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Comment permettre aux usagers
et a leurs associations de jouer un role
moteur dans la définition et 'application

des stratégies de RARD ?

¢« . »
Rien sur nous sans nous

Résumé

Summary

“Rien sur nous sans nous”, la revendication internationale
des associations d'usagers, constitue un appel public pour une
révolution dans les systémes sanitaires qui s'amplifie avec le
nouveau siecle. De nombreux usagers se méfient du systéme,
et cela d'autant plus s'ils sont victimes de stigmatisation, de
discrimination, de criminalisation, d’exclusion sociale. Dans
ces conditions, la relation de soins entre “professionnel” et
"usager” se trouve par définition compromise. Toute poli-
tique sur les addictions, sur les soins pour les addictions, sur
les stratégies de réduction des risques et des dommages liés
aux conduites addictives doit se construire avec la pleine
participation des personnes vivant avec une addiction. Trois
recommandations-clés : 1) décriminaliser 'usage de produits
pour faciliter I'intégration des personnes concernées dans
les associations en question et pour libérer la parole des per-
sonnes concernées par rapport a la définition et I'application
des stratégies de réduction de risques et dommages liés aux
conduites addictives ; 2) former les professionnels en addicto-
logie en compétences de communication, et notamment sur
le counseling auprés de populations en situation d’exclusion
sociale ; conditionner le droit d'exercice sur la maitrise de
ces compétences ; 3) reconnaitre et valoriser I'expertise des
usagers en recrutant des pairs aidants de facon systématique
dans I'ensemble des structures de soins et d’accompagnement
en addictologie.

Mots-clés

Association d’'usagers — Décriminalisation — Expertise d'usager
— Counseling — Pair aidant.

How can we enable users and their associations to play a
leading role in defining and implementing harm and risk
reduction strategies? “Nothing about us without us”
“Nothing about us without us”, the international slogan of
users’ associations represents a public outcry for a revolution
in social systems that has been steadily growing since the
beginning of the 215t century. Many users are wary of the
system, and even more so if they have been stigmatized, dis-
criminated against, criminalized and socially excluded. Under
these circumstances, the therapeutic relationship between
"professionals” and “users” has essentially been compromised.
Any policy concerning addictions, managing healthcare in
addictions, harm and risk reduction strategies linked to addic-
tive behaviour must be designed with full participation of
those who live with addictions. Three key recommendations:
1) decriminalize substance use to facilitate the integration
of concerned persons in the appropriate associations and to
enable them to speak freely with respect to defining and
implementing harm and risk reduction strategies in relation to
addictive behaviour; 2) train addictology professionals in com-
munication skills, especially in counselling populations faced
with social exclusion; the right to exercise should be based on
mastering these skills; 3) to recognize and value users’ exper-
tise by systematically recruiting peer helpers in all therapeutic
and supporting institutions in addictology.

Key words

Users association — Decriminalisation — User expertise — Coun-
seling — Peer support.

A Il'initiative de la Fédération Francaise d’Addictologie,
7-8 avril 2016, Paris.
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Stratégie de RARD

liés aux conduites addictives

Pour ce rapport, la notion de “stratégie de réduction des
risques et des dommages (RdRD) liés aux conduites
addictives” inclut :

- La RdARD pour des personnes ayant une conduite ad-
dictive qui sont usageres des services sanitaires et sociaux
soccupant de personnes ayant une conduite addictive.
- La RARD pour des personnes utilisatrices de produit
ou de jeux, mais qui ne sont pas inscrites dans le sys-
téme de soins, soit parce quelles gérent leur addiction
sans chercher de l'aide, soit parce quelles vivent avec
leur addiction sans que cela leur cause des soucis.

- La RARD pour les personnes qui n'utilisent pas de
produits ou de jeux, mais qui pourraient bien les uti-
liser 2 un moment donné dans leur vie (prévention et
promotion de la santé).

- La RdARD pour les proches et aidants de personnes

ayant une conduite addictive.

Usager, association d’usagers

Pour ce rapport, l'utilisation de la notion d’usager est
délicate. Uambiguité du terme “usager” dans le milieu
des addictions est une source de confusion. Dans la
question posée “Comment permettre aux usagers et a
leurs associations de jouer un réle moteur dans la défi-
nition et l'application des stratégies de RARD liés aux
conduites addictives ?”, sagit-il d’usagers de drogues ou
d’usagers du systeme de santé ? Ce ne sont pas forcé-
ment les mémes populations.

Les associations d’usagers du systeme de santé en
France ont adopté le terme “usager”, a Iépoque de
larrivée de Iépidémie du sida, pour souligner I'idée
que la personne vivant avec le VIH qui s’inscrit dans
le systeme de soins est un usager du service public. Ce
service lui appartient donc. Il vote. Ses impéts financent
le service en question et les salaires des personnes qui
y travaillent. Il a donc droit a des soins correspondant
a son projet de santé. Il a son mot a dire sur loffre
de soins. D’autres termes ont été débattus. Le terme
“malade” était rejeté, car on ne souhaitait pas définir
la personne par le fait détre malade. Cétait Iépoque
ou lextréme droite stigmatisait les “sidaiques”, comme
a des époques pas trop éloignées les “lépreux”, les
“fous” : on définissant la personne en fonction de sa
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maladie, de son probléme ; enjeu toujours d’actualité
par exemple dans la psychiatrie francaise ou I'utilisation
professionnelle et grand public de termes tels que “les
psychotiques”, “les schizophrénes” participent claire-
ment 4 la stigmatisation des personnes vivant avec ce
type de probléeme. Bon nombre d’usagers ne sont pas
malades. Ils vont bien. Ou bien ils ne sont malades que
quelques minutes par jour, ou quelques jours par mois.
La solution a I'américaine, “consommateur”, nétait pas
adaptée a un systeéme de santé financé principalement
par P'Etat. Le terme “patient” a été rejeté, trop connoté
“passif, inactif, objet de soins, objet dexpérimentation”.
Létymologie du terme est épouvantable : le “patient”
de l'inquisiteur ; le “patient” du bourreau ; le “patient”
des expérimentations des chirurgiens a I'époque médié-
vale. Et, finalement, le terme “personne” a été préféré
au terme “citoyen” afin de ne pas exclure les personnes
que nous cotoyons dans notre vie de tous les jours qui
sont usagers de notre systéme de soins, mais qui nont
pas le droit de vote en France : les immigrés résidents
mais qui nont pas la nationalité francaise, les gens
du voyage, les touristes... mais aussi les personnes de
moins de 18 ans. En effet, un enfant de nationalité
francaise ne devient citoyen francais qu'a partir de 18
ans, dge de l'acquisition du droit de vote (www.vie-
publique.fr/decouverte-institutions/citoyen/citoyennete/
citoyen-france/comment-devient-on-citoyen-francais.
html). Dans le domaine du VIH, la solution adoptée
par lassociation AIDES (1988-1989) : personnes
vivant avec le VIH. Bref, on distingue clairement entre
la personne vivant avec le VIH et I'usager du systeme
de soins. En outre, on rappelle qu’il ne s’agit pas forcé-
ment des mémes personnes. Il y a des personnes vivant
avec le VIH qui le savent et qui n'utilisent pourtant pas
le systeme de soins spécialisé en matiere de VIH/sida.
En outre, il y aurait encore quelques 30 000 personnes
vivant avec le VIH en France aujourd’hui qui ne le
savent pas (1). Les analogies avec les personnes ayant
une conduite addictive (PACA) sont multiples.

Dans le domaine des addictions, la confusion régne
avec un terme usager & double sens. Quoi qu’il en
soit, le temps est venu pour le milieu de la santé de

« » ’ .
comprendre que le terme “usagers de drogues” décrit
un ensemble de personnes qui ont une certaine pra-
tique dans la vie de tous les jours qui peut influer sur
leur santé (tout comme les termes “joucur de foot”,
« . » « . AL ”
usager de maquillage” ou “travailleur du batiment
impliquent certaines pratiques dans la vie qui peuvent
influer sur la santé), mais qui ne peut étre utilisé pour
catégoriser des personnes “malades”. De nombreuses
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personnes sont “usageres de drogues” sans jamais en
souffrir, sans “en étre malades”, sans étre percues comme
“malades”.

Et puis s’ajoutent les autres addictions : les jeux vidéo
sur smartphone, les addictions sexuelles... Et le débat
explose. Faut-il un nouveau terme : personnes vivant
avec une addiction (PVA) ? Personnes ayant une
conduite addictive (PACA) ? (pour le National Health
Service anglais, le terme adopté est “people with an
addiction” : personnes ayant une addiction ; www.nhs.
uk/livewell/addiction/Pages/addictionhome.aspx) Cette
question est loin détre anodine. Lenjeu éthique du
point de vue des personnes : éviter détre classifiée pour
tous les aspects de la vie courante par un probleme de
santé ; pouvoir se définir, se penser dans la multiplicité
de ses projets de vie ; la nécessité de se redéfinir au
niveau personnel tout au long de sa vie en fonction de
nouveaux projets, de nouvelles pratiques, de nouveaux
plaisirs, de nouvelles maladies, de nouveaux enjeux de
santé, de nouveaux projets de santé. Lenjeu en termes
de soins : éviter detre “pris en charge” par un systéme
de santé qui vous définit en fonction d’une seule de vos
caractéristiques, qui ne voit que “l'usager de drogues”.
De plus, objet de stigmatisation.

Pour résumer : nous sommes tous des usagers de notre
systéme de santé. Certains parmi nous sont usagers de
drogues. Certains parmi nous ont une addiction. On
peut étre usager de drogues sans avoir une addiction.
On peut avoir une addiction sans chercher a se soi-
gner, 4 “se faire soigner” par un professionnel. En effet,
de nombreuses personnes vivant avec une addiction,
quelles soient usageres de drogues ou non, n'utilisent
pas le systeme de santé pour gérer leur addiction. Elles
se débrouillent toutes seules. Elles vivent avec toute
leur vie. Ou elles se rétablissent toutes seules. Ou avec
d’autres aides. D’autres personnes encore ne sont pas
usageres de drogues, mais utilisent ou voudraient uti-
liser les services d’addictologie : d’'un coté, les proches
et aidants des usagers de drogues, et de 'autre, les per-
sonnes ayant d’autres conduites addictives.

Quoi qu’il en soit, les syndicats et associations d’usa-
gers de produits ont une relation bien ambivalente
avec le systéme de santé et I'identité du “patient”. Dans
lenquéte du Réseau européen des personnes qui uti-
lisent des drogues (EuroNPUD) de 2003 (2), aucune
association européenne d’usagers de drogues qui a
répondu a lenquéte n'a souhaité se définir comme une
organisation de représentation des usagers du systéme
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de soins. De nombreux répondants se situaient en
p
tant que organisations d“usagers de drogues”, suivant
q g g gu
lexemple de I'ancien sous-titre du journal d’ASUD : “le
journal des drogués heureux” (2).

Recommandation 1

Le terme “usagers de drogues” concerne les personnes
qui utilisent des substances addictives. Abandonner ce
terme “usagers de drogues” comme terme générique
pour représenter les personnes qui utilisent les services
d’addictologie dans le systéeme de soins sanitaire ou
social. Adopter plutédt les termes : “personnes ayant une
conduite addictive” (PACA)” et “usagers du systéme de
soins en addictologie” pour décrire ces deux populations
spécifiques.

Un systeme de santé, un systéme
de RARD, qui s’est construit sans
forcément prendre en compte
le point de vue de ses usagers

Un systéme construit sur d’autres intéréts

La naissance du terme “usager” dans le milieu sanitaire
est donc clairement une revendication. C'est un nouvel
acteur du systéme de soins. Et non pas uniquement
parce qu’il soccupe de sa santé. Mais aussi parce qu'il
souhaite que le systeme de santé réponde a ses besoins,
l'aide avec son projet ; des besoins et un projet défi-
nis par lui, et non pas uniquement par le systeme de
santé. Le mouvement des usagers du systéme de santé
des années 1980-90 accusait le systéme de santé de
soccuper d’autres besoins que de ceux des usagers, de
prioriser d’autres valeurs avant de prendre en compte
celles de ses usagers. Ce mouvement accuse non seu-
lement le monde clinique, mais aussi le monde de la
recherche, le monde des savoirs détre en défaut, de
tenir des discours, de faire des recherches 1a ot cétait
intéressant pour les chercheurs, non pas la ou cétait
intéressant pour les personnes vivant avec. Voire, dans le
pire des cas dans le monde des soins et de la recherche
en matiére d’addiction, détre liés aux fabricants, voire
aux vendeurs des produits en question (3).

La revendication internationale de l'ensemble des
acteurs des associations d’usagers des systémes de
santé : “Nothing about us without us” (rien sur nous sans
nous) (4), constitue un appel public pour une “révolu-
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tion” dans les systémes sanitaires, qui s'amplifie avec la
nouvelle décennie : une nouvelle génération de profes-
sionnels 'adopte et le promeut avec conviction, comme
en témoigne léditorial du British Médical Journal de
2013 : “Let the patient revolution begin” (5). Du coté des
usagers de drogues, la position de 'EuroNPUD est sans
ambiguité : “Pour ce qui est de représenter le point de vue
d’une communauté marginalisée, criminalisées et opprimée
tels que les usagers de drogue et de concevoir une politique
et des services les concernant, il faut se rappeler que cest
cette communauté et ses organisations qui sont les véritables
experts ; cela fait partie d’'une plus large reconnaissance au
sein du mouvement de réduction des risques et dommages
qu’il ne soit plus possible de continuer le débat mondial sur
la politique des drogues sans la pleine participation des per-
sonnes les plus concernées, a savoir les personnes qui utilisent

des drogues” (2).

Recommandation 2

Affirmer comme régle que toute politique sur les
addictions, sur les soins pour les addictions, sur les
stratégies de RARD liés aux conduites addictives doit
se construire avec la pleine participation des personnes
vivant avec une addiction. Rien sur nous sans nous.

En effet, les grandes institutions sanitaires et sociales se
sont construites dans le contexte de biopolitiques histo-
riques avec des objectifs souvent éloignés des priorités
et valeurs des populations les plus concernées par ces
politiques, voire qui servaient d’autres intéréts que ceux
des populations en question. En France, comme dans la
plupart des pays occidentaux, I'hopital par exemple se
construit historiquement sur des objectifs spécifiques
de nettoyage de la voie publique en milieu urbain de
populations en situation d'exclusion sociale : les pauvres,
les vagabonds, les vieux, les fous, les mendiants (6), ainsi
que les enfants abandonnés, illégitimes (7). Que I'abus
des droits s'inscrive dans une bienveillance paternaliste,
dans une politique de controle social explicite, ou dans
une biopolitique de production industrielle, les impli-
cations sont les mémes. De méme, le systéme national
d’éducation et le droit du travail se construisent sur
une politique d’industrialisation post-féodale et ensuite
post-esclavagiste. Il faut de la main d'ceuvre en bonne
santé pour les usines et une main d'ceuvre libre des
contraintes de gestion familiale des enfants. Il faut des
enfants propres, en bonne santé, sachant obéir, compter,
lire, se taire, apprendre, travailler, ne parler que quand
ils ont le droit. L’ homo economicus de Foucault est né (8).
Mais economicus pour qui ?
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Les usagers se méfient du systeme

IIs ne vous croient pas.
IlIs ont trop de preuves du contraire

Il en résulte que de nombreux usagers se méfient du
systeme, et cela d’autant plus s’ils appartiennent a un
groupe victime dexclusion sociale. D’innombrables
témoignages révelent le mauvais accueil en milieu
hospitalier des personnes vivant avec une addiction,
comme pour les homosexuels, les immigrés... Au niveau
international, le rapport du Réseau international des
personnes qui utilisent des drogues (International
Network of People who Use Drugs — INPUD -
Consensus statement) en 2015 dénonce avec fermeté
la discrimination et la stigmatisation des usagers de
drogues dans les services de soins (9). Mais on doit
souligner que cette maltraitance ne se limite pas aux
populations victimes dexclusion sociale. Elle concerne
tout citoyen : un premier rapport de la Haute autorité
de santé sur la mise en ceuvre de la loi de 2002 sur les
droits des malades souligne que les plaintes des usagers
font toujours état d’attentes inexpliquées, d’absence
d’écoute, de la frustration, voire de la maltraitance ; les
témoignages sur les abandons de soins, voire méme
de la violence chez des usagers qui sestiment victimes
de cette maltraitance sont fréquents (10). De plus, de
nombreuses études découvrent une absence inquiétante
découte et de compétences de communication en géné-
ral chez les professionnels de santé : avoir un niveau
élevé de connaissances biomédicales ou techniques ne
présuppose rien en matiére de compétences découte, de
counseling, d’accompagnement (11).

Un systéme ou 'usager
apprend vite a jouer le role qu’il faut
pour faire fonctionner le systéme

Il dit “oui”, quitte a faire autre chose,
a penser autre chose

Le sida pour le milieu sanitaire était un grand révéla-
teur. Le fait que cette maladie frappait des populations
ayant des comportements, des penchants, des dires
souvent punis par la loi ou stigmatisés est un élément
crucial 2 prendre en considération, non seulement en
termes légaux ou éthiques mais, en milieu de santé, du
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point de vue de la crédibilité du discours d’un “pro-
tessionnel de soins” face a un “patient” appartenant a
ces populations. Chomme qui a des relations sexuelles
avec un homme dans un pays ou un milieu ou I'homo-
sexualité est stigmatisée médicalement voire condamnée
juridiquement ne va pas le dire a son médecin. La
femme qui se “shoote” va montrer 'autre bras a l'infir-
mier qui la préléeve. Limmigré illégal d'un pays a haute
prévalence d'une maladie infectieuse mentira d’autant
plus facilement sur ses origines, sur ses comportements
culturels particuliers. Il en résulte que le discours du
médecin face au malade qui n'a pas tout dit est faux car
basé sur des données fausses. De toute fagon, 'idéologie
biomédicale ne crédibilise que les résultats de I'examen,
non le discours du malade. On oublie que, entre dia-
gnostiquer et soigner, il y a mille pieges possibles. Le
“malade” prend gentiment son ordonnance. Il sait qu’il
n'a pas tout dit. Cela ne peut donc étre le bon traite-
ment. I1 ne suit donc pas le traitement prescrit.

Pour les personnes victimes de stigmatisation, de discri-
mination, de criminalisation, d’exclusion sociale, celles
qui le peuvent — celles ou lexclusion sociale nest pas
visible a I'ceil nu — apprennent a mentir pour survivre :
- Elles mentent pour se protéger. Elles ont intérét a
mentir.

- Elles mentent pour protéger leurs proches. Elles ont
raison de mentir.

- Elles apprennent a jouer le syst¢éme. Et non pas “un
systeme” mais “des systémes” qui fonctionnent en silo,
sans communication horizontale. Et ils ont raison de le
jouer. Il y va de leur survie (12).

- Méme si elles trouvent leur interlocuteur dans le sys-
téme de soins accueillant et de bonne volonté, elles ne
pourront pas croire que ses propositions vont aboutir,
que ses conseils vont servir.

Dans ces conditions, la relation de soins entre “profes-
M
sionnel” et “usager” se trouve par définition compromise.

Recommandation 3

Décriminaliser 'usage de produits pour faciliter 'inté-
gration des personnes concernées dans les associations
en question et pour libérer la parole des personnes
concernées par rapport a la définition et l'application
des stratégies de RARD liés aux conduites addictives.

Un pas essentiel pour permettre aux usagers de jouer
un role moteur dans la définition et I'application des
stratégies de RARD liés aux conduites addictives : la
formation des professionnels sur les compétences de
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communication et notamment sur le counseling (forme
d’accompagnement psychologique et social, le counse-
ling désigne une situation dans laquelle deux personnes
entrent en relation, l'une faisant explicitement appel a
l'autre en lui exprimant une demande aux fins de traiter,
résoudre, assumer un ou des problémes qui la concerne.
(13)) aupres de populations en situation dexclusion
sociale.

Une enquéte de I'Inspection générale de I'action sociale
(IGAS) dans les Centres de soins, d’accompagnement
et de prévention en addictologie (CSAPA) et les
Centres d’accueil et d’accompagnement a la réduction
des risques des usagers de drogues (CAARUD) en
2014 conclut que “/e principe de la participation des usa-
gers dont laction vise notamment a promouvoir [exercice
de la citoyenneté des personnes accueillies nest pas contesté
mais est plutdr vécu comme une évidence dans le continuum
de la prise en charge, mais une évidence parfois difficile a
mettre en ecuvre’. Lenquéte cite un projet d’établisse-
ment : “.. les personnes que nous accueillons ont souvent
des vécus difficiles avec les procédures institutionnelles. De
ce fait il s'agit pour nous de pouvoir prendre en compte cela
en réduisant au maximum les discours trop techniques... Si
nous n'adaptions pas notre cadre, il y a eu peu chance qu’ils
soient ‘attires” par le Comité des usagers et I'investissent de
Jfagon opérante” (14).

Recommandation 4

Former les professionnels du sanitaire et du social en
addictologie en compétences de communication, de
counseling, et notamment sur le counseling aupres de po-
pulations en situation d’exclusion sociale ; conditionner
le droit d’exercice sur la maitrise de ces compétences.

Des revendications massives

contre un systeme de santé qui ne sert
) . o . A .

qu’une biopolitique de controle social

Affirmation des droits :
black, femme, queer, gay, pva, mad, junky...

Au niveau international, la révolution en ce qui
concerne l'intégration du point de vue des usagers dans
le systéme de santé est venue du coté des populations
en question. Le premier enjeu : pouvoir le dire, pou-
voir l'assumer. Dans cet objectif, le milieu de la santé
reprend avec vigueur les thémes des droits civiques, les
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droits des Afro-américains. En premier lieu, il s’agit
d’assumer, de revendiquer, de valoriser la diftérence,
la diversité a lorigine de l'exclusion. Black is beautiful
(années 1960) ; le mouvement Panthére noire (Black
Panther, 1966) ; Black Pride (1968) ; “Dis-le haut et
Jort — je suis noir et jen suis fier’ (Say it loud — i'm black
and i'm proud), la chanson hit de 1968. Bref, la maladie
stigmatisée ? le comportement criminalisé ? L'assu-
mer. Le revendiquer. La Conférence nord-américaine
d’associations homophiles (NACHO : North American
Conference of Homophile Organizations ; la pronon-
ciation de l'acronyme NACHO en anglais évoque le
mot “natural” : cest la nature) adopte le slogan “Gay
is good’ en 1969 (15). Les manifestations annuelles
de Gay Pride ont lieu tous les ans le dernier samedi
du mois de juin depuis 1970 4 New York et ensuite a
travers le monde pour commémorer les événements du
Stonewall Inn (le 28 juin 1969). Dés 1974, I’ American
Psychiatric Association décide que ’homosexualité nest
plus une pathologie : par un vote, avec de nombreuses
voix contre. Il est 4 noter que, si certains des Etats des
Etats-Unis ont décriminalisé 'homosexualité des 1962,
la décriminalisation au niveau national a lieu unique-
ment en 2003 (Phomosexualité nest plus condamnée
par la loi en France depuis 1791).

Dans le domaine de la santé mentale, le premier évé-
nement de ce type a lieu & Toronto au Canada le 18
septembre 1993 : la journée de fierté des survivants de
la psychiatrie (Psychiatric Survivor Pride Day) (16),
suivi par le Mad Pride 4 Londres en 1995, pour arriver
enfin a Paris le 14 juin 2014.

Les communautés en question remettent en question
les fondements mémes des systémes de santé existants.
Elles créent des systemes paralléles, gérés par et pour les
personnes vivant avec le probleme de santé en question.
Dans le domaine de la santé mentale, on note l'ouvrage
de Judi Chamberlin, On our own: patient-controlled
alternatives to the mental health system, publié en 1978,
un texte fondateur du mouvement Mad Pride (17). Ce
mouvement accuse ouvertement le systéme de santé de
Iépoque dobéir a d’autres intéréts que ceux des per-
sonnes vivant avec un trouble de santé mentale. Il re-
vendique le droit d’aller mieux, de s'imaginer un avenir
dans la société, dans une société qui saura valoriser la
diversité, qui saura s’appuyer sur lexpertise d’expérience
des personnes ayant lexpérience d’un trouble de santé
mentale. L'ironie par rapport aux personnes vivant avec
une addiction : pour ce faire, le milieu des usagers de la
psychiatrie, qui se renomme “les ex-usagers de la psy-
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chiatrie” voire “les survivants de la psychiatrie”, prend
comme modéle un trés ancien mouvement de personnes
vivant avec une addiction : les Alcooliques anonymes.
Les mots-clés : le rétablissement (recovery), la partici-
pation des usagers du systéme, la valorisation des acquis
dexpérience avec la présence des pairs-aidants dans tout
le systéme de soins.

Du coté des personnes vivant avec une addiction, les
choses avancent moins vite. Dans le monde occiden-
tal, a la différence de I'alcool, du tabac, I'utilisation
de nombreux produits est juridiquement condamnée
et fortement stigmatisée. Du coté des drogues dites
“dures”, si Burroughs ose affirmer les cotés positifs de
la prise de produits psychoactifs, en publiant Junky en
1953 (18) (“Kick is seeing things from a special angle. Kick
is momentary freedom from the claims of the aging, cau-
tious, nagging frightened flesh” ; a noter cependant que
Burroughs publie la premiere édition de son ouvrage
sous un faux nom : William Lee), le Junkiebond de
Rotterdam (“le syndicat des drogués”) nest créé quen
1981. Les Pays-Bas donnent l'exemple : /e me souviens
de réunions avec des représentants de fous les partis poli-
tiques au parlement néerlandais et des hauts responsables
au sein du Ministére de la santé. Ils ont été sidérés ... 1ls
navaient jamais engagé dans une conversation sérieuse avec
un usager de drogues avant (& [époque leurs informations
sur les usagers de drogues illicites ont été filtrées via le point
de vue biaisé d’un systéme de soins de la toxicomanie axé
sur labstinence). Maintenant, ils se sont trouvés devant
un orateur éloquent, qui a démystifié la mythologie néfaste
du “ junkie’, qui leur a appris les régles de base de la vie de
la rue et a qui a demandé des politiques et services prag-
matiques et sensibles, l'accueil “bas seuil”, la substitution a
la méthadone — aujourd’hui la pierre angulaire du systeme
de soins néerlandais. Au cours de 1¢té 1982, tous les ven-
dredis soirs, le Junkiebond présentait un programme d’une
heure & la radio sur la station nationale la plus écoutée. En
1981, le syndicat distribuait déji des seringues stériles en
réponse a une épidémie d’hépatite B. Et quand le VIH est
arrivé, pendant des années le Junkiebond était le seul lieu
ot de nombreux utilisateurs sont allés chercher leur matériel

propre” (19).

Pour que les PACA puissent croire que le systeme de
santé travaille dans leur intérét et pour créer un systeme
qui travaille effectivement dans leur intérét, la présence
des PACA et de leurs associations dans les services est
incontournable (voir la revendication n° 12 de 'INPUD
en 2015 : “People who use drugs must be involved in the
conception, implementation, evaluation, and monitoring
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of service and healthcare provision. Where possible, service
provision must be peer-led’ (9)).

En 1986, Nico a commencé a travailler a I'Institut
de recherche sur la toxicomanie a Rotterdam comme
“intervenant de proximité”. Nico a vu son réle comme
celui d’'un membre de la tribu qui cherche a aider le
scientifique 4 comprendre la culture tribale (19).

Recommandation 5

Former les professionnels du sanitaire et du social en
addictologie, y compris en milieu fermé (voir les reven-
dications n° 10 et 11 de 'INPUD en 2015 : “Demand
10: Service and healthcare providers, as well as the police
and staff in all closed settings, must be sensitised to the
specific needs of people who use drugs. Demand 11: Com-
prehensive healthcare and harm reduction services must be
available in all contexts, including closed settings such as
prisons and pre-trial detention” (9)), a 'intégration des
pairs-aidants dans les équipes de soins et d’accompa-
gnement et a la présence des associations d’usagers dans
le travail de tous les jours.

La nécessaire transformation de la maniére de travailler
des professionnels est une étape incontournable.

Recommandation 6

Resituer l'expertise des professionnels pour prendre en
compte lexpertise des usagers des services en question.
Les apports spécifiques des professionnels :

- Le professionnel apporte des connaissances scienti-
fiques validées et a jour : sciences biomédicales, psycho-
logiques, sociales, anthropologiques.

- Le professionnel apporte des bonnes pratiques en
matiere de counseling, de soins et d’accompagnement
dans le systéme sanitaire et social, validées et a jour.

- Le professionnel évalue non seulement s’il a fait ses
interventions de RARD auprés des usagers (évaluations
de type T2A), mais évalue aussi la réussite de ses inter-
ventions.

L'importance de la participation
de l'usager du systéme de soins

Pour garantir une proposition de parcours
qui s’inscrit dans le projet de vie de chaque
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usager

Pour les personnes vivant avec une addiction aux dro-
gues injectables, ['épidémie du sida dans les années 1990
a constitué a la fois un nouvel enfer et une nouvelle
piste pour avancer. Cest en effet soutenu par les asso-
ciations de lutte contre le sida, a la fois juridiquement
et financiérement, que, en France, 'association Auto-
support usagers de drogues (ASUD) a vu le jour. Le
choix du mot “usager” a profité a la fois de l'anglais
“user” et de ce nouveau terme “usager” du systéme de
santé. Les termes péjoratifs comme “drogué” ou naive-
ment clinique comme “toxicomane”, qui définit le pro-
duit comme “toxique” et son utilisation comme “manie”,
sont condamnés a disparaitre.

Les revendications par rapport au systeme de soins :
une qualité d’accueil, des endroits pour parler, du res-
pect, réduire les dommages et les risques autant que
possible, I'accés a des produits de substitution, I'acces
a des seringues propres. Mais aussi d’autres revendica-
tions : la santé clest un bien joli terme, mais les priorités
que m'assenent mon médecin, mon infirmier, mon psy
sont-elles prioritaires pour moi ? La réponse ? Clai-
rement non. Il me faut un logement d’abord (20). De
quoi manger. Pouvoir gagner ma vie autrement que par
la drogue. Un travail (9) (si trois des 24 revendications
du Consensus statement de 'INPUD (9) concernent
le maintien dans lemploi, il est a remarquer quelles
n'incluent pas de revendication sur I'acces a lemploi.
“Demand 14: People who use drugs must not be treated
differently from their co-workers on the basis of their drug
use. They have the same right to employment as all others.
Demand 15: People who use drugs are entitled to a stable,
non-hostile workplace environment. Demand 16: People
who use drugs must be able to work without threat of
arbitrary termination, discrimination, and harassment”).
Comment croire a une offre de soins qui ne s’adresse
pas a lensemble des déterminants de la santé, qui ne
prend pas en compte la nécessaire participation des usa-
gers pour identifier 'importance de chaque déterminant
par rapport a leurs projets personnels ?

Recommandation 7

Inviter les usagers et leurs associations a participer a la
construction d’'une offre de soins en matiére d’addic-
tions qui s’adresse 4 l'ensemble des déterminants de
la santé et du projet de vie de la personne et non pas
uniquement a l'addiction et a la RARD : un chez soi
d’abord, de quoi manger, un travail...
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En somme, l'usager du systéme de soins refuse donc le
r6le passif. Il est par définition acteur de sa santé. Il veut
un systéme de soins qui corresponde a ses besoins, a
son projet de vie. Et ses besoins définis par lui, non pas
définis uniquement par des “professionnels de santé”,
pour aussi bien intentionnés que soient ces derniers.

Rien sur moi sans moi.

La solution revendiquée, nous I'avons vue : la partici-
pation des usagers au systéme de soins. Depuis 1986,
la participation des citoyens aux services de santé qui
les accompagnent est inscrite dans la Charte d’Ottawa,
charte qui pose l'accés a l'information et aux ser-
vices 4 la santé et aux soins, ainsi que l'influence sur
les politiques sanitaires et sociales comme un droit
dévolu a l'ensemble des citoyens (21). Cette dispo-
sition concerne également les personnes utilisatrices
de produits et les usagers des services en addictologie
en général. L'approche de la RdRD s'est développée
en mettant en avant ce principe de promotion de la
participation des usagers des services vus comme des
citoyens actifs a part entiére. Ils ont alors exprimé
leur désir, devenu volonté politique, détre une partie-
prenante de la collaboration avec les professionnels, de
la production de messages pertinents de prévention et
de leur diffusion aux publics-cibles les plus concernés
(22). Le spectre d’action de cette participation, déter-
minée au niveau mondial par 'Organisation mondiale
de la santé (OMS), s'est instauré, graduellement, aux
niveaux national et local, car lexigence de déploiement
de ce principe au plus pres des usagers de drogues sest
imposée comme garante de la démocratie et d’'une réelle
implication des personnes.

Les champs d’action concernés par cette participation
en matiére de soins et d’accompagnement en addictolo-
gie seraient a la fois politiques et organisationnels (23) :
- Dans le champ politique, les usagers seraient consul-
tés pour donner leurs avis et contributions sur des
sujets multiples comme I'amélioration de la qualité des
services (International network of people who use drugs)
(23), la place des forums de la société civile au sujet des
drogues (24) et les traitements (25). Ces consultations
vont du niveau le plus global, international, au plus
local : quartiers et cantons.

- Au niveau organisationnel, les structures et services
sanitaires, médico-sociaux et sociaux doivent impliquer
les usagers non seulement en leur demandant leur ni-
veau de satisfaction ou leur avis sur tels ou tels disposi-
tifs, soins ou pratiques, mais également en les intégrant
au sein de leurs organisations, voire en les embauchant
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afin de marquer celles-ci de leur expérience et compé-
tences spécifiques d’usagers de drogues et d’utilisateurs
de services.

Selon le rapport européen Empowerment and self-
organisations of drug users — Experiences and lessons learnt
(26) et les conclusions de la conférence 6 EXASS #ner
meeting intitulée “Drug user participation and european
cities” (23), lhistoire de la participation des usagers
serait marquée par une forte consultation a ses pré-
mices, mais par une faible implication de I'ensemble des
acteurs lors de sa généralisation. Uhétérogénéité s'avere
également caractéristique de cette participation en
raison des spécificités de cultures locales, du poids des
Etats selon les contextes politiques et de I'ensemble des
indicateurs sociaux, culturels et politiques des régions
concernées (27).

En France, '’Agence nationale de évaluation et de la
qualité des établissements et services sociaux et médico-
sociaux (ANESM) a mené une enquéte nationale par
questionnaire sur lexpression et la participation des
usagers dans les établissements médico-sociaux rele-
vant de I'addictologie, ainsi qu'une enquéte qualitative
visant 2 produire des recommandations a ce sujet (28).
Le questionnaire a été envoyé aux 762 structures de
'addictologie ainsi qu’a trois Centres d’hébergement et
de réinsertion sociale (CHRS). Lenquéte qualitative a
inclus des entretiens avec des personnes ressources, des
visites sur site avec des rencontres avec des profession-
nels et des usagers.

En tout, 180 structures ont répondu au questionnaire,
soit 25 % de l'ensemble. Les formes de participation
observées étaient de quatre types : 1) des groupes
ol usagers et professionnels sont représentés ; 2) des
groupes dexpression auxquels seraient invités lensemble
des usagers volontaires ; 3) des enquétes de satisfaction
ou sur des thémes précis ; 4) des supports pour recueillir
de propositions des usagers : site internet, boite a
idées, cahier dexpression, tableau... Lenquéte conclut
que la participation constitue une expérience positive
pour l'usager, considéré comme un sujet de droit. Les
échanges participatifs renforceraient ses compétences et
lestime de soi. Des 29 CAARUD qui ont répondu au
questionnaire, 75 % avaient une instance d'expression et
de participation des usagers, dont la plus fréquente pre-
nait la forme d’'un groupe d’expression pour lensemble
des usagers. Seulement trois avaient un Conseil de la
vie sociale (CVS), un constat soulignant I'application
difficile de la loi de 2002 dans ces milieux d’accueil bas
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seuil, et cela malgré I'appui des associations principales
dans ce domaine (29).

En 2012, lenquéte de TANESM a mené a la publi-
cation de recommandations de bonnes pratiques pro-
tessionnelles sur “La participation des usagers dans les
établissements médico-sociaux relevant de 'addictolo-
gie” (30). Ces recommandations se regroupent en quatre
thémes :

1) Diversifier les formes de participation a la fois par
la réflexion collective (CVS, groupes de parole...) et les
propositions individuelles (cahiers d’expression, boite a
idées...).

2) Assurer cette participation d’'un soutien institution-
nel avec le soutien actif de la direction et de lorganisme
gestionnaire.

3) Respecter le droit a la participation, droit facultatif et
non obligatoire, et annoncer les formes de participation
prévues dans les outils d’information des usagers (livret
d’accueil, reglement de fonctionnement).

4) Etre pragmatique dans la mise en ceuvre : s'appuyer
sur les usagers les plus impliqués, valider rapidement les
propositions, trouver des temps de consultation adaptés
a la fois aux usagers et aux professionnels.

Recommandation 8

Reconnaitre et valoriser 'expertise des usagers en
recrutant des pairs-aidants de fagon systématique dans
lensemble des structures de soins et d’accompagnement
en addictologie.

L’empowerment

Léducation a la santé en matiere de RARD liés aux
conduites addictives concerne toute la population. Cet
empowerment concerne non seulement les connaissances
(les savoirs), mais aussi les compétences (les savoir-
faire) et les moyens pour mettre en ceuvre les bonnes
pratiques (31). La reconnaissance de l'expertise de
l'usager, lexpertise dexpérience, est fondamentale, non
seulement pour le contenu de ces savoirs, mais aussi
pour leur crédibilité aupres des populations ciblées pour
cet empowerment (32).

Recommandation 9

Inclure de maniere systématique le point de vue des
personnes ayant vécu/vivant la RARD liés aux conduites
addictives dans toute action déducation a la santé a ce
sujet et cela que ce soit pour la population générale ou
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pour des populations spécifiques, et notamment pour
les personnes vivant avec une addiction.

Les comportements dans le domaine des addictions sont
souvent stigmatisés voire criminalisés. De nombreuses
personnes concernées ou potentiellement concernées
seront donc réticentes a participer a des actions d’em-
powerment ou elles devraient décliner leur identité. Ce
serait risqué pour eux d’y participer. Dangereux pour
leur réputation et, par conséquent, dangereux aussi pour
leurs proches. Le fait que cet empowerment soit mis en
ceuvre par les associations des personnes concernées par
les comportements addictifs est un critére de sécurité
pour les personnes en question.

Recommandation 10

Dans le cadre d’une politique nationale de promotion
de la santé qui inclut la RARD liés aux conduites addic-
tives, financer les associations de personnes concernées
par la RARD pour que ces associations puissent fournir
un accés anonyme pour toute personne vivant dans
notre société aux moyens d’empowerment sur ces ques-
tions.

- Education pour tous, tout au long de la vie (enfants,
jeunes, adultes, personnes dgées).

- Education online.

- Counseling anonyme : téléphone, internet, face a face.
- Education par les pairs.

- Une politique de promotion de la santé qui s’inscrit
dans lart de jouer, dexpérimenter, d’apprendre de ses
erreurs : le positive risk-taking (33). [ |
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T. Greacen

Comment permettre aux usagers et a leurs associations de jouer
un réle moteur dans la définition et I'application des stratégies de
RdRD ? “Rien sur nous sans nous”.

In : Audition publique a I'initiative de la FFA “Réduction des risques

et des dommages liés aux conduites addictives”, 7-8 avril 2016, Paris.
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