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Les apports de la lutte contre
le sida a la démocratie en santé

1/l existe un débat sur la place et le role des usagers dans le systéme de soins et de santé 1 Il est
important de rappeler que les personnes concernées par le sida et les associations de lutte
contre cette pathologie ont initié un nouveau type d’engagement du malade dans le soin et dans

les politiques publiques B Celui-ci pourrait étre pris pour modéle.
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The contribution of the fight against AIDS to the health democracy. There is a debate on
the place and the role of users in the healthcare system. It is important to remember that the
people concerned by AIDS and associations fighting against this pathology have initiated a new
type of patient involvement in care and public policies. This could be taken as a model.
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aplace etle role des malades

dans’amélioration de notre
systeme de soins et de santé sont
un syjetde plus en plus débattu.
Néanmoins, il est important
d’aller au-dela d’une éthique
de la conviction, tout en ayant
a I’esprit que la tache la plus
importante qui nous échoit est
de trouver les moyens de pro-
téger le soin, au sens ou il est la
premicre matrice de la subjecti-
vation et de I’émancipation du
sujet, et au sens o, si nous Nous
situons dans une approche poli-
tique du soin, le premier test de
crédibilité de la citoyenneté reste
la santé. Il s’agit de proposer de
nouveaux cadres théoriques
pour penser la relation au soin,
alamaladie, alavie etaux autres.
En somme, il s’agit de faire du
soin un bien commun, ¢’est-a-
dire une ressource a préserver
et a développer [1]. En effet,
pourquoi les publics bénéficiant
d’un accompagnementsocial ou
médicosocial ont-ils des difficul-
tés a faire reconnaitre leur appar-
tenance ala catégorie de citoyens
éclairés ? Comment faire pour
que les usagers deviennent des
actifs de la connaissance ? La

suprématie accordée a I’organi-
sation “académique et morale”
des connaissances nous prive
des savoirs produits par une par-
tie de la population et aussi de
I’expérience vécue de citoyens
biologiques dont la parole n’est
pas prise en compte et qui, pour-
tant, participent au maintien du
monde en se maintenantvivants,
comme chacun d’entre nous,
mais dans des conditions plus
difficiles.

La maladie est une expérience
humaine : celaveutdire qu’elle
est le fait de ’expérience des
humains et, a ce titre, elle se
doit d’étre abordée comme
une expérience légitime, valide
du point de vue de ceux qui la
vivent et qui participent a la
transformation du monde.

L'EXPERIENCE
DES MALADES DU SIDA

Le sida est une des rares mala-
dies ou c’est I'expérience des
malades qui a guidé les pre-
miers raisonnements médi-
caux ainsi que les politiques de
santé publique a I’égard de la
collectivité.

© 2019 Elsevier Masson SAS. Tous droits réserves
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I C’est dans un climat d’ur-
gence et de pénurie de
connaissances médicales
qu’un autre rapport au savoir
médical a émergé et que
d’autres modes de production
de connaissances ont vu le
jour [2]. Face au désarroi indi-
viduel causé par cette infection
transmissible sexuellement, et a
la maltraitance sociale alaquelle
elle donnait lieu, les malades
ont organisé leur propre prise
en charge médicale, sociale,
funéraire, 1égale, en modi-
fiant et en faisant avancer les
institutions (I’autorisation de
la publicité pour les préserva-
tifs, les premiéeres moutures du
contrat d’union civile-pacte civil
de solidarité [Pacs], les autori-
sations d’utilisation temporaire
de médicaments pas encore
disponibles sur le marché, la
production de génériques,
les soins funéraires, la mise en
place d’échangeurs de serin-
gues, lalutte contre I’emprison-
nement de séropositifs, dans de
nombreux pays, lamédecine du
travail, les refus de soins, etc.).

I Les malades regroupés en
associations sont partis de
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leur propre expérience afin
de résoudre les problemes les
plus urgents qui se posaient a
eux, comme I’absence de tests
de dépistage, le manque de trai-
tements curatifs, les souffrances
de fin de vie etla discrimination
sociale dont ils étaient 1’ob-
jet. Nous avons alors assisté au
déploiement d’un “activisme
thérapeutique” qui a été I'un
des principaux leviers de I’émer-
gence du concept de démocra-
tie sanitaire. Ainsi, il existait plus
d’une centaine d’associations de
lutte contre le sida en 1990 pour
laseule région Tle-de-France [2].

Les Acquis
DES MOUVEMENTS SOCIAUX

I L'émergence dans les
années 1970 d’'associations
de malades créées par des
malades revendiquant le droit
a I’'information, voire le libre
choix des thérapeutiques, a eu
pour effet de faire apparaitre
de nouvelles figures du malade
telles que : « le patient-expert, le
patient-ressource, l'usager-forma-
teur, le patient-chercheur » [3].
Les années 1970 ont vu se déve-
lopper des courants d’auto-
formation en lien avec les
mouvements sociaux comme
les droits civiques, le féminisme
et le mouvement du self-help
(Our Bodies, Ourselves, 19711").
I s’agissait pour les femmes de
se réunir et d’apprendre, par
des techniques d’auto-obser-
vation, un autre usage de leur
corps. Elles ont ainsi participé
a une autre définition du plai-
sir sexuel, du bien-étre et de
la santé sexuelle féminine. Les
groupes de paroles de malades
du sida se sont inspirés de
I’activisme des mouvements
féministes.

I Lorsque les premiers
malades du sida ont dil orga-
niser leur propre prise en
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Le déploiement d’un “activisme thérapeutique” vis-a-vis du sida a été I'un des principaux
leviers de I'émergence du concept de démocratie sanitaire.

charge, ils se sont réunis et
sont partis de leur propre
expérience pour résoudre les
problémes les plus urgents qui
se posaient a eux. IIs ont pho-
tographié leurs symptomes,
ont documenté leur maladie,
ils ont participé a des essais
cliniques, voire ont été a I'ini-
tiative de certains d’entre eux
pour faire avancer larecherche
médicale en leur faveur.

LA LEGITIMITE
DE L'EXPERTISE,
UN ENJEU DEMOCRATIQUE

11l n'y a pas eu de débat
portant sur la légitimité de
I’expertise des femmes ou
celle des malades du sida, car

le mouvement des femmes
comme celui des malades du
sida ont intégré leur objet de
combat dans des luttes d’inté-
rét général comme le droit des
enfants, la santé sexuelle, la
santé reproductive, laréduction
des risques dans la toxicomanie,
les conditions asilaires en psychia-
trie et dans les prisons, les droits
etla santé des migrants, I'intérét
de la dépénalisation de ’homo-
sexualité pour la prévention
générale de la population. En
ce sens, ces mouvements ont été
al’origine de réformes sociales
importantes etbénéfiquesal’en-
semble de la population et de la
société. Dans les années 1990,
les associations d’usagers de
drogue ont mis en place des

Norte

10ur Bodies, Ourselves

(qui s'appelait a I'origine The
Boston Women'’s Health Book
Collective) est un livre sur la santé
des femmes et leur sexualite.
C'est une production collective
parue pour la premiere fois en
1971.
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groupes d’autosupport a par-
tir du modele des “alcooliques
anonymes”. IIs ont utilisé leur
expertise d’expérience pour
aider d’autres malades a s’en
sortir et globalement, cette
expertise d’expérience a été
reconnue comme pouvant
avoir des effets thérapeutiques
équivalents a des interventions
conduites par des profession-
nels de santé.

I L'expertise des usagers
de drogue a d’autant été plus
acceptée qu’elle estintervenue
en pleine épidémie de sida et
qu’il fallait absolument réduire
le nombre de contaminations
dans la population des toxico-
manes injecteurs de drogue et
aussi éviter de nouvelles conta-
minations dans la population
générale, par exemple chez
les individus qui utilisaient
les drogues pour des raisons
festives. Il était du devoir des
politiques publiques de mettre
en place tous les moyens dis-
ponibles, y compris la mise a
disposition d’échangeurs de
seringues, puis de produits de
substitution ainsi que tous les
moyens tendanta la guérison et
alaréduction des risques [4].
I Nous remarquons dans les
exemples cités précédem-
ment que la volonté de démé-
dicaliser I’approche de leur
santé, de prendre en main le
controle de leurs corps et des
stratégies thérapeutiques, n’a
jamais posé probléeme quand
ces demandes ont été conjoin-
tement I’objet des préoccupa-
tions des politiques publiques.
Certaines maladies, y compris
les associations qui les repré-
sentent, sont plus silencieuses
que d’autres au niveau sociétal
en termes de luttes et de reven-
dications. Nous avons tendance
a reconnaitre davantage 1’ex-
pertise d’expérience pour des
maladies caractérisées par un

manque de connaissances
médicales comme les maladies
rares, car nous avons besoin
des récits d’expériences des
malades. D’autres pathologies
pour lesquelles il existe un
solide arsenal thérapeutique
sont moins enclines a faire
appel al’expertise des malades.

LEs SCHEMES DE PENSEE
DU SOIN ET LES
POLITIQUES PUBLIQUES

I L'action politique doit s’ef-
forcer de réduire autant que
possible la vulnérabilité des
biens importants comme la
santé, la famille, la cité, la terre,
I’air. Le soin a une responsabi-
lité quant a la prévention de la
vulnérabilité, I’articulation du
respect de la dignité avec celui
de la vulnérabilité.

I Le respect de I'autonomie
ne bénéficie qu’a ceux qui
peuvent I’exercer. Comment
faire pour que le soin devienne
une émotion démocratique ?
Le lien entre la vulnérabilité et
lareconnaissance estle fait que
nous sommes vulnérables a la
non-reconnaissance d’autrui.
Il est difficile de s’émanciper
de la dépendance au regard
d’autrui.

I La promotion des capaci-
tés est définie comme le fait
de donner aux individus I’op-
portunité de développer leurs
potentialités pour vivre d'une
maniére qui soit conforme a ce
qu’ils peuvent attendre d’'une
vie. Il est nécessaire que les
conditions sociales autorisent
I’exercice effectif de leurs capa-
cités. La démocratie consiste
a permettre que tous les étres
humains participent a la direc-
tion de leur propre vie, sans
considérer que leur vulnérabi-
lité contingente ou chronique
les exclut du processus de déci-
sion qui les concerne [5].

PENSER LA VULNERABILITE
EN PARTAGE

I lls’agitde penserlavulnéra-
bilité en tant qu‘elle est consti-
tutive. Donc, partageant cette
vulnérabilité constitutive de nos
vies, nous prétons attention a
nous, a autrui, nous édictons
des lois de protection mutuelle,
nous organisons le soin, les lois,
et nous avons a notre dispo-
sition un ensemble d’outils et
d’instruments visant a réguler
au mieux le “vivre-ensemble”.

I Perte et vulnérabilité vien-
nent de ce que nous sommes
des corps socialement consti-
tués, attachés aux autres, mena-
cés de perdre ces attachements,
€xpos€s aux autres, risquant de
faire I’objet de violence du fait
de cette exposition. Un malade
découvre qu’il peut perdre ses
attachements parce qu’il devient
dépendant, fragile ; qu’il était un
objet d’attachement fiable pen-
dant qu’il allait bien et que, tout
a coup, sa fragilité, sa précarité
biologique I’exposent a I’aban-
don. Nous ne sommes pas sim-
plementvulnérables aux actions
d’un autre violent ou humiliant,
mais a tous ces autres qui ne
nous viennent pas en aide, ne
nous prétent pas secours alors
que nous sommes dans le besoin.

LA QUESTION DE L'AcCCES
A L'EXPERIENCE

I Comment avoir accés a I'ex-
pression de l'expérience du
malade ? Dans certaines situa-
tions, nous n’avons pas de voix
pour nous faire entendre parce
que nous avons perdu contact
avec notre propre expérience,
avec notre propre vie. Ainsi,
retrouver le contact avec son
expérience et trouver une voix
pour son expression sont le
premier pas d’'une définition
de la connaissance par le care.
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Faire que toutes les voix soient
entendues [6], permettre leur
expression, les reconnaitre,
faire que chacun trouve sa voix,
prendre en compte tous les cas
particuliers, préter attention a
toutes les voix entendues, sont la
premiere étape de la transforma-
tion de 'expérience en expertise.
Que vit chacun de nos malades,
de quoifaitil'expérience, quelles
sontses préoccupations, ses soucis
quotidiens, en quoi la sollicitude
meédicale doit-elle s’intéresser
a ce qui lui importe, comment
inventer le soin en partage etfabri-
quer quelque chose de différent,
ensemble ?

Nous pouvons poser 'autonomie
comme une finalité a condition
de prendrele sens que luiaccorde
Paul Ricoeur, c’est-a-dire qu’elle
est traversée par la vulnérabilité
de chacun, etil estimpossible de se
déconnecterlesunsdesautres [7].
I 1l faut donc trouver les
meilleures facons de “faire
monde commun” entre les soi-
gnants et les patients. Chacun a
sa voix, aucune n’est substituable
aune autre, et pouvoir entendre
implique de se mettre a I’écoute
d’une autre voix que la sienne.
Entendre la voix des malades est
le premier pas de la démocratie
en santé. Il est essentiel de ne pas
catégoriser leurs propos en utili-
sant des grilles de lecture souvent
employées pourles acteurs faibles
(disqualifiés socialement), mais
s’en tenir a leurs préoccupations
concretes et prioritaires. Les laisser
porter leur voix dans les instances
de décision et de délibération en
santé estle deuxieme pas, voire les
former a savoir le faire... ce qui
constitue le troisi¢me pas.

LeEs MECANISMES

DE PRODUCTION
DE L'EXPERTISE

I Ce n'est pas parce qu‘une
compétence estacquise dans
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un groupe de pairs qu’elle a
moins de valeur ou de légitimité
que si elle I'est dans un dispositif
traditionnel d’enseignement.
Ce postulat pose la question de
la catégorisation des modalités
d’acquisition des compétences en
fonction de la légitimité de leur
lieu d’acquisition. Elle démontre
la persistance de la confiscation
de la catégorie d’expertise par
ceux qui prétendent gérer, aider,
protéger, veiller sur les faibles,
les exclus, les vulnérables, les
malades. Commentintégrer dans
les espaces publics ceux qui, par
leur expérience singulicre, ont
défriché des champs de connais-
sances inconnus des experts ?

I Nous avons tout intérét a
faire reconnaitre I'expérience
des malades, en montrant
que leurs acquis peuvent étre
utilisés comme des ressources
nous permettant de trouver des
solutions a d’autres problemes
dans la société. Quand nous
savons prendre régulierement
des décisions en situation d’in-
certitude, quand nous finissons
par savoir gérer des situations
arisque répétées, quand nous
savons réagir face a I’annonce
programmeée de notre propre
mort, les compétences qui
s’acquiérent a ’occasion de
cette expérience sont transfeé-
rables dans d’autres champs.
Les compétences des humains
acquises dans les situations de
grande adversité souffrent d’un
manque de valorisation sociale.

CONCLUSION

La question consiste donc a pro-
téger le soin et la démocratie,
prendre soin de nos institutions
en les rendant vivantes, vivaces,
empathiques, sympathiques et
efficientes pour tous, et réfor-
mer en urgence celles qui
fonctionnent sur des principes
mortiferes.

I Il estimportant de rappeler
que le care—le “soin” —est « une
activité genérique qui comprend toul
ce que nous faisons pour mainteni,
perpétuer et véparer notre “monde”,
en sorte que nous Puissions y vivre
aussi bien que possible. Ce monde
comprend nos corps, nous-mémes et
notre environnement, tous éléments
que nous cherchons a relier en un
réseau complexe, en soutien a la
vie» [8]. Le soin ne se limite
pas aux interactions entre des
humains. Nous y incluons la
possibilité que le soin s’ap-
plique non seulement aux
autres, mais aussi a des objets et
al’environnement.

I llfautaiderles associations
de malades a se développer.
Nous pouvons imaginer une
répartition des taches entre
les associations, entre celles
qui s’inscrivent dans le ver-
sant politique de la maladie,
donc dénoncent les politiques
publiques de gestion de celle-ci,
et celles qui se revendiquent du
versant biologique de la mala-
die, et donc réclament des trai-
tements, des essais cliniques,
des accés compassionnels, des
médicaments pour tous, ici et
maintenant, etc. Dénoncer et
réclamer peuvent coexister [9].
I Enfin, dans la mesure ou les
malades capitalisent sur I’ex-
périence des autres, il s’agit
de construire un espoir raison-
nable dans les orientations et
stratégies de communication
des associations sur le mode¢le
de ce qui a ét€ magistralement
construit par les associations de
lutte contre le sida. m
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