec une maladie mentale doivent
composer avec des restrictions arbitraires de leurs droits et possibilités, méme dans des pays dotés de
protections législatives avancées contre la discrimination, comme le Canada. Il est impossible
d’éradiquer la stigmatisation sans s’attaquer a la stigmatisation structurelle, c’est-a-dire les inégalités et
les injustices qui sont ancrées dans les politiques et les pratiques de nos systémes institutionnels.
Malgré le manque de données empiriques sur la facon de s’attaquer efficacement a la stigmatisation
structurelle liée a la maladie mentale, il existe un solide corpus de connaissances offrant des idées
brillantes sur les méthodes les plus prometteuses pour commencer a éliminer les obstacles structurels
auxquels font face les personnes vivant avec la maladie mentale.

Le présent rapport résume ce que nous savons de la stigmatisation structurelle liée a la maladie
mentale. Il présente d’abord un apergu des concepts de la stigmatisation et de la stigmatisation
structurelle, y compris la facon dont ils sont compris par les chercheurs contemporains. Le rapport décrit
ensuite les différentes facons dont la stigmatisation structurelle se manifeste dans les systémes
institutionnels et les contextes sociaux modernes, notamment les soins de santé, 'emploi et le revenu,
le logement, I’éducation, la justice pénale, la protection de la vie privée, la participation publique, les
voyages, I'immigration, les médias, la reproduction et la parentalité. Il est évident que peu de domaines
de la politique sociale touchant les personnes vivant avec la maladie mentale demeurent a I’abri de la
stigmatisation. Les derniéres sections du rapport résument les connaissances existantes en matiere de
lutte contre la stigmatisation structurelle. Les méthodes les plus prometteuses mobilisent une
combinaison d’actions juridiques et stratégiques, d’efforts de sensibilisation et d’inclusivité, de réformes
des soins de santé, d’éducation et de recherches.



Préambule

Ces travaux ont été financés par la CSMC, qui a demandé qu’une analyse documentaire narrative soit
menée sur le sujet de la stigmatisation structurelle, notamment (a) la définition, les origines et la nature
de la stigmatisation structurelle; (b) des exemples de la fagon dont elle se manifeste dans la société
d’aujourd’hui; (c) des avenues prometteuses pour produire un changement structurel afin de
promouvoir une plus grande équité pour les personnes vivant avec la maladie mentale; et (d) des
exemples de cas précis de changement systématique.

Le processus d’analyse narrative a commencé en mars 2013 par une recherche exhaustive de la
littérature en entrant des mots clés (p. ex. stigmatisation structurelle, stigmatisation institutionnelle,
violence institutionnelle, discrimination structurelle) dans plusieurs bases de données électroniques (p.
ex. Web of Knowledge, JSTOR, Google Scholar, CINAHL). La littérature relative a la maladie mentale, a
d’autres conditions de santé (p. ex. VIH/sida), ainsi qu’aux incapacités, a la race, a I’origine ethnique, a la
sexualité et au genre, a été incluse. Ce processus a généré plus de 160 articles, ouvrages et rapports
pertinents, lesquels ont été examinés et résumés. Le présent rapport a été rédigé en mettant
délibérément I'accent sur des exemples canadiens de stigmatisation structurelle et les efforts déployés
pour y remédier.

Il ne s’agit pas d’un document sur les pratiques exemplaires. Les stratégies recommandées dans le
présent document pour réduire la stigmatisation structurelle liée a la maladie mentale se fondent
principalement sur une accumulation de connaissances fondées sur I'expérience plutét que sur des
preuves validées scientifiquement. Ainsi, le rapport propose des approches et des stratégies qui, sur la
base d’un éventail de sources d’information (p. ex. opinions d’experts, expériences vécues, recherches
dans différents contextes), s’averent prometteuses pour lutter efficacement contre la stigmatisation
structurelle.



Qu’est-ce que la stigmatisation?

« En raison de circonstances sociales et économiques globales, les personnes vivant avec la
schizophrénie sont systématiquement exclues de la pleine participation a la vie civique et
sociale et sont contraintes de mener des vies qui sont faconnées, en grande partie, par la
stigmatisation, I'isolement, I'itinérance et le déni des droits de la personne fondamentaux. »
[traduction]

Kelly [5]

Les maladies comportent des dimensions biologiques, psychologiques et sociales [6, 5, 7]. La dimension
biologique comprend des aspects liés a la génétique, a la neurochimie, a I'anatomie et aux interventions
médicales (p. ex. médicaments). Elle englobe aussi les déficiences et les limitations fonctionnelles
directement créées par une maladie, comme l'incapacité de voir ou de marcher dans le cas de la cécité
ou de la paraplégie, respectivement. La dimension psychologique concerne la facon dont les gens
pensent et se sentent par rapport a eux-mémes et au monde qui les entoure, laquelle peut étre affectée
par un aspect inhérent a une maladie (p. ex. symptome) ou comme une réponse indirecte a la maladie.
Par exemple, alors que la dépression affecte directement I'état émotionnel a long terme d’une
personne, le fait de vivre avec une maladie physique, comme le VIH/sida ou le cancer, peut avoir un
effet négatif indirect, mais significatif, sur ’'humeur d’une personne. La dimension sociale englobe la
facon dont les maladies, et les personnes qui en sont atteintes, sont percues et traitées par la société.
Rares sont ceux qui contesteraient le fait que les forces sociales, économiques et politiques jouent un
role important, au-dela de la biologie et de la psychologie d’une personne, dans le développement de la
santé et du bien-étre des personnes vivant avec une maladie mentale.

La stigmatisation est surtout un phénomeéne psychologique et social. Il s’agit avant tout d’'un processus
social qui vise a exclure, a rejeter, a faire honte et a dévaloriser des groupes de personnes sur la base
d’une caractéristique particuliere [8]. Au fil du temps, la société désigne certains attributs comme étant
socialement significatifs et les définit collectivement comme étant anormaux, inacceptables et méritant
une condamnation formelle et informelle [9, 10]. C’est |a la clé de la stigmatisation : la plupart des
attributs socialement pertinents ne sont pas intrinsequement significatifs ou problématiques, mais ils
sont plut6t définis et traités comme tels par le biais d’un processus social complexe. Bien que la
stigmatisation puisse se manifester dans la fagon dont les gens pensent, ressentent des émotions et
agissent a I’égard de ceux qui sont considérés comme différents, elle est le produit d’un contexte social
qui permet le dénigrement de la différence [11].

Par conséquent, la stigmatisation en dit plus sur la société que sur les personnes qui présentent des
caractéristiques stigmatisées ou celles qui entretiennent des croyances négatives a I'égard des autres.
Elle permet de savoir qui, dans la société, a accés au pouvoir et aux privileges nécessaires pour définir
les regles et appliquer des sanctions en cas de violation de ces régles [12 13] : ceux qui y ont acces
deviennent les bénéficiaires de la stigmatisation alors que ceux qui n’y ont pas acces deviennent ses
cibles [14]. A leur tour, les cibles de la stigmatisation sont redirigées sur un chemin ou leur identité
disparait, leurs relations sont transformées, et I'orientation de leur vie est modifiée parce qu’ils ont été
marqués par un attribut stéréotypé [15, 11]. Les effets négatifs de la stigmatisation se croisent et se
cumulent, de sorte que les inégalités et les injustices s’accumulent au fil du temps, des générations et
des contextes. Par exemple, une mere célibataire qui se voit refuser un emploi parce qu’elle vit avec une
maladie mentale peut, par conséquent, avoir de la difficulté a trouver un logement décent (c’est-a-dire
abordable, stable, slr, sain) dans un quartier s(r, ce qui peut influencer ses chances de réussite dans la



vie et celles de ses enfants [16]. Incontestablement, la stigmatisation peut produire une escalade
négative sur le parcours de vie des personnes ayant une maladie mentale, ce qui tend a créer une
« dérive sociale descendante » ou un déclin de la classe sociale [17]. Bien s(r, la situation n’est pas
inévitable : de nombreuses personnes résistent avec succes [18, 19].

Ces idées se refletent dans la conceptualisation de la stigmatisation la plus influente a ce jour.
S’inspirant des théoriciens classiques de I'étiquetage en sociologie?, Link et Phelan [25] définissent la
stigmatisation comme le processus par lequel I'étiquetage, les stéréotypes, la séparation, la perte de
statut et la discrimination coexistent dans un contexte de pouvoir. L'étiquetage désigne le processus
social de construction et d’application de catégories de différences humaines simplifiées a outrance et
socialement marquantes. Grace a ce processus, les personnes étiquetées seraient nettement
différentes. Les stéréotypes supposent une approbation culturelle de I'association entre les étiquettes
sociales et les caractéristiques indésirables. Dans la composante suivante, soit la séparation du « nous »
et du « eux », les personnes portant une étiquette stéréotypée sont mises a part et isolées du reste de la
société. Ainsi, un « eux stigmatisés » est créé [25]. Tous ces éléments peuvent alors mener a la
dévalorisation, au rejet et a I’exclusion de certains groupes, créant un désavantage social et une perte
de statut social.

Il est important de souligner trois aspects du cadre proposé par Link et Phelan [25] et appuyé dans le
présent rapport. Premierement, le concept de stigmatisation englobe a la fois la perte de statut et la
discrimination. Bien que certains chercheurs préferent faire la distinction entre stigmatisation et
discrimination [p. ex. 26, 27], une définition de la stigmatisation fondée sur la sociologie associe les
dimensions psychologiques et comportementales. Le maintien d’une division entre stigmatisation et
discrimination n’a pas de sens lorsque la stigmatisation est formulée de maniere non individualiste,
multidimensionnelle, a de multiples niveaux et selon une compréhension commune du concept. Aussi,
la stigmatisation dépend du pouvoir social, économique et politique [25]. Les groupes privilégiés
maintiennent leur avantage et leur autorité dans la société en utilisant la stigmatisation comme un outil
pour empécher les autres d’accéder au pouvoir et aux ressources [28]. De maniére connexe, la
stigmatisation s’étend aux niveaux micro et macro [29, 30Jii%. Il est donc utile de considérer que la
stigmatisation existe a trois niveaux qui interagissent et se renforcent mutuellement : le soi, le social et
le structurel [33, 11, 34].

L’auto-stigmatisation existe a I’échelle individuelle et inclut les perceptions et les expériences de ceux
qui possedent des attributs stigmatisés. Les personnes présentant des caractéristiques stéréotypées,
comme la maladie mentale, sont socialisées et croient qu’elles sont des membres dévalorisés de la
société, ce qui les amene a avoir des sentiments négatifs a I'égard d’elles-mémes, a adopter des
comportements inadaptés, et a transformer leur identité [35]. Les personnes qui se sentent dévalorisées
ont tendance a modifier leurs attentes sociales de sorte qu’elles s’installent dans leur faible position
sociale. Elles peuvent ne pas chercher a améliorer leur statut social (par I’éducation ou le travail) ou
hésiter a remettre en cause les obstacles qui se dressent sur leur chemin vers une vie meilleure [36, 37].
Les recherches indiquent que I'auto-stigmatisation liée a la maladie mentale est associée au désespoir, a
une mauvaise estime de soi, a la désautonomisation, a une diminution de I'efficacité personnelle, et a
une baisse de la qualité de vie [35].

" Voir par exemple : [10, 20-24].
2 | es autres modeéles conceptuels qui fournissent un cadre pour lier la stigmatisation aux niveaux micro et macro comprennent
I'approche écologique de la stigmatisation [31] et le cadre intégrant les influences normatives de la stigmatisation.



La stigmatisation sociale existe a I’échelle de groupe et fait référence aux membres de la communauté
qui jugent que certains traits de caractere sont contraires aux normes communautaires et se
comportent de maniére préjudiciable, par I'action ou I'inaction, envers les personnes qui possedent
I"attribut dévalorisé [38, 33, 39]. Elle est produite par les croyances individuelles et collectives des
membres dominants de la société, lesquels donnent forme aux regles d’engagement et définissent les
facons acceptables de se comporter envers les groupes opprimés [28]. Elle s’exprime de maniéere
comportementale lors des interactions interpersonnelles, ce qui explique pourquoi les termes

« discrimination individuelle » et « discrimination interpersonnelle » sont souvent utilisés pour décrire
cette forme de stigmatisation [29, 25]. La stigmatisation sociale constitue un terrain fertile pour I'auto-
stigmatisation et la stigmatisation structurelle. Par exemple, une personne qui croit que toutes les
personnes aux prises avec la schizophrénie sont dangereuses peut étre peu encline a se lier d’amitié
avec une personne ayant une maladie mentale (contribuant ainsi a I'auto-stigmatisation) et peut
soutenir des interventions coercitives en matiére de santé mentale (contribuant donc a la stigmatisation
structurelle). Les spécialistes du racisme et des préjugés sexuels ont observé que la stigmatisation
sociale dans la société moderne est plus susceptible d’étre exprimée de maniére subtile (également
appelé le racisme par aversion ou préjudice moderne) puisqu’il existe une pression sociale croissante
contre les formes ouvertes et flagrantes de préjugés et de discrimination [40, 41]. Les recherches
portant sur les expériences des personnes ayant une maladie mentale ont également documenté ces
formes subtiles, mais significatives, de stigmatisation qui se manifestent dans différents contextes
sociaux comme le milieu de travail [p. ex. 42].

Bien que ce rapport soit principalement axé sur la maladie mentale, il est important de reconnaitre la
pertinence d’un large éventail de caractéristiques et de statuts auxquels les théories de la stigmatisation
ont été appliquées. De nombreux chercheurs croient que les processus d’exclusion produits par la race,
I'origine ethnique, le genre, I'age, la classe sociale, I'orientation sexuelle et différents types d’incapacités
présentent des ressemblances avec la stigmatisation des maladies mentales [43, 28]. Les groupes non
dominants de la société partagent des histoires d’oppression systématique, de ségrégation, de déni des
droits fondamentaux de la personne, et d’épuisement des ressources sociales, économiques et
politiques Au Canada, par exemple, il existe une ressemblance frappante entre le traitement historique
et les réalités actuelles des peuples autochtones et des personnes ayant une maladie mentale puisque
les deux groupes ont été soumis a une discrimination systématique et directe, a une dislocation sociale,
et a de mauvaises conditions sociales et économiques [44].

En plus de partager des points communs, il est clair que les caractéristiques et les statuts stigmatisés
n’agissent pas de maniére isolée. Chaque personne est composée de multiples attributs (p. ex. race,
genre, incapacité) qui, ensemble, influencent le développement de son identité, ses expériences
subjectives, et ses chances dans la vie [45, 47]. Une étude révélatrice portant sur prés de 1 000
personnes souffrant d’une incapacité psychiatrique aux Etats-Unis a montré que bon nombre d’entre
elles avaient percu une discrimination fondée sur des facteurs autres que leur maladie mentale. Par
exemple, 66 % des Afro-Américains interrogés ont signalé une discrimination raciale, 34 % des femmes
interrogées ont pergu une discrimination fondée sur le genre, 83 % des homosexuels interrogés ont
signalé une discrimination fondée sur leur orientation sexuelle, et 49 % des personnes ayant une
incapacité physique interrogées ont indiqué qu’elles avaient été victimes de discrimination en raison de
leur incapacité physique [48]. Il est donc important de tenir compte des multiples dimensions des
inégalités dans toute discussion sur la stigmatisation liée a la maladie mentale, d’autant plus que les
personnes victimes de racisme, de sexisme et de classisme, notamment, sont plus susceptibles d’avoir
des probleéemes de santé mentale [8]. De plus, les maladies mentales sont souvent associées a d’autres
caractéristiques stigmatisées, comme le fait d’étre économiquement défavorisé, d’étre institutionnalisé,



ou d’avoir des problémes de toxicomanie. Les recherches indiquent que le fait de vivre avec une maladie
mentale amplifie les inégalités de pouvoir existantes créées par la combinaison du genre, de la race et
de la classe sociale [49].

Contrairement a la race, a 'origine ethnique, au genre, a I’orientation sexuelle ou a d’autres attributs,
les incapacités peuvent causer une déficience. Par exemple, les maladies mentales ont des effets
déléteres sur la cognition, les relations sociales et le fonctionnement, ce qui peut entrainer des
conséquences néfastes dans de nombreux domaines de la vie. Une personne vivant avec la
schizophrénie peut étre incapable de nouer des amitiés et de les maintenir en raison de symptémes qui
augmentent le retrait social et diminuent la motivation. Parallélement, une personne souffrant d’un
trouble anxieux peut avoir de la difficulté a travailler parce qu’une peur ou une inquiétude incontrolable
I'empéche d’accomplir ses taches. La stigmatisation exacerbe les restrictions liées a I'incapacité qui sont
imposées aux personnes handicapées [50, 34], un point élucidé par le modéle social de I'incapacité. Ce
modele, aussi connu sous le nom de modeéle d’inclusion des personnes handicapées, avance I'idée que
I'incapacité découle de I'interaction entre I'incapacité individuelle et les obstacles dans I’environnement
(p. ex. psychologiques ou structurelles) empéchant la participation en tant que citoyen a part entiére
dans la société [51, 52]. L'idée voulant que la stigmatisation soit créée et maintenue par des
environnements invalidants est pertinente pour la discussion suivante sur le sujet de la stigmatisation
structurelle. Les maladies mentales se distinguent également des autres incapacités physiques ou
sensorielles puisqu’elles deviennent souvent un statut de référence [10], c’est-a-dire que I'identité
d’une personne est effacée par sa maladie, laquelle dicte la fagon dont elle est percue et traitée par la
société. Ainsi, les personnes ayant une maladie mentale qui protestent contre des exemples de
stigmatisation structurelle risquent de voir leur résistance ignorée, réduite au silence et catégorisée (p.
ex. « elle est fachée parce qu’elle ne prend pas ses médicaments » ou « son trouble de personnalité le
pousse a agir » [52].

Qu’est-ce que la stigmatisation
structurelle?

« Les politiques et les pratiques institutionnelles que nous créons pour résoudre les problemes
sociaux sont essentielles pour la stigmatisation : elles peuvent la déclencher, la minimiser, et
méme la bloquer. » [traduction]

Link et autres [47]

Les chercheurs dans le domaine des études ethniques, raciales et de genre ont produit une grande
partie de ce qui est connu de la stigmatisation structurelle sur le plan empirique, conceptuel et
théorique. Dans le contexte de la maladie mentale, la stigmatisation structurelle fait référence aux
régles, aux politiques et aux pratiques des institutions sociales qui restreignent arbitrairement les droits
et les possibilités des personnes vivant avec une maladie mentale [53, 54]. Pour cette forme de
stigmatisation, I'idéologie culturelle dominante est incarnée dans les systemes institutionnels de sorte
que les différences de pouvoir sont légitimées et les désavantages sociaux sont perpétués [33, 11, 55].

Les inégalités et les injustices sont ancrées dans le tissu social, de sorte que les personnes ayant une
maladie mentale n’ont pas le méme acces aux ressources et aux pouvoirs sociaux, économiques et
politiques [56, 57]. Par conséquent, la société est alors congue par et pour les personnes qui n’ont pas
de maladie mentale. Au fil du temps, les politiques et les pratiques institutionnelles stigmatisantes



deviennent la norme de fonctionnement de la société. La stigmatisation ne dépend alors plus de I'action
individuelle : au contraire, le désavantage et I’exclusion sont couramment perpétrés par les systemes
institutionnels [58]. La stigmatisation structurelle est renforcée dans le droit, les réglements et
procédures internes des systémes institutionnels privés et publics, et les pratiques des professionnels
[59, 60]. Ces structures conspirent pour préserver les idéologies dominantes et maintenir les hiérarchies
sociales [61].

La stigmatisation structurelle peut étre intentionnelle ou non intentionnelle [62, 29, 63]°. La
stigmatisation structurelle intentionnelle exige des efforts conscients et délibérés pour restreindre les
droits et les possibilités des personnes ayant une maladie mentale. Il peut s’agir d’un effort manifeste,
comme les politiques qui excluent les personnes de la couverture d’assurance-maladie en raison de leur
maladie mentale. Autrement, I'effort peut étre voilé, auquel cas les institutions utilisent délibérément
un critére qui est fortement lié a la maladie mentale (c’est-a-dire un intermédiaire) pour refuser I'égalité
des chances aux personnes ayant une maladie mentale [63]. Un exemple : les organisations qui refusent
des emplois ou des possibilités de bénévolat aux personnes qui ont un casier judiciaire, sachant que
cette pratique cause un préjudice inégal aux personnes ayant une maladie mentale qui ont
régulierement recours a la police pour accéder a des services de santé mentale d’urgence. La
stigmatisation structurelle voilée peut également prendre la forme de dirigeants institutionnels qui ne
parviennent pas a atténuer les inégalités et les injustices communes [64]. Un exemple serait celui des
hauts responsables de la police qui continuent de soutenir la divulgation d’informations relatives a la
santé mentale (p. ex. appréhensions liées a la santé mentale, tentatives de suicide) lors des contréles
policiers de routine ou de vérifications du casier judiciaire, aprés avoir pris connaissance qu’une telle
pratique limite arbitrairement les possibilités des personnes ayant une maladie mentale, comme
I’obstruction des possibilités de bénévolat et d’emploi.

La stigmatisation structurelle involontaire crée par inadvertance des injustices pour les personnes ayant
une maladie mentale [65]. En général, cette situation se produit parce que les personnes ayant une
maladie mentale sont représentées de maniére disproportionnée dans certains groupes qui font I'objet
d’une politique sociale donnée. Par exemple, les « réformes de la répression de la criminalité » qui
imposent des peines plus séveres pour les infractions moins graves (comme les infractions en matiere de
drogue) auront des impacts disproportionnés sur les personnes ayant une maladie mentale en raison de
la prévalence de problemes concomitants de santé mentale et de toxicomanie. Certains chercheurs
soutiennent que les formes non intentionnelles de stigmatisation structurelle sont en fait des
reformulations contemporaines de politiques et de pratiques passées qui étaient congues pour
stigmatiser intentionnellement [66]. Ainsi, la stigmatisation structurelle est ancrée dans des pratiques
historiques qui produisent un « héritage de disparité » [39], le désavantage se reproduisant au fil du
temps et des générations. Par exemple, les personnes ayant une maladie mentale qui ont été
intentionnellement mises a I’écart de la société par I'institutionnalisation le sont encore aujourd’hui en
raison des politiques économiques et sociales qui les empéchent de devenir des membres a part entiére
de la communauté.

Il convient de souligner quelques points concernant les formes non intentionnelles de stigmatisation
structurelle. D’abord, bien qu’elle soit omniprésente dans la société, elle est assez difficile a détecter et
a documenter puisqu’elle se cache dans 'ombre et n’a pas d’intentionnalité manifeste [65]. Afin

3 Certains chercheurs préférent faire la distinction entre la stigmatisation institutionnelle et la stigmatisation
structurelle sur la base de l'intention, cette derniére servant a décrire les effets non intentionnels [p. ex. 29].



d’exposer les raisons pour lesquelles les personnes ayant une maladie mentale sont victimes d’injustices
et d’inégalités dans la société contemporaine, il faut décortiquer de multiples couches de politiques
sociales et de pratiques institutionnelles stigmatisantes et les relier. Les chercheurs mentionnent
souvent que bon nombre des restrictions actuelles des droits et des possibilités des personnes ayant
une maladie mentale sont la conséquence d’un héritage de recherches et de traitements sous-financés
en matiere de maladies mentales, par rapport a d’autres problemes de santé [67, 68], combiné aux
préoccupations modernes de rentabilité des soins de santé. Ensuite, la stigmatisation structurelle non
intentionnelle peut se transformer en une intentionnalité une fois que ses effets néfastes sont connus et
ne sont pas corrigés par les responsables institutionnels, comme les décideurs politiques et les
planificateurs des soins de santé [63]. Enfin, I'intentionnalité n’est pas nécessaire pour étayer les
plaintes pour discrimination. Ainsi, il est possible de demander une réparation judiciaire pour les cas de
stigmatisation structurelle non intentionnelle.

Dans une discussion constructive sur la stigmatisation sexuelle et le mariage homosexuel, Herek [69] fait
une observation importante sur la stigmatisation structurelle : les lois n"apparaissent pas par magie.
Elles sont plutot négociées dans le cadre d’un processus social qui suppose un dialogue entre les
politiciens, les lobbyistes et le public, lequel est parfois diffusé dans les médias. Pour les personnes qui
font I'objet d’une stigmatisation structurelle, ce processus démocratique révele que leurs concitoyens et
leurs représentants élus approuvent les points de vue stigmatisants, que leurs droits fondamentaux sont
ouverts au débat, et qu’ils ont un pouvoir relativement limité pour résister a I'idéologie dominante. De
plus, méme si une loi particuliére peut étre limitée par une instance (p. ex. les reglements sur le controle
des armes a feu concernant les personnes ayant une maladie mentale aux Etats-Unis n’ont pas d’impact
direct sur les Canadiens), le discours social entourant le probleme social déborde les champs de
compétence. Par conséquent, I'existence d’une stigmatisation structurelle liée a la maladie mentale, en
tout lieu, constitue une menace mondiale pour I’estime de soi et la sécurité personnelle d’'une personne.

Les politiques et les pratiques qui restreignent les droits et les responsabilités des personnes ayant une
maladie mentale ne sont pas toutes des cas de stigmatisation structurelle. Certaines restrictions et
distinctions peuvent étre justifiées, comme I’a fait remarquer le tribunal des droits de la personne de la
Colombie-Britannique : « Une différenciation de traitement découlant de I'incapacité mentale, réelle ou
percue, d’'une personne ne suffira pas nécessairement a établir I’existence d’une discrimination [...] Dans
certains cas, une différenciation de traitement est nécessaire pour répondre aux besoins et aux
circonstances réels des personnes [70]. » |l peut étre approprié de suspendre le permis de conduire
d’une personne ayant une maladie donnée, comme une démence modérée, qui altére
considérablement ses capacités cognitives, ou encore, il peut étre justifié d’appréhender et
d’hospitaliser une personne ayant une condition particuliére, comme une psychose aigug, qui I'améne a
se comporter violemment envers les autres. Comment différencier ces scénarios de ceux qui sont
considérés comme des cas de stigmatisation structurelle?

Le caractere arbitraire est le facteur clé de la stigmatisation structurelle. Comme I'a expliqué la juge
Abella de la Cour supréme du Canada dans une affaire de mesures d’adaptation de poste pour une
personne ayant une incapacité : « C’est le lien entre 'appartenance a ce groupe et le caractere arbitraire
du facteur ou du comportement désavantageux, soit a premiéere vue ou dans son impact, qui déclenche
la possibilité d’une réparation. Et c’est le demandeur qui porte ce fardeau déterminant [71] para. 49]. »
La stigmatisation structurelle supposera probablement des politiques ou des pratiques qui restreignent
un droit ou refusent une possibilité sur la base de catégories générales, comme un diagnostic actuel ou
passé de maladie mentale, plutot que des critéres précis et mesurables fondés sur des évaluations
individualisées de I'incapacité, de la capacité ou du risque. En outre, elle est susceptible de se manifester



lorsque les restrictions sont imposées a de multiples domaines de la vie et contextes sociaux, plutét qu’a
une activité précise pour une durée circonscrite.

Les chercheurs ont proposé une série de questions pour déterminer si une pratique ou une politique
illustre la stigmatisation structurelle [62, 72, 38, 73].

e La pratique ou la politique institutionnelle contrevient-elle aux dispositions des lois existantes
sur les droits de la personne?

e Dans quelle mesure les criteres appliqués pour restreindre les droits ou les possibilités des
personnes sont-ils larges ou spécifiques?

e Dans quelle mesure le domaine qui est restreint est-il large ou spécifique?

e Lesinstitutions publiques et privées font-elles des efforts raisonnables pour aider les personnes
(p. ex. en leur fournissant des services ou du soutien) a accéder a I'ensemble des droits et des
possibilités?

e Dans quelle mesure la restriction demeurera-t-elle en place lorsque I'incapacité diminuera?

e Existe-t-il d’autres méthodes (p. ex. moins restrictives ou onéreuses) qui pourraient étre aussi
efficaces, voire davantage, pour atteindre les mémes résultats?

e La pratique ou la politique institutionnelle stigmatisante serait-elle rejetée par ceux qui
pourraient étre affectés?

e Quelle est la nature et la portée du préjudice (p. ex. isolement social, inégalités économiques ou
en santé) qui sera produit par la pratique ou la politique institutionnelle par rapport a ses
avantages attendus?

Il peut étre utile de répondre a ces questions lors de la préparation d’une plainte pour stigmatisation
structurelle liée a la maladie mentale. Le probléme est que des personnes différentes arriveront
probablement a des conclusions différentes. Par exemple, déterminer si un employeur fournit des
efforts raisonnables pour accommoder un employé dépend de la perception individuelle du caractere
raisonnable. Il est clair que I'idéologie soutenue par une personne, ainsi que I'idéologie dominante dans
la société, exercera une influence significative sur sa disposition a percevoir la stigmatisation structurelle
lorsqu’elle se matérialise.

La stigmatisation structurelle s’exprime le plus fréquemment dans le domaine des pratiques
professionnelles. Une série d’études portant sur les cas de discrimination institutionnelle liée au
VIH/sida a révélé que la législation et les politiques étaient peu nombreuses, mais que la discrimination
était relativement courante dans les procédures et les pratiques non écrites des fournisseurs de services
de santé [74]. L'existence de pratiques stigmatisantes chez les professionnels de la santé trouve
certainement écho dans les recherches qui s’intéressent aux perceptions et aux expériences des
personnes ayant une maladie mentale (comme il en sera question plus loin). A ce stade, il convient de
reconnaitre que les chercheurs ne s’entendent pas tous pour dire que les attitudes et les
comportements des stagiaires (p. ex. étudiants en médecine, cadets de la police) et des professionnels
sont placés a juste titre a I'échelle « structurelle » de la stigmatisation. Certainement, le mauvais
comportement de quelques professionnels (p. ex. psychiatres, employeurs, policiers) ne devrait pas étre
conceptualisé comme une stigmatisation structurelle. Cependant, si les pratiques déloyales des
professionnels d’un systéme institutionnel sont récurrentes (c’est-a-dire qu’il ne s’agit pas
d’événements isolés), symptomatiques de problémes au sein de la culture organisationnelle, tolérées ou
excusées par les dirigeants de I'organisation et ne sont pas corrigées malgré les problemes connus, elles
sont alors révélatrices d’une stigmatisation structurelle [29, 59, 75].



A quoi ressemble la stigmatisation
structurelle?

« Le Canada a promis la création d’une société égalitaire, mais il a systématiquement exclu,
marginalisé et isolé ses citoyens handicapés. » [traduction]
Kaiser [76], article 7, paragraphe 1

La stigmatisation a été comparée a une hydre a plusieurs tétes, créature de la mythologie grecque, en
raison de sa capacité acharnée a apparaitre et a réapparaitre dans une multitude de domaines sociaux
[77]. La littérature empirique et observationnelle révele que peu de domaines de la politique sociale
restent épargnés des impacts de la stigmatisation. Les personnes ayant une maladie mentale sont, a
divers degrés, rejetées, exclues et dévalorisées dans les politiques et les pratiques de la plupart des
systémes institutionnels, comme les soins de santé, I’emploi, la sécurité sociale et le logement.

Les chercheurs ont utilisé une série d’approches pour étudier la nature et 'ampleur de la stigmatisation
structurelle. La premiére approche consiste a sonder les membres du public pour déterminer leur
volonté d’approuver les politiques sociales ou les décisions politiques susceptibles de restreindre ou de
faire progresser des droits et des possibilités précis pour les personnes ayant une maladie mentale. Par
exemple, les chercheurs ont examiné le soutien du public a I’égard de politiques qui interdiraient le
permis de conduire, retireraient le droit de vote ou recommanderaient I'interruption de grossesse pour
les personnes ayant une maladie mentale [78]. Des études ont également évalué les préférences du
public en matiére de lois coercitives et bienveillantes et de pratiques de traitement, comme
I’hospitalisation involontaire, visant les personnes ayant une maladie mentale [79]. Dans le méme ordre
d’idées, des sondages ont examiné le soutien du public pour I'augmentation ou la réduction des niveaux
de financement destinés aux soins de santé mentale [80, 81].

Cet ensemble de recherches comportementales est utile dans le sens ou il donne un apercu des
perspectives des membres de la communauté sur les questions de politique publique. Par conséquent,
une approximation des décisions politiques susceptibles de recevoir un soutien ou une opposition
généralisée est établie. Mais ces recherches comportent une limite : les personnes interrogées peuvent
répondre aux questions d’une maniere socialement souhaitable, offrant une sous-estimation de
I"ampleur de la stigmatisation qui existe dans la société. De méme, ces recherches ne tiennent
généralement pas compte de I'importance de I'engagement des participants dans le processus politique
(p. ex., vote aux élections) ou de leur capacité d’influencer les décideurs politiques [82]. La présomption
veut que les membres individuels de la société aient une chance égale d’influencer les décisions
politiques, ce qui ne refléte pas la structure hiérarchique du pouvoir dans la société. Dans toute société
démocratique, les personnes disposant de ressources et de pouvoir sont plus susceptibles d’influencer la
politique sociale. Il se peut donc que la confirmation des perspectives de ces quelques personnes
influentes soit particulierement importante pour cet axe de recherche.

L'analyse des politiques est une autre facon d’étudier la stigmatisation structurelle. Dans ce type de
recherche, le contenu réel des politiques et des lois est examiné minutieusement afin de découvrir des
exemples de stigmatisation structurelle (ou de protection contre elle). Il s’agit d’'une approche courante
qui a été utilisée pour étudier la discrimination a I’égard des personnes atteintes du VIH/sida [83, 74]. En
ce qui concerne les maladies mentales, Corrigan et ses collégues [54] ont examiné prés de 1 000 projets



de loi relatifs a la santé mentale aux Etats-Unis pour trouver des preuves de stigmatisation structurelle.
lls ont constaté que la stigmatisation structurelle était peu fréquente dans les lois des Etats, alors que
3 % des projets de loi restreignaient les libertés (p. ex. en autorisant la médication involontaire ou le
traitement communautaire obligatoire),

1 % encourageaient la discrimination (p. ex. en restreignant I'accés aux armes a feu, en diminuant les
droits parentaux, en restreignant le placement dans les établissements de santé mentale), et 4 %
réduisaient la protection de la vie privée (p. ex. en autorisant la divulgation d’informations sur la santé
mentale a des fins de sécurité publique). Les protections proactives contre la stigmatisation étaient
également rares dans les projets de loi sur la santé mentale, alors que 1 % élargissaient des libertés (p.
ex. création d’options pour les directives anticipées), 1 % protégeaient contre la discrimination (p. ex.
exigence d’'un financement paritaire de la santé mentale, refus d’utiliser I’état de santé mentale des
parents dans les décisions relatives a la garde des enfants), et 6 % élargissaient des droits a la vie privée
(p. ex. interdiction de divulguer des informations sur la santé mentale).

L'un des résultats les plus importants de I'étude de Corrigan et autres [54] révele que la majorité des
projets de loi élargissant ou réduisant les protections se fondaient sur le statut d’une personne ayant
une maladie mentale (p. ex. diagnostic passé ou actuel), plutét que sur le niveau de capacité cognitive
ou le degré de déficience fonctionnelle. Plusieurs chercheurs ont souligné que le fait de traiter les
personnes ayant une maladie mentale comme s'il s’agissait d’'un groupe homogene, quel que soit leur
niveau de déficience fonctionnelle ou cognitive, est un exemple de stigmatisation structurelle puisqu’il
est clairement injustifiable [54, 84, 85]. Cette approche de recherche a I'avantage de s’appuyer sur une
source de données objective pour révéler la présence manifeste de la stigmatisation dans la politique
sociale actuelle. Sa principale faiblesse : elle sous-estime largement I'omniprésence de la stigmatisation
structurelle puisque la recherche indique régulierement que la stigmatisation est plus susceptible de se
matérialiser dans les pratiques institutionnelles, généralement guidées par des coutumes ou des
procédures non écrites, plutot que d’étre inscrites dans une politique [83].

L’approche la plus courante pour enquéter sur la stigmatisation structurelle a été la tenue d’entrevues,
d’enquétes et de groupes de discussion pour examiner les expériences des personnes ayant une maladie
mentale et de leurs proches, comme les amis, les parents et les fournisseurs de services [p. ex. 86].
Cette recherche exploite les perceptions subjectives de la stigmatisation qui peuvent étre attribuées aux
structures sociales et aux politiques. Par exemple, Stuart et ses collegues [87] ont constaté que pres de
la moitié (44 %) d’un échantillon d’utilisateurs canadiens de services de santé mentale ont déclaré avoir
été traités injustement ou privés de leurs droits en raison de leur maladie mentale. De méme, une
enquéte menée aupres d’environ 700 Américains vivant avec des troubles psychiatriques a révélé
gu’environ un quart a la moitié des participants ont déclaré avoir été victimes de discrimination liée a la
maladie mentale dans divers systemes institutionnels, notamment I'emploi (52 %), le logement (32 %),
les services de santé mentale (28 %), I'application de la loi (27 %) et I’éducation (24 %) [48].

Alors que ces études font état des expériences de stigmatisation réelles des personnes ayant une
maladie mentale, certaines recherches suggerent que c’est I'anticipation de la stigmatisation
structurelle, comme la peur d’un traitement involontaire ou de recevoir des soins médicaux inadéquats,
qui peut étre particulierement problématique pour les personnes ayant une maladie mentale [p. ex. 88].
Par exemple, une étude menée en Pologne a révélé que prées de la moitié d’un échantillon de personnes
vivant avec la schizophrénie s’attendait a une stigmatisation structurelle, alors que seulement 6 %
d’entre elles ont rapporté une expérience réelle considérée comme de la stigmatisation structurelle
[89]. Les recherches indiquent également qu’une grande partie de la stigmatisation rapportée par les
personnes ayant une maladie mentale concerne les interactions directes avec les autres (c’est-a-dire a
I’échelle individuelle ou interpersonnelle), plutdt qu’au chapitre des déséquilibres et des injustices



structurelles [90]. C’est la que réside la difficulté de ce type de recherche par auto-évaluation : la
stigmatisation structurelle est souvent hors de vue et peut ne pas étre pergue par ceux qu’elle opprime.
En général, les gens sont plus susceptibles d’attribuer leur mauvaise fortune a des facteurs immédiats et
directement observables, plutdt qu’a un réseau complexe de forces sociales invisibles. La stigmatisation
structurelle est difficile a détecter et a étudier puisqu’elle est « enfouie sous des couches de regles et de
réglements » [traduction] [91].

En gardant a I'esprit la facon dont la stigmatisation structurelle est conceptualisée dans le présent
rapport, ainsi que les différentes traditions qui ont été utilisées pour I'étudier, les sections suivantes
mettent en évidence les facons dont la stigmatisation structurelle se manifeste dans 10 systéemes
institutionnels et contextes sociaux différents : les soins de santé, I'emploi et le revenu, le logement,
I’éducation, la justice pénale, la protection de la vie privée, la participation publique, les voyages et
I'immigration, les médias, ainsi que la reproduction et la parentalité.

Soins de santé

Le systeme de santé est régulierement défini comme un facteur important de la stigmatisation
structurelle liée a la maladie mentale ainsi qu’a d’autres problémes de santé stéréotypés comme le
VIH/sida [31] et les toxicomanies [92]. Bien que de nombreuses personnes ayant une maladie mentale
recoivent I'aide et le soutien dont elles ont besoin de la part de professionnels de la santé dévoués, le
systéeme de santé est également un lieu ol les gens se heurtent a des inégalités et a I'injustice [93]. Les
principaux moyens par lesquels la stigmatisation structurelle liée a la maladie mentale se manifeste dans
le systéme de santé sont le financement insuffisant des services de santé mentale et de la recherche, la
philosophie coercitive des soins qui sous-tend la prestation des services de santé mentale, et les
pratiques non professionnelles des professionnels de la santé mentale.

Financement insuffisant. Les maladies mentales ont été systématiquement dépriorisées dans
I'allocation des fonds destinés aux soins de santé [56, 94, 32, 95, 96]. Par conséquent, de
nombreuses personnes ayant une maladie mentale n’ont qu’un acces limité a des soins de qualité
inférieure qui ne répondent pas a leurs besoins, une expérience considérée par beaucoup comme
la forme la plus dommageable de stigmatisation [91, 86]. Par exemple, les personnes peuvent étre
en mesure d’accéder a des services de santé mentale a court terme en période de crise, mais pas
a d’autres moments ou elles en ont besoin, ou encore, des médicaments moins chers peuvent
étre mis a la disposition des personnes ayant une maladie mentale, plutot que des médicaments
comparativement plus récents, plus coliteux et plus efficaces qui comportent moins d’effets
secondaires [75,97]. De méme, les personnes ayant une maladie mentale peuvent avoir accés a
des interventions pharmacologiques, mais pas a d’autres formes de soins connus comme étant
tout aussi ou plus efficaces, comme les thérapies psychologiques [84]. Les régimes d’assurance-
maladie publics et privés peuvent offrir une couverture insuffisante pour les soins de santé
mentale par rapport a celle qui est fournie pour les maladies physiques [p. ex. 98]. L’acces a des
soins de santé mentale appropriés entraine souvent un co(t financier important que les
personnes ayant une maladie mentale et leur famille ne peuvent tout simplement pas se
permettre [86].

Bien que de nombreuses lacunes du systéme public de santé mentale soient comblées par des
services offerts par des organisations non gouvernementales et de consommateurs, ces services



essentiels subsistent grace a des formes de financement fragmentées et temporaires. Il est clair
gue l'inefficacité d’un tel systeme de santé mentale désavantage les personnes ayant une maladie
mentale en réduisant leurs choix, en entravant leur rétablissement, et en les exposant a de
nombreux résultats négatifs (p. ex. victimisation, probléemes médicaux, etc.). Elle renforce
également la croyance que les maladies mentales ne peuvent pas étre traitées ou qu’elles
nécessitent des formes coercitives de soins telles que I’'hospitalisation involontaire. Kelly [99]
soutient que I'absence d’un systeme de santé mentale efficace représente une « non-liberté »
(p. 2112) empéchant les personnes ayant une maladie mentale d’atteindre d’autres formes de
liberté telles que la pleine participation a la vie sociale et politique. Pour d’autres problémes de
santé, un systeme de soins d’aussi mauvaise qualité ne serait pas toléré [62], ce qui met en
évidence la dévalorisation des maladies mentales par la société, qui se traduit par des inégalités
systématiques dans la distribution des ressources en santé.

En ce qui concerne les niveaux de financement inadéquats pour les services et les mesures de
soutien, des chercheurs du Canada, des Etats-Unis et de I’Australie ont également observé que la
recherche sur la santé mentale n’est pas considérée comme prioritaire dans I'attribution des
fonds scientifiques [100-103]. En dépit du fait que les maladies mentales représentent un colt et
un fardeau énormes pour la société, les chercheurs qui étudient les problemes de santé mentale
recoivent relativement moins d’argent que leurs collegues qui étudient d’autres maladies. Par
exemple, une récente étude menée en Australie a révélé que la recherche sur la santé mentale
recevait des niveaux de financement inférieurs a ceux de la plupart des autres problémes de santé
(p. ex. cancer, maladies cardiovasculaires), que la recherche sur la santé mentale était sous-
financée par rapport au fardeau de la maladie, et que I'augmentation du financement de la
recherche en santé mentale n’a pas suivi la croissance du financement de la recherche sur les
autres problémes de santé [104]. Cette répartition inéquitable du financement de la recherche est
problématique puisqu’elle méne a un corpus de preuves scientifiques sous-développé a partir
duquel sont prises les décisions relatives aux politiques et aux services de santé mentale. Pour
améliorer cette situation, il faudra peut-étre attirer davantage d’étudiants et de chercheurs dans
le domaine de la santé mentale afin de renforcer les capacités de la main-d’ceuvre en matiere de
recherche sur la santé mentale [104].

Fondements coercitifs. Au Canada, les lois sur la santé mentale ont tendance a se concentrer sur
les interventions involontaires (c’est-a-dire les médicaments, le traitement communautaire ou
I’"hospitalisation) qui sont congues pour restreindre les droits et les libertés des personnes ayant
une maladie mentale [105]. En fait, les lois provinciales et territoriales sur la santé mentale sont
mal nommées puisqu’elles traitent rarement des obligations du gouvernement a assurer la santé
mentale de ses citoyens [106]. Ces lois sont censées remplir une fonction de protection, comme
empécher des personnes de se faire du mal ou d’en faire a autrui. Cependant, plutét que de
s’appliquer a tous les membres de la société qui représentent de telles menaces, elle crée une
catégorie spéciale de citoyens en ciblant les personnes ayant une maladie mentale. Il faut se
demander pourquoi la société est préte a utiliser des mesures préventives coercitives pour les
personnes ayant une maladie mentale, mais pas pour d’autres groupes de citoyens [107, 52].

Certains soutiennent que ces lois perpétuent I'idée que les personnes ayant une maladie mentale
sont intrinsequement différentes des autres (c’est-a-dire qu’elles représentent un plus grand
risque pour la sécurité publique) et qu’elles méritent moins les droits fondamentaux de la
personne [108, 52], en particulier parce que ces lois affectent de maniere disproportionnée les
membres les plus défavorisés et les plus vulnérables de la société [109]. De plus, ce cadre législatif
délimite clairement ceux qui occupent des positions de pouvoir (c’est-a-dire les fournisseurs de



services de santé mentale) et ceux qui ne les occupent pas (c’est-a-dire les personnes ayant une
maladie mentale), et confond les fonctions de contréle social et de traitement du systéme de
santé mentale [96]. Il est connu que les fondements coercitifs des services de santé mentale
peuvent fortement dissuader les gens de chercher de I'aide pour des problemes de santé mentale
[110, 111]. La stigmatisation structurelle se manifeste par I'incapacité des gouvernements a
contrebalancer ces interventions coercitives en offrant des services de santé mentale volontaires
de haute qualité, en fournissant un acces facile a des services juridiques, et en évaluant
rigoureusement la mesure dans laquelle ces pratiques et politiques atteignent les effets souhaités
(p. ex. amélioration de la qualité de vie) par rapport a leurs conséquences collatérales (p. ex.
diminution de la participation au traitement).

Pratiques (non) professionnelles. Les personnes ayant une maladie mentale et leur famille
signalent régulierement que les attitudes et les comportements des professionnels de la santé et
de la santé mentale exacerbent leur expérience de la stigmatisation [42, 7, 56, 112]. Dans le
systeme de santé, les personnes ayant une maladie mentale qui cherchent a se faire soigner pour
des maladies physiques peuvent étre ignorées ou rejetées. Les professionnels du systéme de
santé mentale peuvent s’engager dans d’autres pratiques qui contribuent a la stigmatisation,
notamment en ne fournissant pas aux patients ou aux clients des informations sur leur maladie et
leur traitement (p. ex. effets secondaires), en utilisant des leviers juridiques et la coercition pour
obtenir le respect du traitement, en tolérant I'application systématique de pratiques
déshumanisantes (p. ex. isolement, fouilles a nu, contraintes physiques), en excluant les
personnes ayant une maladie mentale du processus de traitement, et en adoptant une position
paternaliste envers les personnes ayant une maladie mentale [75, 42]. De plus, des professionnels
de la santé et des services sociaux font subir aux personnes ayant une maladie mentale des
intrusions dans leur vie privée, des gestes qui ne seraient pas acceptables pour traiter des
personnes ayant d’autres probléemes de santé. Le fait que, dans de nombreuses études, les
personnes ayant une maladie mentale rapportent ces expériences dans de multiples contextes
signifie qu’il s’agit de problémes systématiques et structurels, et non d’événements isolés ou
rares.



Emploi et revenu

Les personnes ayant une maladie mentale rencontrent régulierement des obstacles a I'obtention et au
maintien d’un emploi [56, 84, 51, 113]. Les taux de chGmage sont extrémement élevés chez les
personnes ayant une maladie mentale. Celles qui trouvent du travail ont tendance a étre reléguées dans
des emplois offrant des niveaux de rémunération inférieurs et moins de possibilités d’avancement [114].
Les preuves démontrent que la stigmatisation liée a la maladie mentale exerce un effet négatif sur la
capacité d’'une personne de participer a la population active, indépendamment des difficultés causées
par les déficiences fonctionnelles et les lacunes de compétences [115]. La stigmatisation structurelle se
manifeste de trois fagons dans les contextes de 'emploi et du revenu : le refus d’embauche, I'absence
de mesures d’adaptation et la désincitation au travail [116].

Refus d’embauche. La plupart des gens ne révelent pas qu’ils souffrent d’'une maladie mentale a
un employeur potentiel. lls savent que de partager cette information risque d’avoir un impact
négatif sur leur embauche. Les employeurs ne sont généralement pas autorisés a demander aux
candidats s'’ils souffrent ou non d’une incapacité ou d’un probléme de santé. Toutefois, les
employeurs peuvent s’enquérir d’autres indicateurs indirects qui indiquent si un candidat vit ou
non avec une maladie mentale. Par exemple, de nombreux formulaires de demande d’emploi
continuent de poser des questions visant a déterminer si un candidat a déja regu ou recoit
actuellement un traitement en santé mentale [117]. Les employeurs peuvent demander aux
personnes ayant une maladie mentale qui ont été hospitalisées ou qui ont regu des prestations
d’invalidité d’expliquer les longues lacunes dans leur dossier d’emploi. De plus, la plupart des
professions exigent aujourd’hui une vérification du casier judiciaire des candidats, permettant
ainsi d’identifier les personnes qui ont été appréhendées par la police pour des raisons de santé
mentale (c’est-a-dire urgence de santé mentale, tentative de suicide). Par conséquent, une
rencontre avec la police, qu’elle soit de nature criminelle ou non, peut étre utilisée pour
empécher les personnes ayant une maladie mentale d’entrer sur le marché du travail. Puisque les
personnes ayant une maladie mentale rencontrent la police plus fréguemment que les autres, de
telles pratiques d’embauche affectent de maniére disproportionnée les candidats ayant une
maladie mentale. Bien qu'’il existe des lois visant a protéger les personnes souffrant d’un handicap
mental ou physique contre la discrimination, les décisions d’embauche, en particulier dans le
secteur privé, sont entourées de mystere. Prouver qu’une décision d’embauche était fondée
uniquement sur la maladie mentale d’une personne est une tache aux proportions herculéennes
qui exige énormément de temps et de ressources. Il est peu probable qu’un nombre important de
personnes ayant une incapacité a la recherche d’un emploi aient accés aux ressources financiéeres
ou psychologiques nécessaires pour se lancer dans un tel combat.

Absence de mesures d’adaptation. Les personnes ayant une maladie mentale peuvent avoir
besoin de certaines mesures d’adaptation sur le lieu de travail, comme des modifications de leur
environnement de travail (p. ex. réduction des distractions), un horaire de travail flexible, une
rétroaction supplémentaire sur leur rendement ou des congés non payés. Les employeurs sont
légalement tenus de prendre des mesures d’adaptation raisonnables pour les personnes ayant
une incapacité. Malgré tout, des organisations n’offrent pas de mesures d’adaptation aux
employés ayant une maladie mentale [84]. En outre, les lieux de travail peuvent étre des espaces
peu sdrs pour les personnes qui révélent qu’elles ont une maladie mentale et besoin de mesures
d’adaptation. Les personnes ayant une maladie mentale craignent d’étre congédiées ou traitées
injustement, notamment de se voir refuser des promotions ou d’étre reléguées a des taches
moins gratifiantes [42]. Les employeurs et les organismes de réglementation professionnelle



peuvent également assujettir les personnes qui révelent qu’elles ont une maladie mentale a une
surveillance extréme. Par exemple, dans une affaire entendue par le tribunal des droits de la
personne de la Colombie-Britannique, un avocat, qui a révélé qu’il avait déja regu un traitement
psychiatrique, a di se soumettre a des examens et a des enquétes excessifs et intrusifs de sa
compétence mentale par le barreau de la Colombie-Britannique [118]. Le tribunal a statué que le
barreau avait agi de maniére discriminatoire en raison d’une incapacité mentale percue et a
ordonné qu’il verse 100 000 $ au plaignant pour les frais juridiques, I'atteinte 3 la dignité et la
perte de salaire.

Désincitation au travail. Lorsqu’une personne recoit des prestations d’invalidité, le montant du
revenu qu’elle est autorisée a percevoir par le biais d’'un emploi peut étre plafonné, ce qui signifie
que les personnes qui gagnent plus qu’un montant donné grace a leur emploi (p. ex. 500 $ par
mois) verront leurs prestations d’invalidité réduites ou annulées, indépendamment de la précarité
de leur situation professionnelle ou de leur rétablissement. Bien que cette politique sociale vise a
empécher les personnes capables de travailler de demander des prestations d’invalidité, elle
dissuade fortement les personnes ayant une maladie mentale de rechercher des possibilités
d’emploi concurrentiel. Les prestations d’invalidité couvrent a peine les frais de subsistance de
base (nourriture, logement, vétements, etc.), de sorte que les personnes peuvent chercher a
compléter leur revenu par nécessité, ce qui peut étre considéré comme une forme de
stigmatisation structurelle puisque la situation renforce la dépendance économique d’une
personne a I’égard de I’Etat et 'empéche d’atteindre un niveau de vie décent [51].

Logement

La fermeture des grands établissements psychiatriques et les progrés de la médecine ont permis a un
plus grand nombre de personnes ayant une maladie mentale de vivre dans la communauté. Il peut étre
difficile pour les personnes ayant une maladie mentale de trouver un logement s(r, stable, décent et
abordable [84, 119]. Les propriétaires peuvent refuser de louer a des personnes ayant une maladie
mentale ou qui recoivent des prestations d’invalidité. Cette situation est illustrée dans une affaire du
tribunal des droits de la personne de la Colombie-Britannique concernant un homme vivant avec une
maladie mentale récurrente qui s’est vu refuser un appartement parce qu’il recevait une pension
d’invalidité comme principale source de revenu [120]. Le tribunal a conclu que le propriétaire avait agi
de maniére discriminatoire envers une personne handicapée et ordonné au propriétaire de verser
1000 S au plaignant pour I'atteinte a sa dignité.

Les logements peuvent étre inabordables pour certaines personnes ayant une maladie mentale dont le
revenu est limité par le fait qu’elles sont incapables de travailler en raison de leurs incapacités. Il existe
un manque de logements abordables disponibles dans de nombreuses communautés. En effet, I'offre de
logements subventionnés et abordables dans la communauté n’a pas suivi le rythme de la réduction des
soins de santé mentale en établissement. De plus, les politiques et les pratiques des services de
logement peuvent ne pas étre adaptées aux personnes ayant une maladie mentale. Par exemple, ils
peuvent étre excessivement paternalistes, désagréables et indifférents, et obliger les résidents a
prendre part a des interventions non souhaitées. Les critéres d’admissibilité au logement peuvent exiger
que les locataires respectent leur médication, s’abstiennent de consommer de I’alcool ou des drogues,
ou participent a un traitement contre la toxicomanie [121, 122]. Par conséquent, un nombre important
de personnes ayant une maladie mentale vivent dans des situations instables avec leur famille ou leurs
amis, ou dans des conditions déplorables et dangereuses.



Une vive opposition communautaire et des lois de zonage discriminatoires compliquent parfois le
développement de logements congus pour les personnes ayant une maladie mentale [123]. Par
conséquent, les logements abordables ou offrant des services de soutien ont tendance a étre situés
dans des communautés géographiquement isolées et socialement désorganisées, concentrant
systématiquement les personnes ayant une maladie mentale dans des quartiers qui les exposent a un
risque accru d’isolement social, de victimisation, de maladie et d’autres situations de vie stressantes
[124-126, 52]. En effet, les disparités de revenu et de richesse, combinées a d’autres formes de
stigmatisation structurelle, exercent une influence considérable sur les choix de logement des personnes
ayant une maladie mentale.

Education

Comme le stipulent de nombreuses conventions et déclarations de I'Organisation des Nations Unies,
I"acces équitable a I’éducation est un droit de la personne fondamental [127]. Pour les personnes ayant
une maladie mentale, le systéme d’éducation peut étre un lieu ou elles doivent faire face a

des obstacles considérables. Les recherches ont démontré qu’une mauvaise santé mentale est associée
a un faible niveau d’instruction, a I'interruption de la scolarité, et au fait de ne pas entrer a I'université
ou de ne pas en étre diplomé [128, 129, 127]. Bien sdr, les incapacités directement créées par la maladie
mentale contribuent grandement aux mauvais résultats scolaires des enfants, des jeunes et des adultes
ayant une maladie mentale. Toutefois, les politiques et les pratiques des systemes d’éducation, a tous
les niveaux, créent des obstacles qui empéchent les gens de recevoir une éducation formelle, ou ne
parviennent pas a les atténuer, créant des désavantages a long terme et a grande portée en matiéere
d’emploi, de sécurité financiére, de fonctionnement social, de santé et de bien-étre [72].

La stigmatisation structurelle peut se manifester par un financement insuffisant des services de soutien
aux étudiants ayant une maladie mentale, I'absence de mesures d’adaptation raisonnables, la
ségrégation des classes ordinaires ou I’exclusion d’activités ou de possibilités offertes aux étudiants qui
n’ont pas de maladie mentale [84, 52]. A titre d’exemple, citons le cas d’une étudiante universitaire de la
Colombie-Britannique souffrant de dépressions récurrentes qui a connu un épisode aigu au cours duquel
elle a tenté de sauter a travers une fenétre vitrée. Elle est retournée a I'école aprés sa convalescence et
s’est vu refuser I'acces a des biens habituellement mis a la disposition des autres étudiants (p. ex. clés
d’un laboratoire informatique, feuille d’évaluation requise pour une demande de stage a I'hopital). Le
tribunal des droits de la personne de la Colombie-Britannique a jugé que |'éleve avait été victime de
discrimination de la part de I’école en raison de son incapacité mentale [130].

Alinstar des problémes qui surviennent en milieu de travail, les étudiants ayant une maladie mentale
qui font une demande d’admission a des programmes d’études postsecondaires peuvent étre interrogés
au sujet des lacunes dans leurs relevés de notes, lesquelles correspondent a leur rétablissement a la
suite de problemes de santé mentale, et se voir refuser des possibilités d’emploi en raison de ces
lacunes [131]. Dans certains systéemes d’éducation, I'accés aux services d’évaluation de la santé mentale
et de traitement est excessivement lent, entrainant des interruptions importantes dans I'éducation des
étudiants [131]. De plus, par rapport aux étudiants souffrant d’une incapacité physique, ceux qui ont
une maladie mentale peuvent avoir plus de difficulté a obtenir les mesures d’adaptation nécessaires,
comme d’autres méthodes d’évaluation, des prolongations des travaux scolaires et un soutien
supplémentaire, en raison soit de politiques institutionnelles qui ne reconnaissent pas les besoins des
personnes ayant une maladie mentale, soit de réactions négatives de la part des éducateurs a I'égard
des étudiants ayant des problémes de santé mentale. Ainsi, les problémes qui surviennent en raison



d’une maladie mentale, comme les problémes de comportement ou les absences de I'école, peuvent
étre traités avec scepticisme, vigilance et mesures disciplinaires, plutét qu’avec soutien et mesures
d’adaptation.

Justice pénale

Les personnes ayant une maladie mentale sont largement surreprésentées dans le systeme de justice
pénale [132]. Bien qu’il existe un certain nombre d’explications pour les taux élevés de maladies
mentales dans le systéme de justice pénale, les préjugés structurels et les inégalités sociales jouent un
role important. En effet, les facteurs qui influencent la santé mentale sont généralement les mémes que
ceux qui influencent la criminalité, comme la pauvreté, le chdmage, le manque d’éducation, les
mauvaises conditions de vie et I'accés inéquitable a la richesse, au pouvoir et aux ressources [133, 134].

Ainsi, la stigmatisation structurelle qui se matérialise dans d’autres domaines de la vie (p. ex. acces
inégal a I'’emploi ou aux possibilités d’éducation) peut exposer les personnes ayant une maladie mentale
au risque d’entrer en conflit avec la loi. Par exemple, les lacunes des systéemes de santé et de services
sociaux contribuent a la transformation et a I'utilisation des processus de justice pénale (p. ex.
arrestation, accusations criminelles et condamnations) et des agents (p. ex. police, juges et agents de
probation) comme moyen d’accéder aux services de santé mentale. La prolifération d’équipes de police
spécialisées, de tribunaux et de services correctionnels pour les personnes ayant une maladie mentale
sont des signes révélateurs de problemes sociaux profondément ancrés qui ont orienté certains citoyens
vers les services de justice pénale. Inversement, les personnes ayant une maladie mentale qui ont été
victimisées se voient systématiquement refuser toute protection par le systeme judiciaire, certaines
d’entre elles déclarant que leurs plaintes ne sont pas crues par la police et les procureurs [27, 135]. Par
conséquent, certaines personnes ayant une maladie mentale hésitent a demander de I'aide aux agents
des services de justice pénale.

Une fois que les personnes ayant une maladie mentale entrent dans le systeme de justice pénale, elles
se retrouvent ancrées dans la stigmatisation structurelle. L’obtention d’une libération conditionnelle
[136, 137] et la réussite dans la communauté sous surveillance correctionnelle [138] peuvent étre
difficiles pour les personnes ayant une maladie mentale. Certains de ces problemes sont attribuables
aux services sociaux et de santé mentale de qualité inférieure offerts aux personnes ayant une maladie
mentale en milieu correctionnel et dans la communauté. Par exemple, les détenus qui n’ont pas accées a
des services appropriés de santé mentale et de toxicomanie en prison sont plus susceptibles d’étre
accusés d’avoir enfreint les régles de I'établissement ou d’étre impliqués dans une altercation verbale
ou physique, réduisant ainsi leurs chances d’obtenir des permissions de sortie et une libération
conditionnelle. Le fait que les détenus ayant une maladie mentale puissent aussi se voir refuser une
libération conditionnelle parce qu’il n’existe pas de services appropriés de santé mentale et de
toxicomanie pour les soutenir dans la communauté aggrave le probléme.

Il y a également des raisons de croire que les professionnels de la justice pénale, comme les policiers, les
juges et les agents correctionnels [139], endossent régulierement des stéréotypes négatifs concernant
les personnes ayant une maladie mentale (c’est-a-dire que la maladie mentale a elle seule est un facteur
de risque important de comportement violent et criminel), ce qui affecte ensuite les politiques et les
pratiques. Par exemple, les personnes ayant une maladie mentale qui sont en probation ont tendance a
faire I'objet d’une supervision et d’une surveillance plus intensives que leurs homologues qui n’ont pas



de maladie mentale. En outre, la présence d’une maladie mentale semble abaisser le seuil
d’intervention des agents de probation en cas de manquement aux conditions de probation des
personnes sous leur surveillance [140]. Ce ne sont la que quelques-unes des fagons dont les personnes
ayant une maladie mentale sont systématiquement désavantagées dans le systeme de justice pénale.

Protection de la vie privée

Les maladies mentales sont (pour la plupart) dissimulables, ce qui signifie que la majorité des personnes
qui en sont aux prises peuvent choisir de révéler ou non leur maladie aux autres. Cependant, les
politiques et les pratiques des milieux de travail, des écoles, des services sociaux et d’autres cadres
institutionnels leur enlévent injustement ce choix de nombreuses facons. Des expériences similaires ont
été rapportées par des personnes vivant avec d’autres maladies, comme le VIH/sida, qui se sont battues
pendant des années pour que leur droit a la vie privée soit protégé contre la divulgation obligatoire dans
I'intérét de la sécurité publique [62, 6].

La divulgation systématique de renseignements sur la santé mentale par la police [141], une pratique
qui existe encore aujourd’hui au Canada, en est un exemple flagrant. Lorsque la police utilise les
dispositions de la Loi sur la santé mentale pour appréhender une personne en crise, les informations
relatives a cet incident sont souvent enregistrées dans les bases de données de la police. Ces
renseignements peuvent ensuite étre partagés entre les organismes de justice pénale (p. ex. police,
services correctionnels, organismes de sécurité frontaliere) et divulgués dans le cadre de vérifications de
routine de casiers judiciaires, méme si aucune infraction n’a été commise et qu’aucune accusation n’a
été portée. Pour cette raison, il peut étre difficile pour certaines personnes ayant une maladie mentale
de faire du bénévolat, de trouver un emploi ou de voyager a I'extérieur du pays [p. ex. 142].
Conséquence

collatérale de ces politiques et pratiques : certaines personnes hésiteront a demander de I'aide lors
d’une crise de santé mentale parce qu’ils craignent la facon dont leurs renseignements personnels
seront consignés et utilisés par la police a I'avenir.

Participation du public

Historiguement, la société a empéché des personnes ayant une maladie mentale d’exercer leur droit a la
participation publique, qui peut inclure le vote aux élections, la fonction de juré ou I'exercice d’'une
fonction politique. Bien que des progres aient été réalisés dans ces domaines, les exclusions
systématiques de la participation publique sur la base de la maladie mentale persistent aujourd’hui dans
le monde entier [52, 127].

Une étude réalisée en 2001 sur 63 démocraties a révélé que seuls 4 pays, dont le Canada, ne limitaient
pas le droit de vote des personnes ayant une maladie mentale [143]. Cependant, le Canada a refusé que
les personnes ayant une maladie mentale votent aux élections fédérales jusqu’au début des

années 1990, un changement provoqué par une décision de la Cour d’appel fédérale en 1988 [144]. Une
étude plus récente portant sur 27 Etats membres de I"Union européenne a révélé que la majorité des
pays continuaient d’interdire aux personnes ayant une maladie mentale de participer a la vie politique
(qu’il s’agisse de voter, d’étre élu ou des deux), que 9 pays imposaient certaines restrictions a la
participation politique (p. ex. en fonction de I’évaluation individuelle de la capacité) et que seulement 5
pays permettaient la pleine participation au processus électoral [145].



Aux Etats-Unis, Hemmens et ses collégues [85] ont examiné les lois des Etats pour déterminer dans
guelle mesure les droits civils des personnes ayant une maladie mentale étaient limités. Les résultats
étaient troublants dans la mesure ou les restrictions des droits étaient courantes et, dans de nombreux
cas, imposées de maniére générale aux personnes ayant une maladie mentale (restrictions liées a la

« maladie mentale »), alors qu’elles s’appliquaient spécifiquement a celles qui n’avaient pas les
capacités nécessaires ou représentaient un risque pour la sécurité publique (restrictions liées a

I« incompétence » ou a la « sécurité publique »). L'étude a révélé que 44 Etats ont restreint le droit de
faire partie d’un jury (17 appliquant des restrictions liées a la « maladie mentale »), 37 Etats ont restreint
le droit de vote (19 appliquant des restrictions liées a la « maladie mentale »), 24 Etats ont restreint le
droit d’occuper une fonction publique (16 appliquant des restrictions liées a la « maladie mentale »), 27
Etats ont permis que la maladie mentale soit utilisée comme motif de divorce (21 spécifiant une

« maladie mentale »), et 27 Etats ont permis la restriction des droits parentaux sur la base de la maladie
mentale (21 appliquant des restrictions liées a la « maladie mentale »).

Bien qu’un coup d’ceil rapide aux lois provinciales et territoriales similaires suggére que les Canadiens
ayant une maladie mentale sont rarement exclus de la participation publique, une telle discrimination
existe. Par exemple, au Québec, les personnes ayant une maladie mentale ne peuvent pas faire partie
d’un jury (Loi sur les jurés du Québec, alinéa 4h). L’Ontario et la Colombie-Britannique disposent
également de politiques similaires, mais précisent qu’elles ne s’appliquent que dans les cas ou la
déficience mentale aurait un effet négatif sur la capacité de la personne de remplir ses fonctions de juré
(Loi sur les jurys de I'Ontario, alinéa 4a; Jury Act de la Colombie-Britannique, alinéa 3.10). Il est
nécessaire de poursuivre |'étude de cette question au Canada afin de comprendre dans quelle mesure
les personnes ayant une maladie mentale sont privées, de maniére formelle ou informelle, de I'exercice
de leurs droits civils.

Voyages et immigration

Les voyages internationaux et I'immigration sont plus difficiles pour les personnes ayant une maladie
mentale. L'incapacité produite par la maladie n’est pas la cause de ces difficultés, mais ce sont les
politiques elles-mémes qui créent plutot des obstacles pour les personnes ayant une maladie mentale.
Elles ont plus de difficulté a obtenir une assurance voyage qui couvre la santé mentale, méme lorsque
leur maladie est stabilisée [97, 146]. Elles peuvent étre obligées de divulguer leur maladie mentale sur
les permis de voyage et de faire face a des procédures de contrdle supplémentaires. Par exemple, avant
de visiter le Canada, les citoyens de certains pays qui prévoient de s’y rendre doivent obtenir un visa de
résident temporaire, qui exige des demandeurs qu’ils remplissent un formulaire dans lequel ils doivent
indiquer s’ils ont « un trouble physique ou mental nécessitant le recours aux services sociaux ou de
santé, pour des raisons autres que I'obtention de médicaments lors de [leur] séjour au Canada ». Les
demandeurs qui répondent par I'affirmative sont ensuite invités a fournir des détails et peuvent étre
invités a fournir des documents de confirmation (p. ex. lettre du médecin). De méme, les voyageurs qui
demandent une dispense de visa pour les Etats-Unis doivent indiquer s’ils souffrent d’un « trouble
mental associé a un comportement nuisible, y compris I'automutilation ». Il est impossible de savoir
combien de fois les voyageurs se voient refuser I’entrée dans d’autres pays en raison d’une maladie
mentale. Toutefois, comme mentionné précédemment, les Canadiens qui ont eu affaire a la police en
raison d’une crise de santé mentale (p. ex. urgence de santé mentale, tentative de suicide) peuvent se
voir refuser I'entrée aux Etats-Unis.



Avant d’'immigrer au Canada, les personnes doivent remplir un formulaire qui demande si elles-mémes
ou un membre de leur famille figurant dans la demande ont déja souffert d’'une maladie grave ou d’un
trouble physique ou mental. Il est intéressant de noter que cette question est connexe a d’autres qui
portent sur les condamnations criminelles, les incarcérations et la participation a des crimes contre
I’'humanité et a des violences armées. Les demandeurs doivent ensuite se soumettre a un examen
médical d'immigration qui exige un dépistage des troubles psychiatriques afin de déterminer s’ils sont
susceptibles de constituer un danger pour la santé ou la sécurité publique ou s’ils entraineront un
fardeau excessif pour les services sociaux ou de santé au Canada (p. ex. s’ils nécessitent des soins
continus en établissement). Ceux qui ne réussissent pas cet examen sont considérés comme

« inadmissibles » en vertu de la Loi sur I'immigration et la protection des réfugiés du Canada.

Certains ont suggéré que le fait d’autoriser une telle discrimination a I'égard des personnes ayant une
incapacité contraste fortement avec les efforts récents visant a abolir les politiques et les pratiques
d’immigration discriminatoires fondées sur la race, le sexe, la religion ou I'orientation sexuelle [147].
Bien que la politique d’'immigration ne refuse pas I'entrée au Canada a toutes les personnes ayant une
maladie mentale (ce qui constitue un changement positif par rapport a la pratique historique
d’exclusions catégoriques), la clause de « demande excessive » est un obstacle extrémement difficile a
surmonter. De plus, elle donne un ton utilitaire a I’évaluation des personnes qui sont ou ne sont pas
appréciées (ou dans lesquelles il vaut la peine d’investir) dans la société canadienne. Les personnes
ayant une maladie mentale peuvent, sur cette base, étre considérées comme des fardeaux et jugées
indignes d’étre des citoyens de notre société tolérante et inclusive [107, 52].

Médias

Aucun sujet lié a la stigmatisation structurelle n’a recu autant d’attention de la part des chercheurs que
la facon dont les médias représentent les maladies mentales. Les reportages et les représentations dans
les médias des maladies mentales sont une source principale d’information sur la santé mentale pour de
nombreux citoyens. La couverture médiatique ne se contente pas de présenter une description
objective des faits relatifs a la maladie mentale. Les journalistes interpretent et expliquent également les
événements, et tentent d’influencer les gens pour qu’ils voient les choses et agissent d’une maniere
particuliére [148]. La couverture médiatique a un role a jouer, non seulement dans ce que le public
regarde, mais aussi dans ce qu’il pense et ressent a propos d’un probléme [149].

Ainsi, si les médias peuvent effectivement refléter ce qui se passe dans une communauté, ils fagonnent
également les phénomeénes sociaux de maniéere importante. Par exemple, Corrigan et ses collegues [150]
utilisent les termes « stigmatisation structurelle » pour décrire la maniére systématique dont les médias
encouragent la stigmatisation en présentant les personnes ayant une maladie mentale sous un jour
négatif. Comme le suggerent Holstein et Miller [151], la fagon dont les problémes sont structurés a une
incidence directe sur les types de solutions qui sont considérées comme appropriées pour les résoudre.
Les représentations médiatiques contribuent donc a la compréhension des maladies mentales par le
public, influencent la facon dont les personnes ayant des problémes de santé mentale sont percues et
traitées [p. ex. 152], et jouent un rdle dans les débats sur les politiques publiques relatives aux maladies
mentales [p. ex. 153].

De nombreuses études ont examiné systématiquement les représentations des maladies mentales dans
les médias [154-158]. Ce corpus de recherche conclut généralement que la couverture médiatique des



maladies mentales est disproportionnellement négative, présentant les personnes ayant une maladie
mentale comme étant violentes, enclines a la criminalité, imprévisibles, incompétentes, indésirables et
indignes. Un examen systématique conclut que les représentations médiatiques de la maladie mentale
refletent simplement la compréhension traditionnelle, logique et profane de la démence en décrivant
les personnes ayant une maladie mentale comme étant inférieures a la société normale et distinctes de
celle-ci [159].

Ces résultats négatifs ont été reproduits dans plusieurs études portant sur la représentation des
maladies mentales dans les médias canadiens, sans qu’aucune amélioration ne soit observée au fil du
temps [160-164]. Une étude menée par Stuart [165] a examiné les représentations médiatiques de la
maladie mentale dans deux journaux locaux de Calgary, en Alberta. L’étude a été congue pour évaluer
I'efficacité d’une intervention médiatique de la fin des années 1990 qui visait a modifier les
représentations des maladies mentales graves (p. ex. schizophrénie) dans les journaux. Selon I'analyse
du contenu préalable et postérieure a I’étude d’évaluation, si le nombre moyen d’articles positifs sur la
maladie mentale a augmenté de 33 %, le nombre d’articles négatifs, lui, a augmenté de 25 %, révélant
que l'intervention n’a eu que des effets positifs minimes. Une analyse plus récente de la couverture des
journaux canadiens de 2005 a 2010 a révélé que le danger, la violence et la criminalité étaient des
themes directs dans 40 % des articles sur la maladie mentale, et qu’aucune amélioration des reportages
sur la santé mentale n’a été observée pendant la période d’étude [160], méme s’il y a eu une
recrudescence de la sensibilisation a la santé mentale et des activités de lutte contre la stigmatisation au
Canada.

Les médias sont souvent décrits comme ayant un pouvoir symbolique étendu grace a leur capacité de
diffuser des informations a un grand nombre de personnes sur de vastes régions géographiques. Une
perspective plus complexe est proposée par Couldry [166] qui conceptualise le « pouvoir des médias »
comme un processus social dans lequel tous les membres de la société (journalistes, propriétaires de

médias, annonceurs, lecteurs, auditeurs, téléspectateurs) participent a la production et a la
reproduction de versions particuliéres de problémes sociaux comme la maladie mentale. Cette
conception du « pouvoir des médias » offre la possibilité de lui résister et de le contester, et de modifier
les modeles de reportage et de lecture grace a I'’engagement actif des gens ordinaires a I'égard des
questions journalistiques. Elle offre également la possibilité d’un journalisme axé vers le civisme [p. ex.
167] dans lequel les journalistes en viennent a reconnaitre et a comprendre les conséquences du récit
en cours a la fois pour le public et les réponses stratégiques et, peut-étre, a travailler directement avec
les personnes ayant des problemes de santé mentale afin d’interrompre le récit dominant.

Reproduction et parentalité

Une histoire tragique entoure les droits génésiques des personnes ayant une maladie mentale. De
nombreux pays, dont le Canada, ont mis en ceuvre des programmes de stérilisation forcée pour les
personnes ayant une déficience mentale et physique entre le début et le milieu du XX® siecle [168]. Bien
gue ces programmes barbares n’existent plus, certains observateurs soutiennent qu’ils ont été
remplacés par des obstacles structurels voilés qui servent a empécher les personnes ayant une maladie
mentale de devenir ou d’étre des parents [27, 52].



Cette situation découle principalement de la perception selon laquelle la santé et la sécurité d’un enfant
sont gravement compromises lorsqu’un parent souffre d’'une maladie mentale. De plus, le message
moraliste suppose que les personnes ayant une maladie mentale ne méritent pas d’avoir des enfants.

- Les personnes ayant une maladie mentale sont largement considérées par les profanes et les
professionnels comme incapables d’étre de bons parents, une croyance qui peut étre intériorisée par les
personnes ayant une maladie mentale, les amenant a choisir de ne pas avoir d’enfants ou a douter de
leurs capacités en tant que parents. Les personnes ayant une maladie mentale ne sont pas encouragées
a fonder une famille : des professionnels de la santé leur conseillent de ne pas avoir d’enfants et
refusent de les aider a gérer les médicaments psychiatriques qui permettraient une grossesse, elles ne
se qualifient pas pour I'adoption, elles sont encouragées a avorter pendant la grossesse ou se voient
refuser I'accés a la fécondation in vitro [169, 27, 170].

Les personnes ayant une maladie mentale qui ont des enfants font état d’un traitement injuste de la
part des professionnels de la santé mentale, des travailleurs sociaux, des éducateurs, des juges, du
personnel infirmier et des médecins [169, 170]. Elles peuvent étre soumises a une surveillance intensive
(p. ex. par des professionnels de la santé, de I'’éducation et des services sociaux) et risquent
continuellement de perdre la garde de leurs enfants. En fait, en réponse a un événement tragique (mais
isolé) survenu en Colombie-Britannique, ol trois enfants ont été tués par un parent souffrant de
maladie mentale, le défenseur provincial des enfants a suggéré que le gouvernement mette en place un
dépistage systématique des parents actuels et futurs afin de déterminer s’ils souffrent ou non de
maladie mentale, ce qui a été présenté comme un moyen de protéger la sécurité et le bien-étre des
enfants [171, recommandation 1A]. A ce jour, il semble que de tels systémes de controle aient été jugés
comme légitimes pour la protection des enfants [p. ex. 172].

La maladie mentale d’un parent est couramment évoquée lors des litiges concernant la garde des
enfants et comme motif pour refuser ou restreindre les visites des enfants. Une étude menée aux Etats-
Unis a révélé que la majorité des Etats permettaient de restreindre les droits parentaux des personnes
ayant une maladie mentale [85], notamment en permettant de mettre fin aux droits parentaux de garde
d’une personne pour cause de maladie mentale [54]. Il est clair que les stéréotypes selon lesquels toutes
les personnes ayant une maladie mentale sont instables, incompétentes et dangereuses placent les
parents ayant une maladie mentale dans une situation d’impuissance lorsqu’il s’agit de questions de
garde d’enfants. Ces politiques et pratiques entrainent des conséquences collatérales pour les parents,
qui choisiront peut-étre de ne pas chercher une aide professionnelle, craignant d’étre soumis a des
pratiques paternalistes ou de perdre la garde de leurs enfants. Tout comme la stigmatisation structurelle
qui se matérialise dans d’autres domaines de la vie, le traitement injuste des parents ayant une maladie
mentale exacerbera la marginalisation et le désavantage pour eux et leurs enfants.



A quoi ressemble la stigmatisation
structurelle?

« Les cyniques pourraient affirmer que la discrimination institutionnelle est tellement ancrée
dans notre société que toute idée sérieuse de son éradication par quelque moyen que ce soit
est a la fois utopique et irréaliste. Il faut rappeler a ces personnes que la discrimination
institutionnelle, comme tout ce qui existe dans notre monde, n’est guére plus qu’une création
sociale et qu’en tant que telle, elle peut étre socialement éradiquée. »

Barnes [51]

Les recommandations ne manquent pas quant a la facon dont la stigmatisation structurelle liée a la
maladie mentale pourrait étre éliminée. Malheureusement, peu de ces stratégies suggérées ont été
mises a 'essai et évaluées. A I'heure actuelle, il n’existe pas de formule fondée sur des preuves pour
réduire la stigmatisation structurelle. En fait, I'état actuel des connaissances pour diminuer efficacement
la stigmatisation liée a la maladie mentale a tous les niveaux (c’est-a-dire social, personnel) est plut6t
faible.

En I'absence de preuves solides, les personnes et les organismes qui cherchent a réduire la
stigmatisation doivent se tourner vers d’autres sources de connaissances pour orienter leurs
programmes. Il s’agit notamment de I'opinion d’universitaires et d’autres experts qui ont passé leur
carriere a réfléchir et a effectuer des recherches sur la stigmatisation liée a la maladie mentale. Leurs
conseils figurent dans de nombreux ouvrages, articles et rapports qui prodiguent des conseils sur la
facon de s’attaquer a la stigmatisation structurelle [p. ex. 52, 127, 116, 56, 131]. Le savoir fondé sur
I’expérience des personnes ayant une maladie mentale et de leurs alliés (p. ex. familles, amis) dont la vie
a été directement touchée par la stigmatisation est une source inestimable. Les planificateurs de
programmes astucieux devraient également exploiter la sagesse de ceux qui, pendant plusieurs
décennies, ont réussi ou échoué a lutter contre la stigmatisation structurelle dans d’autres
communautés marginalisées en raison de la race, de I'origine ethnique, du genre, de |'orientation
sexuelle, de I'incapacité et de la maladie (p. ex. VIH/sida).

Malgré le manque de preuves empiriques, plusieurs tendances se dégagent du corpus documentaire
existant. Il est d’opinion générale que les stratégies de lutte contre la stigmatisation, pour étre efficaces,
doivent cibler plusieurs niveaux en utilisant une combinaison d’approches [173, 174, 56, 175, 176, 72,
77, 99]. Ainsi, les interventions doivent étre concues pour cibler la stigmatisation a I’échelle individuelle
(micro), sociale (méso) et structurelle (macro) [37]. Pour réduire efficacement la stigmatisation, il faudra
également compter sur les efforts collectifs et la collaboration de nombreux groupes et organisations
possédant un ensemble de compétences et une expertise (p. ex. avocats, militants, chefs d’entreprise)
[77]. Pour combattre efficacement la stigmatisation structurelle liée a la maladie mentale, il faut aussi
s’attaquer aux causes profondes de I'injustice et de I'inégalité, ce qui signifie essentiellement créer un
mouvement social visant a transformer I'idéologie culturelle dominante en une idéologie qui ne se
contente pas de tolérer, mais qui valorise et accepte la différence humaine [43].

D’autres problemes de santé, comme le cancer, ont réalisé des progres significatifs a I’échelle sociale et
culturelle au cours des derniéres décennies. L'impact d’'un mouvement social de santé, combiné au
mouvement féministe, sur I'expérience de la maladie est illustré de maniere éloquente par Maren
Klawiter dans une puissante étude sur I'expérience d’'une femme (Clara) qui a recu un diagnostic de



cancer du sein aux Etats-Unis a la fin des années 1970 et de nouveau a la fin des années 1990 [177].
Alors que la premiere expérience de Clara du cancer du sein était caractérisée par la stigmatisation,
I'isolement, les disparités de pouvoir et l'invisibilité, son expérience plus récente apreés la transformation
sociale associée au cancer du sein était caractérisée par I'inclusion, I'autonomisation, le choix et la
solidarité. Une transformation sociale comparable est grandement souhaitée par les personnes ayant
une maladie mentale et leurs alliés. Cependant, les obstacles sociaux et structurels auxquels ces
personnes sont confrontées sont relativement plus difficiles a surmonter et plus enracinés.

Des commentaires récents révelent un cynisme et une impatience croissants a I'égard des programmes
actuels de lutte contre la stigmatisation, lesquels ont surtout eu recours a des campagnes de type
message d’intérét public afin d’éduquer, de sensibiliser et d’améliorer les attitudes du public. De
nombreux universitaires et défenseurs des intéréts désirent faire passer les objectifs des initiatives de
lutte contre la stigmatisation de « généraux » (p. ex. amélioration des connaissances et des attitudes) a
« tangibles » pour produire des améliorations concrétes dans la vie des personnes ayant une maladie
mentale, comme le renforcement des mesures de protection des droits de la personne, I'amélioration
de I'équité sociale et économique, et I'amélioration de la qualité de vie [178, 56]. Puisque les trois
niveaux de stigmatisation se renforcent mutuellement, il est probable que les améliorations les plus
importantes seront apportées par une combinaison de stratégies qui ciblent des objectifs « tangibles »
et « généraux », plutdt que de choisir 'un au détriment de l'autre [7, 72, 179, 84, 52]. Il ressort
également des recherches menées dans d’autres domaines (p. ex. race, origine ethnique, genre,
sexualité) que I'amélioration de la stigmatisation structurelle ne sera pas rapide. Elle nécessitera plutot
des efforts persistants pour produire des changements progressifs sur plusieurs décennies et
générations.

Les chercheurs ont demandé a des personnes ayant une maladie mentale quelles étaient leurs
préférences en matiére de lutte contre la stigmatisation. Des études menées aux Etats-Unis ont révélé
que les stratégies de lutte contre la stigmatisation privilégiées par les participants étaient les suivantes :
intenter des poursuites judiciaires par le biais des tribunaux (37 %) ou de la médiation (22 %), demander
I'aide d’organismes gouvernementaux (26 %), déposer une plainte aupres d’'un employeur ou d’un
propriétaire par téléphone (13 %) ou lettre (2 %), obtenir I'aide d’un groupe de défense des intéréts

(13 %), ou chercher un emploi ou un appartement ailleurs (10 %) [180]. Une autre étude menée au
Royaume-Uni a révélé que la plupart des participants priorisaient les réformes institutionnelles plutot
que les approches d’éducation publique pour lutter contre la stigmatisation [181]. Les approches qu’ils
ont suggérées comprennent 'augmentation des investissements en santé mentale afin d’améliorer
I"acces aux services, d’améliorer les connaissances et les attitudes des médecins généralistes et des
professionnels de la santé mentale, et I'abandon du modele médical au profit de soins plus holistiques.
Sur la base de ces suggestions, une analyse documentaire souléve six approches interdépendantes
nécessaires pour prévenir la stigmatisation structurelle des personnes ayant une maladie mentale et les
protéger, a savoir (1) I'action juridique et politique, (2) la défense des intéréts, (3) les efforts
d’intégration, (4) la réforme des soins de santé, (5) I'’éducation et (6) la recherche. Chacun de ces
éléments est examiné ci-dessous.

Action juridique et politique

S’attaquer a la stigmatisation structurelle liée a la maladie mentale nécessitera une action juridique et
politique importante, comme I'élaboration de nouvelles lois, la contestation, la modification ou
I"abrogation de lois et de politiques préjudiciables, et I'application des lois existantes [51, 182, 27, 127].
L’objectif ultime est de mettre en place un systéme de protection solide permettant de contrecarrer les



cas de stigmatisation structurelle dans tous les domaines de la vie (p. ex. emploi, santé, logement, etc.).
Un systeme solide faciliterait également I'acceés aux mécanismes permettant aux personnes ayant une
maladie mentale de remettre en question la stigmatisation structurelle lorsqu’elle se matérialise,
notamment en aidant les personnes a partager leurs préoccupations aupreés des tribunaux
administratifs, des organismes de réglementation professionnelle et des tribunaux [173]. De telles
réformes permettraient également de modifier la fagon dont les personnes ayant une maladie mentale
sont représentées dans la politique sociale, ce qui pourrait permettre d’atténuer I'auto-stigmatisation et
la stigmatisation sociale [179].

Il existe déja des lois pour prévenir la discrimination et I'inégalité pour les personnes ayant une maladie
mentale. Contrairement a d’autres pays développés (comme les Etats-Unis, I'’Angleterre, le Pays de
Galles et I’Australie), le Canada ne dispose pas d’une loi fédérale sur les personnes handicapées.
Toutefois, ses citoyens ont accés aux mesures de protection accordées par de nombreux textes
internationaux, nationaux et provinciaux ou territoriaux. La plupart de ces textes offrent ce que I'on
appelle des mesures de protection de premiere génération (ou négatives), c’est-a-dire qu’elles exigent
gue le gouvernement ne s’engage pas dans certaines activités [56]. Par exemple, les gouvernements ne
doivent pas restreindre arbitrairement la liberté des personnes par 'appréhension, la détention et
I’hospitalisation. Les mesures de protection de deuxieme génération (ou positives) qui mettent I'accent
sur I'obligation du gouvernement de garantir des droits sociaux pour remédier aux inégalités sociales,
économiques et politiques, comme celles créées par la stigmatisation structurelle, sont plus rares [56,
127).

Une série de textes internationaux relatifs aux droits de la personne interdisent la discrimination,
notamment la Déclaration universelle des droits de I’homme, le Pacte international relatif aux droits
civils et politiques et le Pacte international relatif aux droits économiques, sociaux et culturels, pour n’en
citer que quelques-uns. Ces textes énoncent des normes et des principes que les nations ont accepté de
respecter. Les Etats parties qui ne s’y conforment pas s’exposent a des sanctions politiques et
économiques de la part de la communauté internationale. Dans le systeme juridique canadien, les lois
internationales qui sont ratifiées par le gouvernement fédéral sont généralement applicables par les
tribunaux canadiens lorsque leurs dispositions ont été transformées en droit interne (c’est-a-dire
lorsque des lois ont été adoptées). Propre a

la stigmatisation structurelle liée a la maladie mentale, I'un des accords internationaux les plus
pertinents est la Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées (CDPH),
qui a été ratifiée par le Canada en 2010.

En tant qu’instrument des droits de la personne, la CDPH vise a promouvoir et a protéger les droits de la
personne et les libertés fondamentales de toutes les personnes ayant une incapacité, y compris une
maladie mentale. Huit principes directeurs sous-tendent la CDPH : « (a) le respect de la dignité
intrinseque, de I'autonomie individuelle, y compris la liberté de faire ses propres choix, et de
I'indépendance des personnes; (b) la non-discrimination; (c) la participation et I'intégration pleines et
effectives a la société; (d) le respect de la différence et I'acceptation des personnes handicapées comme
faisant partie de la diversité humaine et de I'humanité; (e) I'égalité des chances; (f) I'accessibilité; (g)
I’égalité entre les hommes et les femmes; et (h) le respect du développement des capacités de I'enfant
handicapé et le respect du droit des enfants handicapés a préserver leur identité. » La CDPH expose 20
domaines des droits de la personne qui sont garantis aux personnes handicapées, notamment la
reconnaissance de la personnalité juridique dans des conditions d’égalité (article 12); I'accés a la justice
(article 13); la liberté et la sécurité de la personne (article 14); le droit de ne pas étre soumis a la torture
ni a des peines ou traitements cruels, inhumains ou dégradants (article 15); la protection de I'intégrité



de la personne (article 17); I'autonomie de vie et I'inclusion dans la société (article 19); le respect de la
vie privée (article 22); I'éducation (article 24); la santé (article 25); I'adaptation et la réadaptation
(article 26); un niveau de vie adéquat et la protection sociale (article 28); et la participation a la vie
politique et a la vie publique (article 29). La CDPH est un important document qui devrait inspirer des
progres juridiques et sociaux en vue d’améliorer la protection des droits et des libertés, d’améliorer
I’acces aux droits sociaux et d’éliminer la stigmatisation structurelle liée a la maladie mentale [76, 183,
127, 56].

Au Canada, la Charte canadienne des droits et libertés, la Loi canadienne sur les droits de la personne, la
Loi sur I’équité en matiere d’emploi et la Loi canadienne sur la santé sont quelques-unes des lois
fédérales qui offrent des protections a tous les citoyens. La Charte canadienne des droits et libertés est
la loi supréme du Canada, ce qui signifie qu’elle établit la norme pour évaluer la légitimité de toutes les
autres lois du pays. La Charte est un outil essentiel pour contester les cas de stigmatisation structurelle
puisqu’elle offre différentes protections aux Canadiens, notamment le droit de vote aux élections
(article 3); le droit a la vie, a la liberté et a la sécurité de la personne (article 7); le droit a la protection
contre la détention ou I'emprisonnement arbitraire (article 9); I'accés a un avocat (article 10); le droit a
la protection contre tout traitement ou peine cruel et inusité (article 12); et la protection égale en vertu
de la loi et I'égalité de bénéfice (article 15). Les droits et libertés qui sont garantis par la Charte ne sont
pas absolus. Le gouvernement est autorisé (en vertu de I'article 1) a imposer des restrictions aux
personnes dans certaines situations. Par exemple, bien que le traitement obligatoire porte atteinte au
droit a la liberté d’une personne, il a été jugé justifié par I'objectif de protéger et de contribuer a assurer
la sécurité et le bien-étre de la personne et de la société. Les raisons de restreindre les droits doivent
étre spécifiques : une législation qui utilise des criteres trop larges, comme des antécédents ou un
marqueur de maladie mentale, sera jugée arbitraire. Théoriquement, tout citoyen qui croit que les
droits que lui confere la Charte ont été violés peut demander réparation devant les tribunaux

(article 24.1), ce qui devrait constituer un mécanisme puissant pour contrer la stigmatisation
structurelle. Toutefois, d’'un point de vue pragmatique, la préparation d’une cause pour les tribunaux
(en particulier la Cour supréme du Canada) est colteuse, prend du temps et dépasse les moyens de bon
nombre des personnes ayant une maladie mentale.

La Loi canadienne sur les droits de la personne s’applique aux lieux de travail et aux services qui sont
couverts par les lois fédérales, comme les banques, les transporteurs aériens, les services postaux et le
gouvernement fédéral. Cette loi offre une protection contre les pratiques discriminatoires fondées sur le
genre, la race, 'incapacité et d’autres motifs qui se produisent dans tout service ou activité sous
réglementation fédérale. Les plaintes pour discrimination font I'objet d’une enquéte et sont exécutées
par la Commission canadienne des droits de |la personne, et sont jugées par le Tribunal canadien des
droits de la personne. Les services publics et privés qui sont couverts par des lois provinciales, comme
les employeurs, les locateurs et les fournisseurs de services provinciaux, sont régis par des codes de
droits de la personne provinciaux et territoriaux. Chaque province et territoire a établi des tribunaux
pour statuer sur les plaintes relatives aux droits de la personne. De plus, certaines provinces ont créé
des organismes plus affirmés, comme la Commission ontarienne des droits de la personne, qui offrent
de fagon proactive une gamme de services importants (comme I'élaboration de politiques, I'éducation
du public, la surveillance des tendances et la tenue d’enquétes) pour protéger contre la discrimination
et la prévenir.

Outre les lois sur les droits de la personne susmentionnées, les lois provinciales et territoriales sur la
santé mentale offrent certaines protections juridiques aux Canadiens ayant une maladie mentale. Par
exemple, elles énoncent les critéres et les processus selon lesquels les gens peuvent (et ne peuvent pas)



étre traités et hospitalisés involontairement et contraints de se conformer a des conditions dans la
communauté.

Cependant, il a été observé que la législation canadienne sur la santé mentale fait peu pour promouvoir
les droits des personnes ayant une maladie mentale, les habiliter a faire des choix concernant leur vie,
leur fournir des protections juridiques ou assurer leur pleine participation dans la communauté [106].
Les chercheurs suggérent que la législation sur la santé mentale fasse davantage pour protéger et
promouvoir les droits positifs des personnes ayant une maladie mentale (p. ex. accés au logement, soins
de santé, niveau de vie adéquat) et structurer les services qui sont nécessaires pour soutenir les
personnes afin qu’ils puissent éviter le traitement obligatoire, plutét que de simplement exposer les
raisons de la restriction des droits et des libertés [105, 106, 127]. |l a également été recommandé que la
société ne crée pas de dispositions institutionnelles uniques pour la détention des personnes ayant une
maladie mentale, mais plutot de créer une législation dans laquelle la détention préventive peut étre
appliquée a tous les citoyens dont les capacités sont insuffisantes ou qui présentent un risque important
pour la sécurité, quelle qu’en soit la cause [108].

La plupart des protections législatives qui existent actuellement ne sont pas propres aux personnes
ayant une maladie mentale : il s’agit de codes de droits de la personne qui s’appliquent largement a tous
les citoyens (p. ex. Charte canadienne des droits et libertés) ou aux personnes vivant avec une
qguelconque forme d’incapacité (p. ex. CDPH). Il est permis de se demander si les lois et les politiques
qui font spécifiquement référence aux personnes ayant une maladie mentale sont nécessaires ou
souhaitables. En effet, toute politique qui renforce la notion selon laquelle les personnes ayant une
maladie mentale sont différentes des autres, que ce soit dans le contexte d’une restriction des droits par
le biais d’un traitement obligatoire ou d’une plus grande protection, risque d’exacerber la stigmatisation
[84, 52]. Il est important de s’assurer que les droits et les possibilités des personnes ayant une maladie
mentale sont protégés de la méme maniére que pour tous les autres membres de la société [82, 7]. Les
lois sur les droits des personnes handicapées doivent s’appliquer de la méme maniére aux personnes
ayant des incapacités physiques et mentales. Par exemple, de la méme maniére que des mesures
d’adaptation raisonnables sont prises sur le lieu de travail pour les personnes ayant une incapacité
physique, les personnes ayant une maladie mentale devraient également avoir accés aux ressources et
au soutien nécessaires pour gérer leurs incapacités [184, 66]. Au-dela de I'égalité, les personnes ayant
une maladie mentale, comme de nombreux autres groupes socialement marginalisés (p. ex. les
Autochtones), ont besoin d’équité, c’est-a-dire de ressources et de soutien supplémentaires pour
compenser les désavantages sociaux, économiques et politiques afin

gu’elles puissent bénéficier des mémes droits et possibilités que les autres membres de la communauté.
Les politiques sur I’équité peuvent exacerber la stigmatisation en renforgant la distinction entre « nous »
et « eux », une conséquence collatérale. Certains défenseurs des libertés civiles et survivants de la
psychiatrie ont formulé cette critique a I'égard des stratégies de déjudiciarisation pénale pour les
personnes ayant une maladie mentale, de la défense de « non-responsabilité criminelle pour cause de
troubles mentaux », et d’autres politiques sociales et pratiques institutionnelles propres a la maladie
mentale [52].

Bien que les textes internationaux et nationaux susmentionnés soient importants pour |'établissement
des droits de la personne universels, les chercheurs ont observé qu’ils ont été inefficaces, a bien des
égards, pour améliorer les conditions matérielles et le statut des personnes ayant une maladie mentale
[106, 52]. En effet, la stigmatisation structurelle persiste dans la plupart des pays développés, y compris
le Canada, malgré I'existence de cadres législatifs et politiques trés avancés [185, 56]. Ce paradoxe
s’explique par une série de facteurs contributifs. Le premier probléme : les lois peuvent étre




intrinsequement imparfaites [179]. Par exemple, les protections peuvent ne pas s’étendre a certains
sous-groupes, comme les personnes ayant des problémes de toxicomanie ou qui ont déja fait affaire
avec la justice. L’expérience des Etats-Unis de I’Americans with Disabilities Act suggére que les membres
les plus marginalisés et les plus vulnérables de la société (p. ex. personnes gravement handicapées par
une maladie mentale comme la schizophrénie) sont les moins susceptibles de bénéficier de protections
législatives [52]. Les lois et les politiques peuvent également contenir un langage vague et ambigu qui
laisse une trop grande marge de manceuvre en matiere d’interprétation et de mise en ceuvre. Par
conséquent, les pratiques ou les procédures stigmatisantes peuvent découler d’'un manque de clarté,
comme des principes trop généraux, dans les lois visant a protéger les personnes contre la
discrimination.

Une deuxiéme raison pour laquelle la stigmatisation structurelle existe dans des sociétés dotées de
protections législatives apparemment solides tient au fait qu’il s’agit d’'un phénomene difficile a
documenter, en particulier lorsqu’il se manifeste sous des formes non intentionnelles et cachées [182].
Les recherches indiquent que les gens sont moins susceptibles de percevoir les formes institutionnelles
de discrimination que les formes individuelles de discrimination [65]. Par conséquent, il est
extrémement difficile de produire suffisamment de preuves pour soutenir les allégations relatives a la
stigmatisation structurelle [173, 84]. Autre facteur important : malgré la présence de lois interdisant la
discrimination, les personnes ayant une maladie mentale ne cherchent pas a obtenir un recours
juridique ou n’y ont pas acces [105, 84, 127]. Les recherches indiquent que seul un petit nombre des
plaintes relatives a la discrimination fondée sur les incapacités et aux droits de la personne sont
examinées par les organismes d’exécution [182, 173]. Il est possible que les personnes ayant une
maladie mentale ne soient pas conscientes de leurs droits individuels ou de la maniére de contester les
violations de leurs droits. Elles ne sont peut-étre pas en mesure d’assumer les frais financiers associés a
un litige, ou d’investir le temps et I'énergie nécessaires pour s’opposer a l'inégalité ou a I'injustice.

Par définition, les personnes qui font I'objet d’une stigmatisation structurelle sont vulnérables a la
honte, a la désautonomisation et a I'autostigmatisation [72], autant de facteurs qui les dissuadent
fortement de demander de I'aide ou de lutter contre les systémes institutionnels puissants. La peur
d’étre exposé en tant que personne ayant une maladie mentale est un facteur important qui explique
pourquoi la stigmatisation structurelle reste incontestée [179]. De nombreuses personnes choisissent de
dissimuler leur maladie mentale par crainte d’étre exposées a de nombreux processus d’exclusion. Par
exemple, une personne qui dévoile sa maladie mentale dans un domaine de la vie (p. ex. lors de la
recherche d’un emploi) s’expose a d’autres pratiques d’exclusion et a un contréle minutieux dans
d’autres domaines (p. ex. éducation des enfants).

La persistance de la stigmatisation structurelle dans la société contemporaine peut s’expliquer aussi par
le fait que sa remise en cause constitue une menace importante pour la légitimité de la hiérarchie
sociale [65]. Ainsi, les personnes en position de pouvoir protegent leurs privileéges et justifient la
hiérarchie sociale en rejetant les réclamations concernant I'inégalité et I'injustice et en rendant difficile
I'acces des groupes au statut inférieur aux ressources nécessaires pour susciter le changement. La
stigmatisation structurelle se développe dans des environnements ol les infrastructures de controle et
d’application des régles sont faibles, ou lorsque les personnes ayant une maladie mentale ne disposent
pas des moyens de contester les violations [186].

Les cours de justice et les tribunaux des droits de la personne peuvent réagir aux affaires et rectifier les
cas de stigmatisation structurelle, mais des approches plus proactives sont nécessaires, comme la
vérification des politiques et des pratiques [173]. Des efforts doivent étre faits pour établir des
mécanismes de contréle interne et externe afin d’évaluer, de promouvoir et de faciliter le respect des



lois et des politiques existantes, comme les reglements de la CDPH [99]. En outre, la législation visant a
remédier a la stigmatisation structurelle doit étre appuyée par des organismes d’application autorisés a
sanctionner les systemes institutionnels qui violent la Iégislation existante [77].

Défense des intéréts

Bien qu’importantes, les mesures juridiques et politiques ne suffiront pas a éradiquer la stigmatisation
structurelle [127, 7, 52]. D’autres approches sont nécessaires pour combler le fossé entre les politiques
et la pratique, et surmonter les déséquilibres de pouvoir inhérents a la stigmatisation structurelle. En
raison de leur situation sociale marginale, certaines personnes ayant une maladie mentale n’ont pas
acces aux ressources nécessaires pour remettre en cause les inégalités et les injustices auxquelles elles
sont régulierement confrontées. Il existe donc un besoin de services de défense de la justice juridique et
sociale, dans le but de soutenir les personnes ayant une maladie mentale et d’influencer les politiques
publiques et les décisions d’allocation des ressources au sein des systemes politiques, économiques et
sociaux [99, 51, 183, 86, 97, 96], comme le soulignent Campbell et Deacon [50] : « la ou il y a du pouvaoir,
il peut aussi y avoir un potentiel de résistance individuelle ou collective ». La défense des intéréts
décentralise le pouvoir en créant des moyens supplémentaires pour les personnes ayant une maladie
mentale de demander réparation lorsqu’elles sont confrontées a des cas de stigmatisation structurelle
[183].

Les dirigeants de nos systémes institutionnels, tels que les politiciens, les bureaucrates et les décideurs
en matiere de soins de santé, doivent étre convaincus qu’il est inacceptable que les membres de la
communauté subissent des restrictions arbitraires de leurs droits et de leurs possibilités simplement
parce gqu’ils ont une maladie mentale [29]. En outre, les personnes ayant une maladie mentale ont
besoin d’un véhicule ou d’un forum pour mobiliser leurs intéréts de maniéere organisée, efficace et
percutante. Les groupes de défense des intéréts doivent étre soutenus pour entreprendre une série
d’activités importantes, notamment organiser les communautés de santé mentale et mobiliser le
soutien de la base, habiliter et engager les personnes ayant une maladie mentale dans le processus de
défense des intéréts, recueillir et diffuser des informations relatives a la stigmatisation structurelle, faire
pression pour changer les politiques sociales, les protections juridiques et les pratiques professionnelles,
promouvoir une plus grande responsabilité, en mettant I'accent sur les droits de la personne et la
qualité des services de santé mentale, et surveiller les progres [173, 99, 183, 106]. Les groupes de
défense des intéréts devraient également jouer un réle important en aidant le gouvernement canadien
a s’acquitter de son obligation de promouvoir, de protéger et de surveiller la mise en ceuvre de la
Convention relative aux droits des personnes handicapées des Nations Unies [107].

Certains chercheurs affirment que les groupes de défense des intéréts devraient rester indépendants de
I'influence du gouvernement, ce qui leur donnerait la liberté d’affirmer des positions apparemment
radicales sur des questions de politique publique [51, 106]. En d’autres termes, les défenseurs doivent
se sentir libres de s’engager dans un débat politique sans craindre que leur financement et la poursuite
de leurs activités ne soient menacés. Par exemple, si le gouvernement prévoit de promulguer des lois
qui restreignent de maniére déraisonnable les libertés des personnes ayant une maladie mentale, les
groupes de défense doivent étre en mesure de lutter ardemment contre de telles injustices. Il est clair
gue les organismes semi-autonomes qui recoivent un financement substantiel du gouvernement ne
peuvent pas remplir cette fonction efficacement puisqu’ils sont, d’'une part, ignorés par le
gouvernement en raison de leur indépendance et, d’autre part, modérés par le gouvernement par le
controdle des ressources [51, 106]. Cependant, il faut reconnaitre que de multiples formes d’actions sont



nécessaires pour lutter contre la stigmatisation structurelle. Par exemple, les fournisseurs de services de
santé mentale et leurs organismes professionnels peuvent étre d’ardents défenseurs de la répartition
équitable des ressources du systeme de santé mentale et du traitement des personnes ayant une
maladie mentale [56]. De plus, les organisations qui entretiennent des liens étroits avec le
gouvernement ont généralement un accés facile aux fonctionnaires qui sont préts a écouter et a
discuter des questions importantes. Malgré certaines contraintes liées a leurs accords de financement,
les organisations semi-autonomes peuvent étre parfaitement placées pour détecter et saisir des
occasions éclairées d’éduquer, de défendre et de créer des changements en vue d’éliminer les obstacles
structurels, ou du moins « d’amorcer la pompe » pour un changement ultérieur.

Les défenseurs des droits dans des domaines tels que les incapacités physiques, le cancer et la
tuberculose sont reconnus pour leur réle essentiel dans la transformation des attitudes sociétales, qui
s’est souvent traduite par une augmentation du financement de la recherche et une amélioration des
traitements [99, 96]. Dans le domaine du VIH/sida, un certain nombre de programmes d’action ont
augmenté la disponibilité des traitements pour les personnes vivant avec le VIH/sida et réduit les
expériences de stigmatisation. Par exemple, des groupes de lutte contre le VIH/sida se sont associés a
des organisations d’avocats (p. ex. Lawyers Collective en Inde et I’AIDS Law Project en Afrique du Sud)
pour utiliser la loi afin de faire avancer et de défendre les protections juridiques [59]. Les éléments clés
de ces programmes de défense du VIH/sida sont le leadership et I’engagement actif des personnes
vivant avec le VIH/sida dans les activités de défense des intéréts, I’éducation, le réglement de litiges et
d’autres activités connexes [59]. La Disability Rights Commission de Grande-Bretagne (rebaptisée
I’Equality and Human Rights Commission en 2007), qui fournit des informations et des conseils aux
personnes handicapées, aux entreprises et aux fournisseurs de services, qui aide les personnes
handicapées a faire valoir leurs droits et qui conseille le gouvernement [187], est un autre programme
exemplaire de défense des intéréts. Il est important de noter que ce programme permet aux personnes
ayant une maladie mentale d’avoir accés a un organisme d’exécution qui enquéte officiellement sur les
plaintes pour discrimination fondée sur la santé mentale [187].

L'amélioration de la participation politique est une autre approche prometteuse. Cette stratégie peut
consister a améliorer le taux de vote des personnes ayant une maladie mentale et de leurs proches (p.
ex. familles, amis, fournisseurs de services), a encourager les modeles politiques a parler de leurs
propres problemes de santé mentale et a promouvoir la formation de groupes d’intérét ou de défense
plus forts afin que les préoccupations des personnes touchées (directement ou indirectement) par la
maladie mentale soient inscrites au programme politique [99]. La campagne Vote Mental Health 4All
(http://www.votementalhealth4all.ca/) de I’Association canadienne pour la santé mentale (division de la
Colombie-Britannique), qui a mobilisé la communauté de la santé mentale en Colombie-Britannique
pour s’assurer que les questions de santé mentale faisaient partie de la conversation de la campagne
lors des élections générales provinciales de 2013, en est un exemple. En effet, de nombreuses
organisations de défense des intéréts de la personne et de la santé mentale au Canada et ailleurs ont de
solides antécédents de résistance aux politiques sociales et aux pratiques professionnelles coercitives,
paternalistes et injustes. La création et le financement d’un réseau national officiel d’organismes de
défense des intéréts, controlé et dirigé par des personnes ayant une maladie mentale, sont
recommandés comme un moyen important de combiner les ressources et les efforts visant a éradiquer
la stigmatisation structurelle liée a la maladie mentale [51].

Efforts inclusifs



La stigmatisation structurelle entraine I'exclusion sociale, c’est-a-dire « I'absence forcée de participation
aux principales activités sociales, culturelles et politiques » [188]. Pour la contrer, il faudra donc
promouvoir et créer des possibilités d’inclusion et de participation des personnes ayant une maladie
mentale dans nos systémes institutionnels. En s’appuyant sur le concept de développement
communautaire, I'objectif est de mobiliser la communauté de la santé mentale, afin qu’elle s’engage
dans le processus de définition des besoins locaux (c’est-a-dire des injustices et des iniquités), puis
gu’elle dispose des connaissances, des compétences et de I'autorité nécessaires pour élaborer et mettre
en ceuvre des solutions locales [189, 56]. Ces activités doivent étre congues pour stimuler I'interaction
entre les personnes ayant une maladie mentale, leurs familles et amis et d’autres membres et
institutions de la communauté, notamment les médias, les entreprises, les écoles, les organismes
bénévoles et les responsables politiques. Les efforts d’inclusion comprennent également une gamme de
stratégies visant a éliminer les obstacles qui réduisent les chances des personnes ayant une maladie
mentale de participer a tous les domaines de la vie, y compris le travail, I’école, la famille, les soins de
santé et la politique, ce qui recoupe les autres approches de prévention et de protection contre la
stigmatisation structurelle qui sont examinées ailleurs dans le présent rapport.

L'une des fagons d’atteindre cet objectif est de soutenir une série d’initiatives locales qui encouragent
les personnes ayant une maladie mentale a contribuer a leur communauté, démontrant ainsi qu’elles
sont plus qu’un fardeau sociétal [174]. Par exemple, les autorités sanitaires pourraient veiller a ce que
les personnes ayant une maladie mentale participent de manieére significative aux processus
décisionnels concernant les services de santé mentale, comme le contrdle de la qualité des traitements
ou la détermination des obstacles structurels [97]. Un autre excellent exemple est présenté par Sayce
[52] qui décrit un centre d’accueil géré par des consommateurs a Berkeley, en Californie, qui a résisté a
I’opposition de la communauté en embellissant le quartier, en entretenant des relations avec les
membres de la communauté locale et en sensibilisant les décideurs locaux aux lois antidiscrimination
existantes. Le financement stratégique de projets de recherche communautaires, dans le cadre desquels
des chercheurs universitaires et des membres de la communauté travaillent ensemble pour étudier et
résoudre des problémes affectant la vie quotidienne des personnes ayant une maladie mentale, est une
autre méthode prometteuse pour mobiliser et responsabiliser les communautés marginalisées.

Réforme des soins de santé

Il est clair que les services de santé mentale devraient réduire, plutét qu’exacerber, les problemes des
personnes ayant une maladie mentale. Cependant, la réalité est que les systemes de santé mentale, par
leurs politiques et pratiques professionnelles, peuvent fonctionner de maniére a tolérer ou a produire
des inégalités et des injustices. Pour lutter contre la stigmatisation structurelle, les personnes ayant une
maladie mentale doivent avoir acces a la méme gamme, qualité et norme de soins de santé que les
personnes ayant une maladie physique [56]. Comme pour d’autres problémes de santé, la stigmatisation
liée a la maladie mentale est intimement liée a la qualité du traitement. La réduction de la
stigmatisation entrainera une augmentation du financement (p. ex. plus de donateurs privés, soutien
public et politique accru) afin d’accroitre la capacité de recherche et de découvrir des traitements plus
efficaces pour les maladies mentales. Inversement, I'amélioration du traitement de la santé mentale
entrainera une diminution de la stigmatisation en réduisant les incapacités qui empéchent les gens de
jouir d’une pleine participation sociale, politique et économique [96].

Comme de nombreux Canadiens peuvent en témoigner, le simple fait d’avoir accés a des soins de santé
universels ne constitue pas une solution suffisante a la stigmatisation structurelle. Les chercheurs
recommandent que les services de santé mentale soient structurés autour du concept de soins axés sur



le rétablissement (ou d’un autre paradigme adoptant des valeurs similaires), qui offre aux personnes
ayant une maladie mentale I'autodétermination et le controle des décisions en matiere de soins de
santé [96, 56, 92]. L'objectif devrait étre d’abandonner les pratiques paternalistes en matiére de soins
de santé au profit de systemes de soins qui soutiennent les choix des patients, répondent a leurs besoins
individuels et holistiques, respectent leurs droits humains et leur dignité, et reconnaissent la valeur des
expériences vécues [190-193]. Dans un tel systéme de soins, le pouvoir est partagé entre les
fournisseurs de soins et la personne ayant une maladie mentale, et les relations thérapeutiques sont
non hiérarchiques et respectueuses. Le soutien au rétablissement de la santé mentale passe par un
systéeme qui offre une gamme de services allant au-dela des médicaments psychotropes et des autres
interventions médicales, comme |'acces a I'intervention en cas de crise, la psychoéducation, les
consultations et les thérapies psychologiques, I'autogestion et le soutien par les pairs, ainsi que la
défense des intéréts.

Travailler a I'élimination des pratiques coercitives et des interventions obligatoires dans le systéme de
santé mentale est une étape essentielle pour réduire la stigmatisation structurelle [52]. Les services
involontaires peuvent s’avérer nécessaires dans des situations étroitement définies. Cependant, la
restriction des droits et des libertés d’'une personne ne devrait pas étre tolérée comme moyen de
réparer un systeme défaillant. Des efforts et des investissements plus importants sont nécessaires pour
étudier et rectifier les problemes systémiques (c’est-a-dire les lacunes des systémes institutionnels) qui
placent les gens dans des situations ol des soins obligatoires peuvent étre nécessaires. De plus, pour
gue les gouvernements s’attaquent de maniere significative a la stigmatisation structurelle, ils doivent,
au minimum, contrebalancer leurs interventions coercitives en offrant un continuum de services de
santé mentale de haute qualité, volontaires, accessibles et appropriés, combiné a un acces facile a des
services de défense juridique (p. ex. aide juridique) [107]. Des preuves solides soutiennent la prémisse
selon laquelle le besoin d’interventions involontaires sera considérablement réduit en investissant dans
un systeme de santé mentale qui offre un continuum de stabilisation de crise et de services
ambulatoires intensifs [194]. Les personnes qui regoivent des soins de santé mentale involontaires ne
doivent pas étre oubliées puisque des possibilités peuvent étre créées pour les mobiliser de maniere
significative dans leurs propres soins et leur rétablissement [p. ex. 192, 195], et s’assurer qu’elles sont
aiguillées vers des interventions moins restrictives en temps opportun.

Les efforts de lutte contre la stigmatisation peuvent étre soutenus par des processus d’assurance de la
gualité pour les services de santé mentale qui définissent et rectifient les politiques et les pratiques
professionnelles génératrices de stigmatisation [8]. Les normes de soins devraient intégrer des
indicateurs liés a I'inclusion et a la participation sociales, en plus d’autres mesures plus conventionnelles
du rendement organisationnel [188]. A cet égard, les normes d’agrément des services de santé peuvent
constituer un outil efficace pour promouvoir des soins axés sur le rétablissement et réduire la
stigmatisation structurelle qui est ancrée dans le systéme de santé mentale [56].

La transformation colossale du systeme de santé mentale de la Californie qui est en cours offre une
étude de cas de la réforme de la santé mentale qui semble étre guidée par des philosophies de soins
progressifs [196]. L'Etat a récemment adopté une loi imposant une taxe de 1 % sur le revenu des
particuliers, qui est utilisée pour réorienter son systeme communautaire de santé mentale vers la
prévention et le bien-étre, le soutien au rétablissement de la santé mentale, la promotion de
I'intégration communautaire, I’habilitation des personnes ayant une maladie mentale et de leur famille
a diriger leurs propres soins, et I’élargissement des services aux populations mal desservies. Environ 1
milliard de dollars est alloué chaque année pour soutenir les stratégies de prévention et d’intervention
précoce en matiére de santé mentale, y compris les initiatives de lutte contre la stigmatisation qui, entre



autres activités, remettent en question les politiques discriminatoires qui ont un effet négatif sur les
personnes ayant une maladie mentale.

Education

L'ampleur et la longévité des impacts structurels des efforts de lutte contre la stigmatisation qui se
concentrent sur I'amélioration des connaissances et des attitudes sont limitées [56]. Cependant, il reste
a savoir si ces changements sont des conditions préalables a la réalisation d’améliorations structurelles
élargies. Les obstacles a la participation sociale des personnes ayant une maladie mentale peuvent-ils
étre éliminés sans d’abord transformer les valeurs et les croyances (c’est-a-dire le contexte social) qui
renforcent la stigmatisation structurelle? Les politiciens et les dirigeants communautaires accorderont-
ils la priorité a cette question si le public est indifférent ou favorable aux restrictions arbitraires des
droits et des possibilités des personnes ayant une maladie mentale? Les pratiques changeront-elles si
les professionnels, comme les propriétaires, les employeurs et les éducateurs, ne sont pas conscients de
leurs obligations en vertu des reglements et des lois existants concernant le traitement des personnes
ayant une maladie mentale? Puisque les stratégies susmentionnées ne transformeront pas
nécessairement les attitudes et les croyances a I'égard de la maladie mentale, il est nécessaire de les
compléter par d’autres stratégies pour déclencher et soutenir le changement au sein des systemes
institutionnels [84, 173, 77, 182].

Selon la plupart des chercheurs, pour que les campagnes de sensibilisation et d’éducation a la santé
mentale entrainent des changements structurels substantiels, elles doivent viser les groupes
professionnels puissants qui contrélent nos systemes institutionnels [53]. Par exemple, I'initiative de
lutte contre la stigmatisation de I’Association mondiale de psychiatrie (appelée « Open the Doors ») a
ciblé divers groupes, notamment le personnel médical, les journalistes, la police, les employeurs et les
chefs religieux [184]. Une autre suggestion consiste a sensibiliser les élus et les décideurs a la maniere
dont leurs actions peuvent perpétuer la stigmatisation structurelle liée a la maladie mentale. La
documentation fait état d’une série de tactiques visant a améliorer les connaissances, les attitudes et les
comportements de différents groupes professionnels, notamment I'élaboration et la distribution de
matériel éducatif et didactique sur les droits de la personne, la stigmatisation et les mesures
d’adaptation; la modification des programmes de formation dans les universités et d’autres
programmes éducatifs afin d’y inclure des questions relatives a la maladie mentale et a la stigmatisation;
I’établissement de partenariats entre les organismes de santé mentale et d’autres groupes
professionnels; et la création de compétences de base et de normes pour les professionnels (p. ex.
police, médecins des soins primaires) qui comprennent des connaissances et des compétences liées a la
maladie mentale et a la stigmatisation.

La modification de la facon dont la maladie mentale est présentée par les journalistes et dans les films et
les émissions de télévision est régulierement mentionnée comme un mécanisme clé pour lutter contre
la stigmatisation structurelle [77]. Les campagnes de lutte contre la stigmatisation dans plusieurs pays,
comme |’Australie et la Nouvelle-Zélande, ont donné des résultats prometteurs en développant des
partenariats stratégiques avec les médias [197]. Une autre approche consistait a intégrer des
programmes d’études aux programmes universitaires de journalisme afin d’améliorer les connaissances
et les attitudes a I'égard de la maladie mentale et de modifier les pratiques journalistiques en ce qui
concerne les reportages sur les personnes ayant une maladie mentale [197].

En plus des médias, les employeurs sont également reconnus comme un groupe cible clé [116]. Eduquer
les employeurs en dissipant les mythes sur les capacités des personnes ayant une maladie mentale et



leur fournir des connaissances sur la fagcon d’accommaoder les personnes ayant une maladie mentale
sont des moyens essentiels pour contrer la stigmatisation structurelle [84]. Un examen systématique de
22 initiatives visant a lutter contre la stigmatisation en milieu de travail, principalement au moyen
d’approches éducatives (p. ex. ateliers, psychoéducation, apprentissage collectif par I'expérience), a
révélé que I'efficacité globale de ces programmes était mitigée. Toutefois, certains ont permis
d’améliorer les connaissances et les attitudes des professionnels a I’égard des personnes ayant une
maladie mentale [113].

Au minimum, les employeurs devraient étre informés de leurs obligations juridiques en vertu des lois
existantes concernant les personnes ayant une maladie mentale [184]. De nombreux outils sont
disponibles pour éduquer les employeurs sur la facon d’accommoder les personnes ayant une maladie
mentale au travail, y compris des ressources élaborées aux Etats-Unis [p. ex. 198, 199], en Ecosse [p. ex.
200] et au Canada [p. ex. 201]. Il existe également des outils similaires pour les propriétaires et les
planificateurs municipaux, comme la ressource en ligne de la Commission ontarienne des droits de la
personne sur les droits et les responsabilités dans le contexte du logement locatif [202] et de la
planification municipale [203]. Bien qu’elles ne soient pas propres a la maladie mentale, ces ressources
fournissent de bons conseils sur les pratiques non discriminatoires en matiéere de logement.

Puisque les personnes ayant une maladie mentale mentionnent régulierement les pratiques
professionnelles en matiére de soins de santé comme une source importante de stigmatisation, des
efforts devraient étre déployés pour éduquer les professionnels en santé et santé mentale. Pour
rejoindre ce groupe particulier de professionnels, il est opportun de le faire lors de la formation
notamment des infirmiers, des conseillers, des psychiatres et des médecins. Plusieurs programmes ont
permis d’améliorer I'attitude des étudiants en médecine a I’égard du travail avec des personnes ayant
des problemes de santé mentale et de toxicomanie [184 175]. Puisque les pratiques stigmatisantes
peuvent survenir lorsque les professionnels ne sont pas conscients de leurs responsabilités et de leurs
obligations, les fournisseurs de soins de santé devraient étre formés quant a la législation et aux
politiques existantes qui interdisent la discrimination. Il a également été suggéré que les programmes de
formation continue

et les organismes d’agrément veillent a ce que les principes de soins axés sur le rétablissement et
centrés sur le patient soient intégrés aux politiques des organismes de santé mentale et aux pratiques
des fournisseurs de services de santé mentale [184, 56].

Il faut reconnaitre que les stratégies éducatives susmentionnées comportent certaines mises en garde.
Bon nombre d’entre elles offrent peu de preuves de leur efficacité. Ainsi, par exemple, nous savons que
I’élaboration et la mise en ceuvre d’une politique sociale sont un processus complexe influencé par de
nombreux acteurs sociaux et un large éventail de facteurs. Il serait donc naif de suggérer que
I"amélioration des connaissances et des attitudes d’un sous-ensemble de politiciens ou de bureaucrates
se traduira nécessairement par un changement structurel a grande échelle. En outre, nous ne savons
pas quels sont les différents niveaux d’efficacité de chaque stratégie pour différents groupes
professionnels. Ce qui fonctionne dans le domaine de I'emploi n’est peut-étre pas aussi efficace pour
modifier le comportement du personnel du secteur de la justice pénale. Bon nombre de ces solutions
éducatives ciblent des formes cachées et intentionnelles de stigmatisation structurelle (c’est-a-dire des
politiques et des pratiques qui restreignent délibérément les droits et les possibilités). Ainsi, elles
n’auront qu’un impact limité sur les formes non intentionnelles ou cachées de stigmatisation
structurelle [66].



Recherche

A ce jour, peu de recherches ont été menées sur le sujet de la stigmatisation structurelle liée 3 la
maladie mentale, particulierement au Canada. D’autres domaines, comme le VIH/sida, ont produit une
approche commune et systématique de la collecte de données pour comprendre I'ampleur et la nature
de la stigmatisation structurelle [64]. Par exemple, le Protocole pour I'identification de la discrimination
a I'égard des personnes vivant avec le VIH est un outil créé par I’ONUSIDA pour recenser et surveiller les
incidents de discrimination arbitraire a I'échelle internationale. Ce protocole est congu pour recenser la
présence de discrimination dans les textes écrits (comme les lois et les politiques) ainsi que les
procédures et pratiques non écrites, et tire des données de sources multiples, notamment d’entretiens
aupres de personnes vivant avec le VIH/sida. Documenter les incidents et les tendances en lien avec la
stigmatisation structurelle, exposant ainsi la prévalence et le caractére pernicieux du phénomene,
représente une étape nécessaire pour y remédier.

Une poignée d’outils sont disponibles pour évaluer les protections des droits de la personne dans la
|égislation pour les personnes ayant une maladie mentale. Par exemple, en 2011, un outil d’évaluation
appelé « Instrument d’évaluation en matiére de santé mentale et de droits de la personne »

(« instrument d’évaluation ») a été créé par une équipe de recherche qui a bénéficié d’un financement
de la CSMC [105]. L'instrument d’évaluation a été concu pour déterminer si les lois, les politiques et les
normes existantes en matiére de santé mentale au Canada sont conformes aux principes de la
Convention relative aux droits des personnes handicapées de I'Organisation des Nations Unies et
respectent les droits fondamentaux de la personne. Bien que I'instrument d’évaluation doive étre
peaufiné, il constitue une base utile pour lancer un programme de recherche visant a mieux comprendre
la stigmatisation structurelle liée a la maladie mentale au Canada. Une telle recherche est conforme a
I'obligation du Canada de mesurer son niveau de conformité a la Convention relative aux droits des
personnes handicapées.

Une fois documentée par une recherche rigoureuse, I’exclusion systématique des personnes ayant une
maladie mentale par nos systémes institutionnels ne peut plus étre ignorée ou présentée comme un
événement rare. La documentation des incidents de stigmatisation structurelle par le biais de la
recherche présente plusieurs avantages, notamment la capacité de surveiller les changements dans le
temps (p. ex. avant et apres une initiative de lutte contre la stigmatisation), de comparer différentes
administrations (p. ex. provinces, pays) et de cerner les domaines d’action prioritaires [64]. De telles
données peuvent fournir aux défenseurs de la santé mentale et des droits de la personne des
renseignements précis et a jour afin qu’ils puissent prioriser leurs propres efforts de mobilisation pour le
changement [54, 56,1 06].

En plus d’étudier la prévalence et I'incidence de la stigmatisation structurelle liée a la maladie mentale
au Canada, la recherche devrait également examiner dans quelle mesure le public appuie les politiques
et les pratiques qui restreignent les droits et les possibilités des personnes ayant une maladie mentale.
Une telle information permettrait de savoir dans quel secteur affecter stratégiquement les ressources
pour soutenir les activités d’éducation, de défense des droits et de lobbying. Les chercheurs devraient
également étudier la relation entre la stigmatisation structurelle et les résultats sanitaires et sociaux
pour les personnes ayant une maladie mentale [204], une question importante pour comprendre
I'importance de cette question pour la santé publique. Des chercheurs américains ont constaté que la
réduction de la stigmatisation structurelle liée a I'orientation sexuelle (c’est-a-dire la Iégislation qui
autorise ou interdit le mariage homosexuel) semble avoir exercé un effet positif sur la santé mentale de
la population [205]. Une meilleure compréhension de I'impact de la réduction de la stigmatisation



structurelle sur la santé et le bien-étre des personnes ayant une maladie mentale serait une avenue
prometteuse pour de futures recherches.

Bien que les approches de recherche traditionnelles conviennent a I’'examen de certains sujets de
recherche, une approche de recherche participative communautaire devrait étre privilégiée dans tout
programme de recherche axé sur I'étude et le traitement de la stigmatisation structurelle. Comme le
font remarquer Corrigan et ses collegues [112] : « La stigmatisation prive les gens des possibilités qui
leur reviennent de droit. Par conséquent, ces personnes doivent étre présentes a la table de recherche
lorsque les enquéteurs entreprennent de comprendre la stigmatisation et son changement. » La
recherche qui engage activement les personnes ayant une maladie mentale dans le processus de
production de connaissances peut atteindre de nombreux objectifs liés a la lutte contre la
stigmatisation, comme favoriser I'autonomisation, mobiliser la justice sociale, soutenir I'inclusion sociale
et décentraliser le pouvoir [206]. Elle crée également un forum supplémentaire qui peut étre utilisé par
les personnes ayant une maladie mentale pour comprendre et résoudre les problémes qui affectent leur
vie quotidienne.



Conclusion

« Il est indéniable que, dans notre société, les malades mentaux ont de tout temps souffert de

désavantages et de stéréotypes négatifs et que, de facon générale, ils sont victimes de

préjugés. »

Juge en chef Lamer de la Cour supréme du Canada

R c. Swain [1991]
La stigmatisation structurelle est une question de justice sociale, de citoyenneté, de droits de la
personne, d’éthique et de santé publique. Etant donné I"lampleur du probléme, son élimination semble
inimaginable. Cependant, il y a de bonnes raisons de rester optimiste quant a la perspective de créer
une société inclusive, équitable et juste dans laquelle les personnes ayant une maladie mentale ne sont
pas soumises a des restrictions arbitraires de leurs droits et possibilités. Un certain nombre de réformes
législatives majeures ont été mises en ceuvre au Royaume-Uni et aux Etats-Unis afin d’améliorer les
protections et le soutien offerts aux personnes ayant une maladie mentale, notamment en leur donnant
un plus grand contréle sur les décisions de traitement, en augmentant le financement de la recherche
en santé mentale, et en soutenant les personnes qui retournent sur le marché du travail [116, 52].

L’Etat de la Californie a récemment commencé & mettre en ceuvre une stratégie globale de 10 ans en
matiére de santé mentale axée, en partie, sur I'élimination de la stigmatisation structurelle ancrée dans
la législation fédérale et étatique [95, 196]. Voici quelques-unes des activités qui seront entreprises pour
atteindre cet objectif :

o élaborer et diffuser des fiches d’information éducatives sur les lois et les reglements
fédéraux et étatiques applicables protégeant les personnes ayant une maladie mentale dans
différents contextes, comme les écoles, le logement, la tutelle, 'emploi et les soins de santé;

o former des groupes locaux chargés d’élaborer et de mettre en ceuvre des stratégies visant a
promouvoir le respect et I'application des lois et des reglements anti-discrimination en
vigueur;

o organiser des réunions réguliéres avec les organismes gouvernementaux et a but non

lucratif chargés de faire respecter les droits civils afin de garantir la protection des
personnes ayant une maladie mentale;

o former le personnel des systémes institutionnels (p. ex. enseignement supérieur, prisons,
établissements de santé) pour assurer la compréhension et la mise en ceuvre appropriées
des protections existantes;

o former les responsables juridiques, comme les avocats, a reconnaitre et a sanctionner la
discrimination liée a la maladie mentale;

o faciliter la préparation d’avis juridiques sur les domaines de discrimination rencontrés par
les personnes ayant une maladie mentale;

. mettre en place un comité a I’échelle de I'Etat composé d’experts juridiques et de membres

de diverses communautés, chargé d’examiner les lois et les réglements existants pour y
déceler les dispositions discriminatoires et les lacunes, et de recommander des stratégies
correctives.

A premiére vue, ce programme intégre bon nombre des mécanismes recommandés pour démanteler la
stigmatisation structurelle, comme I’utilisation d’une combinaison d’approches (comme I'action



juridique, la sensibilisation, I’éducation et la réforme des soins de santé) et le développement de
collaborations multisectorielles et transdisciplinaires. Le plan d’évaluation qui compléete cette initiative
de lutte contre la stigmatisation permet de générer de nouvelles connaissances sur |'efficacité relative
de ces stratégies pour éradiquer la stigmatisation structurelle liée a la maladie mentale.

Pour réduire la stigmatisation structurelle, il faudra apporter de grands et de petits changements a nos
systemes institutionnels, comme I'a élégamment exprimé Sayce [52] : « En un sens, nous sommes tous
responsables, par des moyens démocratiques et nos propres actions, de la création d’une société qui ne
pratique pas de discrimination pour des raisons de santé mentale. » A petite échelle, un employeur
peut peut-étre étre convaincu de l'intérét d’offrir a un employé des mesures d’adaptation qui lui
permettront de réussir dans son milieu de travail, ou peut-étre qu’un fournisseur de services de santé
mentale se rendra compte des avantages qu’il y a a mobiliser de maniere significative les personnes
ayant une maladie mentale dans le processus de planification du traitement. A grande échelle, les
services de santé mentale seront peut-étre financés a un niveau suffisant pour que les personnes ayant
une maladie mentale aient acceés a une gamme, a une qualité et a une norme appropriées de soins, ou
encore, les personnes ayant une maladie mentale pourront peut-étre trouver un logement abordable et
décent dans des quartiers socialement intégrés. |l vaut la peine d’imaginer un monde sans stigmatisation
structurelle, mais pour en faire une réalité, il faudra du temps, de la détermination et une légion de
partisans.
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