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Pourquoi luttons-nous ? Comment transmettre le savoir des usagers ?
Jean Canneva

Merci de nous avoir invités tous les deux. 

Comme vous avez pu le voir, c’est toujours la parole de l’usager/patient qui passe en premier, l’usager famille vient en renfort, à chaque fois que l’usage patient n’est pas en état de se défendre lui-même. Je vais vous dire beaucoup de bien de la Fnap-psy, parce qu’elle a dit beaucoup de bien de l’UNAFAM et c’est ainsi que nous travaillons. Si nous voulons demain que les soignants travaillent avec les travailleurs sociaux, c'est-à-dire les « reconnaissent » au sens de Ricoeur ou Habermas. Il faut que l’on commence nous-mêmes entre patients, familles et soignants. C’est pourquoi je vais vous dire aussi beaucoup de bien des soignants, c’est un choix stratégique que nous avons pris ensemble. Les critiques éventuelles, on les traite en privé ; lorsque l’on est avec les élus dans la cité, on parle de l’intérêt général. C’est ce que nous avons fait dans notre Livre Blanc de 2001.

Un mot sur l’UNAFAM. Je corrige un peu les chiffres indiqués tout à l’heure. L’UNAFAM regroupe 12 000 familles. Si on compte 5 personnes par familles, les 12000 familles représentent entre 55 et 60 000 personnes concernées durablement par des troubles psychiques important en la personne d’un proche. C’est difficile à vivre mais cette expérience nous donne de la compétence et quand on travaille en partenariat avec le même objectif, ce n’est pas un problème.

Donc l’UNAFAM, c’est une superbe association avec une réelle compétence, même si nous sommes essentiellement bénévoles. On peut être à la fois bénévoles et professionnels. D’un certain côté, le bénévolat nous rend plus libre, notre carrière est derrière nous. Quand on a quelque chose à dire aux politiques, on le dit avec autant de franchise que nous le faisons aujourd’hui, tous les deux devant vous.
Donc, l’UNAFAM est une magnifique association avec 90 sections départementales, 1 000 bénévoles et trois objectifs fondamentaux : 

1) L’entraide (Claude l’a très bien dit) : première tâche, s’entraider, parce que l’arrivée de la maladie est un séisme.

2) La formation

3) La défense des droits.

C’est très structuré. Nos associations sont des réseaux. Si vous avez envie de savoir comment fonctionne un réseau, interrogez-nous, car les réseaux de bénévoles constituent des modèles en ce qui concerne la promotion de la motivation. A l’UNAFAM, il y a 1 500 personnes ou familles qui arrivent tous les ans et 1 000 qui partent, c’est un peu l’Auberge espagnole, mais c’est ça aussi la liberté. Les familles viennent quand elles en ont besoin, elles repartent quand elles pensent que ce n’est plus le cas, quitte à revenir ensuite.

Un réseau est beaucoup plus structuré qu’il paraît, pour nous, il y a 4 grands domaines :

· les objectifs fondamentaux : ce que nous cherchons ensemble, c’est à créer un accompagnement cohérent, global de personnes en vue d’améliorer leur santé. Etant entendu que l’intervention sera faite par différents professionnels et bénévoles. La phrase est à retenir par cœur parce que ces objectifs ne sont pas négociables.

· En ce qui concerne la partie scientifique: que demandons-nous à la recherche ? L’UNAFAM a signé un accord avec l’Inserm qui détache un chercheur à mi-temps au siège de l’association. C’est vrai que nous avons besoin de chercheurs. L’intérêt de cet accord réside dans le fait que ce sont les institutions qui se sont engagés : un colloque aura lieu dans trois semaines sur les médicaments, il y en aura un autre après sur la clinique, etc. En résumé, nous avons 4 demandes particulières aux scientifiques que vous êtes :
· La première : que vous identifiez les problèmes, dans une optique de solution bien entendu, on a besoin de vous pour identifier les uns et les autres.

· La deuxième : je vais peut-être vous étonner, c’est identifier les acteurs efficaces. 
· La troisième concerne la formation

· La quatrième : les évaluations. J’en dirai un mot tout à l’heure parce que nous négocions en ce moment les dispositions de la nouvelle loi sur le handicap. Il y a des problèmes d’évaluation dans les cotorep, il faut que les chercheurs nous disent comment on évalue.
· En ce qui concerne la pratique : Claude l’a dit : il faut des échanges d’expériences. C’est la seule méthode qui marche. Echanger des expériences pour trouver des moyens avec des gens capables de les mettre en oeuvre.

· Enfin, il faut mentionner la dimension institutionnelle. Nous sommes partis d’un postulat qu’il y a quatre partenaires obligatoires : le patient, la famille, le soignant, le travailleur social. Celui qui prétend qu’il peut résoudre le problème seul, ne connaît pas vraiment les problèmes psychiques. Les quatre partenaires doivent travailler ensemble. En 2001, lors de la publication du Livre Blanc, il y en avait trois : le président de la Conférence des Présidents des Cme, la FNAP-PSY et l’UNAFAM. Maintenant, il y a les représentants de la société civile et les élus. Comme vous avez pu le constater dans la commission 7, les élus parlent très bien de la santé mentale. La santé mentale est un problème collectif, politique, global. C’est pour cela que nous sommes interrogés actuellement par le gouvernement sur la nouvelle loi sur le handicap et que nous avons ensemble demandé ensemble la reconnaissance du « handicap psychique », parce qu’il faut exister dans la cité  avec des droits. Chacun doit savoir ce qu’est une personne handicapée et que 95 % de ces personnes sont aujourd’hui dans la cité. Il faut savoir ce qu’il faut faire pour eux. Nous avons proposé un plan en six points, dont quatre obligatoires et deux facultatifs :
1) La continuité des soins. Ce sont les familles et les patients qui assurent la continuité des soins lorsqu’il y a non expression de la demande. Parce que quand ils vont chez le médecin ou chez le psychiatre, le problème de l’expression de la demande est déjà en partie résolu. 

2) Des ressources : quand on ne peut pas travailler, il faut des ressources. 

3) L’hébergement. C’est un scandale que dans ce pays, on ait pu supprimer 100 000 places dans les hôpitaux sans faire le début d’un commencement de plan avec des logements adaptés. On sait très bien que les personnes malades dans la cité n’auront jamais de logement, ils n’ont pas beaucoup de revenus, pas de charges familiales et en plus ils font peur. S’il n’y a pas des procédures spéciales pour leur donner un hébergement, ils n’y auront jamais droit…

4) L’accueil et l’accompagnement. Ce sont les clubs qui sont des espaces de recours. 

Les deux éléments facultatifs : 

5) Si nécessaire une protection juridique.

6) Si la santé le permet, une activité.

Le gouvernement a actuellement un plan de notre part.

J’ajouterai un dernier commentaire en indiquant que notre seule motivation, un peu notre compétence spécifique, c’est notre capacité à faire face à la souffrance de nos proches. Notre force vient de l’intensité de cette souffrance que nous vivons 24h/24h, 365 jours/an jusqu’à notre mort. Nous sommes solidaires avec les patients sur ce point.
Je vous remercie pour votre attention.
� Président de l’UNAFAM (France).
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