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Avertissement :

Un adhérent ou un sympathisant ’ARGOS 2001 se représente difficilement I'envers du décor d’'une
association qui féte ses 20 ans cette année. Celui-ci reflete de nombreuses initiatives et une réelle
complexité a I'ere du COVID 19.

Le présent rapport a été rédigé dans le souci d’éclairer du mieux possible les adhérents de la
situation du moment, en vue aussi de leur permettre de se faire leur propre opinion de la situation
d’ARGOS 2001. Si notre association a réussi sa bascule vers I'exercice de la totalité - en période de
confinement - de ses activités a distance, cette évolution s’accompagne de défis stratégiques et
humains.

Préambule :

Deux confinements “stricts” (sans autorisation de déplacement) se sont succédés sur I'année 2020 :
un 1er confinement du 17 mars au 11 mai 2020 (1 mois et 23 jours), suivi d’'un 2éme confinement du
30 octobre au 15 décembre 2020 (1 mois et 14 jours).

A la date de rédaction du présent rapport, une période de déconfinement progressif apparait a l'issue
d’'un 3eéme confinement “strict” qui s’est tenu du 3 avril au 3 mai 2021 (non inclus, soit 28 jours)

Les activités en présentiel de I'association sont impactées depuis 15 mois. Une nouvelle page de
I'histoire associative est préte a s’ouvrir.
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Présentation :

Malgré une crise sanitaire aux conséquences humaines et sociales incroyablement élevées, ARGOS
2001 a su manifester de belles capacités de résilience tant pour ses activités de terrain (groupes de
parole, accueils individuels, écoute téléphonique) que pour celles a plus forte visibilité (conférences,
JMTB) grace a 'emploi maitrisé et généralisé de la visioconférence.

En s’adaptant au moyen des nombreux efforts et des nombreux talents de ses bénévoles, ARGOS
2001 a su se réinventer pour maintenir et développer un projet : servir la cause de la bipolarité.

La succession d’Annie LABBE, Présidente sortante depuis 19 années, s’est ouverte le 13.10.2020 en
pleine période de crise du COVID 19, avec I'élection de Patrice FRADET en tant que nouveau
Président. L'un et I'autre ont vécu avec ARGOS 2001 I'emploi généralisé de la visioconférence.

Aprés le défi de linnovation, sont apparus les défis de la vitesse et de la complexité, les
incompréhensions et les tensions ne parvenant plus a bénéficier de la régulation du présentiel.

Cette situation a conduit Patrice FRADET a déclarer qu’il se situait comme un “Président de
transition” pour ARGOS 2001.

La conduite de cette mandature bréve, mais intense, n’aurait pu exister sans une collaboration étroite,
confiante et solidaire entre trois personnes : Patrice FRADET, Eliane MELON (Vice-Présidente) et
Dominique GUILLOT (Trésorier). Cette expérience de gouvernance a trois leur a permis de
surmonter les défis et les challenges, dont ceux de la conduite de 2 JMTB en 4 mois.

Cette équipe avait pour fondement un Bureau composé des six administrateurs ayant proposé un
nouveau projet pour ARGOS 2001 le 13.10.2020.

Pour ceux qui désirent comprendre la genése de cette mandature, la présentation du projet présenté
au CA du 13.10.2020 est accessible ici : https://youtu.be/wDtnsthiNdU



https://youtu.be/wDtnsthiNdU

1. Région lle-de-France

Compte tenu de la densité du territoire IDF et des réticences plus grandes aux transports, le
développement des activités devrait amener a rechercher en sortie de confinement de nouveaux lieux
plus proches des bénéficiaires, probablement au moyen de la création d’antennes locales ou
départementales.

1.1. Groupes de parole

L'lle-de-France représente un poids prépondérant dans les activités de groupes de parole dARGOS
2001. Ces groupes représentent un bénéfice majeur pour ceux qui les fréquentent.

Leur volume a pu s'accroitre en 2020 avec l'arrivée de nouveaux bénévoles - notamment de
bénévoles hors lle-de-France - grace a la visioconférence, qui abolit les distances.

L’activité relative aux groupes de parole a fortement évolué au fil des mois :

Aprés s’étre effondrée en mars du fait de la déclaration du 1er confinement le 17 mars 2020, deux
administrateurs pionniers, Jean-Michel ALBOUY et Dominique GUILLOT ont mené une campagne
auprés de leurs pairs en vue de leur faire découvrir 'usage de la visioconférence, en particulier les
possibilités techniques offertes par I'outil Zoom.

Aprés un bref moment de stupeur, suivi d’'une intense mobilisation collective des bénévoles, le
premier groupe de parole en visioconférence a démarré le 6 avril 2020. Une question éthique se
posait alors : “Fallait-il proposer des groupes de parole a distance ou non ?”.

Les bénéfices du distanciel apparaissant supérieurs a ses inconvénients, les premiers groupes de
parole se sont mis en place au moyen du planning bénévoles placé sous I'égide de la coordination
bénévoles (Chantal BOUTRY - Félix SOUSSAN) instituant des créneaux de responsabilité
hebdomadaires. L'intensification des groupes de parole en visio a rapidement permis de rattraper la
fréquentation en volume d’avant le confinement.

Des formations se sont mises en place en juin, a l'initiative de Patrice FRADET, avec I'association
Astrée, en vue d’aider les bénévoles investis dans I'animation de groupes de parole a distance. Une
subvention exceptionnelle a pu étre obtenue en urgence auprés de la Fondation de France.
Vingt-quatre (24) bénévoles auront pu bénéficier de 2 sessions de formation menées par Dijelloul
BELBACHIR, Délégué Général de I'association Astrée. Ces formations, souvent trés appréciées des
participants, ont favorisé les rencontres et les échanges, ainsi que la constitution de premiers
binbmes inter-régions.

Les mois de juillet-ao(t ont marqué une pause, avec moins de bénévoles investis, du fait d’'un besoin
de repos bien mérité, notamment a I'issue des 2 sessions de formations intensive Astrée proposées.
Un engouement s’est ensuite manifesté avec la rentrée de septembre, soutenue par l'arrivée de
nouveaux bénévoles. Cet élan a fluctué Iégérement a la baisse en octobre-novembre avant de
retrouver un point haut en décembre, comme en témoignent les graphiques suivant :
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1.2 Accueils individualisés

Les accueils pratiqués en binbme sont souvent I'occasion d’'un premier contact particuliérement
adapté a des situations douloureuses, comme celle relative a 'annonce d’un diagnostic ou a celle du
vécu d’une situation extréme pour un proche, ne s’adressant a ARGOS 2001 qu’au bord de
I'épuisement.

Hors périodes de confinement ces accueils sont proposés dans plusieurs lieux en IdF :

. a la maison des usagers (MDU) de I'hépital Sainte Anne, constitutive du GHU Paris NeuroSciences,
. a I'nopital Corentin Celton d’Issy-les-Moulineaux,

. a la Cité des Sciences de la Villette,

. au 119, rue des Pyrénées a Paris 20éme.

1.3 Ligne d’écoute téléphonique

La ligne d’écoute téléphonique nationale répond au 01 46 28 21 03 du lundi au vendredi de 10 h a
13h et le mercredi de 18h a 20h. Elle constitue souvent le point d’entrée d’'un premier contact avec
I'association. Sollicitée plus qu’a I'accoutumée durant le temps de la crise sanitaire, elle est animée
par Chantal BOUTRY.

1.4 Heures bénévoles

Le volume global des heures bénévoles investies sur le territoire et par ceux qui s’y sont rattachés a
été estimé a 7 000+ heures sur I'année 2020 :

GP présentiel : 1300, dont visio 1 200
Accueil présentiel : 350, dont visio 300
MDU présentiel : 100, dont viso 50

Conférences : 170, dont Zoom 150
Téléphone : 900
Formations : 350
Réunions bénévoles : 600
CA: 200
JMTB 2020 : 400
Facebook : 400
RU : 150
Autres réunions : 400
Subventions : 700



Trésorerie : 200

PV : 100

Divers 800

Total : 7120 heures bénévoles lle-de-France
1.5 Locaux

Avant la crise sanitaire, les groupes de parole de “I'lle-de-France”, a I'exception du groupe mensuel
de I'hopital Corentin Celton, se tenaient exclusivement au 119, rue des Pyrénées, dans le 20éme
arrondissement. La capacité limitée de ce local a servir les besoins globaux de I'lle-de-France
apparait en pleine lumiere avec la crise sanitaire en cours, car de nombreux participants, souvent
nouveaux, hous ont exprimé leur besoin de lieux de parole de proximité.

L'articulation future des activités en présentiel et des activités a distance reste dans ces conditions
une page dhistoire a écrire. Certains participants ont pris go(t au distanciel, d’autres voudront
retrouver ou découvrir 'usage du présentiel, mais dans une proximité acceptable. Compte tenu de la
structuration excessivement légére d’ARGOS 2001 (une secrétaire a temps partiel), 'usage de
locaux nouveaux repose a ce jour sur les initiatives locales de bénévoles investis. Le recours a
des locaux associatifs de type “Maisons des associations” ou assimilées représente un optimum
compte tenu d’un usage trés ponctuel et d’'un colt généralement nul

Compte tenu d’'un échange de réles avec le GEM L’Etoile Polaire a/c du 15 juillet, celui-ci nous
demande de reprendre une série de chaises, nos archives et quelques cartons. Un binbdme de
bénévoles motivés et disponibles serait le bienvenu pour mener cette opération.

1.6 Coordination bénévoles lle-de-France

Compte tenu de l'extension constante de ses responsabilités, la coordination bénévoles (Chantal
BOUTRY et Félix SOUSSAN) s’est progressivement arrogée un réle central. Il s’agit cependant d’'un
réle officieux, sans délégation du conseil d’administration, car celui-ci a toujours conditionné un role
officiel a la création d’'une antenne, a l'instar des régles communes.

Le role de la coordination bénévoles s’est récemment accru de I'intégration de nouveaux bénévoles et
surtout par l'offre directe au moyen de mails coordinationchantelix@gmail.com a ces derniers de
formations offertes par la Fondation CHANTELIX (Chantal BOUTRY et Félix SOUSSAN).

Ces formations ont été dévolues a I'association ASTREE, un organisme également soutenu par la
Fondation CHANTELIX. Ces faits posent la question des équilibres entre le rble de la coordination
bénévoles, celui du conseil d’'administration ’ARGOS 2001 et celui de la Fondation CHANTELIX.

1.7 Représentation des usagers (RU)
Ce sujet est porté de maniére particuliere par Annie LABBE et Gérard PLISSIER en Essonne.

La défense des usagers du systéme de soins, notamment en établissement spécialisé ou en service
spécialisé est un combat long, complexe et difficile. Le contexte actuel est actuellement peu
favorable, dans la mesure ou le systéeme de soins, notamment de soins psychiatriques, est mis a rude
épreuve.

Face au manque de moyens et de personnels, le risque de maltraitance s’éléve et la tentation du
recours aux soins sans consentement devient plus grande. Les droits des malades doivent étre
défendus au moyen de représentants formés dont I'existence est portée clairement a la connaissance
des patients et de leurs familles, souvent désemparées et isolées.


mailto:coodinationchantelix@gmail.com

La JMTB du 10 décembre 2020 “Troubles bipolaires et Droits de ’lHomme” a permis d’aborder
le difficile sujet des soins sans consentement.
Les vidéos de cette JMTB portant des témoignages de bénévoles ARGOS 2001, sont accessibles ici :
https://www.youtube.com/watch?v=sGz8Xvk6MI4
https://www.youtube.com/watch?v=be0T9oyHzNw

2. Régions hors lle-de-France

Les activités d’ARGOS 2001 reposent en régions sur I'existence d’antennes. Pour créer une antenne,
le réglement intérieur d’ARGOS 2001, mis a jour lors de 'AG du 26.09.2020, demande au minimum 5
membres d’ARGOS 2001 résidant habituellement dans la région.

Dépourvues d’autonomie juridique, les antennes bénéficient de I'image d’ARGOS 2001 et de son
soutien pour leurs frais fixes (téléphone, internet). Quelques menues dépenses justifiées leur sont
remboursées. Compte tenu de ses finances, I'association ne peut faire davantage.

Les relations entre les antennes et le siéege sont dépendantes des personnes qui s’y
emploient. Une communication mal intentionnée ou malveillante peut altérer la confiance et

entrainer des méprises.

Les données issues des 12 antennes d’ARGOS 2001 sont ici restituées au mieux. Nous prions les
uns et les autres de bien vouloir excuser les éventuelles inexactitudes ou manquements.

Par tatonnements successifs, le total des heures bénévoles investies par les régions est estimé a 3
500 heures.

Antenne de Caen (14)
Sylvie GUERNIER a créé cette antenne en 2020
Antenne du Doubs (26)

www.argos2001doubs.blogspot.com
https://facebook.com/argos.doubs

Gilles LORIMIER (responsable d’antenne) et Sylvie HAHN sont les chevilles ouvrieres de cette
antenne dynamique et entreprenante.

5 Questions/Réponses ont été organisés au moyen d’approches thématiques : "la dépression chez le
malade et la proche", "la montée en manie", "la dépendance affective" avec le Pr Haffen (Médecin
psychiatre, chef du service de Psychiatrie adulte qui dirige le Centre Expert FondaMental des troubles
bipolaires de Besangon).

Un E-café a été organisé le 9 mai 2020 en vue de favoriser un lien convivial. Cette action a été
menée en partenariat avec un groupe Facebook de conjoints et de proches de malades bipolaires.

La 2eme Journée des proches a été menée le 10 octobre 2020 sur les thémes de la Communication
non violente et de la Pleine conscience dans le cadre des Semaines d'Information en Santé Mentale

2020 (SISM).

Gilles LORIMIER, le responsable d’antenne a assumé :


https://www.youtube.com/watch?v=sGz8Xvk6MI4
https://www.youtube.com/watch?v=be0T9oyHzNw
http://www.argos2001doubs.blogspot.com
https://facebook.com/argos.doubs

- L'administration de la Page Facebook Argos 2001 Franche-Comté (prés de 500 abonnés)

- La tenue du blog Argos 2001 Doubs.

- L'administration de Troubles bipolaires INFOS pour tous, une page facebook grand public de 2 700
abonnés.

- Des interventions dans d’autres groupes Facebook

Antenne du GERS (32)

https://www.argos2001gers.fr/

Annick LAFFITTE a créé cette antenne en 2020
Elle co-anime régulierement des groupes de parole et est active sur les réseaux sociaux.

Antenne de I’Oise (60)

Frédéric DZIKOWSKI porte cette antenne, malgré le faible niveau de soutiens locaux.

L'antenne comptabilise 8 permanences d’accueil en présentiel, 2 accueils MDU et 8 groupes de
parole en présentiel.

Antenne des Pyrénées-Orientales (66)

nc

Antenne du Bas-Rhin (67)

Jean-Marc LENOBLE est le responsable d’antenne

Antenne des Deux Savoies (73 et 74)

Marie-Claire MULTIGNIER et Laurence NICOLAS sont plus particulierement actives sur I'antenne.
Celle-ci a proposé 3 groupes de parole en présentiel avant le confinement et un groupe de parole en
visioconférence aprés. 200 appels ont donné lieu a 300h d’écoute.

Antenne des Deux-Sévres (79)

Dolores LEJEUNE et Sophie PETIT sont actives sur I'antenne.

6 permanences d’accueil en présentiel ont été proposées, ainsi que 13 permanences téléphoniques,
avec passage d’'une fréquence mensuelle a une fréquence bi-mensuelle a/c de novembre.

L'antenne a proposé 3 groupes de parole en présentiel (sur I'hdpital de Niort) et 4 groupes de parole
en visioconférence.

Une conférence “Le trouble bipolaire: n’en faites pas une maladie” a été animée par le Dr Eloi Piketty,
médecin généraliste le 28 janvier 2020.

L'antenne s’était impliquée avec de nombreux partenaires (réseau Réhab, UDAF, UNAFAM, CAF,
ADAPEI) dans la préparation des Semaines d’information sur la santé mentale (SISM) qui devaient se
tenir du 16 au 19 mars 2020; une conférence relative aux moyens d’agir face aux préjugés n’a pu se
tenir.

Antenne de la Haute-Vienne (86)


https://www.argos2001gers.fr/

Thomas et Cécile LEGRAS, Chantal SURAN, Emmanuelle GERMAIN, Monique NARBONNE et
Julien GUILLOU constituent le noyau bénévole actif de I'antenne.

Un stand annuel relatif a la déstigmatisation des troubles bipolaires a été tenué (100 participants)

Une présence au Forum des associations de la Haute-Vienne a été assurée (70 participants).

La conférence “Bipolarité et addictions” programmée pour le 27 mars 2020 a du étre annulée.

7 permanences d’accueil ont eu lieu en présentiel, ainsi que 4 groupes de parole en visioconférence.
Le nombre de participants augmente depuis le 2éme confinement.

Antenne de la Vienne (87)

https://argos2001.lenef.eu.orq/

Jacques LAVIGNOTTE est le responsable d’antenne.
2 groupes de parole ont eu lieu en présentiel, ainsi que 3 réunions d’information en présentiel et 7 a
distance.

PADEM-BIPOL (54)

www.bipol.padem.org

PADEM-BIPOL, basée a Metz et opérant sous forme d’'une ONG. Elle est rattachée a ARGOS 2001
comme une antenne car elle porte un intérét ancien a la bipolarité. Plusieurs de ses représentants ont
pu bénéficier de la formation Astrée relative a la formation d’animateurs de groupe de parole.

ARGOS 2001 Polynésie

http://www.ar
n-01-09-20.pdf

Jean-Marc PAGNON a créé ARGOS 2001 Polynésie en 2020.

Son parcours le fait porter un intérét particulier aux sujets en rapport avec la formation et la
pédagogie.

L'association tient des permanences réguliéres pour les patients et pour les proches, mais sur un
territoire réduit et avec un défi original : celui d’opérer depuis un territoire lointain, disséminé et peu
peuplé. Cette caractéristique accroit la volonté de ses membres de réduire les distances au moyen
des outils numériques.

Une homonymie existe avec une société de protection de biens et de personnes. Ce point mérite
d’étre clarifié.

Heures bénévoles hors lle-de-France
Certaines données n’ont pu étre rassemblées dans les délais, ne nous sont pas parvenues ou ont

peut-étre malencontreusement disparues. Si tel était le cas, nous prions leurs auteurs de bien vouloir
Nous en excuser.

14 Caen : nc

26 Doubs : 500

32 Gers : 150

54 Meurthe-et-Moselle PADEM : nc


https://argos2001.lenef.eu.org/
http://www.bipol.padem.org
http://www.argos2001.fr/data/company/311774/file/30554/z5-diaporama-presentation-bipolaite-pagnon-01-09-20.pdf
http://www.argos2001.fr/data/company/311774/file/30554/z5-diaporama-presentation-bipolaite-pagnon-01-09-20.pdf

60 Oise : 60

66 Pyrénées-Orientales : nc

67 Bas-Rhin : nc

73174 : 650

79 Deux Sévres : 200

85 Vienne : 465

87 : Vienne : nc

Argos 2001 Polynésie : nc

Total : 2015 heures bénévoles recensée hors lle-de-France

Représentation des usagers (RU)

Plusieurs responsables d’antennes exercent des responsabilités de RU.

3. Communication interne

Un soutien devrait pouvoir étre offert aux antennes, en termes d’écoute, d’animation, d'échanges
d’expériences, de soutien a la supervision. Des échanges ponctuels et organisés apparaissent
comme nécessaires entre I'équipe du national et les antennes.

Des compétences travaillant en confiance avec le Bureau, et disposant d’'un état d’esprit
favorable, sont nécessaires a la qualité et a la densité des relations entretenues avec les
antennes.

3.1 Administration du site internet actuel

Des antennes ont exprimé leur frustration vis-a-vis de leur faible visibilité sur le site internet.
Ce sujet est repris au paragraphe 6.1 Site internet

L'obsolescence du site a représenté pendant des mois, avant méme le changement d’équipe, un
lourd souci d'administration pour notre secrétaire salariée, Anne CALVES, confrontée a des blocages
techniques, alors que les besoins exprimés par les antennes allaient croissant.

A la suite d’'une situation de blocage complet, ayant entrainé la mise hors ligne de la page “antennes”,
une intervention vigoureuse auprés du prestataire aura permis d’obtenir une nouvelle page totalement
recomposée et allégée, mais facturée au prix fort. Cette solution imparfaite pallie a la mise en ligne
d’'un nouveau site, congu et imaginé pour donner I'espace nécessaire aux antennes.

La refonte du site est un espoir puissant d’amélioration de la promotion de I'image des
antennes et de 'amélioration de la qualité des communications internes.

3.2 Modalités nouvelles

Il est encore difficile de projeter les détails, les étapes et le rythme du déconfinement, mais chacun
sait que rien ne sera plus jamais comme avant. Trop de réflexes et d'habitudes se sont pris au moyen
de la visioconférence pour qu’il puisse étre fait machine arriére. Il reste cependant encore a
imaginer, puis a mettre en pratique, le “mixte” des activités a venir.



Depuis plusieurs années, Dominique GUILLOT est porteur d'un projet visant a encourager la
formation des communautés physiques a partir des communautés virtuelles.
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4. Visioconférences et webinaires

Un premier cycle de conférences s’est tenu sous forme de visioconférences “Zoom 100
participants” avec en moyenne 30 a 40 participants d’avril a juin 2020.

La responsabilité de ce 1er cycle de conférences a été partagée par Dominique GUILLOT, Najiba
HOUOT, Eliane MELON et Félix SOUSSAN.

23.4.2020 : Dr Thierry BONVALOT, Clinique de 'humeur de Quimperlé (29) : “Confinement et
médiation de pleine conscience”,

30.4.2020 : Dr Rachel BOCHER, Chef du service de Psychiatrie du CHU de Nantes (44) : “A quoi
sert la psychiatrie ? a quoi servent les psychiatres ?”

07.05.2020 : Dr Philippe NUSS, Hbpital Saint-Antoine (75) : “Legons de réel pour nourrir la résilience
psychique en temps d’épidémie”

28.05.2020 : Dr Fanny JACQ, Psychiatre, Directrice Santé mentale chez Qare, Présidente et
co-fondatrice de DoctoPsy et de Mon Sherpa : “Apport des outils numériques en psychiatrie en
général, et dans le contexte actuel du COVID-19 en particulier”

25.06.2020 : Pr Pierre-Michel LLORCA, Chef du service de psychiatie du CHU de
Clermont-Ferrand (63), : “Quelles conséquences sur les patients atteints de troubles bipolaires et
quels risques associés au déconfinement ?”

Un 2éme cycle de conférences s’est tenu sous forme de visioconférences et de webinaires
“Zoom 500 participants” avec en moyenne 80 a 120 participants d’octobre 2020 a février 2021.

La responsabilité de ce 2éme cycle de conférences est revenue a Dominique GUILLOT et Eliane
MELON, assistés de Thierry GRASSET.

22.10.2020 : Pr Bruno ETAIN, Centre expert Fernand WIDAL (75) : “La santé physique des personne
souffrant de troubles bipolaires”

10.11.2020 : Pr Nicolas FRANCK, Hoépital le Vinatier de Lyon (69) : “Reconfinement, comment
positiver la situation ?”

26.11.2020 : Stéphane JAMAIN, Généticien : “Génétique des troubles bipolaires, quels espoirs ?”
Cette visioconférence a permis d’offrir une premiére grace a I’emploi du streaming sur Facebook.
Cet usage nouveau a permis de contourner le seuil des 100 participants connectés simultanément,
atteint pour la premiére fois sous Zoom.

28.01.2021 : Pr Josselin HOUENOU : “Neuro-imagerie des troubles bipolaires et perspectives
thérapeutiques”

Cette visioconférence a permis d'offrir une premiére grace a 'emploi du mode webinaire de
Zoom, a I'issue de I'expérience réussie de la JMTB du 10.12.2020.

25.02.2021 : Dr Raoul BELZEAUX, PH aux Hoépitaux Universitaires de Marseille et chercheur a

I'Institut des Neurosciences de la Timone (13) : “Les facteurs environnementaux dans les troubles
bipolaires”
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5. JMTB du 10 décembre 2020

https://www.voutube.com/channel/UCQQRAKIMVYBYR6cSNOT400A

La JMTB du 30 mars 2020 “Troubles bipolaires et Droits de 'lHomme” était congue au départ dans un
format en présentiel et en journée bloquée.

A I'issue de la mise en place du 1er confinement, elle a été reportée au 10 décembre en référence a
la Journée internationale des Droits de 'Homme.

L'équipe JMTB (Patrice FRADET, Eliane MELON, Dominique GUILLOT, Thierry GRASSET) a choisi
de mener la manifestation sous forme de webinaire.

Cette approche a nécessité une remise a plat accélérée du format, du programme et du processus.
La journée s’est transformée en demi-journée avec un programme en 2 temps destiné a traiter “Les
soins sans consentement” (1) puis “Leurs alternatives possibles” (2).

Michel DOUCIN, ancien Ambassadeur aux Droits de 'Homme a ouvert la JMTB. M. André
FERRAGNE, Secrétaire Général des Lieux de Prévention de Liberté (CGLPL) a pris la parole a
l'issue de son exposé.

La 2éme partie, plus positive, a permis d’aborder le rble des pairs-aidants professionnels dans les
équipes de soins, et de faire la promotion des directives anticipées psychiatriques

Deux bénévoles ont aussi apporté lors de cette matinée des témoignages (anonymes) sur leur
propre expérience de I’hospitalisation sous contrainte, d’une part, et des directives anticipées
d’autre part.

Malgré son temps de préparation et d’annonce trés serré, 150 personnes se sont inscrites en I'espace
de trois semaines.
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https://www.youtube.com/channel/UCQQRAk9mVY6yR6cSNOT400A

6. Site internet, réseaux sociaux, médias

6.1. Site internet national

Ce site s’est vite révélé inadapté car I'association s’est fait piéger par une proposition lui imposant un
CMS “propriétaire”, vite abandonné par le prestataire. Son administration, essentiellement assurée
par Anne CALVES, s’est rapidement révélée lourde et frustrante, en dépit d’'un contenu rédactionnel
riche et apprécié, mais mal mis en valeur.

Au fil de l'eau, le site national est devenu un "élément figé” d’'une association en pleine évolution.
Cette contrainte a été contournée au moyen de l'insertion de liens “hypertexte”.

Les activités de I'lle-de-France sont gérées au moyen d’un lien hypertexte géré par la coordination
bénévoles. La gestion de ces activités sera a mener directement depuis le nouveau site.

Grace a la notoriété d’ARGOS 2001, la fréquentation du site a connu une hausse notable sur les
derniers mois, passant de 6 000 a 9 000 visiteurs/ mois.

La survie de ce site obsolescent est actuellement menacée du fait de la mise en liquidation de son
prestataire, la société KEOLIO, basée a St Maur. Cette question est abordée de maniere plus
développé au paragraphe

Plusieurs membres du conseil d’administration ont exprimé leur souhait de connaitre les
suites de I'entretien annuel a mener le 4 juin 2021 avec la Direction Générale de la Santé
(DGS), au sujet de notre subvention annuelle de fonctionnement, avant que ne soit confirmée
la commande d’un nouveau site, pourtant réellement indispensable et urgent.

6.2 Site événementiel JMTB

WORLD
BIPOLAR '
D_J\Y'? A0S 2001
Journée mondiale des troubles bipolaires 30 et 31 mars 2021

“Stigmatisation, enjeux et perspectives”

https://www.journeemondialetroublesbipolaires.fr/

Ce site s’est révélé précieux a la pédagogie et a la promotion de la JMTB 2020, comme a celle de la
JMTB 2021. Anne CALVES est a 'origine d’une premiére version de site en 2019. Compte tenu de la
construction rapide et tardive de ces deux JMTB par rapport a des délais normaux, Patrice FRADET a
administré lui-méme le site en amont des 2 JMTB.
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6.3 "Page Facebook “association ARGOS 2001”

Cette page ne nécessite pas de profil Facebook pour y avoir accés. Elle est administrée par trois
bénévoles, dont Monique BENOIT, et mise a jour quotidiennement grace aux alertes de Google
portant sur les thémes en rapport avec la bipolarité, et en lien avec des partenaires avec lesquels
I'association entretient des liens de proximité. (Oeuvre FALRET, Association le Funambule, Fondation
FondaMental ...)

Des témoignages et des citations réconfortantes ont leur place sur cette page. Un travail patient et
attentif est mené en vue que soit conservé un état d’esprit bienveillant et attentif aux lecteurs, souvent
plus sensibles que la moyenne.

De juin a décembre 2020, le site a connu une belle croissance de fréquentation :

Juin 2020—----- 2080
Juillet -—2111

Aolt ——--2155
Septembre---—-2204
Octobre—-—---- 2258

Novembre----—- 2400
Décembre—--—2475

A la date d’écriture de ce rapport (fin mai 2021), la page recense 2800 sympathisants.

Ce travail, comme celui mené par les administrateurs des pages Facebook des antennes nécessite
un travail patient et régulier. Il s'insére aussi dans le cadre d’'une stratégie de communication globale
incluant I'annonce des conférences et des JMTB et leurs suites auprés d’'une communauté vivante.

6.4 Page Facebook JMTB

Cette page a été créée a l'occasion de la JMTB 2015 et compte 1456 abonnés. Elle est administrée
par Dominique GUILLOT et alimentée régulierement de sujets relatifs aux troubles bipolaires.

Journée mondiale des

troubles bipolaires .
Geutesoublessolies Communaute
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6.5. Chaine Youtube ARGOS 2001

Cette chaine administrée par Jean-Michel ALBOUY totalise prés de 2 K abonnés. La conférence du
Pr BENYAMINA, la plus vue, “Addictions et troubles bipolaires, cause ou conséquence” totalise 38 K
vues.

Faute de disposer des moyens de pouvoir les monter, plusieurs visioconférences enregistrées avec
des animateurs ou participants n’ayant pas donné leur accord ne sont malheureusement pas en ligne.

6.6. Chaine Youtube JMTB ARGOS 2001
Cette chaine, administrée par Thierry GRASSET compte 230 abonnés.

Le soutien tres apprécié de la Fondation FondaMental a permis le montage et la mise en ligne rapide
des conférences de la JMTB 2021.

Compte tenu de leur antériorité, les conférences de la JMTB 2020 connaissent un nombre de vues
plus élevé que celles de la JMTB 2021 (elles sont déja a plus de 700 vues)

acoven

[ Jr— ks el b

https://www.youtube.com/channel/UCQQRAKIMVYBYR6cSNOT400A
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6.7 Médias traditionnels

De nombreuses interventions locales dans des médias locaux ou nationaux méritent d’étre
mentionnées.

le 8 décembre 2020, six semaines aprés son élection, Patrice FRADET s’est trouvé faire partie des
invités de I'émission Enquéte Santé de la 5 “Maladies mentales, SOS familles en détresse” présentée
par Marina CARRERE d’ENCAUSSE a lissue d’un documentaire portant sur la souffrance des
proches.

Cette interview a été menée a distance et en direct, aux cOtés de Marie-Jeanne RICHARD,
Présidente de 'UNAFAM avec le Pr Marion LEBOYER, Directrice générale de la Fondation
FondaMental et le rappeur GRINGE en plateau.

‘Comment
Sl avont de diognostiquer une penennd

EMQUETE b/ X NIE, BIPOLARITE... SURMONTER LE CHOC DU DIAGHCSTIC
pEsAN £ [ym ¢ e -

= A mE w0 e aeas

Patrice Fradet sur le plateau d’Enquéte Santé le 8 décembre 2020

Une équipe de proches (Chantal BOUTRY, Najiba HOUOT, Asbel LOPEZ, Eliane MELON, Florence
THIERRY) a aidé Patrice FRADET a préparer cette intervention sur le fond, cherchant a s’exprimer
“au nom des proches”.

Les questions a caractére personnel de la journaliste ne lui ont pas permis de restituer la valeur des
propos et des attentes d’'un groupe trés riche et trés productif. La souffrance et les difficultés des
proches sont en effet des difficultés trés grandes et bien réelles que les patients ont souvent du mal a
prendre en considération a leur juste niveau.

Bien que composée majoritairement de patients, notre association doit un effort d'attention et

d’accueil particulier aux proches, confrontés eux aussi a la souffrance et au désarroi. Aucune
souffrance n’autorise a négliger ou a mépriser celle de I’autre.
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6.7 Heures bénévoles

Dans une association, il y a toutes les activités bénévoles qui se voient et toutes celles qui ne voient
pas : coordination des bénévoles, tenue d’un planning, apprentissages sous Zoom, accueil de
nouveaux bénévoles, soutien technique aux conférences et aux webinaires, tenue des pages
Facebook, participation a un protocole de recherche, suivi des comptes, instruction de dossiers de
subvention, recherches relatives au sujet de la supervision ...

A en retenir les synthéses transmises, un total d’heures bénévoles de 7 120 h est a retenir
pour I’lle-de-France et de 1 965 h pour les régions, soit un total de 9 085 h.

Il s’agit d’'une belle performance par rapport au chiffre large retenu pour 2019 car de nombreuses
associations n’‘ont pas su ou pas pu rester mobilisées comme ARGOS 2001 au profit de leurs
bénéficiaires. Oui, les bénévoles ARGOS 2001 n'ont pas démérité en 2020, oui ils ont su rester
mobilisés pour répondre Présent ! face a la crise qui a tant touché ceux qui étaient isolés et fragiles.

7. Reconnaissance externe et échanges externes

7.1 Ministére de la Santé (DGS)

L'association dispose d’'un agrément avec le Ministere de la Santé (DGS) qui lui a permis d’obtenir
une subvention de fonctionnement de 23 000 euros en 2020. Sans cela, I'association ne saurait
survivre ou conserver son unique salarié. Cette subvention est d’ailleurs bien modeste au regard de
nos activités : un montant trois fois plus élevé est accordé a un GEM alors que nos activités
totalement gratuites offrent un gain social bien réel. Un essai de valorisation a d’ailleurs été mené,
nous le tenons a la disposition des autorités.

7.2 Délégué Ministériel a la Santé Mentale et a la Psychiatrie (DMSMP)

Le Pr Frank BELLIVIER, Responsable du Centre expert des troubles bipolaires de I'hdpital Fernand
WIDAL a Paris, occupe ce réle auprés M. Olivier VERAN, Ministre des Solidarités et de la Santé.
Grace a ses encouragements, le Haut parrainage du ministre a la JMTB des 30 et 31 mars
“Stigmatisation, enjeux et perspectives” nous a été accordé.

M. Frank BELLIVIER nous a également honoré de sa présence en cloture de la journée du 30 mars
2021 et nous I'en remercions.
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. WIDAL, Délégué ministériel a la Santé mentale et a la Psychiatrie, spécialiste

1 Franck BELLIVIER

Pr de Psychiatrie, chef de service du service de Psychiatrie de I'hdpital Fernand

| WIDAL, Directeur du centre expert des troubles de I'humeur de I'hépital Fernand
internationalement reconnu du traitement au lithium.

CONCLUSION MATINEE DU 30 MARS 2021 |

Dans le cadre des conférences ARGO52001 sur le théme:
« Stigmatisation, enjeux et perspectives »

( WWW ) W} TROUBLES
[ C] g I olaiestr/ BIPOLAIRES
{ JouAN:
MQ%%L | [ Chaines « JMTB Argos 2001 » et « Argos 2001 » v
: oy |

B M) ooE o0

https://www.youtube.com/watch?v=wAZRGjXgom4

7.3 Haute Autorité de Santé (HAS)

Jean-Michel ALBOUY a participé en tant qu’expert au Groupe de travail "Programme de soins
psychiatriques sans consentement” dont le guide et les outils qui viennent d’étre publiés sur le site
web de la HAS :

https://www.has-sante.fr/jcms/p_3260568/fr/programme-de-soins-psychiatriques-sans-consentement-
mise-en-oeuvre

Patrice FRADET a participé en tant qu'expert en relecture du Groupe de travail ‘Soutenir et
encourager I'engagement des usagers dans les secteurs social, médico-social et sanitaire”

https://www.has-sante.fr/icm 201812/fr,
es-secteurs-social-medico-social-et-sanitaire

7.4 Fondation FondaMental
https://www.fondation-fondamental.org/

La Fondation FondaMental fédére les forces de nombreux centres-expert, dont ceux relatifs aux
troubles bipolaires. Elle est a ce titre un interlocuteur ancien et incontournable d ARGOS 2001.

Grace aux efforts coordonnés des centres experts, fédérés par la Fondation FondaMental, notre pays
dispose d’'une position de leader dans la cohorte mondiale relative a I'étude des troubles bipolaires.
Plusieurs de ses chercheurs se distinguent par leurs articles scientifiques de renommée internationale
et la place qu’ils occupent dans les classements mondiaux.

Nos relations ont bénéficié cette année de nos rapports directs avec le Pr Marion LEBOYER,
Directrice Générale, Anne de DANNE, Directrice Générale Déléguée, Diane ANGHILANTE, Directrice
Communication sur Créteil, le Pr Frank BELLIVIER et le Pr Bruno Etain sur Paris, le Pr Emmanuel
HAFFEN sur Besancon, le Pr Pierre-Michel LLORCA sur Clermont-Ferrand. De nombreux médecins,
scientifiques ou chercheurs, invités de nos conférences ou de nos JMTB se rattachent a ce réseau
exceptionnel : le Pr Josselin HOUENOU a Orsay, Stéphane JAMAIN, Généticien, le Dr Raoul
BELZEAUX a Marseille, Hélene RICHARD-LEPOURIEL des Hépitaux Universitaires de Genéve
(HUG), Julien DUBREUCAQ a I'hdpital Erasmus de Rotterdam et tant d’autres ...
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https://www.has-sante.fr/jcms/p_3201812/fr/soutenir-et-encourager-l-engagement-des-usagers-dans-les-secteurs-social-medico-social-et-sanitaire

Ces rapports privilégiés ne signifient pas qu’ils sont exclusifs, ni que nous y sommes soumis. La juste
distance peut étre difficile a trouver avec une institution munie d’une telle profusion intellectuelle.
Dans ces conditions, la participation a des protocoles, ne doit pas transformer nos adhérents en
“cobayes”. La montée en puissance d’'une petite équipe, animée par Eliane MELON, a permis
d’éclairer du regard complémentaire de Blandine BOUSSARD, Bénévole munie d'un bagage
scientifique, le travail mené par Ophelia GODIN, épidémiologiste en charge du protocole
“BIPOL-COVID?”, relatif aux effets du confinement.

Le projet Passport Bipolaire, d'importance majeure pour P’avenir a été présenté lors de la
derniére visioconférence en webinaire du 27 mai 2021 par le Pr Pierre-Michel LLORCA.

https://www.youtube.com/watch?v=d5B8L J2iCCg

Il sera intéressant d’intégrer des représentants des patients et des proches au suivi de ce protocole.

7.5 UNAFAM

L'UNAFAM est I'association de référence en France des familles touchées par la maladie mentale
d’un proche. Historiquement cette association s’est développée autour de la schizophrénie, mais elle
porte également un intérét élevé a la bipolarité et cherche a renforcer sa présence du coté des
patients.

Nos relations sont excellentes avec cette institution de référence. A six associations, et a l'initiative de
'UNAFAM, nous avons signé une lettre dénongant les restrictions apportées aux libertés publiques
issus des décrets du Ministére de I'Intérieur visant la lutte antiterroriste et impactant les patients en
besoin de soins. La CNCPH (Commission Nationale Consultative des Personnes Handicapées) s’est
ultérieurement indignée du procédé.

7.6 Ministére de I'Intérieur

A la suite de cette lettre, nous avons été recus par M. Conseiller aux Libertés Publiques de M. le
Ministre de I'Intérieur. Celui-ci a reconnu une formulation maladroite, indiquant faire remonter nos
remarques vers M. le Ministre.

7.7 Défenseur des Droits
Toujours a la suite de cette lettre, nous avons été regus par Mme Georges PAU-LANGEVIN, Adjointe
de la Défenseur des Droits. Les rejets prononcés par le Conseil d’Etat rendent cependant difficile la
contestation de ces décrets depuis la France. Une action pourrait donc étre envisagée depuis
I'Europe.

7.8 PSYCOM
Le PSYCOM occupe une place originale dans l'information du grand public en matiére de Santé
Mentale en France. Nos relations sont excellentes avec cette institution de référence.
Aude CARIA, Directrice et Céline LOUBIERES, Anthropologue de la Santé nous ont fait 'honneur

d’une intervention sur le théme de la déstigmatisation dans le cadre de la JMTB 2021.

Ces interventions sont visibles ici :
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https://www.youtube.com/watch?v=d5B8LJ2iCCg

Aude CARIA : https://www.youtube.com/watch?v=pG2CMd9rmBU
Céline LOUBIERES : https://www.youtube.com/watch?v=BrxrS8zZ2eA

7.9 France Assos Santé

France Assos Santé regroupe des associations de malades, toutes pathologies confondues, et leur
propose notamment des formations destinées a I'agrément des RU a tous les niveaux du systéme de
soins.

Ses formations riches et interactives permettent de rencontrer des acteurs engagés au profit de
toutes les pathologies, somatiques comme psychiques.

La formation “RU en avant !I” est un incontournable pour toute personne intéressée par le réle de RU.
Elle constitue méme, a l'instar d’autres, une obligation en vue d’étre officialisé dans un réle de RU en
CDU par 'ARS.
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ARGOS 2001 a 20 ans, quelles perspectives d’avenir ?

Quelques évolutions récentes, dont I'impact des JMTB récentes sur les adhésions, permettent de
mieux appréhender I'avenir :

2019 : 46 adhésions /mois en moyenne

150

38 31 145 44 76 36 16 12 28 49 25 52

La JMTB du 30 mars 2019 est la derniére qui s’est tenue en présentiel. Elle a bénéficié d’'une conjonction de circonstances
heureuses : une journée a théme “Parcours de vie, Parcours de soins et Créativité” (un principe vivement défendu par
Patrice FRADET), la mise au point d’'un site dédié par Anne CALVES favorable aux inscriptions en ligne, 'accés gratuit a
'amphi neuf de I'hépital Ste Anne, la mobilisation heureuse des bénévoles de I'lle-de-France, une météo d’exception propice a

la pause déjeuner. Hors cette JMTB, le niveau mensuel d’adhésions ne dépassait cependant pas 50/ mois hormis le mois de
mai avec une pointe a 76.

2020 : 39 adhésions / mois en moyenne
100

32 42 36 19 64 59 29 18 39 22 22 88

La JMTB du 10 décembre 2020 “Troubles bipolaires et Droits de ’Homme” n’ayant pu se tenir en présentiel le 30 mars
2020 a été repoussée a cette date, le CA sortant pariant sur la possible confirmation d’'une manifestation dans ce format. Le
retour au confinement et I'arrivée d’'une nouvelle équipe ont conduit a un choix de rupture : maintenir la manifestation mains en
webinaire et dans un format totalement remis a plat. Ce contexte a contraint a resserrer le format de I'équipe autour d’un petit
nombre de personnes fortement investies et mobilisées. Prendre ombrage de maniére immodérée des effets de cette réalité
nouvelle reflete une vision partiale et limitée. Leffet JMTB est a nouveau perceptible sur le niveau des adhésions.

2021 : 58 adhésions /mois en moyenne
100

51 60 81 38 58 o 0 o 0 0 0 0

La JMTB des 30 et 31 mars 2021 : “Stigmatisation, enjeux et perspectives” a di se construire elle aussi dans un temps
record. L'effet “JMTB” sur les adhésions est a nouveau sensible. La relance de la mécanique des adhésions liée a la tenue
de 2 JMTB dans un temps court représente le phénomeéne le plus notable : depuis décembre 2020, le niveau moyen
des adhésions s’est nettement redressé, ce qui est a la fois un facteur d’espoir puissant pour I’avenir et I’expression
de l'intérét porté a des manifestations bien construites et bien valorisées.
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Le tableau joint résume de maniére chiffrée les caractéristiques de ce défi :

JMTB 2018 2020 2021

Date Présentiel 30 mars Webinaire 10 décembre | Webinaire 30- 31 mars
Ecart entre 2 JMTB 12 mois 20, 5 mois 3,5 mois

Inscrits 200 p. 150 p. 600 p.

Voici a présent quelques propositions pour I'avenir :

Proposition n°1 :

Fiabiliser et évaluer les actions de terrain

Proposition n° 2 :

Promouvoir les événements médiatiques au coeur du projet associatif

Proposition n°3 :

Renforcer les fonctions support pour permettre la croissance
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Proposition n°1 : Fiabiliser et évaluer nos actions de terrain

Les activités de terrain, notamment les groupes de parole, ont connu un véritable rebond d'activité au
moyen de I'emploi généralisé et réussi de la visioconférence. Lintelligence organisatrice de la
coordination bénévoles aura su adapter le dispositif et le caler, mais le processus doit savoir rester
souple et démocratique, c'est-a-dire ouvert au partage et au dialogue.

Un binbme d’accueil composé de Florence THIERRY et Inés de LAGUERIE s’est constitué début
2021 avec la mise en place d’'une méthodologie d’accueil : chaque candidat bénévole bénéficie d’un
premier accueil individuel de 1h a 1h30, suivi de deux accueils personnalisés menés en binbme. Le
bénévole peut ensuite rejoindre les groupes de parole comme co-animateur, a fortiori s’il dispose
d’'une bonne expérience des groupes de parole et s'il dispose d’'une stabilité suffisante.

Cette approche a permis d’aplanir les difficultés d’'un parcours autrefois soumis a des appréciations
parfois vécues comme subjectives ou démobilisantes. Le partage des rdles est utile en phase de
développement et de croissance car aucun bénévole pris isolément ne détient LA vérité.

Une douzaine de bénévoles ont été accueillis grace au bindbme Inés - Florence. Ces bénévoles
nouveaux, parmi lesquels des jeunes, ont apporté une bouffée d’oxygéne et de sang neuf aux
activités de terrain d’ARGOS 2001. Certains ont poursuivi, d’autres ont di marquer une pause.
ARGOS 2001 les accueille avec joie et les invite a persévérer.

L'ensemble des activités de “terrain” (accueil, écoute téléphonique, groupes de paroles en présentiel
ou a distance) mérite d’étre abordé dans la perspective d’'une approche plus fiable et plus rassurante,
tant pour nos bénévoles que pour nos adhérents.

1.1. Instaurer une “supervision en santé mentale” sécurisante pour les bénévoles comme les
bénéficiaires

La supervision n’est pas un dispositif de contrble qui cherche a examiner les pratiques individuelles
ou collectives “par le dessus” (une sorte d’oeil de Moscou), mais un “regard externe” (a c6té) destiné
a favoriser le jugement et la prise de distance de celles et ceux qui s’emploient a la relation d’aide.

La supervision en santé mentale n’est pas non plus la supervision en entreprise.

Dans toutes les activités de terrain : groupes de parole, accueils personnalisés, écoute téléphonique,
comme lors des diverses réunions de concertation, de débriefing, ou de retour d’expériences, des
pairs aidant patients échangent et se confrontent. Les pairs aidant vivant avec un trouble bipolaire se
retrouvent ainsi particulierement exposés au risque de "déstabilisations émotionnelles”. Ce
phénomeéne peut conduire a des rechutes aux effets graves, voire trés graves qui peuvent impacter
lourdement la santé mentale de la personne et de son entourage.

Un autre risque de I'exercice entre pairs est celui du “syndrome de toute puissance” le pair
substituant sa propre vision et sa propre expérience, qu’il estime supérieures a celles des autres,
dans toutes les circonstances.

Chez tous les professionnels en santé mentale, qu’ils soient infirmiers, psychologues cliniciens,
psychiatres, psychanalystes, y compris les pairs aidants, la supervision est obligatoire.

Notre association de pairs aidants patients ou proches doit pouvoir bénéficier de la
supervision de la part de personnes qualifiées en santé mentale, externes a I’association,
indépendantes et rémunérées.
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C’est un garant de la santé des bénévoles aidant mais aussi de ceux et celles qui s’adressent a
nous pour étre soutenus.

La supervision exercée par un professionnel vis a vis d’'une équipe, permet en outre a chacun de
mener une analyse de ses pratiques, de répondre a ses questionnements relatifs a des sujets
difficiles qui peuvent 'impacter directement ou faire écho de maniére douloureuse a son propre vécu.

Les proches eux-mémes, souvent marginalisés, parfois maladroits, méritent aussi de trouver aussi
dans la supervision, et pour eux-mémes, un espace d’expression favorable a la manifestation de leurs
difficultés et de leurs souffrances.

Une supervision de qualité au sein de notre association permettrait des affrontements et des
souffrances inutiles.

Il est temps d’assurer la robustesse de nos activités d’aide, de leur apporter une vision et le
recul de professionnels a méme de rassurer et de protéger les bénéficiaires.

Cette obligation de moyens doit s’inscrire dans les fondements, c'est-a-dire dans les statuts et le
réglement intérieur de notre association.

1.2 Promouvoir ’Education thérapeutique des patients

Un petit groupe de bénévoles fortement impliqués dans les problématiques qui se posent est a
linitiative d’'un projet d’Education thérapeutique des patients (ETP) sous forme d’ateliers par
visioconférence. Ce travail mérite d’étre encouragé et soutenu.

1.3 Promouvoir ’Education thérapeutique des proches

Il n'existe pas actuellement de module d’éducation thérapeutique des proches chez ARGOS 2001
comme il en existe pour d’autres associations (dont Profamille avec 'UNAFAM). Par leurs
caractéristiques et leur rareté, ils répondent peu aux besoins des proches de personnes souffrant de
troubles bipolaires.

La baisse de fréquentation observée des proches au sein de notre association peut signifier qu’ils n’y
trouvent pas l'aide espérée. La problématique des proches correspond en paralléle a celle des
patients, mais avec une perspective différente. lls sont souvent accueillis en accueil individuel lors de
grandes détresses, comme I'annonce d'un diagnostic, I'hospitalisation d’'un proche ou aprés une
tentative de suicide. Comment leur apporter une écoute et des réponses adaptées alors qu'il s’agit
souvent pour eux d'une plongée terrifiante dans un monde qui leur est totalement inconnu, ou ils vont
devoir tout apprendre, en vue de pouvoir aider leur proche. Si le patient a un réle prépondérant dans
son propre rétablissement, ses proches, sa famille, ont aussi un role essentiel dont les psychiatres
les ont privés souvent trop longtemps, au hom du fameux “secret médical”.

Il convient donc d’aider ces proches qui doivent sans doute eux aussi, suivre une Education
thérapeutique qui leur soit propre avec des thémes paralléles a celle des patients.

Une prochaine action sera d’élaborer, de concevoir, peut-étre avec d'autres, une Education
thérapeutique des proches sous forme d’ateliers
1.4 Mesurer les bénéfices des groupes de parole

Une premiére présentation des groupes de parole a été menée lors de la JMTB des 30 et 31 mars
2021 (a partir de la 23éme minute) : https://www.youtube.com/watch?v=ujcig4tl 7Ds&t=2s
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Ceux qui animent ou ceux qui bénéficient des groupes de parole les trouvent efficaces et utiles et
recoivent souvent leurs effets comme indéniables. Mais ce bénéfice est-il quantifiable et quels en sont
les effets dans le temps? Pourquoi certains partent et d’autres reviennent ? Nous l'ignorons.

Notre culture nous porte peu a I'évaluation des pratiques. Or nous pouvons évaluer I'impact des
groupes de parole, soit par nos propres moyens, soit a lI'aide de professionnels que nous
connaissons. Beaucoup de talents existent dans notre association qui peuvent se consacrer a ce
sujet d’intérét majeur si leur liberté n’est pas entravée.

Ce projet a mener avec chacun peut avoir un retentissement important. Si nous parvenons a
démontrer que nos actions ont une valeur thérapeutique, diminuent le nombre de rechutes, favorisent
le rétablissement (sans préjuger des résultats) notre action deviendra reconnue comme contributive
du champ de la santé mentale en France.

1.5 Défendre les intéréts des patients et des proches

Notre association recoit des propositions et des sollicitations en tout genre. Certains peuvent étre
tentés de venir a nous en vue de recruter des patients pour leurs essais. C’est une bonne chose que
de participer a la recherche, mais nous devons apprendre a garder une certaine distance. Notre
valeur ajoutée est celle des savoirs expérientiels et de notre implication dans le parcours de soin.

La fiabilisation de nos actions de terrain au moyen d’une supervision adaptée en santé
mentale et I'’éducation thérapeutique des patients et/ou des proches offre les perspectives
d’'une évaluation systématique de ces interventions. Cette évaluation peut les rendre plus
robustes et plus sécurisantes pour les personnes appelées a en bénéficier.
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Proposition n° 2 : Promouvoir des événements médiatiques au
coeur de notre projet associatif

Le développement quantitatif et surtout qualitatif des activités que pourra proposer demain ARGOS
2001 a ses adhérents et a ses sympathisants est au centre de nos préoccupations.

Ce développement repose sur la fiabilisation évoquée et prend appui sur un éco-systéeme de
partenaires : DMSMP, DGS, CCOMS, PSYCOM, UNAFAM et autres associations, Fondation
FondaMental, médecins et chercheurs en Psychiatrie et Neurosciences, afin d’apporter, via nos sites,
nos pages Facebook et nos chaines Youtube, ce qui se fait de mieux en matiére de prévention, de
détection, de traitement et enfin de rétablissement, sans oublier la Recherche.

Cette ouverture passe par I'organisation (ou la participation) a des événements médiatiques autour du
coeur de notre projet associatif, événements ouverts aussi a des préoccupations plus larges
concernant la santé mentale dans sa complexité : Génétique, facteurs environnementaux, pistes de
recherche en santé mentale, évolutions législatives et des pratiques, sans que n’'y soient
nécessairement portées des frontiéres nationales.

JMTB des 30 et 31 mars 2021 : “Stigmatisation, enjeux et perspectives”

L'équipe JMTB 2020 s’est lourdement réinvestie dans la préparation de la JMTB 2021, moins de 4
mois apres la précédente.

L’élaboration du programme a visé une construction et une progression pédagogique, élargissant le
traditionnel théme de la stigmatisation a celui de I'auto-stigmatisation, au moyen d’'un format en 2
matinées, adapté a I'attention et a la fatigue.

Les étapes préparatoires ont été les mémes que pour celles de la JMTB du 10 décembre : recherche
bibliographique, ciblage d’intervenants, choix des thémes, mise en place d’un site internet
événementiel, d’'une billetterie permettant de récupérer les adresses mail en vue de I'envoi d’un lien,
répétitions, calage d’options techniques, mise en place d'un plateau technique et d’un groupe
WhatsApp.

TR T E
[ o LN W EN ) ton i W

Poste de travail aménagé de Thierry GRASSET lors de la conduite de la JMTB 2021

Rappel du lien vers le site des JMTB : https://www.journeemondialetroublesbipolaires.fr/
Rappel du lien vers les vidéos : https://www.youtube.com/channel/UCQQRAKIMVYBYR6cSNOT400A
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Promotion de la JMTB 2021

Pierre DOUGLAS a permis d’apporter une audience élargie a la manifestation par son interview lors
de I'émission 28 du 26 mars 2021 sur ARTE. Sa vie de journaliste et d’homme de scéne lui permet
de témoigner avec aisance auprés des médias tout en y étant facilement accueilli. Durant l'interview,
Pierre DOUGLAS a révélé la bipolarité de son fils, les souffrances et difficultés qui en étaient
résultées et la maniére mise a les accueillir, jusqu’au au moyen de '’Amour dd au proche malade.

Pierre Douglas sur Arte le 26 mars 2021

Cette intervention, soigneusement préparée avec le Président dARGOS 2001, lui a permis
d’exprimer avec simplicité et pédagogie le point de vue du proche confronté a la maladie. Cette
interview a permis a Pierre DOUGLAS de dénoncer les effets de la stigmatisation et de
I'auto-stigmatisation, les 2 thémes proposés a la JMTB des 30 et 31 mars 2021. Ce passage TV a
une heure de grande écoute, mené 4 jours avant la JMTB a permis de recueillir 100 inscrits de plus a
une manifestation qui a su totaliser 600 inscrits. Le bandeau renvoyant au site des JMTB a été affiché
en fin d’interview.

https://www.arte.tv/fr/videos/097407-151-A/28-minutes/ (interview de 28’45 a 34'30)

Participation de I’antenne Franche-Comté a la JMTB 2021

JMTB 2021 - DEBAT SUR LA § I'W Antgnne /
- \

Visioconférence sur la stigmatisation par I'antenne Franche-Comté le 27 mars 2021

https://www.youtube.com/watch?v=ztfw1N9KAKo
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La visioconférence menée samedi 27 mars sur le théme de la stigmatisation a linitiative de la
Franche-Comté avec Gilles LORIMIER, responsable d’antenne et le Pr Emmanuel HAFFEN, chef du
service de Psychiatrie adulte et responsable du Centre expert des troubles bipolaires Fondamental de
Besangon comme intervenants, et Sylvie HAHN comme animatrice, a permis la tenue d’un
événement plus tourné vers I'échange et l'interaction.

Cette visioconférence, qui a constitué I'engagement de I'antenne en faveur du théme retenu, a
représenté un beau succes d’audience puisqu’elle permis d’atteindre en pointe la jauge du compte
Zoom “100 participants”. Cette action témoigne de la logique d’actions nous portant vers des objectifs
communs.

L'un des enseignements a retirer de la JMTB 2021 est donc celui de I'efficience du travail d’équipe. La
JMTB 2021, exprimée de différentes maniéres, constitue donc un grand motif de grande fierté pour
ARGOS 2001, une ressource aussi pour tous ceux qui portent attention aux thémes de la
stigmatisation et de I'auto-stigmatisation

Au niveau national, le travail mené avec I'équipe Communication de la Fondation FondaMental aura
permis de maitriser la complexité et 'aboutissement d’'un projet ambitieux, et de surmonter quelques
soucis techniques en fin de manifestation.

Une dizaine d'invités, situés dans 4 pays différents, auront permis la conduite de 6 conférences
d’excellente qualité et de belle tenue.

Page invités :

X -9 AR
accuel 1 Programme | Stigmatisation Parteraires || Régions || JMTB 2020 mm_‘
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Frédéric GROBOST, chef d’entreprise et Emmanuelle DOURIEZ-NICOU, Médiatrice de santé pair
auprés du CHU Charles-Perrens de Bordeaux et Présidente de I'association Psy’Hope ont apporté
leur témoignage a cette manifestation.

Elisabeth LEPRESLE (qui apparait coupée sur la photo), Médecin et Philosophe a apporté la touche
finale aux interventions.

Témoignages de satisfaction :

Un grand bravo a toute I'équipe d’Argos qui a mené d’une main de maitre ses deux webinaires ! Avec
une qualité remarquable, autant pour les intervenants que pour les contenus et les échanges. DA

Ce que jai pu suivre m’a plu énormément. J’ai beaucoup apprécier ce qui fut consacré aux aidants,
c’est réconfortant pour nous parents de proches bipolaires .En plus ces conférences et témoignages
donnent des pistes d’avenir : Merci JG (fils bipolaire)

Le témoignage de Pierre Douglas nous a remémoré ce que Nicolas a connu avant 2017 . Pour nous,
ses parents et sa fratrie, votre approche de la maladie est nouvelle et recevable, et elle doit répondre
aux attentes de ceux qui sont proches de troubles plus ou moins forts autres que bipolaires. DD

J’ai été trés touchée par les intervenants et les témoignages qui m’ont permis de découvrir tout ce qui
se vit dans la maladie et autour de la maladie. Bravo d’avoir si bien choisi les intervenants et si bien
orchestré ces 2 matinées sur un théme vraiment important. On a tous un grand réle a jouer dans le
quotidien. Le témoignage de Pierre m’a touchée et Héléne, Emmanuelle et tous les autres m’ont
éclairée. IP

Belle réussite ! Les petites défaillances techniques plutét sympathiques y ont ajouté de 'humain.
Tellement de densité et de qualité, qu’il faudra que jaille sur You Tube, a téte reposée. Bravo a tous !
MB

Ces conférences sont tres riches en informations, et trés intéressantes, merci beaucoup a ARGOS
2001. Et & tous les intervenants. Et merci & Patrice et Eliane pour votre modération. Ce fut un plaisir
d'écouter ces deux matinées d'informations. Je vais transmettre tout cela, lors de mes activités
ARGOS 2001 et auprés de professionnels de santé. Merci a tous. DL

Bravo pour cette belle « journée » mondiale des troubles bipolaires. Malgreé les petits couacs, j' ai pu
ressentir une atmosphére chaleureuse et trés professionnelle. Merci aux intervenants de grandes
qualités, qui permettent de réfléchir et d’avancer sur la connaissance du trouble et de ses enjeux.
Merci a toute I'équipe d’Argos 2001 qui a beaucoup ceuvrer a la réalisation de cette journée si
particuliére et qui a su s'adapter aux nouvelles conditions. Il y a beaucoup de travail a accomplir au
quotidien pour combattre la stigmatisation et Argos 2001 est aux premiéres loges pour mener ce
combat. Encore bravo, et merci. NL

Observations et enseignements
L'effort élevé porté a la JMTB par I'équipe investie du sujet a pu engendrer des frustrations, des
tensions ou des incompréhensions. L'emploi massif de la visioconférence, des outils numériques et

du télétravail ont bousculé les habitudes et plongé bénévoles, comme salariée dans la complexité du
travail a distance.

29



Cet éloignement a favorisé I'’émergence d’'incompréhensions ou de conflictualités que I'absence de
rencontre physique n’a plus permis de modérer. Cette “année horrible” a frappé plus durement
certaines catégories de population, dont les étudiants ou les personnes seules davantage privées de
contacts sociaux. Certains ont agi ou réagi au moyen d’échanges électroniques qu’ils seront peut étre
étonnés de relire ou de réécouter. Tous ces dommages collatéraux invitent a espérer un retour massif
et le plus rapide possible aux activités en présentiel. Nos contacts externes nous le disent
eux-mémes : toutes les organisations, associatives ou non, ont souffert de I'éloignement physique en
2020.

Proposition n°3 : Renforcer les fonctions support pour permettre la
croissance

3.1 Renforcer le numérique

L'élaboration du cahier des charges d’'un nouveau site a été conduite de maniere minutieuse et
patiente par 5 administrateurs : Jean-Michel ALBOUY, Monique BENOIT, Laurent COQUE, Patrice
FRADET, Dominique GUILLOT basés en IdF, renforcés de 2 bénévoles hors IdF dotés de
compétences techniques particuliéres : Thierry GRASSET et Delphine LACOUR. Ce travail a pu
bénéficier des éclairages précieux du CEAPSY et du PSYCOM.

Ce cahier des charges favorise et prépare I'élaboration du nouveau site, rendu encore plus
indispensable du fait du défi posé par la mise en liquidation judiciaire de notre prestataire actuel.

Le nouveau prestataire retenu pour le lancement de notre nouveau site sous WordPress a été
identifié a I'issue d’un appel a candidatures ayant permis de recueillir 3 propositions.

L'attente de notre RDV annuel avec la DGS le 4 juin a été demandée par plusieurs administrateurs
avant l'officialisation de notre commande.

3.2 Renforcer le juridique et la gouvernance
3.2.1 Fiabiliser la gouvernance

Celle-ci passe par un code de bonne conduite entre administrateurs. Il devrait pouvoir s’appliquer dés
la désignation du nouveau Bureau.

La reconnaissance indiscutable de nouveaux administrateurs passe par un processus électoral
sécurisé. Lintervention d’'un tiers externe, ici un huissier de justice, est destiné a nous offrir cette
garantie qui vise aussi a une plus grande sérénité entre tous.

3.2.2 Rendre nos Statuts plus robustes

Nos Statuts ont vieilli et de nouveaux pourraient prendre appui sur les travaux et propositions du
Conseil d’Etat (sans incorporer les articles relatifs a la reconnaissance publique).

Cette refonte devrait limiter & 3 ans le mandat du Président, avec un possible renouvellement une
fois, a l'instar des grandes associations comparables.

3.2.3 Rapprocher le Réglement intérieur des besoins réels
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Notre Réglement Intérieur a lui aussi vieilli. Il ressemble désormais a un carcan imposé aux antennes,
la ou les développements actuels sont au numeérique et a la clarification des responsabilités
bénévoles.

La vie associative ne peut en effet étre le lieu de défoulements sans limites. La profusion de chartes
révéle la carence de régulations bien posées, qui doivent s’inscrire dans le cadre de la Loi, et non de
simples régles internes.

3.3 Renforcer notre structure financiére au moyen d’'un nouveau modeéle
économique

La crise du COVID 19 a favorisé une maitrise de nos dépenses qui aide a la restauration de nos
comptes. Notre surface financiére reste néanmoins fragile et notre modéle économique reste a écrire.

Une association nationale de patients et de proches, qui remplit une mission d’intérét général,
constitue un bien public qui nécessite le respect de son indépendance. ARGOS 2001 dispose
du soutien et de la reconnaissance du Ministére des Solidarités et de la Santé et peut espérer vivre
un jour sans argent public. Ce soutien, modeste a I'échelle de nos actions, nous reste cependant
encore indispensable.

ARGOS 2001 a regu début 2020 une subvention de 15 000 euros de la Fondation CHANTELIX
(Chantal BOUTRY et Félix SOUSSAN) abritée par la Fondation de France, en vue de passer un cap
difficile. Les régles éthiques de la Fondation de France constituent, a I'évidence, un cadre de
référence pour toutes les fondations abritées. Celles-ci ont, de facto, I'obligation d'y adhérer et de les
respecter.

Nous estimons que l'indépendance d’ARGOS 2001 passe par une diversification urgente de ses

sources de financement, et, partant, par une recherche active de nouveaux Grands Donateurs. Cette
recherche doit démarrer sans délai.
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Conclusion : libérer les potentiels

Les éléments essentiels a retenir sont la richesse, le dynamisme et les potentiels de notre
association. Ceux-ci s’expriment a travers ses adhérents et ses bénévoles d'ou qu'ils soient :

- ARGOS 2001 met a disposition des personnes souffrant de bipolarité et leurs proches des
accueils personnalisés, une écoute téléphonique, ainsi que des groupes de parole.

- ARGOS 2001 concoit et coproduit des événements ouverts aux évolutions scientifiques et
médicales en matiére de Psychiatrie et de Santé mentale.

- ARGOS 2001 sait prendre appui sur les médias et réseaux sociaux locaux ou nationaux et
diffuser de l'information a ses adhérents et sympathisants a travers eux. Ceci inclut des
articles, des vidéos, des liens et des ressources vers l'univers de la prévention / éducation, du
traitement et du rétablissement en santé mentale.

Pour bien profiter d’'une association telle que la nbtre, il faut pouvoir y trouver la bienveillance, la
liberté et le respect.

Des superviseurs professionnels externes, spécialistes en santé mentale peuvent nous aider a
surmonter les crises qui ont un co(t élevé, notamment du fait d’attitudes ou de comportements
impropres a la vie sociale.

Malgré ses erreurs de jeunesse et ses maladresses, I'équipe de la mandature qui s’achéve n’aura
pas chdmé. Ce rapport n’est donc pas un satisfecit, mais une réflexion tournée vers l'avenir.

Une “Présidence de transition” appelle aussi une suite.

L’homme ou la femme que choisira le prochain conseil d’administration d’ARGOS 2001 devra
unir les administrateurs, et en retour ceux-ci devront s’unir a lui, en vue de rendre notre

association plus forte.

Un avenir heureux pour ARGOS 2001 est a ce prix !
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