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Contexte et problématique

En Europe, la prévalence a vie des troubles psychiques touche une personne sur trois (1). Malgré cette fréquence élevée, la santé
mentale reste en marge des politiques et des pratiques sanitaires. Le budget total de la santé alloué a la santé mentale y varie entre
1 et 12% alors que les troubles mentaux représentent 20 % de la charge de morbidité (2) et sont reconnus comme particuliérement
invalidants (3). Cette charge continue de croitre et d’avoir une forte incidence sur la santé ainsi que des conséquences majeures
sur le plan social, économique et des droits de I’homme dans tous les pays du monde (4). Seule une infime proportion de personnes,
entre 5 et 7% selon les régions et les pays, accéde aux soins (5), raison pour laquelle I’accessibilité aux soins de santé mentale est
aujourd’hui considérée comme un enjeu de santé publique majeur. Bien que les troubles mentaux concernent toutes les classes de
population, ils n’affectent pas tous les groupes sociaux de la méme fagon. Ce sont ceux dont les ressources sont limitées et avec
un faible niveau d’éducation qui y sont le plus exposés, les entrainant ainsi un cercle vicieux dont il est difficile de sortir (7). Parmi
les barrieres a ’accessibilité aux soins en santé mentale figurent notamment les croyances personnelles, la stigmatisation et la
discrimination dans la population générale, mais également les codts, la complexité et I’organisation fragmentée des systémes
socio-sanitaires (8). Il s’écoule en moyenne 10 ans entre les premiers symptomes et le premier contact aux soins. Or nous savons
aujourd’hui que lorsque les troubles mentaux ne sont pas traités, leur évolution est défavorable (6). Ceci représente également une
charge émotionnelle et financiére importante pour les familles (3).

Les compétences en litératie des usagers des services de santé mentale et de leur famille, soit I’aptitude a comprendre et a utiliser
les informations qui se référent au probleme de santé ou au fonctionnement du systéme de soins (9), ont notamment été identifiées
comme indispensables & une meilleure accessibilité et bonne utilisation des ressources a disposition (8). Il importe donc de fournir
aux personnes concernées et a leurs proches, des informations sur les troubles psychiques et leur devenir qui soient objectives, et
vulgarisées, tout en étant fondées scientifiquement.

Les désormais nombreux témoignages de personnes souffrant de troubles psychiatriques sévéres et les résultats de recherche
longitudinales attestent objectivement d’une évolution favorable possible des troubles psychiatriques sévéres venus remettre en
question les connaissances antérieures sur leur devenir, introduisant une dynamique d’espoir et d’optimisme pour les personnes
concernées (10). Cependant, malgré un consensus international sur 1’impératif éthique d’implanter le modéle du rétablissement
dans les soins, son application dans la pratique clinique reste un défi important (11,12,13). Bien que la littérature scientifique ait
mis en évidence I’efficacité de ces pratiques, « [...] la traduction systématique des idées et principes du rétablissement dans les
pratiques et dans les services de santé mentale ne s’est pas encore produite » (14, p.115). Les principales raisons évoquées vont de
la résistance au scepticisme envers ce modéle, en passant par une confusion quant a la traduction des principes et valeurs du
rétablissement dans la pratique, de méme qu’un attachement au modéle paternaliste (12). Une autre difficulté régulierement
évoquée par les professionnels est le manque de formation sur le rétablissement et les pratiques qui en découlent, ce qui contribue
a I’entretien du scepticisme et aux idées recues sur ce modéle (14,15). Or le modéle du rétablissement implique un changement de
paradigme radical qui nécessite de remplacer les idéologies traditionnelles des services de soin et les représentations négatives des
troubles psychiques pour les personnes concernées, leurs proches et le tout public (16-21). I1 s’agit d’une véritable révolution dans
la connaissance, la compréhension et la conception des troubles psychiques avec lesquels tous, usagers, proches, professionnels et
grand public doivent se familiariser (15).

C’est pour répondre & ce défi qu’un MOOC (Massive open on line courses) a vu le jour afin d’augmenter la litératie en santé
mentale des personnes concernées. Cette derniére est considérée comme une stratégie efficace pour promouvoir I’identification
précoce des troubles, réduire la stigmatisation et favoriser I’accés aux soins (22,23). Les MOOC sont des cours en ligne gratuits
qui ont la particularité d’attirer un grand nombre d’utilisateurs, d’offrir des contenus de qualité, d’adapter les stratégies
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pédagogiques au sujet et a la population cible, et qui peuvent étre réalisés a moindre codt (24). Un MOOC est donc un vecteur
idéal pour diffuser des connaissances scientifiques vulgarisées a un large public. La possibilité de se rétablir d’un trouble psychique
étant encore peu connue, le MOOC sur le rétablissement en santé mentale s’adresse non seulement aux usagers et a leurs proches,
et & la population générale mais également aux professionnels. En outre, il s’inscrit parfaitement dans les stratégies clés du Nairobi
Call pour combler un gap dans le domaine de la promotion de la santé, et plus spécifiqguement en santé mentale (25).

Objectifs du MOOC « Se rétablir, un vrai délire ! »

Ce MOOC vise a) a sensibiliser tout un chacun aux nouvelles orientations en santé mentale, en particulier au rétablissement des
troubles psychiatriques ; b) a déconstruire les représentations négatives de ces derniers de sorte a les déstigmatiser ; c) a
promouvoir la santé mentale et favoriser I’autogestion des troubles.

Méthode et description du MOOC « Se rétablir, un vrai délire ! »

La réalisation de ce MOOC s’est alignée aux recommandations actuelles en termes de formations dans le champ de la santé
mentale, & savoir d’impliquer toutes les parties concernées aux différentes étapes des programmes de formation et ce, de leur
conception a leur implantation, afin d’assurer leur cohérence, leur monitoring et I’implantation pérenne de nouvelles pratiques
(18-20). Ce cours est le fruit d’un partenariat entre soignants, enseignants chercheurs, pairs praticiens en santé mentale et proches.
Sa réalisation a été confiée au centre spécialisé en e-learning de la HES-SO, le Cyberlearn.

L’étape préalable & sa conception a été de réunir ces personnes afin d’identifier les manques et les besoins en termes de
connaissances sur le rétablissement en santé mentale. Des techniques comme le photolangage, I’écriture automatique ou encore le
focus group ont permis I’émergence des concepts et thématiques centrales a aborder : le rétablissement en santé mentale, les
croyances véhiculées a ce sujet et la stigmatisation. Souhaitant également offrir des leviers pour faire évoluer les représentations
des participants au MOQOC, il est vite paru évident que des apports sur I’empowerment et le partenariat seraient d’indispensables.
Ces thématiques devaient étre abordées en soi et pour soi, mais également s’articuler dans une certaine logique. La trame du
MOOC était née. Par la méme occasion sa durée a été définie:

" Semaine 0 : Pourquoi un MOOC sur le rétablissement ?

. Semaine 1 : Entre mythes et réalités

" Semaine 2 : Vous avez dit rétablissement ?

] Semaine 3 : Entre préjugés et stigmatisation, que d'obstacles

] Semaine 4 : La crise sur le gateau : empowerment et partenariat
] Semaine 5 : Se rétablir un vrai plaisir ?

L’approche pédagogique socioconstructiviste a été retenue en vue de sa pertinence en regard de la problématique afin d’ébranler
et déconstruire les représentations des participants et permettre une évolution de leur posture par I’apport progressif des
connaissances au fil du temps. Celles-ci devaient étre vulgarisées afin d’étre accessibles pour tous et systématiquement aborder
les divers points de vue sur la question, soit ceux des usagers, des proches et des professionnels.

Afin de répondre au challenge de retenir les participants dans le MOOC jusqu’a la fin (24), un ton a la fois ludique et sérieux a été
défini et les ressources mises a disposition variées : lectures, animation vidéos, vidéos de cours, quiz, témoignages, exercices
réflexifs et suggestions pour aller plus loin. La métaphore de la cuisine s’est imposée comme fil conducteur du cours. D’une part,
nous offrions « une carte des mets », soit diverses ressources a consulter, mais celles-ci suivaient un ordre logique afin de faciliter
les apprentissages, tout comme un menu suit un ordre bien précis. Ainsi, chaque semaine s’ouvre et se déroule selon la méme
structure : les spécialités de la semaine définissent les objectifs spécifiques, la mise en bouche arrive en seconde position. Il s’agit
d’un entretien d’une étudiante simulée qui partage ses questionnements et interrogations en regard de la thématique abordée et fait
le lien entre les semaines de cours. Suivent alors | ’entrée, avec des quiz permettant soit de tester les connaissances préalables, soit
d’identifier les représentations de chacun, le plat principal avec les contenus théoriques principaux, le formage avec des
témoignages, le dessert avec des contenus complémentaires, puis le digestif avec le jeu des quidams qui interroge la question des
étiquettes que I’on met sur les gens. Le menu s’achéve avec |’addition qui n’est autre que la validation des contenus de la semaine,
le MOOC étant certifiant. Chaque semaine contient encore deux entités facultatives, soit les suggestions du chef qui proposent un
support et des exercices pour prendre soin de sa propre santé mentale ainsi que les suppléments, soit diverses ressources pour
approfondir la thématique. La derniere semaine présente les ressources en santé mentale disponibles dans les pays francophones.
La métaphore de la cuisine a aussi été retenue pour sa similitude avec les principes du rétablissement : on ne devient pas un chef
étoilé sans s’exercer, comme on ne se rétablit pas sans trébucher ; méme en cuisinant avec des ingrédients identiques, le plat final



sera différent selon le cuisinier. Dans le méme ordre d’idée, le rétablissement est éminemment personnel. Par ailleurs un cuisiner
peut avoir besoin d’un aide de cuisine, d’un livre de cuisine ou encore d’un robot ménager. Il en va de méme pour les personnes
souffrant de troubles psychiques : il est parfois nécessaire de se faire aider.

Bien que de nombreuses informations sur les troubles psychiques se trouvent sur le net, il y en a paradoxalement peu sur le
rétablissement en santé mentale ou alors ces derniéres sont en anglais. Plut6t que de réinventer la roue, I’équipe du MOOC s’est
approchée d’acteurs spécialisés et considérés comme incontournables de la francophonie tels que Psycom, ’'UNAFAM, le Réseau
Avant de craquer et les Journées de la schizophrénie. Ainsi, si certaines ressources proposées étaient préexistantes, d’autres ont
été créées de toutes piéces. La plus-value du MOOC réside incontestablement dans le fait de les réunir au méme endroit et dans
une logique pédagogique facilitant la réflexion et I’intégration de nouveaux savoirs.

Utilité et résultats

A ce jour, deux sessions de MOOC ont été ouvertes. Si elles ont comptabilisé 1631 inscrits, ce sont 646 participants qui I’ont suivi
dans son intégralité ce qui signifie un taux moyen de drop out de 56 %. Ce taux est nettement inférieur au taux de drop out identifié
dans la littérature qui s’éléve en moyenne a 90% (24). Les résultats de I’évaluation du MOOC (n=445) montrent qu’il a été tres
majoritairement suivi en France (n=328), puis en Suisse (n=103) et de fagcon marginale en Belgique et au Québec. Ce sont des
professionnels qui I’ont le plus suivi (n=264). Viennent ensuite les proches (n=173), les personnes concernées (n=96) puis quelques
curieux et intéressés a la thématique. Ce sont plutdt les femmes qui ont suivi la formation (79%) et toutes les tranches d’ages sont
représentées avec une majorité de 21 et 40 ans. Soixante-six pourcents des répondants estiment que ce MOOC correspondait tout
a fait a leurs attentes et 34.4% sont plutét d’accord avec cette affirmation. Pour 65% et 30% d’entre eux, Son hiveau était
respectivement tout a fait et plutdt adapte et digne d’intérét pour 99 %. Une trés large majorité a estimé que les objectifs étaient
clairement énoncés, que les contenus étaient cohérents avec ces derniers et que la formation a permis de les atteindre. De plus, les
contenus sont structurés de fagon satisfaisante et les supports facilitent I’apprentissage.

Les connaissances sur le rétablissement en santé mentale avant le MOOC étaient nulles pour 3,8% de participants, partielles pour
52% d’entre eux et bonnes et excellentes pour respectivement 42 et 1,8% d’entre eux. Elles ont évolué positivement pour la
majorité. A la fin du MOOC les connaissances étaient estimées comme excellentes dans 26% des cas, bonne dans 50% et partielle
dans 1,8 % des cas. Finalement 99% des participants le recommanderaient a d’autres.

Si dans I’ensemble les retours sur le MOOC son tres positifs, il y a néanmoins des suggestions d’amélioration notamment en termes
d’aide a la navigation en ligne. Certaines personnes relévent le rythme soutenu, pas facile a tenir en plus d’une activité
professionnelle et d’une charge familiale. Les participants ont cependant été nombreux a signaler qu’ils avaient téléchargé les
documents qu’ils n’avaient eu le temps de lire ou voir afin de les reprendre ultérieurement. Des demandes d’approfondissement
mettent en évidence le besoin d’un MOOC « niveau 2 » qui serait davantage centré sur le transfert des connaissances dans la
pratique. Les retours sur le travail personnel sont particuliérement intéressants dans le sens qu’ils disent quelque chose du besoin
et de la pertinence de prendre soin de sa propre santé mentale. En effet, ces exercices étaient facultatifs et venaient en sus de la
charge de travail hebdomadaire d’une moyenne de deux heures trente. S’appuyant sur des extraits d’un outil préexistant d’auto-
gestion ou d’accompagnement du rétablissement en santé mentale, les exercices proposés étaient téléchargeables. Cela a ainsi
permis aux personnes qui le souhaitaient de poursuivre leurs réflexions plus tranquillement et a distance du MOOC. Cet outil, le
kit ReViM — acronyme pour reprendre sa vie en main — reste entiérement et gratuitement téléchargeable en ligne, via I’adresse
des ateliers de réhabilitation psychiatrique ou il est produit : http://ateliers-rehab.ch/produits-psychiatrie-communautaire/revim/.
Bien qu’offrir aux participants la possibilité d’entamer ou de poursuivre une démarche personnelle sur sa propre santé mentale soit
essentielle pour 1’équipe de conception de ce MOOC, nous sommes positivement surpris par I’engouement des répondants a ce
propos. Cette mouvance s’inscrit dans la continuité des programmes récemment lancés de promotion de la santé mentale.

Conclusion et perspectives

De facon générale le taux de suivi de ce MOOC et le niveau de satisfaction démontrent qu’il répond a un réel besoin et ce
manifestement pour tous les publics cibles identifiés au départ. Concevoir une formation selon un processus participatif qui
réponde a des publics hétérogénes semble faisable et réaliste, pour autant que les objectifs annoncés soient explicites. Enfin, les
feed-backs des participants soulignent qu’il est possible de parler d’un sujet grave avec un humour et Iégéreté tout en restant
bienveillant. Les perspectives a venir sont d’une part un éventuel MOOC plus orienté vers la pratique afin de favoriser le transfert
de connaissances et d’autre part I’élaboration d’un protocole permettant d’étudier concrétement I’impact de ce MOOC en termes
de litéracie en santé mentale.
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