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Introduction générale

Annoncée par les pouvoirs publics des les Etats généraux de la santé de
juin 1999, la loi N2002-303 relative aux droits de s malades et a la qualité du
systéme de santé est adoptée le 4 mars 2002'. La notion de démocratie sanitaire
telle gu’elle est définie par le Iégislateur dans la loi n2002-303 du 4 mars 2002
relative aux droits des malades et a la qualité du systéme de santé modifie en de
nombreux points le Code de la santé publigue et propose une réforme
d’ensemble du fonctionnement du systeme de santé dans le double souci de le
démocratiser et de poursuivre sa rénovation®. La démocratie sanitaire implique
I'entrée de la citoyenneté dans le domaine de la santé, I'affirmation de principes
essentiels et représente aussi une volonté d’amélioration de la qualité du
systeme de santé en permettant aux bénéficiaires des soins de s’exprimer
directement dans I'élaboration des politiques de santé et dans les réformes du
systeme de santé.

Ce qui se passe dans le champ de la santé a eu des précédents, notamment
dans le domaine du service public. En effet, cette politique des pouvoirs publics
s’inscrit aussi dans un cadre plus général, celui de la modernisation des services
publics. La modernisation du service public est une politique publique générale,
visant, entre autre, & améliorer les relations entre les usagers et I'administration®.
La participation des usagers au fonctionnement des institutions administratives
est définie par 'Etat comme un des mécanismes qui pourrait contribuer a cette
amélioration®. Dans ce contexte, la démocratie sanitaire est souvent comprise

comme l'instauration d’une démocratie participative dans le champ de la santé ce

! Journal Officiel du 5 mars 2002, pages 4118 & 4C5@nnexe 2.

2 Proville, S., (2002), L’'amélioration des droitssdealades dans notre systéme de santé :
vers une Démocratie sanitaire, Bulletin juridiqeela santé publique, janvier, n°47, p.18-
19.

® Weller, J.-M., (1998), La modernisation des sasipublics par 'usager : une revue de
la littérature (1986-1996), Sociologie du travafl3, 365-392.

* Warin, Ph. (sous la dir.), (1997), Quelle modextis1 des services publics ? Les
usagers au cceur des réformes, Paris, La Découverte.
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qui représente une véritable révolution du mode de gestion du systeme de soins
en France dans la mesure ou les usagers sont supposés devenir de véritables
acteurs du systeme.

Les autorités publiques ont pris linitiative de mobiliser les citoyens sur des
gquestions de santé afin de mesurer leurs attentes, avec les Conférences
Nationales sur la Santé puis par les Etats Généraux de la Santé. Lors des Etats
Généraux de la santé de 1998-1999, le systeme de santé a largement été
critiqué par les usagers qui ont mis en avant ses carences. La « démocratie
sanitaire » apparait alors comme un moyen de redonner une certaine légitimité
au processus de décision publique en permettant aux usagers d'y prendre part”.
Associer les notions de « démocratie » et de « santé » dans le champ de la santé
signifie I'entrée d’un nouveau mode de rapports sociaux dans la sphére sanitaire
du fait de I'émergence de l'usager dans la sphere publique. La démocratie
sanitaire doit permettre aux individus de devenir des acteurs de leur santé et du
systeme de soins, ce nouveau statut sous-entend de nouveaux droits.

La notion de démocratie sanitaire est indissociable de celle des droits du malade.
Selon Martinent®, la démocratie sanitaire et la loi n2002-303 du 4 mars 2002
relative aux droits des malades et a la qualité du systéme de santé repose sur
trois logiques :

- la premiére est l'intégration du respect de la personne humaine. Elle affirme un
principe de non-discrimination, de respect de la vie privée, de secret médical, du
droit de recevoir des soins les plus appropriés et de la prise en charge de la
douleur qui structure légalement une pensée positive des droits fondamentaux ;

- la deuxieme intéresse un rééquilibrage des relations entre le professionnel de
santé et lindividu malade en instituant ce dernier en « véritable acteur de
santé ». Elle introduit notamment les problématiques de linformation des
personnes faisant usage du systeme de santé et I'expression de leur volonté ;

- la troisiéme met en place les bases de I'expression et de la participation des
« usagers ». La participation des individus au fonctionnement des institutions est

un des mécanismes qui doit contribuer & son amélioration. Cette transformation

® Brucker, G., Caniard, E., (1999), Etats généraentadsanté, une démarche innovante
pour plus de démocratie sanitaire, ADPS, n°27 juin.

® Martinent, E., (2002), La démocratie sanitaireséevice public de la santé et 'usager,
Cahiers Hospitaliers, n°183, octobre, p.32-34.
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« concerne les usagers qui devront participer a I'évolution et a la structuration du
paysage associatif, elle s’adresse aussi aux professionnels qui devront utiliser
cette présence nouvelle comme un levier d’'amélioration de la qualité des soins et
a l'ensemble des acteurs qui collectivement devront relever le défi d'une
« information responsabilisante », assurant la transparence nécessaire et
permettant I'organisation d'un débat plus équilibré » comme cela a été affirmeé
dans le rapport Caniard sur la place des usagers dans le systéme de santé’.
Il est bien reconnu aux individus des droits inaliénables: droit de non-
discrimination, du respect de la vie privée et du respect de la dignité humaine. II
leur est également reconnu des droits spécifiques de personne malade : acces
direct au dossier médical, recherche du consentement en toutes circonstances,
droit a bénéficier des traitements contre la douleur, égalité d’acces aux soins,
développement des procédures d’indemnisation des victimes de I'aléa médical,
reconnaissance officielle des associations d’usagers dans le systeme hospitalier.
Ce sont autant de dispositions nouvelles qui devraient favoriser une relation
« médecin-patient » moins asymétrique en permettant a ce dernier de participer
davantage aux décisions qui le concernent. Le statut des individus se trouve
conségquemment requalifié.

Mais pour devenir cet acteur autonome et décisionnaire, I'individu ne doit-
il pas pouvoir jouir de ses droits ? Les médecins jouent-ils le jeu des droits des
malades ? Quels usages en font-ils ? Seul un examen approfondi des formes
que prend la montée en puissance du modele participationniste peut permettre
de répondre a cette question. En effet, la loi ne définit pas a priori les manieres
d’opérationnaliser et de mettre en ceuvre ce modéle. De méme, elle ne rend pas
compte des rapports de force rencontrés sur le terrain et qui peuvent varier d’'un
segment professionnel a l'autre, de la médecine de ville a la médecine
hospitaliere, d’'une pathologie a I'autre. Si la démocratie sanitaire offre des droits
aux personnes et réaffirme des principes existants, il importe de savoir s’ils sont
respectés dans la pratique. Le législateur a posé des fondements mais la

requalification du statut des individus ne peut exister qu’a travers les pratiques.

" Caniard, E., (2000), La place de I'usager darsy&éme de santé, pour une synthése,
ADPS, n°31, juin.
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Méthodologie

A la rencontre de la sociologie du droitetde las  ociologie de la

médecine

Entre le modele participationniste, figure achevée de la démocratie
sanitaire qui se trouve dans la loi de mars 2002, et les pratiques de tous ordres
qui I'éprouvent dans le monde réel, il y a toute I'épaisseur de I'appropriation
individuelle et de la mise en pratique de procédures. C’est la que se formulent et
se recomposent les jugements et les actions des divers acteurs a la recherche
de nouveaux types de coopération, que nous allons étudier. Ce qui se joue a
travers les avancées, les reculades, les accommodements, les amendements a
des scénarios qui préexistent partiellement & I'action, c’est toute la question de la
redistribution du pouvoir et de la possible appropriation du modéle par des

acteurs reconfigurés dans leurs statuts et leurs champs d’actions.

1. Références méthodologiques : une sociologie prag matique et

compréhensive

Nous aborderons la requalification du statut des individus dans la pratique
médicale comme résultant de l'articulation de discours et de représentations des
acteurs impliqués, avec des dispositifs organisationnels, des lois, des réseaux
sociotechniques, au travers de ['élaboration de stratégies et de modes
d’engagement dans laction®. Cette approche analytique est inspirée de la
sociologie pragmatique, au sens ou il ne s'agira pas de ramener les
engagements des personnes a des normes ou des positions contraignantes,

mais de mettre a jour les diverses formes d’engagement dans l'action que

8 Callon, M., (1986), Eléments pour une sociologie  traduction, L'Année
sociologique, n°36.

11



construisent les acteurs, a travers leurs activités et leurs interactions reposant sur
des cadres et des supports tant institutionnels que réglementaires.

Ce type d'analyse a été réalisé par Nicolas Dodier dans I'expertise médicale®. Il
montre comment pour les médecins du travail la réglementation oriente la
pratique médicale mais de fagcon non systématique, fournissant un référentiel qui
est de l'ordre de la ressource mobilisable par I'acteur. Nous considérons de la
méme facon que les modes d’engagement et d’action des personnes ne sont pas
imposés et tenterons de comprendre comment se structurent des regles de
fonctionnement endogeénes et leurs justifications par construction de compromis
entre les régles et objectifs officiels, les divers intéréts des acteurs et le déja-1a,
hérité des situations antérieures.

Cette démarche n’implique donc pas la mise en évidence d’'une obéissance des
acteurs a de nouvelles réglementations, mais elle vise plutdét au suivi d'un
processus d’intéressement des acteurs, de négociation et d’appropriation autour
de réformes institutionnelles, dont le sens n’est pas donné d’avance®. Cette
méthodologie vise a prendre en compte aussi bien les effets de I'imposition
réglementaire au nom de valeurs officiellement revendiquées, que les processus
effectifs d’appropriation et de négociation, au moyen d’arrangements
stratégiques de ces configurations imposées.

Par ailleurs, les travaux de Akrich'* montrent comment, au travers du
médicament, se redéfinissent la maladie, I'individu et la médecine en relation
avec l'organisation du soin mais aussi le partage des compétences entre
médecins et |'état des connaissances sur la maladie, sur les traitements et sur la
nature méme des traitements. Nous considérons de la méme facon qu'’il s'agit de
ne pas réduire les acteurs a leur appartenance, voire a leur absorption par des
entités collectives, mais de saisir l'actualisation par les acteurs de leurs

compétences et modes d’action dans les pratiques.

° Dodier, N., (1993), L'expertise médicale, Essasoeologie sur I'exercice du jugement,

Métailié, Paris.

19| ascoumes, P., Le Bourhis, J.P., (1996), Desspdissits aux passes du droit. La mise
en ceuvre socio-juridique de I'action publique, Br@it Sociétés, n°32.

1 Akrich, M., Méadel, C., (2002), Prendre ses médigats/prendre la parole : les usages
des médicaments par les patients dans les listatisdassion électroniques, Sciences
Sociales et Santé, vol.20, n°1, mars.
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Notre analyse ne met pas de c6té la culture des acteurs. En effet, comme le
souligne M. Calvez'?, depuis les analyses de M. Douglas, les perceptions des
acteurs ne peuvent étre uniqguement analysées en tant que représentations, mais
doivent étre rapportées aux contextes sociaux dans lesquels elles se déploient et
analysées dans leur contribution a la stabilisation des maniéres de faire qui les
caractérisent. La culture est ainsi comprise comme la collection publiquement
partagée de principes et de valeurs utilisée a chaque moment pour justifier les
conduites. Elle est un cadre de référence donné que les individus fagonnent et
transforment au cours de leurs interactions. Elle part des individus qui
construisent le sens de leurs actions selon les exigences du contexte social dans
lequel ils se trouvent. Il est question ici de partir des orientations et des
contraintes que présente le contexte social.

Il s’agit de suivre les acteurs et d’identifier des types de situations différentes™.
« En faisant le choix de s'intéresser a la direction de l'action et a l'objectivation
des capacités, on peut saisir la spécificité des comportements et embrasser une
gamme trés large de registres d'action » Thévenot', (1990). Cette approche
distingue des registres d’action différents et irréductibles, ce qui implique de ne
pas surestimer la cohérence et la conformité de I'action a des normes partagées
ou a ne pas sous-estimer les capacités de réflexivité et de désindexicalité des
acteurs™. Ici, les acteurs sont dotés d’aptitudes et de savoir-faire multiples mais
aussi d’'incompétences. L'individu est percu a travers des capacités d’action et
des compétences multiples qui lui permettent de changer de facon d'agir et de
juger quand la situation l'appelle. Les acteurs ont l'aptitude de changer de
registre d'action. Cela implique que I'acteur doit pouvoir arréter un jugement sur
ce quil est en train de faire et sélectionner ce qui compte dans la situation
présente. Les jugements sont remis a I'épreuve si de nouveaux éléments

interviennent dans I'action. S’ouvre la possibilité de sérier des types de situation

12 Calvez, M., L’analyse culturelle de Mary Douglage contribution & la sociologie des
institutions, Sociologies.revues.org/document522,hdaodt 2007.

3 Dodier, N., Baszanger, l., (1997), Totalisation eftérité dans I'enquéte
ethnographique, Revue francaise de sociologie XAX@F-66.

“Thévenot, L., (1990), « L'action qui convient =igons pratiques, 1.

15 Cf. Le séminaire de Cyril Lemieux sur « Sociétéique » et sociologie des épreuves,
2004-2005, EHESS.
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et d'étudier les contraintes et les possibilités dans lesquelles les individus
s’engagent (Dodier'®, 2001).

De méme, il importe de tenir compte de la matérialité du monde, qui peut
démentir les définitions et les jugements que I'acteur porte sur elle. Comme le
souligne Callon®, cela implique de prendre en compte pour le sociologue le role
des objets, des dispositifs matériels, des corps humains et non humains qui
interviennent dans des épreuves de réalité. La notion d’épreuve nous permet de
traiter des limitations du statut d’acteur-autonome, statut qui décrira la nouvelle
condition des usagers du systéme de santé.

En effet, 'action est soumise régulierement a des moments d’épreuve de
jugement car la matérialité peut s’avérer contrariante par une mauvaise
appréciation de la réussite de la situation (Latour'®, 1984). Selon Callon'®, « pour
exister comme acteur responsable de lui-méme et de ses réalisations, comme
étre capable de développer des projets et d’élaborer des stratégies, I'individu doit
étre pris dans un réseau non pas de relations sociales mais d’attachements et
d’intrications sociotechniques. Aussi, la figure de lindividu actif, autonome et
responsable ne peut étre saisie indépendamment des agencements
sociotechniques. Selon l'auteur, pour comprendre les conditions de I'existence et
les éventuelles menaces qui pesent sur lindividu, il faut s’abstenir de le
considérer indépendamment de son environnement qu'est I'agencement
sociotechnique interactif. Les capacités individuelles sont en permanence
menaceées et parfois terrassées dans les épreuves. Pour qualifier ces limites, il

est opportun d'utiliser le terme de déshabilitation (Winance®, 2001).

'® Dodier, N., (2001), Une éthique radicale de I'xidalité, in L’ethnométhodologie,
Une sociologie radicale, sous la dir. M. De Foratlal.,, éd. La Découverte, Paris,
pp.315-330.

" callon, M., (1986), « Eléments pour une sociolodi la traduction », L'Année
Sociologique, n°36,.

'8 | atour, B., (1984), Pasteur, Guerre et paix desabies, Métailié, Paris.

19 callon, M.,(1999), « La sociologie peut-elle ehiicl'analyse économique des
externalités ? Essai sur la notion de cadrage-débment », in Mairesse J. (ed.),
Innovations et performances. Approches interdisaples, Paris, Editions de I'école des
Hautes Etudes en Sciences Sociales, p.399 a 431.

%% Winance emploi le terme déshabilitation pour désigle processus par lequel une
« singularité » perd ses capacités ; p.54., Winahte(2001). Thése et Prothése. Le
processus d’habilitation comme fabrication de laspene. L'Association Francaise
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La notion de déshabilitation permet de désigner I’ « inadaptation » de l'individu a
son environnement et a la situation. Dans le cas ou I'on recherche l'inadaptation
du coté de la personne, pour combler le manque, I'option vise a équiper l'individu
afin qu'il (re)devienne autonome. Si I'on considere que le désajustement et
l'incapacité a contracter sont liés a la personne et a ses manques, la stratégie est
d’'imaginer des protheses qui viennent pallier les défaillances, mais sans remettre
en cause I'environnement lui-méme. Une seconde option consiste non seulement
a équiper la personne de prothéses qui démultiplient ses facultés mais
également et surtout a transformer son environnement de maniere a accroitre
son autonomie et son indépendance. Au-dela, le processus d’habilitation ne
réfere pas seulement a I'acquisition de capacités et de faire, il importe de savoir

comment des possibilités d’action sont saisies par les individus en situation.

L'intérét apporté au processus de « requalification » du statut des individus se
combine dans notre approche a l'attention portée a l'activité des personnes et a
la capacité interprétative des acteurs dans la production du changement. Ainsi il
convient d'analyser les dispositions en faveur des individus liées a la
modernisation du systéme de soins et aux droits des malades, de voir comment
elles qualifient les individus, quelles ressources elles constituent, si elles pallient
des incapacités ou si elles transforment I'environnement des personnes et
comment ces derniéres s’en saisissent et avec quelles finalités. Il importe de voir
comment les dispositions qui sont appelées a étre appliquées par la profession
médicale requalifient les individus. Et si les dispositions prises permettent ou pas
d’inscrire durablement cette requalification dans les pratiques. Dans notre travail,
il s'agit de ne pas déterminer a I'avance ce qu’il en est du statut des individus
ayant recours au systeme de santé. Notre approche vise a comprendre comment
l'individu, a travers des épreuves de réalité et des processus sociaux, construit
son statut dans l'action et comment des acteurs sont qualifiés, requalifiés,
disqualifiés par d’'autres acteurs, par des supports matériels et procédures ou par

eux-mémes dans le cadre de la pratique médicale.

contre les Myopathies face au handicap. Thése lgodoctorat de socio-économie de
I'innovation, CSIl, ENSMP, Paris.
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Notre travail s’inscrit a la fois dans la suite de travaux effectués par le
centre de sociologie de I'innovation sur le réle actif des profanes ou « malades »
(Akrich 2002% 1998%, Rabeharisoa® 2002, Callon®* 2001), et dans les travaux
de Dodier (2003)* sur le désenclavement de la profession médicale. Cette
double approche nous permet de traiter de la requalification des individus, en
problématisant les politiques de modernisation de la médecine vues sous I'angle
de la transformation des rapports des usagers au systéme de soins. Nous avons
di aussi étre attentif a la maniere dont les professionnels de santé intégrent la
« promotion des usagers » dans I'ensemble des transformations qui affectent
plus généralement leur pratique et qui dépassent le cadre du droit des malades.
Nous pensons qu'’il faut considérer la question de la requalification des individus
en fonction des évolutions que connait la médecine et des tensions qu’elles

suscitent.

Aussi, il convient de ne pas préjuger des situations mais d’étudier le champ des
possibles des acteurs, leur horizon d’'attentes et leur raisonnement pratique. De
cette vision découle I'idée que les acteurs sont dotés de compétences plurielles
et d'incompétences. L'acteur n’est pas libre, mais il met en ceuvre des formes de
raisonnement en éprouvant les choses et en interaction avec d’autres et avec la
matérialité du monde. Notre démarche restera donc simultanément informée par
une exigence de reconstitution du sens des stratégies et des investissements
des acteurs, par une volonté de compréhension des représentations qui
informent et justifient & leurs yeux leurs engagements, tout en dépassant la
juxtaposition de discours d’individus autonomes dans des contextes singuliers. Il

s'agit donc d’étudier l'articulation de dispositifs institutionnels, d’arrangements

21 Akrich M., Méadel C., (2002), « Prendre ses meulients/prendre la parole : les
usages des médicaments par les patients danssties tle discussion électroniques »,
Sciences Sociales & Santé, 20 (1), pp. 89-116.

22 Akrich M., (1998), « Les utilisateurs, acteueslthnovation », Education permanente,
‘L'innovation en question’, 1 (134), pp. 79-90.

23 Rabeharisoa V., Callon M., (2002), « L'engagdrndes associations de malades dans
la recherche », Revue Internationale des Scienoeal8s, (171), pp. 65-73.

24 Callon M., Lascoumes P., Barthe Y., (2001), Atsins un monde incertain. Essai sur
la démocratie technique, Paris, Le Seuil.

% Dodier, N., (2003), Lecons politiques de I'épidémie sida, Paris, Editions de
'EHESS.
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organisationnels ainsi que les représentations individuelles, concernant la
médiation que permet le recours aux droits pour « cadrer » la relation malade-

médecin.

Les dispositions en faveur des usagers deviennent un mode d’éclairage des
enjeux professionnels, emprunts d’innovations et de résistances. Du co6té des
professionnels, il est nécessaire de comprendre comment ils parviennent a
travailler la relation dans leurs pratiques avec les usagers/malades, en mettant
en rapport leurs pratiques et les réglementations en cours et comment ils
constituent pour cela des outils de rationalisation de la qualité. En retour, cela
nous apprend de la profession : sa diversité, ses logiques, ses frontiéres, son
adaptabilité, le rapport qu'elle entretient avec son environnement. Du c6té des
usagers/consommateurs, il est nécessaire de savoir comment ils sont, au travers
de la prise en charge, en mesure de faire valoir leurs attentes et comment celles-
ci sont prises en compte par les professionnels ; ceci nous informe alors du
champ de prérogatives constitutif du statut des usagers. Ce qui se joue est ici la
possible appropriation d’'un modele participatif par un ensemble d’acteurs
reconfigurés dans leurs modes d’action et régimes de perception. Nous avons
mis au coeur de l'analyse des épreuves d’acteurs (professionnels et usagers)
dans lesquels se définissent simultanément les principes sur lesquels elle est
censée se fonder et les dispositifs ou les équipements dans lesquels les

principes doivent s’incarner.

Pour comprendre la forme et 'ampleur de ces changements nous avons
pris au mot les notions qui fondent les droits des malades et nous les avons
analysés a I'épreuve des pratiques. Ainsi nous avons a la fois recherché dans la
pratique des experts et dans celles des usagers, dans la pratique médicale
hospitaliere et dans la médecine de ville ; la requalification du statut des individus
et la progression d’'un modéle participationniste. Ceci, parce que la requalification
des individus nécessite a la fois un changement des pratigues des
professionnels mais elle nécessite aussi des ajustements dans les pratiques des
individus. Nous avons donc cherché a comprendre I'évolution que connait la
médecine dans des terrains contrastés. D’'une part, au travers de la maniere dont

les bénéficiaires des droits s’en saisissent. Et d'autre part, au travers des fagons
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dont les professionnels contraints légalement agissent, depuis le type de
conception de la contrainte qu’ils formulent jusqu’a I'influence de cette vision sur
les normes qu'ils produisent. L'apport de I'analyse des pratiques des experts et
des usagers, du terrain de la médecine de ville et de la médecine hospitaliére,
nous permet de réaliser une compréhension plus globale de la problématique et
ce au travers des deux principales formes de la pratique médicale. C’est en effet,
par les multiples négociations et a travers les épreuves quotidiennes de la
pratique que se jouent la légitimité et 'opérationnalité de ce modeéle de régulation
de la relation malade-médecin. Aussi pour interroger cette relation confrontée a
la promotion d’'un modéle de malade plus autonome et doté de droits renforcés,
nous l'avons intégré comme dimension propre du questionnement, pour chercher
a comprendre les représentations et les pratiques qui accompagnent ces
changements attendus.

Notre approche par combinaison des terrains: de médecine de ville, de
médecine hospitaliere, du point de vue des experts, du point de vue des usagers,
se réalise au détriment d’analyse comparative en médecine hospitaliere ou en
médecine libérale. Mais notre approche nous permet un cumul des aspects de la
pratique médicale et de I'expérience du recours au systeme de soins qui va au-
dela d’'une approche trop parcellaire de la problématique, que I'on rencontre dans
la littérature sur notre objet. Nous avons choisi de réaliser une recherche
transversale qui rend compte de la nature différente des enjeux locaux et des
points de vue des différents acteurs. Nous avons conscience que ce travail peut
paraitre comme une mosaique de contributions a une méme question et
espérons que notre approche sera comprise en dépit de cette originalité. Le
bénéfice de notre approche est de pouvoir saisir les modalités de
réinvestissement de logiques a I'ceuvre par les acteurs (experts et usagers) a
travers I'évolution de la relation malade-médecin en médecine générale et
hospitaliére, ainsi qu’a travers la mise en place de dispositifs sociotechniques qui
vont engager un travail de requalification des individus, tant pour les médecins
que pour les individus. La combinaison des types de terrain nous a permis une
compréhension et une interprétation riche du phénomene complexe étudié.

Nous baserons aussi notre analyse sur des sources documentaires - lois,

reglements, procédures - et sur I'exploitation des discours des acteurs impliqués
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par la mise en ceuvre du droit des malades (médecins et usagers du systéme de
santé). Les éléments recueillis ont été exploités pour comprendre les situations
d'action, les contextes organisationnels et institutionnels, les formes
d’'investissements et les modes d’'appropriation des « nouvelles » pratiques pour
les acteurs - médecins et usagers - dans un contexte de promotion des usagers
et de mise en ceuvre des droits des malades qui requalifient le statut des
individus. D’un point de vue méthodologique, la conséquence de cette démarche
a été de ne pas orienter les entretiens d’enquéte, ni nos observations, autour du
theme étroit du droit des malades, mais de saisir ces questions au travers des
pratiques ordinaires. L’examen des pratiques de soins et des maniéres dont les
professionnels de santé sont amenés a en rendre compte est indispensable pour
mieux comprendre leur rapport a la requalification du statut des individus et
d’examiner les différentes modalités de qualification qui sont mobilisées par les

professionnels.

2. Plan de I'étude

Une figure d'individu autonome et décisionnaire s'avére difficile a
mobiliser ou a comprendre dans un espace relationnel ou I'égalité statutaire des
individus n’est pas nécessairement traduite par une situation de coopération
symétrique, « égale » au sens d'un méme degré de « pouvoir » dans l'activité en
question. Ainsi, il convient de questionner la pratique médicale afin de saisir si
les droits des malades exercent une contrainte sur 'autonomie normative des
médecins, dans les « faits ». Aussi, il importe de savoir si les discours et les
reglements sont aussi puissants pour reconstruire le statut des malades et les
pratiques médicales. La question de la force de normalisation du droit sur la
pratique médicale va nous permettre de décrire comment le droit des malades
est saisi par la pratique, comment les acteurs lui résistent, I'utilisent, le
transforment et sont transformés en retour. Dans la premiére partie de notre
travail, nous avons voulu reconstituer les problemes, les ressources et les formes

d’engagement qui ont conduit a faire évoluer la figure du « patient » et ses
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relations avec le monde médical. La requalification des individus tend a faire de
lindividu un acteur libéré d'une relation médicale paternaliste au profit d'une
posture active, réflexive et autonome. Cette requalification des individus est mise
a I'épreuve des pratigues dans les parties suivantes : en médecine hospitaliere
dans la seconde partie, depuis I'expérience des personnes hospitalisées en

troisieme partie et en médecine générale dans la quatrieme partie.

Premiere partie : La multiplication du statut des m alades dans le systéme
de soins

L'objectif de la premiere partie de la thése est de revenir sur la
constitution et les contextes de la promotion des individus-malades comme
acteurs du systéme de santé. Nous avons réalisé une revue de la littérature afin
de mettre a jour les éléments relatifs & la « métamorphose » de la figure de
référence qu’est le « malade ». Nous avons d’abord réalisé une revue de la
littérature des catégories mobilisées pour qualifier les individus dans le systéme
de santé. Nous avons analysé les dispositifs discursifs, réglementaires,
normatifs, qui redéfinissent le statut des personnes malades. Ces catégories
d’administré, d'usager, de client, de sujet de droit, de citoyen, de malade-acteur,
d’'individu, d'acteur collectif, de représentant associatif sont mobilisées pour
gualifier le statut des personnes malades ou ayant recours au systeme de santé,
définir leurs modalités d’'action et déterminer les modalités de leur traitement.
Cette approche nous permet de comprendre les différentes catégories de
perception et d'action qui transforment le « patient » en acteur autonome et
décisionnaire, interlocuteur des pouvoirs publics. Chacune de ces figures
s'accompagne a son tour de procédures devant les inscrire dans les pratiques et
les représentations des acteurs. Nous avons aussi travaillé la figure du malade,
au niveau individuel et collectif, afin de saisir les transformations de son statut
dans et par la médecine et depuis I'action des associations de malades.

L’ambition de cette partie est de penser ensemble représentations,
structures et actions, mais également dimensions politiques et pratiques qui
interagissent dans la requalification du statut des individus. C’est pourquoi nous

montrerons la requalification des personnes malades au travers des différentes
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politiques qui définissent de nouveaux champs d’action pour les individus dans le
rapport au systeme de santé dans son ensemble. Par ailleurs, nous analyserons
comment le travail d’émancipation des malades et de désenclavement de la

pratigue médicale s’agrégent dans un méme modéle participatif.

Seconde partie : La requalification du malade aI'h  6pital, au carrefour du
droit et de la qualité

La question de I'appropriation du modéle participatif pose la question de
la 1égitimité et de I'opérationnalité du modele participatif fondé, dans le cadre de
la prise en charge thérapeutique, sur le droit & I'information en particulier. Ce
modele ne peut en effet conquérir son efficacité contre les acteurs, ni en termes
de définition des objectifs, ni en termes d’opérationnalisation. Il importait donc de
saisir a la fois les débats sur la légitimité du modéle par les acteurs de terrain et
la construction concréte des nouvelles pratiques visant sa mise en ceuvre.

Nous avons cherché a comprendre comment les professionnels s’approprient les
droits des malades au travers d'un travail collectif d’élaboration de nouvelles
procédures et de justification des pratiques. C’est pourquoi nous avons étudié
une démarche participative centrée sur le droit a I'information et I'amélioration
des interactions médecins-malades, dans le cadre d’'une démarche qualité. Nous
avons utilisé des entretiens réalisés avec I'équipe médicale du service, nous
avons participé aux séances de travail du groupe pendant prés de deux ans et
produit un journal de bord relatant les observations réalisées dans le service
pendant plusieurs semaines. Ce terrain nous a permis de saisir a la fois les
débats et tensions qu’engagent le droit a la décision partagée, l'information sur
les risques et le consentement éclairé. Nous avons ainsi mis a jour comment
I'application du réglement passe par des médiations complexes et nous verrons
gue le droit et la qualité s’hybrident dans I'élaboration de dispositions mises en
place. Cela nous a permis de comprendre comment les droits des malades et les
outils mis en place par les professionnels travaillent & la fois la figure de I'usager,

les contours de I'organisation hospitaliére et la pratique médicale.
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Troisieme partie : L'expérience de I'hospitalisatio n comme processus
d’habilitation et de déshabilitation

Notre troisieme partie hous améne a réaliser une approche centrée sur
l'individu, sur I'espace de participation dont il bénéficie dans le cadre de la prise
en charge hospitaliére et sur la vulnérabilité du statut de sujet de droit dans le
travail médical ordinaire. Cela nous permettra de saisir les réseaux
sociotechniques qui configurent le statut de la personne hospitalisée et ses
ressources. Ainsi, en partant des usagers et en s’interrogeant sur leur statut dans
le systtme de soins et les possibilités d’action qui leur sont accordées, nous
pourrons opérer un retournement par rapport aux analyses en externalité de la
premiére partie. Confrontées a une pluralité de situations, tiraillées entre
plusieurs logiques d’action, les personnes hospitalisées nous aménent & nous
déprendre des approches centrées sur les catégorisations médico-centrées pour,
au contraire, accepter leur propre maniére de décrire le monde et de s’y situer
(Callon, 2001%). La prolifération des taxinomies, en introduisant une concurrence
des définitions de soi, améne chacun a se construire au carrefour d’'une multitude
de statuts. Nous analyserons ici la grande combinaison des registres de
justifications et I'étonnante « réversibilité » du statut des personnes. Nous avons
réalisé un travail d'observation dans un service de cardiologie interventionnelle
ainsi que des entretiens aupres des personnes hospitalisées. Nous avons
également analysé des courriers de plainte et de satisfaction, envoyé a un
établissement. Parce que les professionnels cadrent le jeu des positions et des
dispositions des personnes, sur la base d'un contrdle par leur activité, il importait
d’étre attentif a I'espace de l'usager et a sa capacité a coproduire la relation et
plus largement la pratiqgue au travers notamment de sa capacité a mobiliser les

ressources mises a sa disposition.

% Opus cit.
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Quatrieme partie : Vers un modeéle contractuel en mé  decine générale

Dans la partie précédente, la prise en charge hospitaliere nous a montré
la portée de I'action des cadres hospitaliers dans une prise en charge de court
terme et fortement contrainte par I'organisation du systéme ; il importait aussi de
saisir la dimension plus interactive et inscrite dans la durée de la relation
malade/médecin généraliste.

Nous cherchons a comprendre ici la qualification du statut des personnes au sein
de la pratique et s'il y a lieu d’envisager un renouvellement de la pratique
médicale par rapport au modéle paternaliste. Conformément a la démonstration
gue nous avons développée dans la partie sur la pratique médicale hospitaliere,
nous chercherons a montrer le type de reformulation qui caractérise la pratique
médicale telle qu'on peut la déduire des modes de justification des médecins.
Nous utiliserons comme matériaux de I'analyse des entretiens réalisés avec des
médecins généralistes. Nous analyserons les logiques d'action des médecins,
comment ils évaluent les enjeux de la relation et comment ils promeuvent
certaines dispositions centrées sur la personne du malade. Nous examinerons
en particulier les conditions de choix et de délégation que mobilisent les
médecins, en cherchant le traitement de la subjectivité et de I'autonomie des
individus qui s'y rattache. L'analyse du jugement médical permet d’abord de
comprendre la question du statut attribué aux personnes par les médecins dans
I'exercice de leur pratique. Elle permet ensuite de saisir la redéfinition du champ
d’intervention médical au travers de la focale du modéle paternaliste ou
participatif. Analyser la posture paternaliste est important car elle fonde une
conception particuliére de l'autonomie qui va connaitre une reformulation sous
I'influence du paradigme participatif, et qui débouche sur une redéfinition des
conditions du choix et de la délégation de la décision dans la pratique médicale.
La notion de personne telle qu’elle est mise en ceuvre quotidiennement dans le
travail médical est un point d’ancrage essentiel pour penser les options
médicales entre modéle paternaliste et modéle participatif centré sur la

personne.
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Premiére partie

La multiplication du statut des personnes malades
dans le systeme de soins
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Introduction de la premiéere partie

L'objectif de la premiéere partie est de revenir sur la constitution et les
contextes de « requalification » du statut des individus au travers de la promotion
du droit des malades dans le systeme de santé. En nous basant sur la sociologie
de la médecine, sur la sociologie du droit et sur des travaux de sciences
politiques, nous analyserons, dans la premiére partie de la these, la promotion
des usagers du systeme de santé en reconstituant I'ensemble du processus
d’habilitation des usagers et la nature des qualités et capacités d'actions
attribuées a l'ensemble des figures qu’ils recoupent : usager du systeme de
santé, client de prestations médicales, citoyen, sujet de droit, malades, acteurs
collectifs.

Par quelles options politiques sommes-nous passés du droit d'usage a la
dotation de dispositions politiques des usagers du systeme de santé ? Nous
chercherons a savoir si I'émergence de lindividu comme usager peut étre
pensée comme autre chose que le réaménagement du modéle hérité, si elle
ouvre la définition des nouveaux principes et esquisse un nouveau modéle, et s'il
s'agit de nouveaux agencements de pouvoirs. Pour comprendre comment la
personne acquiert des capacités supplémentaires, nous reconstituons les
différents registres d’actions qui étendent sa capacité d’action et de participation.
A travers une analyse de la littérature, nous restituons une vue d’ensemble des
différentes figures de l'usager promues ou émergentes. Elle repose sur I'analyse
des mutations profondes qui traversent le champ des services publics et plus
spécifiguement celui de la santé. Cette approche nous permet de voir en vertu
de quels déplacements la condition de « malade » a basculé du registre de
l'assujettissement et de la passivité, vers celui de l'autonomie et de la
participation. Prendre en considération ces différents cas de « figures » conduit
par conséquent a procéder a un assez large balayage des dynamiques qui
travaillent, depuis plus ou moins longtemps, sur plusieurs plans, les conditions
mémes de l'intervention publique en faveur des usagers. Privilégier une lecture
transversale de ces réformes permet de dégager la diversité des enjeux qui se

reportent sur les individus. De fait, les individus-usagers du systeme de santé
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sont extrémement divers, c’est pourquoi la catégorie est différenciée en plusieurs
sous-catégories.

Nous spécifierons ensuite cette réflexion par rapport a la relation malade-
médecin en faisant un bref rappel des évolutions du statut du malade dans et par
la médecine. L'analyse retient plusieurs niveaux de réalité entre dynamiques
institutionnelles et mobilisations collectives. Les processus des réformes ne sont
pas contenus en totalité dans les projets de modernisation de I'administration et
d’adaptation du secteur public a de nouvelles donnes sociales, économiques et
juridiques. lIs s’inscrivent aussi dans I'histoire des organisations associatives qui
représentent les usagers, menée en direction des milieux professionnels et des

pouvoirs publics.

Méthodologie : Une revue des figures

Les partages thématiques et disciplinaires, les découpages identitaires et
fonctionnels ont été mis en question par P. Strobel*’ (1993), qui intitulait 'un de
ses articles « L'usager, le client et le citoyen : quels rbles dans la modernisation
du service ? ». Derriére la prolifération des termes destinés a approcher un
acteur fuyant, pluriel et complexe, se pose la question des rapports
gu’entretiennent ces différentes figures, de l'intérét qu'il y a a les multiplier, a les
distinguer, mais aussi a les rapprocher pour identifier leurs points communs et
leurs modes d’actions. Telle est 'ambition du premier chapitre qui propose de
réfléchir aux différentes figures sociales du « patient », en donnant a ce mot
toutes les significations qu’il englobe. Par figures, on entend I'ensemble des
identités sociales évoquées: usager, client-consommateur, citoyen. En
rassemblant ainsi ces figures, nous espérons contribuer a I'élargissement de la
réflexion sur cet acteur polymorphe et mobile du systéme de soins : I'usager du

systéme de soins. Dans la suite des ouvrages collectifs dirigés par Warin®,

" Strobel, P., (1993), L'usager, le client et leogén : quels rdles dans la modernisation
du service public ? Recherches et Prévisions, na82,pp. 31-44.
8 Opus cit.
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Cresson et Schweyer?, mais aussi Joseph et Jeannot®® ou encore Chauviére et
Gotbout®, ayant pris le parti de porter leur réflexion sur I'usager, nous analysons,
dans cette partie, le travail épars de construction de la promotion des usagers du
systeme de santé. Nous avons également réalisé une revue de la littérature de la
sociologie de la médecine et de la maladie afin de restituer les qualités et
capacités d’'actions attribuées aux « malades » dans le champ de la prise en
charge et de la maladie chronique ainsi que dans et par le travail associatif. Nous
verrons qu’une nouvelle forme de militantisme, qu'est I'activisme thérapeutique, a
marqué une rupture importante dans les rapports qui prévalaient jusque la entre
experts et malades, entre spheres scientifiques et sphéres publiques et qu’elle
s'inscrit dans un ensemble de transformations du systéme de santé, auxquelles
elle a donné une nouvelle impulsion.

Parce que différents espaces potentiels de catégorisation des individus
coexistent au sein du systéeme de santé, penser la « requalification » du statut
des individus nécessite de penser ses ancrages sociaux. Les figures de l'usager
ne sont pas distribuées, ni articulées de fagon aléatoire, elles sont au contraire
dépendantes d’'usages sociaux identifiables. Les catégories en tant que cadres
dans lesquels I'action publique s’exerce et par lesquels elle est donnée a voir,
informent les pratiques d’interventions et structurent la maniére dont elles sont
percues. Selon le cas, des compétences différentes sont mobilisées et
revendiquées, des logiques différentes sont a I'ceuvre et des obijectifs différents
seront affichés. La catégorisation intervient donc non seulement en « amont » de
la mise sur agenda des problémes et des décisions publiques, mais aussi au
niveau des pratiques d'intervention, et en « aval », dans la |égitimation de I'action
menée. Nous appréhendons le processus de « requalification » du statut des
individus dans le systéeme de santé a la fois sous I'angle du concept et de la

pratique sociale.

2 | es textes sont rassemblés dans un ouvrage dolléatesson, G., Schweyer, F.X.
(sous la dir. de), Les usagers du systeme de s@hsENSP, Rennes, 2000 : il s’agit
d’interroger la notion d’'usager du systeme de santé

% Joseph, I., Jeannot, G. (1995), Métiers du pulgiccompétences de I'agent et 'espace
de l'usager, CNRS éditions, Paris.

31 Chauviére, M., Godbout, J., (1992), Les usagemseemarché et citoyenneté,
L’Harmattan, Paris.
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Une telle perspective conduit dans le méme temps a révéler ce que ces
catégories peuvent avoir d'instable et a montrer qu'elles peuvent étre
renégociées et redéfinies. Aussi, il importe de ne pas se cantonner a leurs
moments d’émergence. |l s'agit danalyser la maniere dont ces
catégories d’administré, d’'usager, de client, de sujet de droit, de citoyen, de
malade, d'individu, d’'acteurs collectifs, de représentants associatifs, sont
mobilisées en situation pour qualifier les situations des personnes dans le
systeme de santé et déterminer les modalités de leur traitement. Les critéres de
requalification des « usagers » varient en fonction des espaces de références par
rapport auxquels ils sont pensés et des scénes sur lesquelles ils sont énoncés.
Ici, différents espaces potentiels de catégorisation des « malades-usagers »
coexistent. La catégorie ne constitue pas un artefact, bien que persiste la
survivance de catégories plus anciennes. A l'intérieur de chacun de ces cadres,
les individus sont spécifiés a partir d’enjeux propres en fonction de modes de
détermination sociale particuliers. Ainsi, envisager la promotion de « l'usager»
comme le résultat d'un processus de définition collective suppose la prise en
compte de ces diversités de pratigues, établies de maniere parfois
concurrentielle en fonction des cadres d’actions et de motifs spécifiques. Une
politique publique est un ensemble hétéroclite d'actes, de discours, de pratiques
administratives qu'il faut agréger dans un ensemble qui leur donne sens et qui
font nécessairement I'objet d’ « investissement de forme » (Thévenot®, 1986).
Restituer leur formation permet de rendre compte de ce que les catégories
contribuent a produire : des pratiques et des représentations en une politique
relativement unifiée, requalifiant le statut des individus, faisant du malade une
figure autonome.

Ainsi, il ne s’agit pas seulement d'étudier les catégories dans et par
lesquelles I'action publique est organisée et présentée, mais d’analyser les
catégories en usage dans la conduite de l'action publique. Notre analyse est
attentive a I'actualisation et la négociation des catégories qui redéfinissent les
individus a travers la reconnaissance des effets symboliques et pratiques de ces

catégories dans le service public et dans la médecine en particulier. Ainsi une

% Thévenot, L., (1986), « Les investissements deméor», Cahiers du CEE.
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analyse plus fine de chaque espace de production des discours et des rapports
sociaux permet de montrer a la fois les divergences et les convergences des
figures. Chacune de ces figures s'accompagnent a leur tour de procédures
devant les inscrire dans les pratiques et les représentations des acteurs. En
d’autres termes, I'ambition est de penser ensemble représentations, structures et
actions, mais également dimensions politiques et pratiques qui participent de la

« requalification » du statut des individus.
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Chapitre 1

Des droits d'usages aux droits de la personne

Cette section aborde trois figures successives de l'individu : tout d’abord,
la figure classique de l'administré, assujetti aux services publics. La seconde
figure mobilisée est celle du consommateur-client ouvrant droit a la prise de
parole pour manifester attentes et insatisfaction ; figure promue dans un contexte
de rationalisation des dépenses de santé et de modernisation des services
publics. Enfin, nous aborderons la question du citoyen doté de droits a la

participation et a la représentation.

1.1. L’administré, une figure d’assujetti

Les figures de l'usager de I'hépital public ont été construites par I'histoire
hospitaliere (Schweyer®, 2000). Le premier droit « d’'usage » était fondé sur la
charité. Historiguement, I'hdpital a assumé deux taches concernant les pauvres :
une fonction d’accueil des exclus et de distribution de biens, de nourriture, et une
fonction de renfermement quasi pénale, concernant les personnages jugés
« socialement dangereux ». L’hépital a gardé ce role d’assistance et est resté le
lieu de la prise en charge sanitaire des populations précaires. Avec la création de
la Sécurité Sociale, en 1945, apparait I'assuré social ou le bénéficiaire de droits
créance. L’ensemble de la population est appelé a devenir usager de I'hdpital
public et plus généralement a faire valoir un droit d’accés aux soins.

Ainsi, l'assisté et I'assuré social s'inscrivent dans un projet politique de protection
sociale et d'intégration par des mesures compensatoires : I'Etat affirme le droit
des individus a obtenir des services de I'Etat. Cependant, les bénéficiaires ne
participent pas aux processus décisionnels dans le champ sanitaire, ni d'ailleurs

dans le reste de I'administration. La relation de service est appréhendée par les

¥ Schweyer, F.-X., (2000), Genése et dimensionsudagers de I'hdpital public, in Les
usagers du systéme de soins, Ed. ENSP, Renned, 37-5
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théories classiques de l'action administrative, comme un lieu d'exercice d'une
domination unilatérale. Selon Chevallier**, le modéle d'administration des
services publics s'est construit en méconnaissance de l'usager, préoccupé a la
production d'usages et a la définition de droits d'usages qui ont subordonné
'usager. Le service public répond a un besoin de totalisation et
d'universalisation. En infléchissant I'exercice de la puissance publique vers une
forme d'administration tutélaire et protectrice, le service public n'a en rien promu
l'usager au rang de partenaire, l'usager reste fondamentalement un assujetti a
des administrations "bienveillantes".

Cette exclusion tient & deux séries d'éléments. D'une part, le service public,
comme dispositif d'intégration sociale, se doit d'étre une puissance tutélaire
dégagée des rapports sociaux concrets, en charge de la mise en ceuvre de
l'intérét général, distinct des intéréts particuliers et qui leur est supérieur. Les
administrés étant par définition animés par des intéréts particuliers, la définition
des prestations offertes est déléguée aux représentants politiques. Dans ce
processus, le citoyen se trouve réduit en sa qualité d'usager en un assujetti.
D'autre part, comme dispositif de légitimation venu se surajouter au dispositif de
représentation politique, le service public s'est structuré sur une logique de
fonctionnement propre : la rationalité juridique articulée au principe de légalité.
Dans les évolutions plus récentes, les logiques juridiques ont été
progressivement supplantées par les principes gestionnaires. L'administration de
service public, par le fonctionnement juridicisé et par des mécanismes
hiérarchigues commandant l'organisation et l'action, s'est structurée en un
ensemble ou le pouvoir est confisqué. Les compétences techniques
revendiquées par l'administration ont justifié une nouvelle forme de confiscation
de pouvoir. Les logiques juridiques et/ou logiques technocratiques ont poussé a
l'organisation et au contrdle d'usages ou d'utilités sociales. La encore, les
usagers bénéficiaires étaient exclus pour cause d'« incompétence » juridique ou

technique (Lafore®, 1992). L'administration de service public, comme ensemble

% Chevallier, J., (1992), Regards sur l'adminisinéChauviére, M., et Godbout, J.T.,
(sous la dir.), Les usagers entre marché et citwténL'Harmattan, Paris, 25-40.

% Lafore R., (1992), Droit des usagers : une probléue a dépasser, in Chauviere, M.,
Gotbout, J., T., (sous la dir.), Les usagers entieché et citoyenneté, L'Harmattan, Paris,
257-275.
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autonome par rapport au politique, ne peut donc voir dans l'usager qu'une cible
et un bénéficiaire. Mobile des interventions, il est exclu par principe de la
définition des buts et des moyens. Le bénéficiaire est un "objet" passif, malléable
et docile, pris en charge, "géré" par l'administration, cible de son action,
destinataire de ses normes. Cette représentation conduit a un modéle de relation
a base d'éloignement et de contrainte. Ce modéle est caractérisé par la mise a
distance de l'administré. Le contact est établi sur la base d'une séparation
rigoureuse des réles de chacun. Le pouvoir de décision est mis hors d'atteinte,
par le triple jeu de l'anonymat, de la centralisation et du formalisme. Cette
relation fondamentale de domination / sujétion ressort des formes mémes par
lesquelles l'administration agit. Elle a la faculté d'édicter des obligations, de
conférer des droits, de forger des interdits, de sa propre initiative ; et les
administrés sont tenus, de droit, de se plier & ses prescriptions, sans espérer
pouvoir s'y dérober ou s'y soustraire.

Pour Paradeise®, il apparait impossible de s’en tenir & une conception
homogéne des besoins pour articuler les prestations administratives aux droits et
devoirs de Il'administré. L’administration produit une définition centralisée et
objectiviste des besoins irréductibles aux désirs individuels, dont la satisfaction
est dissociée de la solvabilité¢ des personnes®. Le besoin traité par
'administration ne s’exprime pas sur le marché : d’'abord parce qu’il répond a
une nécessité collective et non individuelle, méme s’il se traduit par des
prestations individualisées ; ensuite parce que son expression n'est pas
subordonnée a la solvabilité individuelle. Le besoin auquel répond
'administration est identifié par un processus politique. La satisfaction du besoin
repose sur un principe de redistribution, qui dissocie codt et prix du bien ou de la
prestation. L’administration construit la satisfaction des besoins collectifs, d’ou
découlent des droits et devoirs individuels, en subornant les administrés a des
obligations dont le sens s'impose extérieurement a la subjectivité de la personne.
L’expression personnelle est indirecte, gu’elle soit active (vote) ou réactive
(revendication). La manifestation individuelle des préférences est ici de second

ordre.

% paradeise, C., (1992), Usagers et marché, in Gra\M., et Godbout, T., (sous la
dir.), Les usagers entre marché et citoyennetéatrattan, Paris, 191-205.
" paradeise, opus cit.
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C'est au nom d'une meilleure prestation que les méthodes du secteur
privé ont été introduites dans le secteur public. Le theme de la modernisation du
service public s’est fortement appuyé sur une volonté de mieux connaitre et
mieux servir I'usager® : étendre ses droits et améliorer ses relations avec les

services publics.

1.2. L'usager, acteur de la rénovation de 'action publique

Selon Chauviére®*, depuis plus dune vingtaine d’années, s'opére un
basculement du mode de Iégitimation de I'action publique, qu’elle soit politique,
administrative ou déléguée ; on survalorise les besoins, le consentement mais
aussi les compétences des bénéficiaires ou destinataires de l'intervention. Ces
dispositions reposent a la fois sur l'affirmation des droits des usagers, le
renforcement des obligations d’évaluation et le durcissement des contraintes
administratives sur les opérateurs.

L'usager a été pensé dans la littérature®,* ** dans une référence
principale a la citoyenneté, a la participation ou a la co-production, valorisant
notamment le degré d’implication active - présumée ou désirée**- de celui-ci
dans la conception, voire dans la production effective de l'offre. Chauviére**
rappelle que, dans le langage commun, le mot « usager » désigne d’abord

I'utilisateur individuel d’un service ou d’'un espace de statut public ou assimilé,

% Lafore, R., (1992),Droits d’usage, droit des usageine problématique a dépasser, in
Les usagers entre marché et citoyenneté, sous. ldedChauviére et Gotbout, Logiques
sociales, L’Harmattan, pp. 257-274.

% Chauviére, M., (2006), Que reste-t-il de la ligeuene entre I'usager et le client ? Revue
Politiques et Management Public, vol. 24, n°3, aetire, 93-108.

0" Chauviére, M., Godbout, J., (1992), Les usagerseemarché et citoyenneté,
L’'Harmattan, Paris.

41 Jeannot, G., (1998), Les usagers du service pudlie sais-je, PUF, Paris.

2 Warin, P, (dir.), (1997), Quelle modernisation desvices publics ? Les usagers au
coeur des réformes, La Découverte, coll. Recherétaess.

3 Letourmy, A., Naiditch, M., (2000) L’informationed usagers du systéme de soins :
rhétorique et enjeux, Revue Francaise des Aff&imesales, avril-juin, n°2.

“4 Chauviére, opus cit.
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par délégation, souvent gratuitement ou bien alors selon un tarif encadré.
L'usage déborde le rapport marchand. La question de la qualité du produit et
éventuellement de son prix peut se poser d'une autre maniére que dans le
commerce des biens matériels. Ces biens peuvent étre fournis de maniere
monopolistique, ou faiblement concurrentielle. Ces distinctions d'avec le
client/consommateur restent peu discernables dans de nombreux exemples.
C’est le lien avec une institution publique ou privée assimilable, susceptible de

fournir ce type spécifique de service qui fait 'usager.

Ces dernieres années, une abondante production Iégislative est a
destination des usagers. On trouve notamment la loi d’avril 2000 relative aux
droits des citoyens dans leurs relations avec les administrations. Trois autres lois
ont été produites début 2002 :

- celle du 2 janvier 2002 rénovant I'action sociale et médico-sociale ;

- celle du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systeme
de santé, dite loi Kouchner que nous analyserons dans les chapitres suivants,

- plus récemment les lois du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des
chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées.

Ces textes affichent une volonté explicite de mettre I'usager au cceur de l'action,
tout en renforcant le contréle administratif et le développement de la nouvelle
gestion publique, au nom des usagers®. Les dispositifs en faveur des usagers
affichent le souci de les responsabiliser.

Il s’agit d’une nouvelle mise en forme des probléemes sociaux. Ainsi, a la figure
du citoyen gu'’il convient de protéger contre les risques sociaux extérieurs a lui,
se substitue celle de I'usager responsable. Plus que de responsabilité, il s'agit la
d'une norme d’implication personnelle, devenue condition daccés aux
ressources. Les problemes sociaux prennent ainsi un caractere plus centré sur
I'événement et sur la subjectivité, comme le souligne Ponet*® dans son travail sur
les classements des hépitaux, faisant notamment référence a la médiatisation de

la situation personnelle de Guillaume Depardieu.

“5 Chauviére, (20086), opus cit.

“® Ponet, P., (2006), Les classements des hopitalix elsager du systéme de soins » :
vers une maitrise individualisée des risques desaBociologie Santé, décembre, n°25,
183-204.
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Extrait de L’EXPRESS.fr du 17/01/2007, « Hygiene, infections,
maladies nosocomiales ; Le classement 2007 des hdpitaux les

Q|US sirs »

Chaque année, plus de 750 000 personnes sont touchées par
l'une de ces infections contractées a I'népital. 4 000 en meurent.
(...) C'est dire l'importance du classement que publie L'Express
cette semaine, a partir des chiffres du ministere de la Santé.

Un moyen simple de savoir si la clinique ou I'hépital le plus
proche de chez vous combat efficacement les maladies
nosocomiales. Elles touchent indifféremment jeunes et vieux,
riches et pauvres. Se traduisent parfois par des déces, souvent
par des complications et engendrent toujours, méme beénignes,
un sentiment d'injustice. (...) De la légionellose a I'hopital
européen Georges-Pompidou a Paris, en 2001, au clostridium
repéré dans le Nord I'année derniere (pres de 400 cas, dont 22
morts) en passant par le staphylocoque doré de Iacteur
Guillaume Depardieu, qui lui valut I'amputation de sa jambe en
2003, aprés 17 interventions.

(...) Le classement que nous publions donne de bonnes
indications sur les moyens mis en oeuvre pour limiter les
risques, méme si les résultats ne constituent pas un gage
absolu de sécurité pour les meilleurs hopitaux - ni l'assurance
d'une catastrophe, d'ailleurs, chez les plus mauvais.

Le «classement des hépitaux » est un outil de maitrise individualisée des
risques de santé. Dans ce sens, les usagers — utilisateurs des classements des
hépitaux et d’informations sur les infections nosocomiales — seraient des
consommateurs de soins responsables de leur santé et avertis. lIs minoreraient
le risque de devenir victime. Ces dispositifs contribuent par un processus itératif
a constituer I'usager au nom duquel ils justifient leurs interventions®’.

Le traitement de l'information sur les risques médicaux, par le ministére
de la santé, va dans le sens d'un contréle accru de la qualité par la mise en
place d’'un support d’'information sur les infections nosocomiales et leurs prises

en charge, a destination du public.

Extrait du discours de X. Bertrand, Ministre de la Santé et des
Solidarités, 6 février 2006.

(...) Les infections nosocomiales sont les infections contractées
au cours d’'un séjour dans un établissement de soins. (...) Dans
ce domaine, nous franchissons aujourd’hui une nouvelle étape

" Ponet, opus cit.
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avec la publication d'ICALIN, l'indice composite des activités de
lutte contre les infections nosocomiales, qui mesure les efforts
entrepris par chaque établissement pour lutter contre ces
infections. Cette information sera a la disposition de tous,
professionnels de santé comme patients. La publication
d’'ICALIN n’est gqu’'une premiéere étape dans la réalisation d'un
tableau de bord des infections nosocomiales composé de cing
indicateurs, qui seront complétés avant fin 2007. (...) Le tableau
de bord complet offrira & tous une vision d’ensemble de la
gestion du risque infectieux dans chaque établissement de
santé. La publication de ces indicateurs est une incitation a une
meilleure prise en compte de la qualité, et c’est aussi un outil
d’'information disponible pour tous via le site Internet du
Ministere.

(...) Je veux généraliser la mesure et I'emploi des indicateurs de
qualité des 2006. Des le mois d’avril, plusieurs indicateurs de
qualité seront validés par les professionnels et les experts en
vue de leur généralisation progressive et de leur publication
début 2007 : ce sont par exemple les questionnaires de
satisfaction des patients ; [lindicateur concernant les
établissements renvoyant les comptes-rendus d’hospitalisation
au médecin traitant sous 48h ; I'évaluation de la prise en charge
de la douleur. Ces indicateurs de qualité favoriseront une
indispensable transparence dans les relations entre soignants et
patients, qui participe de I'évolution des comportements, et donc
de la recherche de qualite.

L'exemple du traitement de [linformation sur les risques d'infections
nosocomiales est particulierement exemplaire de ce mouvement de
responsabilisation des individus vis-a-vis des risques meédicaux mais aussi

d’extension des attentes de ces derniers vis-a-vis de l'institution.

L'adoption d’outils de contrble transposés du monde marchand par les
pouvoirs publics ainsi que la régulation/évaluation du service rendu a l'usager

effacent progressivement la frontiére entre I'usager et le client.

1.3. Le client, acteur de la qualité des services

Depuis les années 80, la récurrente problématique de la modernisation de

'Etat s’est vue déclinée dans les termes inédits d’'une logique de service selon
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laquelle 'administration s’adresse désormais & des personnes (Weller, 1998%).
La notion de « client » est introduite avec force dans la rénovation de la gestion
des services publics. La promotion du client traduit une conception nouvelle de la
relation administrative et une vision d'une administration préposée au service du
public et soucieuse de répondre aux aspirations des individus. Le développement
de la notion de client correspond a une politique de I'offre. Le choix langagier du
terme «client » appelle a plus de considération pour l'usager de la part des
agents publics et & une meilleure prise en compte de la demande sociale. La
satisfaction des usagers semble devenir la justification majeure de l'action des
organisations.

La prolifération des démarches « qualité » témoigne du mouvement
historique de la normalisation industrielle qui s’étend désormais de plus en plus
au domaine social et médical avec la définition notamment de standards en
matiére de services (Cochoy et de Tersac®®, Cochoy™). Les activités médicales
s’engagent dans le méme type de transformation que le secteur marchand et
celui des services (rationalisation accrue des processus de production et
rapprochement des consommateurs pour identifier les qualités attendues des
services). La recherche d'une amélioration de la qualité du service rendu se

manifeste notamment par la mise en place d’un cadre évaluatif>’.

La mesure de la satisfaction des usagers est une obligation réglementaire
pour les établissements hospitaliers. L'article 710-1-1 (CSP) rappelle que la
qualité de la prise en charge des individus est un objectif essentiel de tout
établissement de santé. Celui-ci doit procéder a une évaluation réguliere de leur
satisfaction, portant notamment sur les conditions d’accueil et de séjour. A titre
d’exemple, 'enquéte SAPHORA © est une enquéte transversale réalisée auprés
de individus hospitalisés dans les hépitaux de I'assistance publique des hépitaux

de Paris (AP-HP) et répétée chaque année depuis 2001.

“8 Weller opus cit.

9 Cochoy, F., Tersac (de) G., (1999), Les enjeurmiggtionnels de la qualité : une mise
en perspective, pp. 3-18, in Organisation et giiafitiences de la société, n°46, P.U.M.
* Cochoy, (2002), dir., Les figures sociales duntli§ciences de la société, n°56, mai.
> Robelet, M., (2001), Les figures de la qualité dmsins. Rationalisations et
normalisation dans une économie de la qualité etliessociologie, Université Aix-en-
Provence II.
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Enquéte SAPHORA © sur la satisfaction des patients en courts
séjours, Rapport global, AP-HP, 2003

Echantillon d’enquéte

Tous les hopitaux de court séjour de 'AP-HP ont accepté de
participer a cette enquéte qui implique I'ensemble des services
de pédiatrie et d'adultes de médecine, de chirurgie,
d’obstétriqgue et de psychiatrie. L'échantillon est constitué par
tirage au sort de patients hospitalisés plein temps pendant au
moins 3 jours, résidant en France métropolitaine.

Recueil des données

Depuis 2001, le recueil des données se fait par entretien
téléphonique au domicile du patient dans les 10 jours suivant sa
sortie. Cet entretien est réalisé par un enquéteur professionnel
d'une société de sondage indépendante de I'AP-HP. Chaque
année, 100 a 150 patients sont interrogés dans chaque hépital.

Questionnaire

Le questionnaire de satisfaction SAPHORA © utilisé est un outil
de mesure validé, choisi pour I'expérimentation des indicateurs
nationaux (COMPAQH). Il évalue la satisfaction des patients
dans trois domaines : qualité des soins médicaux et infirmiers,
confort hételier et organisation administrative et médicale de la
sortie. Les données sociodémographiques et de modalités de
prise en charge sont également renseignées.

Par le biais des enquétes de satisfaction, I'organisation définit une liste
d’attentes, légitimées par cette procédure, en matiere de droits, de prise en
charge, de confort, de sécurité, etc. Ces critéres construisent une image des
besoins qui peut étre intériorisée par les clients. Ces critéres de satisfaction
permettent de mettre en cohérence et de rendre incontournables, pour les
professionnels en premier lieu, les différents registres de légitimation relatifs a la

qualité des soins, a la sécurité, a I'accueil, mais aussi aux droits des malades.

Suite (extrait) questionnaire SAPHORA © 2003

Items de satisfaction vis-a-vis des SOINS :

e Accueil dans le(s) service(s) de soins

« Identification des différentes personnes travaillant dans
le service

* Respect de l'intimité

» Information sur le traitement et I'état de santé
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e Compréhension des réponses des médecins aux
questions du patient

» Comportement des médecins

e Comportement du personnel soignant

e Politesse et amabilité du personnel

e Obtention d'aide pour les activités de la vie courante

» Délai de réponse aux appels urgents

» Délai d’attente aux examens

e Prise en charge de la douleur

e Prise en charge des symptémes

« Information donnée par I'anesthésiste

» Information donnée par le chirurgien

» Satisfaction globale par rapport aux soins

Par ailleurs, dans le manuel élaboré pour préparer I'accréditation des
établissements de santé, il est clairement précisé que les résultats des enquétes
de satisfaction doivent étre utilisés pour orienter la politique qualité des
établissements.

La certification-accréditation, qui participe a la qualité des soins et qui a
pour objet I'évaluation des services, se réalise a partir de critéres définis dans la
logique des producteurs du service, tout en tenant compte des dimensions
légales des droits des usagers. Si les démarches qualité renforcent la Iégislation
en faveur des usagers, la médecine produit une définition centralisée et
objectiviste des besoins irréductibles aux désirs individuels. Mais, le point de vue
des individus peut s'émanciper des criteres définis par [I'administration,
notamment par la formulation de plaintes. Les individus peuvent faire part de
leurs réclamations, celles-ci peuvent aller au-dela des attentes définies par

'administration hospitaliére.

Examen des plaintes et réclamations

Tout usager d’'un établissement de santé peut exprimer
oralement ses griefs auprés des responsables des services de
I'établissement. En cas d'impossibilité ou si les explications
recues ne le satisfont pas, l'usager peut soit adresser une
plainte ou une réclamation écrite au représentant légal de
I'établissement, soit voir sa plainte ou réclamation consignée
par écrit, aux mémes fins. Si la plainte ou réclamation est
effectuée par écrit, une copie du document est délivrée a
lintéressé. L'ensemble des plaintes est adressé a
I'établissement et transmis a son représentant Iégal. Ce dernier
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doit y répondre dans les meilleurs délais et avise le plaignant de
la possibilité de saisir un médiateur ou I'informe avoir procédé a
la saisine®.

BN

Au-deld de la dimension touchant a la qualité du service et a la
satisfaction du client, la santé n’est pas un service comme un autre. Ainsi, Fixari
et Tonneau®® montrent que la santé n’est pas un marché comme un autre, en ce
gu'’il présente des caractéristiques trés particulieres, qui influencent directement
la définition du role et de la place de lindividu. La santé est un marché de
prescripteurs ou « le consommateur est considéré incompétent sur ses besoins
et les produits qui peuvent les satisfaire », en raison d'une asymétrie
d’'information et ce bien que l'individu ait le choix de son médecin. De plus, la
santé est une demande peu régulée par les prix. C'est aussi une offre peu
financée par la demande. C’est enfin des prix d’'unité d’ceuvre « administré » et
non des prix de marché de « produits ». Dans ce sens, Moquet-Anger>* montre
gue le terme client est inapproprié pour qualifier juridiguement les malades
hospitalisés. Selon elle, si I'on retient que le client est celui qui, faisant confiance
a un professionnel, recourt régulierement a ses services, cette définition peut
s'appliquer a la médecine libérale dans la mesure ou la relation est fondée sur la
confiance du malade a I'égard du médecin qui, liborement choisi par son
« patient », exerce son métier selon les prescriptions de la science et de sa
conscience. Le libre choix du médecin et la liberté thérapeutique de celui-ci sont
des principes déontologiques mais aussi des principes législatifs fondamentaux.
Or, la liberté de choix de I'établissement et du médecin n’est pas toujours de
mise. Le recours a un établissement de santé est conditionné par la pathologie
du malade et I'adaptation de I'offre de soins a cette pathologie, ou par le choix
réalisé par un praticien qui oriente le malade. De plus, selon I'auteur, la notion

devient problématique puisqu’elle s’inscrit dans une relation commerciale. En

°2 Cf. annexe 3 Guide CISS du représentant des ssagdu systéme de santé, éd. 2006,
56-57.

%3 Fixari, D., Tonneau, D., (1993), La modernisatmar recours aux mécanismes type
marché, des effets a découvrir par une évaluappneatissage, le cas des nouveaux
outils de gestion hospitaliére, Revue PolitiqueMahagement Public, vol. 11, n°2, 93-
115.

** Moquet-Anger, (2004), Le malade & I'hépital publiclient, usager et/ou citoyen ?
Revue générale de droit médical, n°12, 43-51.
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effet, le mode de rémunération des prestations hospitalieres exclut le paiement
direct et interdit toute négociation commerciale. Par ailleurs, le principe d'égalité
interdit, d'une part, I'existence de choix en considération des moyens et des
revenus des potentiels clients, d’autre part, interdit une échelle de prix, de

services, de prestations selon les moyens des débiteurs.

Bien que le statut des malades ne recoupe pas totalement celui du client,

cette figure nous informe d’'une premiére extension des capacités participatives
des usagers. Le statut positif des clients transcrit de nouvelles obligations et
contraintes pour le service public. La promotion de la figure de client renforce, du
moins en théorie, la position de I'individu dans le systéeme de santé. L'individu est
progressivement reconnu comme acteur institutionnel ayant un réle spécifique a
tenir dans I'évaluation de la qualité des soins.
La nature des prestations dont il bénéficie s'ouvre a son jugement. |l va s'agir de
supprimer les connotations négatives de dépendance et passivité attachées au
vocable de « patient » et de « malade ». Le client est considéré comme plus
exigeant a I'égard des services rendus. Méme si la figure du client ne dégage
pas l'individu de I'emprise organisationnelle, le client se caractérise comme un
acteur rationnel, un sujet actif, a la différence de « 'administré » passif.

Au-dela de la figure du client, il y a une revalorisation de la condition de

« citoyen » au sein du systeme de santé.

1.4. Le citoyen : la promotion d’un modeéle particip ationniste

Etre citoyen, c’est participer au processus décisionnel soit directement,
soit par l'intermédiaire de représentants. Moquet-Anger> définit trois types de
décisions : celles concernant la politique de santé publique ; celles concernant
I'organisation des soins et le respect de ses droits a I'hépital ; celles concernant

sa propre santé. L'individu malade est-il en mesure d'exercer ses droits de

*> Opus cit.
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citoyen, donc de participer directement ou indirectement aux décisions afférentes
a ces trois domaines ?

La loi du 4 mars 2002 permet de répondre par l'affirmative a cette question.
Selon Vialla®, I'objectif affiché par la loi est de renforcer le pouvoir des individus

dans le cadre de leurs relations directes avec le systeme de soins.

1.4.1. La participation aux politigues de santé publique

La transformation qui touche au rapport a I'Etat et au déploiement de la
démocratie sanitaire est une évolution majeure du c6té de I'Etat dans son rapport
a la santé. Il va s'agir de donner la capacité de s’exprimer aux individus et de
faire référence a des modes de connaissances spécifiques, a travers la
constitution de dispositifs de représentation des usagers. La participation aux
décisions concernant la politique de santé publique se réalise par le biais des
représentants de malades ou d’'usagers.

La question de I'écoute et de la participation des personnes et des groupes
directement concernés par les enjeux de la santé semblait étre devenue
incontournable. C’est dans le début des années 1990 que se sont développés
des dispositifs de participation des usagers a I'élaboration du systéme de soins.
La réforme de 1991 a ainsi inscrit les droits de la personne malade dans le Code
de la Santé Publique et a notamment permis d’introduire des salariés et des
personnels non médicaux dans les instances de gestion des cliniques privées.
Cette premiére initiative a trouvé un prolongement en 1996 dans les
ordonnances Juppe, avec l'instauration des Conférences régionales de santé.

Ces instances de débat, inspirées de I'expérience danoise des conférences
publiques de consensus, sont organisées dans chaque région et regroupent des
acteurs du systeme de santé réunis en quatre colléges : les professionnels, les
décideurs et l'administration, les gestionnaires des institutions sanitaires et
sociales et enfin les associations de malades, d'usagers ou de citoyens. Elles

sont chargées d'identifier & leur échelon les problemes de santé prioritaires et de

* Vialla, F., (2002), La loi du 4 mars 2002 : la am@brphose annoncée du systéme de
santé ? Revue Médicale de I’Assurance Maladie38ai1°3, juillet-septembre, 233-244.
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suivre l'implantation des programmes, y compris dans leurs implications en
terme de réorganisation des services. Ces recommandations sont transmises a
la Conférence nationale de santé qui, quant a elle, rapporte ses conclusions aux
parlementaires lors du vote annuel de la loi de financement du systéme de santé.
C’est ainsi que 'on a introduit des représentants d’'usagers dans le processus de
définition des politiques de santé.

Une seconde initiative majeure a été prise avec la tenue des Etats Généraux de
la santé, au terme desquels fut consacrée l'expression de « démocratie
sanitaire ». Cette manifestation, déclinée sur I'ensemble du territoire sous la
forme de forums citoyens pilotés par un comité national et consacrée a un théme
particulier (vieillissement, douleur...), a donné lieu & des rencontres avec le
public associant représentants de I'Etat, élus locaux, syndicats et associations. A
cette occasion, les débats ont été amorcés par la confrontation de « jurys
citoyens » a des colléges d’experts. Il s’agit de construire des moments
d’expression d'une opinion publique et d’expression des besoins en ce qui
concerne la santé comme l'ont été les Etats Généraux de la Santé ou les
conférences citoyens. Les Etats généraux de la santé se sont déroulés de
l'automne 1998 a fin 1999, ils ont donné lieu a plus de 1000 manifestations dans
180 villes de France, avec la participation de prés de 200 000 personnes.
D'aprés H. Khodoss®’, de la Direction Générale de la Santé, cette mobilisation
témoigne d'une attente de débat public sur des themes variés concernant tous
des questions de fond touchant la santé et le fonctionnement du systeme de
santé. Elle tire de cet événement une deuxiéme conclusion concernant la place,
jugée trés importante dans les préoccupations qui se sont exprimées, de la
dimension humaine et relationnelle dans le systeme de soins : « les malades
demandent d'étre mieux informés, mieux écoutés, mieux accompagnés dans la
prise en charge de leur santé, enfin davantage respectés en tant que personnes
et en tant que citoyens. lls demandent plus de transparence, ils veulent étre
acteurs de leur santé et partenaires des professionnels ». D'aprés A.-M.

Brocas®®, coordinatrice des Etats Généraux de la Santé, la revendication d'une

" Khodoss, H., (2000), Démocratie sanitaire et drdiés usagers, Revue francaise des
Affaires Sociales, n°2, avril-juin, pp. 111-126.

*Brocas, A.-M., (2000), in La démocratie sanitaifevue francaise des Affaires
Sociales, n°2, avril-juin.
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démocratie sanitaire répond au sentiment qu'avaient les usagers du systeme de
santé d'en subir passivement le fonctionnement et les dysfonctionnements. Cette
revendication se situe, selon l'auteur, dans un mouvement général qui tend a
« €élargir la notion de démocratie au-dela des droits civils et politiques et de la
délégation de pouvoir a des représentants €lus, pour y intégrer des formes
multiples d'exercices qui permettent au citoyen d'intervenir directement sur la
définition et la mise en ceuvre des droits et prestations dont il est bénéficiaire ».
Les interrogations portent ainsi sur I'exercice du pouvoir au sein du systeme de
santé, aussi bien dans les relations individuelles entre médecins et individus que
dans les régulations collectives a I'ceuvre dans le systeme. D'aprés les auteurs,
ont été tres fortement mis en avant, au cours des débats, les déficits de
fonctionnement et de culture du systéme de santé, sur le plan de la relation a
l'usager : « déficit d'écoute, d'information, de respect de la dignité et de
I'autonomie de la personne, de la qualité humaine de la prise en charge, mise en
avant aussi d'une forte demande de meilleure qualité, de meilleure adéquation
aux besoins, de débats démocratiques et de réflexions de fond ». Selon les jurys
régionaux, l'autonomie prise par rapport aux questions privilégiées par les
professionnels a été plus ou moins grande. Certains sont également parvenus a
enrichir la formulation initiale de la question. Selon Callon et all*®, |a raison d’étre
des procédures dialogiques n’est pas tant de la mise en place d’'un espace de
discussion que la fabrication progressive d’'un monde commun, constitué ici
autour de la requalification de la relation individu-systéme de santé.

Selon Warin®, limportance des moyens humains & mobiliser pour
produire les politiques publiques, comme le besoin d’individualiser les réponses,
obligent & penser en terme de partenariat, a la fois pour répartir les charges,
associer des compétences complémentaires et déployer des formes d’action au
plus prés des populations. Si les procédés utilisés ne sont pas nouveaux
(enquéte publique, référendum, comités de quartier, commissions...), ils ont
acquis une dimension nouvelle a la faveur de dispositifs de formalisation qui ont

Y

contribué non seulement a asseoir leur existence, mais encore a élargir leur

% Callon, M., Lascoumes, P., Barthe, Y., (2001),rAlins un monde incertain, essai sur
la démocratie technique, Paris, Seuil.

% Warin, Ph., (2002), La politique associative enstouction, Enjeu économique, enjeu
démocratique, Lien social et Politiques, RIAC 48, 5-52.
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champ d’application. La codification dans le droit de procédures de participation
leur assure une visibilité et une Iégitimité nouvelle. En prenant en compte la
diversité des individus, il s'agit de substituer aux anciens procédés de
commandement, des mécanismes souples de coordination et d’intégration en
associant les destinataires a I'élaboration des choix collectifs. Les individus sont
véritablement promus au rang dacteurs de la décision politique locale
(Blondiaux®"). La participation vise donc, ici, a développer une forme de
citoyenneté qui implique I'existence au niveau local d’'un espace public de
délibération qui permette que les choix publics locaux soient discutés, débattus
et que les acteurs de ces politiques soient interpellés voire contestés, comme
cela a été le cas lors des Etats Généraux de la Santé. L’action publique n’est
plus un construit qui, une fois stabilisée, vient rencontrer ses bénéficiaires et
ayants droit. Avec la démocratie sanitaire, I'action publique est & construire
collectivement : il n’est plus question d’un usager, défini par un usage produit en
dehors de lui. C’est ainsi que les modalités d’'intervention du citoyen vont prendre
forme.

Maudet®® rappelle qu'on observe deux types de classifications opérés parmi les
différents modeles élaborés pour rendre compte de la réalité de I'exigence
participative. D'une part, on tend a évaluer le niveau d’implication dans le
processus de définition des politiques publiques; d’autre part, on vise a
apprécier ces dispositifs en s’attachant davantage au sens attribué par les
professionnels ou les institutions aux mécanismes de participation. Dans le
premier cas, on aboutit & une échelle de pouvoir qui distingue six échelons selon
le degré de participation, du cas de figure ou le promoteur agit seul sans
communiquer avec les citoyens, a celui ou il remet entre leurs mains le pouvoir
de prendre seuls les décisions appropriées. Dans le second cas, la participation

fait I'objet d’'une valorisation et I'on cherchera plutdt a savoir si elle est

considérée par les autorités qui y recourent comme un moyen pour parvenir a un

®1 Blondiaux, L., (1999), "Représenter, délibéremouverner ? Les assises fragiles de la
démocratie participative de quartier’, In La dénatier locale, représentation,
participation et espace public, CURAPP/CRAPS, BdgiPUF.

®2Maudet, G., (2002), La « démocratie sanitaire end@r et construire I'usager, in La
démocratisation du social, Lien social et PolitefidAC, 48, Automne.
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objectif donné ou si elle constitue plutét un processus pouvant conduire a un
renforcement du pouvoir du public amené a participer et a sa conscientisation.

A l'issue des expériences analysées dans la littérature, Falise®® constate que la
participation des usagers-citoyens comporte 3 niveaux différents :

- L'information qui permet aux acteurs tout a la fois de mieux évaluer les attentes
locales (information ascendante) et de faire connaitre le contenu des décisions
prises (information descendante). Si elle contribue a doter les individus des
ressources nouvelles, de nature informationnelle, elle n'implique pas de partage
du pouvoir de décision.

- La consultation, elle, invite les individus & exprimer leur opinion. Les intéressés
acquiérent alors la possibilité de se faire entendre, mais les acteurs gardent
I'entiere maitrise des choix, en prenant ou non en compte les avis émis.

- La concertation, enfin, conduit & une élaboration conjointe. Ce niveau se situe
trés en amont des processus décisionnels, les acteurs des politiques s’engagent
dans la voie des compromis et des marchandages avec les associations,
notamment.

Pour Chevallier®, ces trois techniques de participation n’entrainent pas de réel
déplacement de pouvoir de décision : la participation est ainsi plus « octroyée »
gque «conquise ». Les procédures participatives n’ont jamais pour effet de
conduire a une « démocratie directe ». L'impact de ces instances de consultation
sur la décision publique parait avoir été des plus relatifs.

A titre d’exemple, on peut citer la mise en place d’'un Comité régional des
usagers en Bretagne. Ce dispositif illustre les catégories de participation que
nous venons d'évoquer. Dans ce cadre, les usagers bénéficient de nombreuses
informations sur les politiques de santé publique mises en place ou a venir. Leur
avis est mobilisé sur certaines questions (réglementation, infections
nosocomiales, Maison du Handicap...), lors de rencontres ou se cétoie un
public hétérogéne : médecins, représentants des services de ['état, divers

experts des questions traitées, représentants des usagers.

® Falise, M., (2003), La démocratie participativeprResses et ambiguités, éditions de
I'Aube.

® Chevallier, J., (1999), La démocratie locale, éspntation, participation et espace
public, CURAPP/CRAPS, Editions PUF.
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Extrait de la présentation de la chargée de mission de 'ARH de

Bretagne, 21 octobre 2006

L’agence régionale d’hospitalisation de Bretagne a mobilisé prés

de 400 associations de représentants de malades et d’'usagers

localisées en Bretagne. Trente associations se sont portées
volontaires pour participer & la mise en place a titre expérimental
des 2004, d'un Comité Régional des Usagers (CRU), qui est
pérenne depuis début 2007 et relayé par le Collectif

Interassociatif Sur la Santé (CISS).

Le CRU représente les usagers :

- au niveau infrarégional, il assure la représentation des
usagers dans les conférences sanitaires de territoire®,

- au niveau des instances de I'ARH : comité technique
régional, comité de pilotage du Schéma Régional
d’Organisation Sanitaire (bilan SROS II, avis sur des volets
médicaux, projets médicaux de territoire...),

- au niveau des partenaires de [I'ARH: Travail de
représentants du CRU avec I'Union Régionale des Médecins
Libéraux sur un questionnaire usagers a destination des
médecins généralistes et spécialistes,

- au niveau des instances de I'Etat dans la région,

- dans les instances réglementaires : Le Président du CRU
siege dans le Comité Régional de I'Organisation Sanitaire
(CROS) qui donne un avis réglementaire sur tous les grands
projets d'autorisations d’activité de santé des établissements
bretons.

Si de nombreuses instances de consultations ont vu le jour et intéegrent
les représentants d'usagers, ces dispositifs participatifs connaissent un certain
nombre de limites.

L'étude de Bréchat, P.-H., Jourdain A. et all.®® sur la participation des usagers a
la construction des schémas régionaux d'organisation sanitaire de seconde
génération, réalisée courant 1998-99, montre que les modalités pratiques de
cette participation sont souvent critiquées. Les auteurs soulevent deux
paradoxes. Le premier relatif au peu d'actions dans lesquelles les usagers sont
engagés malgré les possibilités de représentations données, du fait semble-t-il
du manque d’information des usagers sur le systeme de soins ou de la trop

grande spécialisation des associations qui peinent a faire des propositions

BN

® |es délibérations et votes a cette occasion, swhilisés a titre consultatif par
I’Agence Régionale d’Hospitalisation.

® Bréchat, P.-H., Jourdain, A., Schaetzel , F., MnE., (2005), Les usagers dans la
construction des schémas régionaux d’organisatioitasre, Santé publique, vol.17, n°1,
57-73.

a7



globales sur le systeme de soins. Le second inhérent a la faible représentativité
des usagers dans les organismes qui gérent ou évaluent le systeme de santé.

Il manquerait également & ce jour, selon Ghadi et Naiditch®”, un processus
d’apprentissage pour que les individus puissent s’approprier les nouveaux
dispositifs de participation, pensés en dehors d’eux.

Les acteurs de la participation (Ceretti®®) constatent qu’il importe d’une
part d'articuler le principe de la légitimité élective aux mécanismes de
participation et, d’autre part, de construire les usagers de fagon a ce qu'ils
puissent étre introduits dans les instances de délibération, en tant qu'interface
avec la société civile, et qu'ils soient dotés de moyens d’apprentissage pour faire
face a cette tache. La prégnance des interpellations sur la représentativité
montre le probleme récurrent de la Iégitimité de ces groupements intermédiaires
entre société civile et société politique (Lascoumes®).

Sur un plan politique, les individus sont reconnus dans le droit de
participation : transparence des informations et de décisions, consultation de
l'avis des représentants sur des questions diverses, concertation parfois avec
l'ensemble des acteurs (experts et représentants de [I'Etat) sur des
problématiques locales. Sans participer directement au processus décisionnel,
l'individu, au travers de représentants, est toutefois reconnu dans sa capacité
d’exprimer une opinion, qui peut étre différente de celles des experts et ses
connaissances profanes peuvent étre mobilisées dans le cadre d'espace public
de délibération.

Qu’en est-il de la participation des usagers au sein des établissements de

santé ?

®" Ghadi, V., Naiditch, M., (2000), Le patient etdgstéme de soins : quelle implication
pour I'individu ? ADSP ; décembre.

®8 Ceretti, A.-M., (2004), Critéres de représent#i\ét structuration des associations de
santé, rapport réalisé a la demande de JF. Mjzit@ier.

% Lascoumes, P., (2001), Les associations au carrefes légitimités politiques entre
représentation critique et représentation partisipaActions associatives, solidarités et
territoires, Actes du Collogue, Publications denirsité de Saint-Etienne,. 277-294.
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1.4.2. La participation a l'organisation des soins et au respect des droits a

I'hopital

La participation des individus aux décisions concernant I'organisation des
soins et le respect des droits a I'hopital se réalise par le biais des représentants
de malades ou dusagers. L'ordonnance du 24 avrii 1996 a prévu la
représentation des intéréts des usagers dans les conseils d’administration des
établissements de santé. L'ordonnance du 4 septembre 2003 et la circulaire du
5 mars 2004 témoignent de la volonté d'institutionnaliser la place des usagers.
Ainsi différentes fonctions peuvent étre occupées d’'apres la loi, par les usagers

au sein des structures du systeme de santé.

Le rbéle du représentant des usagers dans les établissements
de santé

Depuis le décret du 7 juillet 2005, il est prévu trois
représentants des usagers au conseil d’administration d’'un
établissement public de santé, comme administrateurs a part
entiere. Ce sont ainsi prés de 3000 représentants qui assurent
cette responsabilité dans les établissements publics. Cette
place d’administrateur permet d’'étre actif dans les prises de
décisions concernant I'ensemble des projets et orientations de
I'établissement. Le conseil d’administration arréte la politique
générale de l'établissement, sa politique d'évaluation et de
contréle. Le conseil délibére également sur la politique
d’amélioration continue de la qualité et de la sécurité des soins,
ainsi que des conditions de la prise en charge des usagers.
Cependant le role des représentants des usagers au sein des
conseils est limité. Les orientations décisives sont prises
préalablement lors de travaux de commissions, le conseil ne
faisant qu’entériner les décisions’.

Il ne s’agit pas d’'un partage de pouvoir de décision, au sens d’une délégation par
une autorité compétente d’'une partie de ses prérogatives de décision. Cette
technique de participation ne déplace pas le pouvoir de décision. Si le dispositif
conserve l'attribution du pouvoir d’élaboration et de décisions aux professionnels
et dirigeants, il est offert aux représentants d'usagers la possibilité d'étre informé

des décisions et de connaitre les problemes et des solutions mobilisées. Les

0 Cf. Guide CISS du représentant des usagers gistinge de santé, éd. 2006, 18-20.
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représentants n'‘ont que partiellement la capacité d'influer sur la prise de

décision.

Cependant, certaines possibilités de participation offertes aux
représentants d’'usagers permettent tout au moins d'introduire les catégories de
pensée des usagers dans les logigues internes, grace au travail de coproduction
des représentants aupres des professionnels, dans certaines commissions :
Comité de lutte contre les infections nosocomiales (CLIN), Comité de liaison en
alimentation et nutrition (CLAN), Commission des relations avec les usagers et
de la qualité de la prise en charge (CRUQ) ou encore la Commission de la lutte
contre la douleur (CLUD).

La commission des relations avec les usagers et de la qualité de la prise en
charge (CRUQ) illustre la possibilité qui est offerte aux représentants d’usagers
de faire valoir des catégories de pensée des usagers dans la définition d’actions
menées au sein de I'établissement. Cette procédure a, a la fois, une dimension
de médiation en cas de tensions ou de litiges avec un service, une dimension de
co-production dans I'amélioration de la prise en charge et de valorisation des

droits des malades.

Commission des relations avec les usagers et de la qualité de
la prise en charge (CRUQ)

La CRU a pour mission :

« de veiller au respect des droits des patients ;

» de contribuer a I'amélioration de la qualité de l'accueil des
patients ;

« de faciliter leurs démarches pour exprimer leurs griefs ;

» d'étre consultée sur la politique d'accueil et de prise en
charge, de formuler des propositions ;

« d'étre informée sur I'ensemble des plaintes et du suivi.

La commission a acces au dossier médical avec l'accord du
patient.

Elle se compose : d'un médiateur, d'un membre de la
Commission de soins infirmiers, d'un membre de Ia
Commission Médicale de I'Etablissement, d'au moins deux
représentants des usagers, de membres invités.

La Commission tient une permanence sur rendez-vous.
(source : site Internet hdpitaux de I'Assistance Publique des
Hopitaux de Paris.)
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Il s’agit d’abord de valoriser les droits individuels, faire reconnaitre les
droits des malades et de leurs proches, mais aussi de réparer les atteintes a ces
mémes droits. A cette fin, la CRUQ est aidée par la transmission a chacune des
personnes hospitalisées d’'un livret d’accueil ou figure la « Charte du patient
hospitalisé” ». Elle est une synthése des droits existants, elle est destinée a ce
que chacun connaisse ses droits pour les faire reconnaitre. C'est un outil qui
construit une image des droits et besoins de la personne qui détermine un profil

idéalisé, auquel chacun peut s’identifier.

La Charte du patient hospitalisé

Elle est mise en ceuvre par la circulaire du 6 mai 1995 relative
aux droits des patients hospitalisés et renouvelée en 20062
Elle précise que "le patient hospitalisé n'est pas seulement un
malade, il est avant tout une personne avec des droits et des
devoirs". Elle traite principalement de l'acces au service public
hospitalier, de la dispensation des soins - préventifs, curatifs ou
palliatifs -, de linformation du patient et de ses proches, du
principe général du consentement préalable - spécifique pour
certains actes -, de la liberté individuelle, du respect de la
personne et de son intimité, du droit a la vie privée et a la
confidentialité, de I'accés aux informations contenues dans les
dossiers administratifs et médicaux et des voies de recours des
patients.

L'originalité de la mission du CRUQ réside en effet dans l'affirmation de
l'importance des droits des usagers et dans le développement d’'une fonction de
médiation dans les services. La médiation peut consister a la restauration d'un
dialogue parfois rompu entre les familles et les soignants. La médiation peut
aussi participer au reglement de plaintes, pour faire avancer le dossier auprés de
I'établissement, recueillir des informations auprés du service concerné, réorienter
les plaignants vers les instances d’indemnisation et de conciliation.

La loi du 4 mars a créé un nouveau droit, qui est le droit a indemnisation des
victimes d’accidents non fautifs. Ce droit peut tout aussi bien étre défendu devant

le juge que devant une commission régionale d'indemnisation (CRCI). Le CRCI

"L Cf. annexe 4 Charte du patient hospitalisé.

2 ¢f. circulaire n° DHOS/E1/DGS/SD1B/SD1C/SD4A/20@B/du 2 mars 2006, relative
aux droits des personnes hospitalisées et comporna charte de la personne
hospitalisée.
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est 'organe auquel s’adressent les victimes et qui statue sur la question de la
responsabilité. Il en existe une par région. Un usager (ou une association),
estimant qu'un des droits de la personne n'a pas été respecté (respect de la
dignité, de la vie privée, du secret des informations, informations sur I'état de
santé, acces au dossier médical, etc.) peut saisir la Commission régionale de
conciliation et d'indemnisation (CRCI).

La loi du 4 mars 2002 a procédé a un aménagement des
procédures d’indemnisation, s’appuyant sur la mise en place
d'une indemnisation amiable des litiges par la création
d'organismes nouveaux: Commissions régionales de
conciliation et dindemnisation (CRCI), Office national
d'indemnisation des accidents médicaux (ONIAM), Commission
nationale des accidents médicaux; et sur une réforme de
I'expertise médicale précontentieuse. Le principe est celui de la
réparation intégrale des préjudices subis par la victime”®.

Les statistiques couvrant les années 1990 montrent une augmentation mais pas
une explosion des contentieux civils avec un début de stagnation des I'année
2000, qui se confirme sur les statistiques plus récentes’.

En tenant des permanences, en dialoguant avec les usagers, en portant un
regard particulier sur le recueil de la satisfaction des usagers, la CRUQ contribue
a lI'amélioration de la prise en charge en faisant remonter les problemes, les
observations et les dysfonctionnements identifiés par les usagers. La CRUQ peut
proposer des solutions a la direction de I'établissement. Cette disposition permet
de regrouper les propositions éparses des usagers et des associations et de les
faire valoir. Des expériences de ce type existaient antérieurement a la CRUQ,
par le biais de plates-formes associatives, hommées « maison des usagers »,
permettant un partenariat entre professionnels et usagers, créées a l'initiative de

la direction de certains établissements’™.

3 Cf. Guide CISS du représentant des usagers gistnse de santé, éd. 2006, 56-57.
" Martin, D., (2006), Indemnisation des victimesati@ents médicaux : le bilan de la loi
du 4 mars 2002, in Des patients tout-puissantstnéeud’éthique médicale Maurice
Rapin, 51-54.
5 Cf. I'expérience du C.H. de Broussais et de I'HE@&Rs I'article de J.Wils, (2002), La

maison des usagers : une expérience... ActualitéSahié n°38, octobre, 16-18. et
'expérience du C.H. de Nantes, Guérin, J.-P., 2200'expérience d’'un groupe usagers

« juri citoyen » au Chu de Nantes, Actualités Jami® n°38, octobre, 21-24.
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La question de la compétence et de la pertinence des recommandations des
représentants au sein du conseil d’administration est souvent questionnée’®. Et
cela, bien que le mécanisme de désignation des représentants ait été
perfectionné par la loi du 4 mars 2002, qui pose l'obligation d’appartenir a une

association représentative agréée’’

, qui implique au minimum de la formation et
un suivi des représentants. P. Lascoumes’ fait valoir qu'il est « extrémement
difficile de maintenir un point de vue autonome, de ne pas intégrer peu a peu les
catégories de pensée et les raisonnements des professionnels ou des structures.
Le risque du représentant est de devenir un quasi-professionnel capté par la
logique de l'institution au lieu d’étre une interface avec la société civile. Les
figures d’'usagers construites par les acteurs de la participation laissent de c6té
cette majorité d'« usagers silencieux ou qui n‘ont pas l'opportunité de
s’exprimer». Cela ne signifie pas pour autant que la participation soit un simple
« trompe-l'ceil » et que son développement soit dépourvu d'effets. Le bilan
guantitatif tiré de ces expériences semble montrer que sur des questions
diverses, l'avis des usagers crédibilise le choix final de décision prise par une
procédure transparente’®.

Si la participation n'affecte que de maniere résiduelle le processus de décision, il
convient de prendre en compte toutefois, les autres effets marginaux inattendus
ou & long terme de la participation®. Les individus mobilisés semblent jouir d’une
crédibilité particuliere dans le domaine de la qualité et de l'accueil et de

I'évaluation de la satisfaction des « usagers ». Malgré les nombreuses questions

® Pochat, H., Une expérience de démocratie sanitdireparticipation des usagers a
I'élaboration d'un projet d'établissement, Revuen@gle de droit médical, n°12, 2004,
53-60.

" Cf en annexe 5: Décret n° 2005-300 du 31 marss 2@fncernant I'agrément
d’associations représentant les usagers dans $#anges hospitalieres ou de santé
publique. Et annexe 5bis Circulaire DGS/SD1B no62024 du 10 mars 2006 relative a
I'agrément des associations représentant les usdgas les instances hospitalieres ou de
santé publique.

78 Lascoumes, P., La place des usagers dans &rgyste santé : de la dépendance a la
coopération, en ligne sur leciss.org.

79 Got, B., La représentation institutionnelle dssgers a I'hépital : introduction ou
intrusion ? Actualités JuriSanté n°38, octobre 2@022.

8 Cf. Politix, Dispositifs participatifs, dossier @alonné par L. Blondiaux et D. Cardon,
vol. 19, n°75, 2006.
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de mise en ceuvre que cela pose, nhous venons de voir qu'il ne s'agit plus
seulement de demander leur avis a des individus sur la qualité d’'une prestation
au stade final de sa production mais de les associer a la définition des
problémes, aux négociations et d’esquisser les solutions adaptées : c’est en tant
gue citoyen et acteur du systéme de santé que lindividu est amené a exprimer
ses attentes irréductibles a celles définies par I'administration et ses services. Le
représentant d’'usager est amené a jouer un role tant dans la médiation entre
usagers individuels et institutions, dans 'accompagnement de la reconnaissance
des droits de la personne malade, dans I'amélioration de la qualité de la prise en
charge et de la sécurité des malades par le biais de participation & un grand
nombre de commissions de travail au sein de I'hépital.

Le débat sur la modernisation du systeme de santé avec pour référent
'usager, n’évacue pas la question du « non acces » ou du « non recours » de

certains aux services et aux droits en matiére de santé.

1.5. Le sujet de droit et la transformation du cont  rat médical : la

participation aux décisions concernant sa propre sa nté

Tous les droits auxquels les individus peuvent prétendre sont regroupés
dans un texte unique : la loi relative aux « droits des malades et a la qualité du
systeme de santé » présentée par B. Kouchner et adoptée le 4 mars 2002. La loi
du 4 mars 2002 confirme a la personne hospitalisée son statut d'« acteur de sa
propre santé ». Des avancées majeures sont réalisées sur le plan des droits des
personnes malades qui, d'objet de prestations de santé, deviennent des
« acteurs incontournables » du systéme®. La loi en renforcant le droit a
l'information et le droit au consentement permet non seulement aux individus

d’étre plus éclairés sur les décisions a prendre, mais d'y prendre part activement.

8. Cf. en annexe 6 la liste des principaux texteseréghtaires relatifs aux droits des
malades.
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La loi instaure une relation équilibrée et partenariale. Elle s’articule autour de
quatre droits principaux : le consentement, I'information, I'autodétermination et le

refus de soins. Nous reprenons ici les analyses de Lambert-Faivre®.

82 Lambert-Faivre, Y., La loi n°2002-303 du 4 mar920elative aux droits des malades
et a la qualité du systeme de santé (1), lI-Leggddies malades, usagers du systeme de
santé, Le Dalloz, 2002, n°16, 1291-1296.

55



1.5.1. Le consentement

Pour I'auteur, la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la
qualité du systéme de santé couvre le champ de la médecine libérale et de la
médecine publique, elle fusionne par conséquent I'aspect contractuel et I'aspect
administratif du consentement. Sa portée est d’autant plus vaste qu'’il s’agit d’'une
loi, ayant donc une portée supérieure a un décret comme le code de déontologie,
ou a une circulaire comme la charte du patient hospitalisé. Le consentement y
apparait comme un élément fort, intimement lié au droit a I'information.

Le premier alinéa de l'article L.1111-4 du Code de la Santé Publique (CSP)
affirme que « toute personne prend, avec le professionnel de santé et compte
tenu des informations et des préconisations qu'il lui fournit, les décisions
concernant sa santé ». Le troisieme alinéa énonce qu’ «aucun acte médical ni
aucun traitement ne peut étre pratiqué sans le consentement libre et éclairé de la
personne et ce consentement peut étre retiré a tout moment ».

Une des nouveautés de la loi du 4 mars 2002 est I'apparition d’'une personne de
confiance « désignée par le malade pour le suppléer le cas échéant ». Selon
l'article L.1111-6 du C.S.P., la personne de confiance peut étre un parent, un
proche, ou le médecin traitant, et sera consultée au cas ou l'individu serait hors
d’état d’exprimer sa volonté et de recevoir I'information nécessaire a cette fin.
Cette désignation est faite par écrit. Elle est révocable a tout moment. Le
guatrieme alinéa de larticle L.1111-4 précise : « Lorsque la personne est hors
d’état d’exprimer sa volonté, aucune intervention ou investigation ne peut étre
réalisée, sauf urgence ou impossibilité, sans que la personne de confiance ou la
famille ou, a défaut, un de ses proches, ait été consulté ». Dans le méme sens,
le consentement des majeurs sous tutelle et des mineurs doit étre
systématiquement recherché, s'ils sont aptes a exprimer leur volonté et participer
a la décision médicale qui les concerne (article L.1111-4).

Le consentement cesse d’étre une simple obligation pour le médecin, un
simple préalable a I'acte médical. Il devient un droit subjectif, un droit de la
personne, un élément qui atteste de sa liberté de contracter ou de ne pas
contracter, sans étre jamais définitivement engagé puisqu’il peut «a tout

moment » retirer son consentement. La loi proclame donc l'autonomie de la
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volonté de l'individu. La relation contractuelle entre le médecin et le malade a
ainsi changé. La notion de consentement réordonne le sens de la relation
médicale de sorte que la justification de la compétence du médecin ne peut plus
s'imposer contre la volonté d'un individu. Le contrat médical cesse d'étre
appréhendé a partir des obligations du médecin pour étre pensé a partir des
droits des personnes malades. La loi du 4 mars 2002 participe a I'évolution du
paternalisme médical qui était centré jusqu'a ce jour sur le bénéfice
thérapeutique. La demande de consentement aux soins et donc I'acceptation
d'un éventuel refus, se fonde sur le principe du respect de l'autonomie de la

personne.

1.5.2. L'information

L’existence du droit au consentement éclairé entraine une double
conséquence : la personne peut le revendiquer et le médecin sur qui pése
I'obligation de délivrer l'information n’a plus la possibilité de s’abstenir de la
donner®. Etant titulaire du droit & l'information, la personne seule peut choisir
d’étre tenue dans l'ignorance du diagnostic ou d’un pronostic.

Avec la loi du 4 mars 2002, le législateur confirme les jurisprudences récentes de
la Cour de cassation et du Conseil d’Etat en précisant les modalités des deux
modes d’information, soit orale, soit écrite. L'information orale est trés
longuement développée dans le texte de loi, qui en précise le champ : actes
médicaux avec leurs conséquences immédiates et futures, traitements,
investigations, actes de prévention, bénéfices, risques, solutions alternatives, les
risques nouveaux révélés a posteriori et nécessitant de retrouver l'individu, y
compris longtemps apres.

L'information doit étre délivrée par entretien individuel, éventuellement en
présence de la personne de confiance ou des proches. Seule l'urgence ou

l'impossibilité d'informer peut dispenser le professionnel de santé de déférer au

8 Cf. annexe 7 Information du patient dans la loiddmars 2002, Ordre National des
Médecins — Conseil National de I'Ordre, 9 pages.
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devoir d’'information préalable a I'acte de soins ; les cas ou lindividu peut étre
tenu dans lignorance : essentiellement a sa demande, sauf si des tiers sont
exposeés a un risque de maladie transmissible.

L’acces a l'information écrite, c’est-a-dire au dossier médical, est maintenant
direct, selon l'article L. 1111-7. La procédure de consultation du dossier médical
est elle aussi longuement décrite. L’'accés des ayants droits d’'un individu décédé
a son dossier médical est cependant soumis a la réserve suivante : les
informations délivrées aux ayants droits doivent leur permettre de connaitre les
causes de la mort, de défendre la mémoire du défunt ou de faire valoir leurs
droits.

Le droit de la personne détre informée est [l'outil juridique du
renversement des positions d’'acteurs : a la reconnaissance au médecin par le
Code de déontologie médicale du pouvoir de ne pas informer la personne
malade succéde la reconnaissance pour celle-ci du droit de recevoir les

information du professionnel sachant.

Cependant, Thouvenin®* (2006) souligne que la nouvelle rédaction du
Code de déontologie dans sa version de 2004, stipule que le médecin en cas de
diagnostic et de pronostics graves, peut ne pas informer le malade a priori, le
privant ainsi de son droit. Ce modele est un compromis entre la proposition
initiale de laisser le malade seul prendre les décisions relatives a sa santé et des
amendements visant a maintenir le médecin dans sa fonction de décideur. Ainsi,
le droit de la personne d’'étre informée avant toute décision par le médecin est
partiellement mis en cause par une régle déontologique. De la méme facon, des
regles propres aux fins de vie privilégient le r6le du médecin dans la prise de
décision et mettent en cause la fonction traditionnelle de la volonté. Ces deux
modifications successives redonnent de I'importance au point de vue de I'expert
au détriment de celui du profane. Ainsi, c’est la question de la décision et de
'autodétermination qui est en question, du point de vue de la déontologie

médicale.

8 Thouvenin, D., (2006), La reconnaissance desgldats malades : faire de la personne
malade un acteur de santé, in Des patients togsanis ? Journées d’éthique médicale
M. Rapin, Médecine-Sciences Flammarion, 21-40.
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1.5.3. L'autodétermination

Si la loi a accordé une telle place au droit a I'information, c’est parce qu'il
conditionne I'expression de la volonté de la personne malade ; il est le moyen lui
permettant de prendre les décisions la concernant. La loi applique a la relation
médicale le principe d’autonomie de la volonté. Le signe le plus tangible du
renforcement contractuel de la relation médicale est I'obligation pour le médecin
d’associer l'individu non seulement a la prise de décision le concernant, mais
encore, quand celui-ci est possible, au choix thérapeutique (en cas d’alternative
thérapeutique, par exemple).

Rendre lindividu acteur de sa santé suppose souvent un équilibre tres difficile &
faire entre la nécessité de ne pas instrumentaliser le malade et la recherche de
'autodétermination. Si la figure de l'individu libre de ses choix est un idéal vers
lequel tendre, qui impligue de le consulter et de I'informer chaque fois que cela
sera nécessaire, il faut cependant se garder d'une vision radicale qui ferait
perdre a la relation médicale sa spécificité en en faisant un contrat comme un
autre. Le particularisme contractuel de la relation médicale ménage tant bien que
mal, les intéréts contradictoires de la protection juridique du corps et de sa

nécessaire mise a disposition du médecin, dans un but thérapeutique.

1.5.4. Le refus de soins

La question se pose avec d'autant plus d'acuité lorsque se pose la
question du refus de soins. Le droit a I'information doit permettre au malade de
donner « un consentement libre et éclairé » a I'acte médical, et donc d’exprimer
son droit a l'autodétermination, ce qui implique que ce consentement puisse étre
refusé ou retiré a tout moment. Le refus du traitement s’inscrit dans le droit

reconnu a l'individu de ne pas se plier aux injonctions médicales et de déroger a

59



'observance que le modele paternaliste envisage comme une obéissance
|égitime a la parole du médecin.

Nous reprenons ici les réflexions de S. Fainzang® qui souligne que si le refus de
traitement fait pendant au « consentement éclairé », on ne saurait réduire le
débat a la seule question de la liberté individuelle. Celle-ci entre bien en ligne de
compte dans le débat, dans la mesure ou c’est reconnaitre la Iégitimité de ses
options et de ses valeurs qui sont a prendre en compte : les choix des individus
ne sont pas réductibles a la rationalité médicale. De fait, la reconnaissance du
droit de la personne a refuser un traitement entre en conflit avec la réussite de la
prise en charge médicale, telle que conforme au jugement et aux décisions du
médecin. Ainsi, le médecin est partagé entre la nécessité de se conformer au
consentement éclairé et I'obligation Iégale d’assistance a personne en danger.
Ici, droit des malades et devoir des médecins peuvent étre antagonistes. La loi
précise que le médecin « doit tout mettre en ceuvre pour convaincre la personne
d’accepter les soins indispensables », sans trancher la question de savoir quelle
volonté doit finalement prévaloir : celle du malade refusant les soins ou celle du
médecin. Il convenait de souligner le paradoxe de cette situation.

Pour Rachet-Darfeuille®, une vision moins alarmiste de cette situation incline a
penser que si la personne est entendue, c’'est parce qu'elle doit étre reconnue
dans sa complexité et dans son identité ; mais la compétence, I'expérience et la
responsabilité du médecin ne peuvent davantage étre ignorées. Le principe de
reconnaissance mutuelle vient pondérer les théses utilitaristes qui s’appuient sur
la prééminence de la souveraineté individuelle. Ce principe garantit que le droit
de l'individu a l'autodétermination s’exercera dans les limites raisonnables, sans
gue le médecin soit pour autant dépourvu de tout pouvoir décisionnel. Le malade
« objet de soins » devient l'interlocuteur « sujet » d’'un rapport humain. Il ne se

substitue pas a I'expertise médicale.

Malgré ses réserves, la loi a permis de mettre I'accent sur les individus

reconnus dans leur capacité a tisser des contrats. La loi de mars 2002 tend a

8 Fainzang, S., (2005), L'autonomie du malade : rigitcle désobéir, Les cahiers du
CCNE, n°44.

8 Rachet-Darfeuille, V., (2004), La démocratie s@irét... ou quand la forme I'emporte
sur le fond, Revue générale de droit médical, n°12.
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opérer un déplacement du modeéle frangais qui repose sur un principe
universaliste, sur le respect de devoirs universels envers les autres et envers soi-
méme, comme membre de 'humanité ; vers une norme plus anglo-saxonne, qui
repose sur un principe individualiste qui sous-tend une liberté individuelle d’avoir
des préférences singuliéres négociables®’. Le malade doit désormais étre
considéré comme une personne détentrice de droits fondamentaux mais aussi
comme un acteur de sa santé qui doit étre reconnu dans sa dignité d’étre qui
prend les décisions le concernant. La loi affirme le respect des libertés des
individus et promeut une relation partenariale et équilibrée, reposant sur
I'autodétermination et sur la responsabilisation des malades, grace a I'obligation
d'information et au consentement éclairé. Le consentement libre et éclairé de
I'individu n’est pas remplacé par la responsabilité unilatéralement prise par
I'individu qui déciderait du traitement approprié, puisqu’une obligation d’accord
est exigée par la loi. Il y a dans la notion de « consentement » de l'individu autre
chose que la résultante d’'une simple autodétermination. La loi ne fait pas de
lindividu un donneur d'ordre et du médecin un simple exécutant muet et
irresponsable des exigences de l'individu. Il ne s’agit pas de gommer absolument
l'inégalité consubstantielle de la relation médicale mais d’en tempérer les effets
par le droit a I'information et la reconnaissance et la valorisation de I'autonomie
des individus. La loi ne déséquilibre pas la notion de pacte de soins. Il ne s’agit
pas de faire de la personne malade un individu qui prend seul ses décisions. |l
s'agit plutdt d'un modele participatif qui vise un certain équilibre entre un
paternalisme tempéré et un individu reconnu dans sa liberté et son autonomie de

décision.

1.6. Les « non-usagers » ou le non-recours aux syst emes de soins

La question du statut de I'usager ne peut pas négliger la question majeure

de I'effectivité du service public et faire I'impasse sur le non-recours.

8 Thouvenin opus cit.
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Dans le domaine de la santé comme ailleurs, les politiques publiques
laissaient de c6té une frange de la population, celle en situation de non-recours.
C'est a la fin des années quatre-ving-dix que se met en place une politique
publique susceptible de contribuer fortement a la réduction des inégalités
sociales de santé, dans le cadre de la loi d’orientation relative a la lutte contre les
exclusions en 1998 (Drulhe®, 2000). Un des principaux axes de cette loi est de
garantir aux plus démunis I'égalité d’accés aux soins, a laquelle répondra deux
ans plus tard la mise en ceuvre de la couverture médicale universelle (CMU) qui
vise a réduire les inégalités d’'acceés aux soins des personnes en situation de

précarité sociale®.

La couverture maladie universelle de base

Y

Elle permet l'acces a l'assurance maladie pour toutes les
personnes résidant en France de maniére stable et réguliere
depuis plus de trois mois, et qui n'ont pas droit a I'assurance
maladie a un autre titre (activité professionnelle, etc.). «Les
personnes qui cessent de remplir les conditions pour relever
d'un régime obligatoire bénéficient, a compter de la date a
laquelle ces conditions ne sont plus remplies, d’un maintien de
droit aux prestations des assurances maladie, maternite,
invalidité et déces» (article L. 161-8 du code de la Sécurité
sociale). Ce maintien de droits pour les prestations en nature est
de 12 mois (article R. 161-3 du code de la Sécurité sociale). Les
chémeurs non indemnisés, les jeunes sans activité cessant
d’étre ayant droit de leurs parents, les personnes séparées de
leur conjoint se trouvent le plus souvent dans cette situation et
n'ont pas besoin de faire jouer le critere de résidence pour étre
assuré social car ils bénéficient du maintien de droits.

La couverture maladie universelle complémentaire

Elle permet d'avoir le droit a une protection complémentaire
santé gratuite. C’est donc la possibilité d’accéder aux médecins,
a I'népital, etc., sans dépense a charge et sans avance de frais.
La CMU complémentaire est accordée pour un an sous
conditions de ressources : I'ensemble des ressources du foyer

8 Drulhe, M, (2000), Fin de siécle et inégalitésiales de santé en France : 'amorce
d'un débat ?, in Leclerc A. et all, Les inégaliségiales de santé, Paris, La Découverte et
Syros, 41-51.

8 Dufour-Kippelen, S., Legal A., Wittwer J., (200&}pmprendre les causes du non-
recours a la CMUC, Rapport final, septembre, Cotigand’étude entre le Fonds de
Financement de la CMU et I'Université Paris Dauphien ligne.
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des 12 mois précédant la demande est pris en compte et ne doit
pas dépasser un plafond. La CMU complémentaire prend en
charge le ticket modérateur en soins de ville (consultation et
prescriptions) ou a [I'hépital, le forfait hospitalier et, dans
certaines limites fixées par la réglementation, les dépassements
tarifaires pour prothéses ou appareillages (principalement en
dentaire et en optique). Les soins sont pris en charge a 100 %
en tiers payant et les professionnels de santé ont 'obligation de
respecter les tarifs reconnus par la sécurité sociale. (...)

Source : http://www.cmu.fr/site/cmu.(2007)

Ces politiques privilégient une approche de réduction des inégalités
sociales de santé en ciblant des populations spécifiques : «les populations en
situation de précarité sociale »*. Cette approche catégorielle, renforcée par la loi
du 9 aolt 2004 relative a la politique de santé publique s’accompagnera de la
mise en ceuvre, dans chaque région francaise, des programmes régionaux pour
I'accés a la prévention et aux soins (PRAPS)®. IIs seront a l'origine de la mise en
place, dans les hépitaux publics, de permanences d’'accés aux soins de santé
(PASS).

Les permanences d’'acces aux soins de santé (PASS)

Les PASS sont des cellules de prise en charge médico-sociale,
qui doivent faciliter lI'acces des personnes démunies non
seulement au systéme hospitalier mais aussi aux réseaux
institutionnels ou associatifs de soins, d’accueil et
d’accompagnement social. En application de I'article L6112-6 du
code de la santé publique, les établissements publics de santé
et les établissements de santé privés participant au service
public hospitalier mettent en place, dans le cadre des
programmes régionaux pour l'acces a la prévention et aux soins
(PRAPS), des permanences d'acces aux soins de santé
(PASS), qui comprennent notamment des permanences
d'orthogénie, adaptées aux personnes en situation de précarité,

% pascal, J., Quélier Ch, Agard, Ch, Nguyen, J.M.mhail, P., (2006), Peut-on
identifier la précarité sociale parmi les consukade I'h6pital ? Sciences Sociales et
Santé, vol. 24, n°3, septembre.

Un des objectifs des PRAPS est d’'améliorer 'ackda prévention et aux soins des
personnes en situation de précarité sociale.

°1 Bellanger, M., Jourdain, A., (2006) Essai d’évéibra des résultats des programmes
régionaux de santé en France : Le cas des PRSdention du suicide, Santé publique,
n°4, 585-598.
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visant a faciliter leur accés au systéeme de santé, et a les
accompagner dans les démarches nécessaires a la
reconnaissance de leurs droits. lls concluent avec I'Etat des
conventions prévoyant, en cas de nécessité, la prise en charge
des consultations externes, des actes diagnostiques et
thérapeutiques ainsi que des traitements qui sont délivrés
gratuitement a ces personnes.

Source : http://www.sante.gouv.fr/lhtm/dossiers/pass/accueil.htm

Les PASS sont des consultations de premier recours en soins primaires
destinées a une prise en charge médicosociale des populations en situations de
précarité sociale. Le PASS ne représente pas le seul mode d’accés aux soins
primaires de I'hdpital pour ces populations, certains passent toujours par les
urgences. En dépit des dispositifs qui visent & les réduire, les inégalités de santé
et d'acces a la santé se creusent®,

De nombreux travaux s'intéressent aux repérages de besoins de soins non
satisfaits des populations précaires®. Il apparait que les dimensions d'intégration
sociale et de ruptures sociales des dimensions psychologiques et les
représentations liées a la santé sont des facteurs dimportances dans le

f95

renoncement aux soins®™ ou dans un recours tardif®®. Il existe également une

%2 Allonier C., Dourgnon P., Rochereau T., (2006erduéte Santé Protection Sociale
2004, un outil d'analyse pluridisciplinaire de I&s aux soins, de la couverture maladie
et de I'état de santé des Francgais, Questions mtléte de la santé IRDES n° 105,
janvier.

3 Bungener, M, Ulmann, Ph., (2006), Les déterminaatso-économiques des inégalités
de santé: de nouvelles pistes a explorer, ScieBoesales et Santé, vol. 24, n°3,
septembre. Voir notamment le programme hospitdierecherche clinique national sur
les : « Pertes de chances médicales de la cliesésituation de précarité sociale ou de
pauvreté consultant a I'hépital public ». Voir dukes travaux de 'ODENORE pour
I’ANR-Programme Santé Environnement _ Santé Trasaille « non recours aux soins
% Bazin, F., Parizot, |., Chauvin, P., (2006), Detierants psychosociaux du renoncement
aux soins pour raisons financiéres dans cing zembaines sensibles de la Région
parisienne en 2001, Sciences Sociales et Santé24pIn°3, septembre. Les auteurs
montrent notamment que plus le niveau d’estime aleest bas plus les personnes
déclarent renoncer aux soins pour raisons finaegiér

®Calvez, M, Fierro, Laporte, A., Semaille, C., (2PQ& recours tardif aux soins des
personnes seéropositives pour le VIH. Modalités a#acet contextes socioculturels.
Rapport final. INVS.

Calvez M., (2004) La prévention du sida, les sasrsociales et la définition des risques,
PUR..
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dimension territoriale d'inégalités d’accés a la santé®. Le non-recours, pour
reprendre les éléments de définition de Ph Warin®, renvoie a la situation de
personnes qui ne percoivent pas tout ou partie des prestations ou des droits
gu’elles peuvent faire valoir ; ou toutes les situations de besoins effectifs de soins
non suivis de demandes ou d'acces. Ce phénoméne renvoie a la question de
l'acces aux prestations sociales et donc plus particulierement a certains services
publics.

Selon l'auteur ce phénomeéne présente plusieurs cas de figure :

- le non-recours total/partiel : quand l'individu ne percoit pas la prestation
ou percoit une partie seulement de la prestation a laquelle il a droit,

- le non-recours temporaire/permanent : lorsque [lindividu finit par
demander la prestation ou quand il demande la prestation a aucun
moment de son éligibilité.

Le non-recours tient selon l'auteur & quatre grandes causes :

- Le manque d’'information administrative dont la qualité et la quantité peut
étre insuffisante.

- Le non-recours provient parfois des erreurs et de la part d’arbitraire
venant des organisations chargées de contréler I'éligibilité et d'accorder
les prestations.

- La complexité des dispositifs d’accés ou de prestation a parfois pour
conséguence un non-recours «volontaire ». Les codts matériels ou
symboliques sont pris en compte par la personne lorsque la prestation est
jugée de faible importance. Le non-recours aux services publics peut
dans ce cas se traduire parfois par un report des demandes vers d’autres
types d’offres.

- La complexité des dispositifs d’accés ou de prestation a aussi des codts
d’ordre psychologique, notamment pour les populations en voie de

désinsertion sociale.

% Haas, S., Vigneron, E., (2004), Territoires det&amuelle(s) méthode(s) ?, Gestions
hospitalieres, n°437 .

% Warin, Ph, (1999), Le non-recours aux servicesligaib un paradoxe de la

modernisation administrative, Journée d'étude deelaue Politique et Management
Public, « les populations défavorisées et les sesvpublics », 21 octobre, ENA, Paris.
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La question du « non acces » ou « non recours de certains aux services
et aux droits en matiére de santé » est d'importance dans le débat sur la place
du patient dans la modernisation du systeme de santé. Cela nous engage a ne
pas considérer I'existence de I' « usager » comme un état de fait®® mais comme
une relation de droit & inscrire dans les pratiques®.

% Steffen M., (1997) La santé : les bénéficiairesdemors des réformes. In Warin
Philippe (dir.), Quelle modernisation des servipetklics ? Les usagers au cceur des
réformes. Paris, La Découverte, 201-220.

% Demailly L., (1999) Usagers et mésugasers en saat#ale, in Cresson G., Schweyer
F.-X., Les usagers du systéme de soins, éd. ER&S1,
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Conclusion du chapitre 1 : L’habilitation de I'indi vidu en acteur

décisionnaire et autonome

Des évolutions politiques, sociales et juridiques trés importantes ont
accompagné voire promu une évolution de la place occupée par les malades

dans le systeme de soins et de la relation médicale.

La promotion de la figure de l'usager du systéme de santé s’est appuyée
sur un double mouvement. Un mouvement de modernisation du systeme de
santé visant I'amélioration des services publics et la promotion de la participation
des citoyens et un second mouvement d'extension des droits des malades,
conduisant a la modification du contrat médical qui habilite I'individu en tant

gu’acteur autonome et décisionnaire.

En effet, nous avons vu dans le premier chapitre que les déficiences du service
public & I'égard de ses «usagers» ont suscité I'affirmation de droits de
participation et des protections a leurs bénéficiaires. Au terme des logiques de
« clientélisation » et de « juridicisation », les individus sont construits comme des
acteurs légitimes et autorisés a participer au renouvellement du fonctionnement
du systeme de santé et ce, méme si les mesures prises en direction des
individus constituent un objectif explicite du changement, une de ses modalités
ou encore une simple conséquence fonctionnelle. Le statut positif des individus
transcrit de nouvelles obligations et contraintes pour I'institution.

II'y a inversion du sens de la relation, de l'assujetti au sujet de droit. Le
« malade » est devenu I'« usager » du service public qu'il convient d’intégrer
comme un coproducteur de la qualité du service et dont on tient compte de la
satisfaction. Des dispositions nouvelles sont mises en place : droits rénovés et
étendus, notamment en matiére d’autodétermination, d’information et de
participation. La conceptualisation des droits individuels des personnes malades
a servi a borner I'exercice du pouvoir médical quelles que soient les justifications

de I'activité thérapeutique.

67



L'émergence d’'une conception spécifique des droits dans la relation
médicale s’amorce par une valorisation du « patient actif » que la sociologie de la
médecine a commencé a mettre en évidence des les années soixante. Ces
évolutions relatives a I'extension des droits et du respect de lI'autonomie de la
personne malade se retrouvent également dans I'évolution du paternalisme
médical (Jaunait®®.

Ces nouvelles figures de la personne et la transformation des pratiques quelles
engagent, nécessitent d'interroger comme le montre la figure du non-usager le
renoncement aux droits et ses causes, le colt et les ressources des personnes
pour faire valoir ses droits, I'arbitraire des institutions et des acteurs qui doivent

appliquer le droit.

Tableau récapitulatif des figures

Participation

Mode de relation

Administré Electoral Imposition unilatérale
Utilisation de services d’'une domination
définis en dehors de
l'individu

Client Utilisation des services Suprématie apparente
et des droits qui s’y de I'acteur mais besoins
rattachent (exit, voice) définis par les

professionnels
Droits atténuent
I'arbitraire des
producteurs

Citoyen Electoral Consentement
Participation et Consultation
représentation Concertation

Sujet de droit

Utilisation des droits

Responsabilité partagée
Autonomie
Négociation

190 Jaunait opus cit.
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Chapitre 2

Vers une intervention plus autonome

des personnes malades dans la médecine

Introduction

On vient de voir dans le premier chapitre une pluralité de figures pouvant
caractériser I' « usager du systeme de santé », promu par la modernisation du
service public et du systéme de soins. Il s’agit d’'un individu bénéficiant de
'extension de ses droits et du respect de son autonomie, au travers non
seulement d’'un droit de considération mais surtout d’'un droit & la décision, que
ce soit au niveau de sa relation avec son médecin ou au niveau de la relation au
systeme de soins en son entier.

Ces évolutions doivent étre inscrites dans une histoire plus longue des
transformations de la médecine concernant le statut des personnes malades.
Aussi, dans ce second chapitre, ce travail de requalification des individus au sein
du systéme de santé et dans le contrat médical, va étre complété au niveau de la
relation thérapeutique et de la pratigue médicale. Prendre en considération ces
éléments conduit & procéder a un assez grand balayage des dynamiques qui
travaillent depuis un certain temps, sur plusieurs plans, les conditions méme de
la « modernisation » du statut des personnes malades, sur un plan individuel et
collectif.

Comme le souligne Herzlich'®, de limage traditionnelle du « patient » aliéné et
passif & «l'auto-soignant » exemple d'un nouveau personnage culturel, a
I' « usager » acteur collectif dans le systéme sanitaire et enfin au militant pour
lequel le corps est la base d’'une nouvelle action politique ; le « malade » semble

avoir parcouru un long chemin sur lequel il faut s’interroger.

1 Herzlich, C., Pierret, J., (1984) Malades d’himlades d’aujourd’hui, Payot, Paris,
1991, 281.
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L’extension des droits des malades a bénéficié d’'une reconnaissance des
compétences propres aux personnes malades dans leur participation a la prise
en charge de leur maladie et du vivre avec. Le statut des malades a également
bénéficié du travail d’autonomisation réactive des associations de malades,
notamment dans leurs actions en réaction des scandales sanitaires ou des
deéfaillances médicales.

Dans le prolongement des travaux de Dodier et Barbot nous verrons que
la redéfinition du malade comme acteur est liée a une nouvelle économie de la
représentation du malade qui véhicule avec elle de nouvelles formes
d’articulation entre les différents savoirs mobilisés dans la pratique des soins et
notamment la reconsidération des rapports entre sciences, médecine et
expérience des malades'®,'®. Les rapports individuels et collectifs des malades
au monde médical ont subit des transformations importantes. Elles doivent étre
comprises au regard des évolutions relatives a la place de la maladie dans nos
sociétés et aux modalités de sa prise en charge, tant au niveau médical qu'au
niveau politique et social. En vertu de quels déplacements la condition de
« malade » a-t-elle basculé du registre de l'assujettissement et de la passivité
vers celle de l'autonomie, de la responsabilité et du partenariat ? Selon quelles
logiques de qualification et dans quelles conditions d’énonciation ?

Pour répondre a ces questions, nous allons ici interroger la place
fluctuante faite aux individus dans I'analyse sociologique de l'activité médicale,
par une mise en parallele avec la place réservée aux personnes malades par la
médecine elle-méme. Nous interrogerons ensuite plus précisément I'action des
associations de malades et, par ce biais, nous verrons comment certaines
catégories d'usagers ont échappé au cantonnement dans un r6le supplétif et

N

sont parvenues a faire valoir des positions détachées de I'emprise

institutionnelle!®,

192 hodier, N., (2003), Lecons politiques de I'épidérde sida, éd. EHESS, Paris.

19 Dodier, N., (2005), S’en remettre & un spéciali€entribution & une histoire politique
de la délégation des soins. Handicap, revue dacesehumaines et sociales, n°104, 9-20.
1% Barbot, J., (2002), Les malades en mouvementségecine et la science a 'épreuve
du sida, Balland, Paris.
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2.1. La montée du malade acteur dans la pratique mé  dicale

Les modéles par lesquels s’instaurent les relations entre médecins et
malades ont connu d’'importants changements ces 30 derniéres années. Ces
changements trouvent leur origine dans la transformation du statut des malades

vers un plus grand « activisme »'%.

Un premier mouvement de fort degré de détachement par rapport aux
demandes des malades apparait dans le contexte de transformation de la
production des connaissances médicales (section 1). Puis, le point de vue de
l'individu regagne une certaine dignité, en lien avec les transformations des
régimes de perception des différentes logiques médicales. La médecine va
essayer de comprendre le point de vue de I'individu tel qu'il s’exprime au cours
de la consultation et va l'intégrer au travail du médecin, produisant ainsi un travail
a la fois sur la compréhension et sur la transformation de I'expérience de
I'individu tel qu’elle s’exprime. L’attention envers I'expérience subjective valorise
et reconnait lindividu comme acteur d'une expérience médicale commune

(section 2).

2.1.1. La disparition de la personne de la cosmologie médicale

Dans la lignée des travaux post-foucaldiens consacrés au regard médical,
plusieurs recherches concluent leur exploration de I'élaboration de I'approche
clinique en soulignant I'éviction progressive du malade, a la fois en tant que

personne et sujet du champ de l'investigation médicale.

195 Ce chapitre a bénéficié des enseignements desizaBger et N. Dodier, recus a
'EHESS (2000-2005).
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Jewson'® (1974) formule des pistes conceptuelles pour expliquer
sociologiquement les changements de perception et de conceptualisation de la
personne. Pour ce faire, il se concentre sur les changements d’apparence de
'homme malade, dans le cadre des théories pathologiques des différentes
périodes étudiées et sur les changements de relation entre personne malade et
investigateurs médicaux entre 1770-1870. Il discute de I'accroissement de la
distance sociale entre malades et médecins, dans ce contexte de transformation
de la production des connaissances médicales. L'auteur ne cherche pas a
étudier les représentations de la médecine par elle-méme mais a rendre compte
d’'une production de savoirs, de rapports entre les personnes et dun
ordonnancement des pratiques. Il va opposer les cosmologies orientées vers la
personne et les cosmologies orientées vers l'objet, qui renvoient aux
présupposés fondamentaux qui sont enracinés dans les cosmologies qui
constituent le mode de production du savoir médical. Il définit la forme d’'une
cosmologie en fonction de la forme de la structure de réles au sein de laquelle
elle émerge et distingue les systémes de réles en terme de leur processus de
prise de décisions. Schématiquement, on dira que le systeme de rbles orienté
vers la personne prend une forme qui facilite I'élucidation des besoins et des
désirs individuels. Les jugements sur les autres sont fonction des attributs
individuels des personnes plutdt qu'en terme de statut formel. La prise de
décision est ouverte a la discussion, sur la base des idées et des intéréts
particuliers. La définition et la séparation des rbles sont faibles et il existe un
grand éventail de possibilités verbales et comportementales.
Cette cosmologie concoit son univers de discours comme composeé d'étres actifs
et répondants. Cette forme facilite I'exploration de la pluralité d’opinions dans la
situation. C'est en cela que des traits vont étre organisés dans une cosmologie,
tres différente dans la médecine moderne.

Dans le systeme de rbles orienté vers I'objet, les processus de prise de
décision sont liés au statut formel des réles. Les personnes sont liées en fonction
de leur catégorie sociale. Il y a une claire séparation des réles, pouvoirs et

privileges accordés a chacun. Les alternatives verbales et comportementales

1% jewson, N., D., (1974), the disappearence of ithlersan from medical cosmology,
1770-1870, Sociology, 10, pp. 225-244.
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sont définies par des regles d'étiquettes qui gouvernent les rbles. La cosmologie
est structurée pour renforcer les relations prescrites entre les catégories
formelles. Cette forme d’'organisation décourage I'exploration des motifs et des
intentions personnelles et sensibilise la personne a la présence d'un ordre
collectif. L'étude de la médecine se centre sur les caractéristiques récurrentes,
objectives et quantitatives du malade, plutét que sur les différences uniques,
subjectives et qualitatives entre individus. L'univers du discours médical est vu
comme composé d’objets inanimés, I'étude de la vie est remplacée par I'étude
de la matiére organique. Jewson'® nous montre le passage en un siécle d'un
contrdle de I'exercice de la médecine, par la personne malade jusqu’au triomphe
des lois physico-chimiques, qui sous-tendent un fort degré de détachement par
rapport aux demandes des malades.

En Europe occidentale, les lieux ou s’élabore la connaissance en
médecine ont évolué a travers trois structures spécifiques : le chevet du malade,
I'hépital et le laboratoire. Ces trois types de cosmologie vont affecter la notion
méme de personne puisque le malade, entité individuelle et invisible, va, a
travers ce processus, perdre progressivement son statut.

L'avenement de la clinique va produire un nouveau type de relation entre le
malade et l'investigateur médical. Au centre de cette nouvelle problématique
médicale se trouve le concept de maladie et non plus le malade. Le malade
apres avoir été le principal informateur sur ses maux, se voit attribuer un role
passif. Au chevet du malade, la consultation médicale devient un exercice dans
lequel I'ambiguité et l'individualité de chaque cas seront systématiguement
éliminées par I'application de procédures diagnostiques dont la fonction est de
placer l'individu dans une catégorie, dans un systéme nosographique. L'intérét
pour la personne s’est déplacé vers I'étude d’'une Iésion organique spécifique. Le

cas individuel est devenu statistique. Et, parallélement, le critere de bonne

197 Opus cit.

L'auteur a pour objet de formuler des pistes cowoedies pour expliquer
sociologiquement les changements de perceptioneeicanhceptualisation du corps
humain. Pour se faire, il se concentre sur les ginaents d’apparence de I'homme
malade, dans le cadre des théories pathologiquedifiérentes périodes étudiées et sur
les changements de relation entre personne malamaestigateurs médicaux entre 1770-
1870. Jewson nous montre le passage en un siaohe adntrole de I'exercice de la
médecine, par la personne malade jusqu’au triordpkdois physico-chimique, qui sous-
tend un fort degré de détachement par rapport amaddes des malades.
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attribution de soin dépendra de moins en moins de la « satisfaction du client » et

de plus en plus de la reconnaissance des pairs.

Ce processus n’en reste pas la, il s'inverse dans les années 1950 avec
un regard médical qui s’enrichit d'une réflexion nouvelle sur le point de vue du
malade. C’est la fusion de deux discours, distincts tout au long du XIXe siecle, un
discours médical et un discours de compassion qui opére cette transformation.
Cette fusion fait de I'expérience subjective de la maladie une partie intégrante de
la médecine et de la «personne totale », I'objet de Iattention médicale

(Carricaburu et Ménoret'®, 2004).

2.1.2. L'extension et la transformation du regard médical : la mobilisation de

'expérience du malade

Aprés un premier mouvement de fort degré de détachement par rapport
aux demandes des malades qui apparait dans le contexte de transformation de
la production des connaissances médicales, le point de vue de l'individu regagne
une certaine dignité, en lien avec les transformations des régimes de perception
des différentes logiques médicales. La médecine va essayer de comprendre le
point de vue de l'individu tel qu'il s’exprime au cours de la consultation et va
l'intégrer au travail du médecin, produisant ainsi un travail a la fois sur la
compréhension et sur la transformation de I'expérience de l'individu telle qu’elle

s’exprime.

198 Carricaburu, D., Ménoret, M., (2004), Sociologeld santé, Institutions, professions
et maladies, éd. Colin, Paris, p. 76.
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Armstrong*®

(1984) va analyser le changement de statut du malade dans
la perception médicale, en procédant a I'étude des manuels d’enseignements
clinigues a travers les changements dans leurs éditions successives. Il remarque
gque ce qui a changé n’est pas tant la maniére d’'inviter le malade a parler mais la
structure méme de la perception médicale. Le corps du malade devient co-
extensif de I'espace de la maladie, il devient impossible de conceptualiser le
malade et la maladie de fagon distincte. Dans la clinique traditionnelle

110
)

(Foucault™), la relation est basée sur I'examen clinique. L’identification du

symptéme objectif passe par l'intermédiaire des symptdomes subjectifs révélés
par les propos de lindividu et qui conduisent a un diagnostic et a une
prescription thérapeutique. Dans ce modele, les propos de lindividu sont
considérés comme des intermédiaires pour accéder aux signes et les
désaccords sont rabattus soit sur I'ignorance supposée de lindividu, soit dans
certains cas a un diagnostic psychiatrique. La, lidentité du malade dans
I'interrogatoire clinique venait de sa capacité a parler pour une pathologie. Le
discours n'était pas libre de parasitages, le malade était un intermédiaire, le
médecin devant regarder au-dela des mots du malade.

Vers 1938 interviennent deux grands changements dans la reconstruction
du point de vue du malade. Tout d'abord, la comparaison entre le contenu de
I'histoire du cas et I'examen clinique connait un bouleversement cognitif ; des

changements structuraux dans le corps peuvent exister sans dérangements

199 Armstrong, D., (1984), the patient’s view, SocBtience and Medicine. Vol 18, n° 9,
pp 737-744. |l analyse I'évolution de la perceptivddicale et le changement de statut du
malade. La corrélation conceptuelle et méthodolagigntre le point de vue du malade et
la Iésion commence a se fragmenter avec I'apparifi® ce nouveau référent qu'est le
social. Les enquétes ont effacé la vieille distorctentre le corps malade et les biens
portants ; une nouvelle condition de malade appalajpersonne a risque. La maladie est
constituée par expérience jugée assez sérieuse nguassiter un recours a un avis
médical. La maladie est localisée a présent dansgpace multidimensionnel qui
nécessite le point de vue du malade pour étreddudiautant que I'état de maladie peut
se produire sans médiation physique. Dans le nouuggime de perception, I'attitude
des malades a gagné de I'importance et le poimtidedu malade devient un probléme en
soi. Le point de vue du malade de toléré, deviéotssaire puis indispensable. Le point
de vue du malade n’est pas une découverte ou whiproumaniste ou démocratique,
mais une technique nécessitée par la médecine duiairer les espaces sombres de
I'esprit et des espaces sociaux.

19 Foucault, M., (1963) Naissance de la clinique, anghéologie du regard médical,
Paris, PUF.
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fonctionnels, de méme la Iésion n'est pas forcément marquée par un signe, de
sorte que les mots du malade ne sont pas qu'un préliminaire obligatoire. lls sont
une voie d'accés a la lésion, d'ou I'importance du recueil de I'histoire du malade.
L'analyse de la maladie entraine alors une réévaluation du point de vue du
malade. D'autre part, les changements qui interviennent dans le champ de la
médecine psychologique, vers 1920, entrainent un centrage sur I'esprit. L’histoire
personnelle du malade est remplacée par un recueil structuré qui porte attention
aux expériences personnelles. L'intérét pour le fonctionnement mental constitue
une transformation importante dans la clinique. Les dysfonctionnements
psychosomatiques et somato-psychiques deviennent des phénomeénes réels
(Balint™). La notion d’unité psychosomatique prend la place progressivement
dans les manuels. Le regard médical d'aprés guerre n'est plus exclusivement
localisé dans un cadre analytique unique de la médecine, il s’ouvre a d’autres
disciplines nouvelles (psychologie, sociologie...). Dans l'ancienne structure de
perception, la maladie était localisée dans un point spécifique du corps d’'une
personne précise. Dans le nouveau régime de perception, la maladie est
distribuée dans lintervalle entre les corps et le regard médical élargi appelle a
cartographier cet espace social. La maladie sort de la surface du corps et
nécessite d'autres méthodes cliniques. Le point de vue du malade n’est plus un
regard indirect vers la pathologie silencieuse a I'intérieur du corps, mais construit
comme la technique précise par laquelle ce nouvel espace de la maladie peut
étre établi. Une nouvelle ligne de perception médicale se dégage qui identifie
une part de la maladie comme existant dans les espaces sociaux. La maladie
connait une transformation de ce qui est visible a ce qui peut s’entendre. La
médecine doit procéder au recueil d’'une histoire extensive de la maladie en

faisant attention a ce que dit le malade.

La corrélation conceptuelle et méthodologique entre le point de vue du
malade et la lésion commence a se fragmenter avec I'apparition de ce nouveau
référent qu'est le social. Les enquétes ont effacé la vieille distinction entre le
corps malade et les biens portants ; une nouvelle condition de malade apparait :

la personne a risque. La maladie est constituée par expérience jugée assez

11 Balint, M., (1996) Le médecin, son malade et ldadie, éd. Payot (1972).
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sérieuse pour nécessiter un recours a un avis meédical. La maladie est localisée a
présent dans un espace multidimensionnel qui nécessite le point de vue du
malade pour étre élucidé, d'autant que I'état de maladie peut se produire sans
médiation physique. Dans le nouveau régime de perception, l'attitude des
malades a gagné de l'importance et le point de vue du malade devient un
probléme en soi. Le point de vue du malade, de toléré, devient nécessaire puis

indispensable.

Arney et Bergen (1984)'*? montrent que le discours socio moral sur la vie,
aprés les années cinquante, rejoint le discours médical et cette jonction fait du
malade subjectif un nouvel objet d’investigation de la médecine et de
I'expérience personnelle de la douleur, un aspect central de la rencontre
médecin-malade. Les aspects socio émotionnels de la douleur ne viennent plus
brouiller les tableaux cliniques, ils en font partie intégrante et deviennent le pivot
autour duquel le tableau clinique du malade en tant que personne s’organise.

Le malade subjectif, sentant, pensant, la personne globale, devient le nouvel
objet de I'enquéte médicale. La médecine considere ainsi le malade comme
personne, a travers de nouvelles régles pour dire la maladie. Comme Armstrong,
les auteurs soulignent les nouvelles regles de I'enquéte médicale. Elles ne sont
plus organisées autour d'une logique taxinomique et d'une perspective
strictement anatomique mais autour d'une logique de théorie des systémes et
d'une perspective écologique. Les relations mécaniques du corps perdent de
leurs prééminences pour des relations médiées par des flux d’'informations dans
une écologie plus large. Cette médecine va essayer de comprendre le point de

vue de lindividu tel qu’il s’exprime au cours de la consultation.

Cette médecine, intégrant et travaillant sur le point de vue de l'individu, est
fortement irriguée de psychologie médicale (Herzlich'*3,1984), de psychiatrie liée
a la psychanalyse et de psychothérapie (Zarifian'**,1996, Roudinesco''®,1999).

L'approche taxinomique en cédant le pas a une logique plus écologique place le

2 Arney, W.R., Bergen, B.J., (1984), Medecine and thanagement of the living,
Taming the last great beast, Chicago, Chicago WsityePress.

113 Herzlich, C., (1984), Du symptdéme organique ademe sociale : Des médecins dans
un « groupe Balint », Sciences sociales et sant2, v51.

114 zarifian, E., (1996), Le Prix du bien-étre : Psythpes et sociétés, Odile Jacob, Paris.
15 Roudinesco, E., (1999), Pourquoi la psychanalyRari : Fayard.
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malade dans son environnement et engendre une multiplicité d’approches et de
thérapeutiques alternatives. Cette perspective écologique déplace l'attention des
événements juxtaposés mécaniquement, vers un ensemble dinformations, de
I'ordre du systeme. Le corps tel que le malade le ressent avec les relations qu'il
entretient dans le monde social, devient un élément important de cette nouvelle

logique médicale.

La montée d'une médecine écologique étend le domaine du discours
médical au-dela des limites du corps. Le domaine du médecin s’étend, la
définition morale et sociale de la vie est adjointe a sa définition médicale pour
former un discours médical sur la vie, plus large. La personne totale est objet
d’attention, méme si cette personne est exposée a une gestion compréhensive et
qui individualise la personne. Le médecin doit faire plus qu’écouter, il doit entrer
en dialogue avec le malade et formuler des stratégies pour gérer ces difficultés,
gue l'individu lui-méme identifie comme problématique. Ainsi, les médecins
aménent ou maintiennent les malades a un degré de « promotionnement »
acceptable et contractuel, en négociant la nature des soins, toujours en
maintenant un souci actif aux processus socio-éco-politiques du systéme de
santé. Donc, avec la montée de I'individu, le pouvoir de la médecine s’accroit, sa
mission reste la méme, mais son champ d'intérét s'élargit et rencontre de

nouveaux défis.

2.1.3. L'érosion de la tradition clinique et la montée de |'autonomie des

personnes par la bioéthique

Selon N. Dodier™®, la tradition clinique rencontre de grandes difficultés a
la moitié du XXe siécle. Il y a une crise de la délégation qui manifeste la crise de
la tradition clinigue comme modéle de référence.

La mise en lumiere de diverses formes de « limites » des progres (échecs

thérapeutiques, perte d'efficacité de moyens thérapeutiques, effets iatrogénes,

118 Dodier, opus cit.
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nouveaux risques, ...) a mis a mal la confiance dans les progrées de la médecine.
L'émergence d'une certaine incertitude morale, autour des possibilités
scientifiques, techniqgues ou thérapeutiques inédites et des situations
pathologiques et sociales qu'elles produisent, engage une contestation de la
légitimité sociale de l'autonomie médicale'!’. C'est ainsi qu'a surgi, tout d'abord
aux Etats-Unis puis un peu plus tard en France, un questionnement relatif a
I'exercice de la fonction soignante, qui a pris la forme d'un mouvement d'idées
critiques et de démarches régulatrices désignées sous le nom de bioéthique™*®.
L'épuisement du type de délégation accordée a la médecine est perceptible dans
les attaques sur les excés du pouvoir médical™® Le doute quant & la confiance a
accorder au « progrées meédical » s'installe progressivement et de facon
concomitante aux incroyables progres de la médecine.

Un ensemble de dispositifs, d'instances et d'acteurs, soutenus par les lois et les
reglements, s’est substitué, en partie, en matiere d'innovation thérapeutique, a
l'autorité morale et cognitive du clinicien concernant les malades dont il a
personnellement la charge. Ce phénomene, que Dodier nomme la modernité
thérapeutique d'Etat, avec les essais contrdlés et les procédures de I'éthique, est
un nouvel arsenal tres efficace pour identifier et poursuivre les pratiques
déviantes. Dans les années 60, on assiste, aux Etats-Unis, a une polémique a la
fois contre I'Etat et contre la pratigue médicale soupgconnée d'abus. Les abus
autour de l'expérimentation médicale et de la recherche sont dénoncés, ce qui
conduit a une remise en question sans précédent de l'autorité médicale et
gouvernementale (période de 1968-1973). Ce mouvement est institutionnalisé
par le biais, notamment, des comités d'éthique locaux qui vont se multiplier (le
nombre des comités d'éthique double entre 1983 et 1985). Les facultés de
médecine s'ouvrent a I'enseignement de I'éthique, rendu obligatoire dés 1986
(Orfali, 2002). Dans le contexte particulier de la fin des années soixante, la

remise en question des autorités et l'affirmation des droits des individus, le

1 Orfali, K., (2002), Lingérence profane dans lacisi®n médicale : le malade, la
famille et I'éthique clinique, Revue frangaise ddfaires sociales, n°3 juillet-septembre,
103-125.

18 Bateman Novaes, S., (1998), La bioéthique commjet odociologique, Cahiers

Internationaux de Sociologie, vol. 104, 5-32.

119 Baszanger I., Bungener M., Paillet A., (sous tg)d2002), Quelle médecine voulons-
nous ? La Dispute, états des lieux, Paris.
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consentement éclairé et la protection des sujets vulnérables sont les themes
centraux de ce mouvement de la bioéthique, qui va sonner le glas du
paternalisme médical ceuvrant jusque-la pour « le bien du patient » sans avoir a
lui demander son avis. Le principe de bienfaisance et I'accord tacite du patient
comme du sujet de recherche sont remis en question.
La tradition clinique parait a certains de moins en moins capable de gérer les cas
de transgression des principes éthiques de certains praticiens. La lutte en faveur
d’'une nouvelle éthique de I'expérimentation s'articule avec une nouvelle culture
politique axée sur la reconnaissance des droits des minorités ou des personnes
stigmatisées. Parallelement, plusieurs instances hospitalieres (American
Hospitals Association's Bill of Rights en 1973) et de nombreux mouvements
sociaux (National Welfare Rights Organization) vont affirmer le droit du patient a
étre pleinement informé et & décider. Le modéle de I'autonomie va sonner le glas
de l'autoritarisme médical exclusif, en incluant la voix du patient de maniére
égale a celle des experts. L'éthique de la médecine est investie par des
philosophes qui introduisent la défense de I'autonomie de l'individu comme bien
en soi, socle de I'éthos de la bioéthique américaine (Dodier, 2003). Tout le
développement de I'éthique médicale aux Etats-Unis va se focaliser sur ce
modéele de l'autonomie, devenu une référence quasi absolue.

Trois changements sont sensibles. D’une part, au jugement que se forge
chaque médecin, en son ame et conscience, se substituent le respect des régles

de procédure’®

et le passage par de nouvelles instances, les comités d'éthiques,
qui s'interposent entre le clinicien et ses malades. D’autre part, a des instances
typiques du modéle « d'autonomie professionnelle » décrit par Freidson'*
(1984), ou ne siégeaient que des médecins, se substitue un modele qui méle
médecins et non-médecins, tous considérés comme spécialistes de ['éthique.
Enfin, la décision d'expérimenter doit désormais faire I'objet d'un accord explicite
et écrit du malade sous la forme d'un « consentement éclairé ». Le médecin
garde linitiative de proposer au malade un protocole d'expérimentation précis

mais il doit lui proposer de maniére a ce que le malade soit en position de

120Marks, H., (2000), Confiance et méfiance dans krcmé : les statistiques et la
recherche clinique (1945-1960), Sciences Socidl8sueté, vol.18, n°4, décembre, 9-25.
121 Freidson E., (1984), La profession médicalé,qi@ginale, en anglais 1970), Payot,
Paris.
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prendre une décision. Par le protocole, on dote le malade d'une « compétence

éthique » (Dodier'?

) méme si le cadre est limité au consentement.
En France, les deux versants du mouvement de la bioéthique (sujet de
'expérimentation médicale et sujet-malade de la clinique) se développent

123 La bioéthique se focalise exclusivement sur les projets de

séparément
recherche ou les nouvelles technologies qui ont un impact sur I'espéce humaine
au sens large. Elle n’articule pas le probleme du consentement exigé dans la
recherche a celui de l'autonomie des sujets dans la pratigue médicale non
expérimentale. L'éthique biomédicale a la francaise, traduite sur le plan
institutionnel par la création du Conseil Consultatif National d’Ethique (CCNE) en
1983, puis celle des CCPPRB (Comité Consultatif de Protection des Personnes
dans la Recherche Biomédicale) avec la loi Hurriet en 1988, aurait peu d’impact
sur les pratiques et les mentalités médicales et les débats concrétisent peu, dans
les faits, une réelle autonomie du malade. Il y a peu de lien en France entre la
pensée bioéthique et I'expérience clinique quotidienne'®. L'éthique s’articule a la
pratique essentiellement sous la forme de débats d’'idées, plus que comme agent
de transformation des pratiques. Elle met en lumiere qu'il n'y a plus, dans la
médecine comme ailleurs, une réponse définitive, une expertise absolue
auxquelles le corps social peut s’en remettre comme a un paravent.

L'éthique clinique défend une clinique qui incorpore le sujet malade. Il
s'agit alors de la réintroduire dans la dimension relationnelle de la pratique
clinigue quotidienne. En ce sens, elle introduit une subjectivation au sein du
médical. D’ou un nouvel enjeu : la médecine, jadis centrée sur I'objet maladie,
doit se convertir a une pratique centrée sur le malade-sujet. Les exigences
soulevées par les débats éthiques, notamment, générent des réponses
législatives, réglementaires et juridictionnelles qui font évoluer le droit. La
bioéthique fait de la préservation de I'autonomie des individus une des visées

essentielles de la pratique médicale'*

122 Dodier, p. 49, 2003.

123 Dodier, p. 47, 2003.

2% ibidem.

12 Fox, R., (1990), The evolution of american bioceshi a sociological perspective, in
Weisz, G., Social perspectives on medical ethiagdicht-Boston, Kluwer Academic
Publishers, 201-217. Cité par Dodier (2005).
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2.1.4. La participation au travail médical et gestion de la vie avec la maladie

La figure de l'auto-soignant apparait comme expression d’une autonomie

imposée par la médecine (Pinell'*®

). Cette autonomie serait en quelque sorte
I'expression la plus achevée de I'emprise médicale sur le social, en s’inscrivant
dans le processus, de gestion de la vie, que la médecine développe depuis une
cinquantaine d’années?’. En revanche, lorsque I'autonomie est abordée du point
de vue du malade, lorsqu’elle est directement « travaillée » par la personne qui
doit vivre durablement avec une maladie chronique, elle rouvre des réalités
sensiblement différentes. Elle est tout a la fois appropriation du savoir médical
comme ressource face a lincertitude, maitrise technique d’'un traitement
sophistiqué, refus d'un contrdle médical a posteriori, mais aussi « non
compliance » argumentée. Celui que la médecine modéle en
« auxiliaire médical » peut conjointement construire sa propre autonomie, c’est-

a-dire une perspective profane spécifique et un savoir irréductible a celui du

h128 129) .

médecin (Herzlic et Pierret

Progressivement dans la littérature sociologique, la perspective d’analyse s’est
déplacée de la focalisation de la relation médecin/malade pour examiner les
répercussions de ces maladies tant sur l'identité que sur la biographie des
personnes malades. Ainsi, les recherches consacrées a la maladie chronique

I'abordent en termes de carriére (Goffman®°, 1961), de rupture biographique

(Bury®™, 1982), de situation limite (Aiach™?, 1989) ou de trajectoire

126 Pinell montre que la logique du processus de idivisechnique tend & réduire au
maximum le fossé qui sépare professionnels et pesfaen faisant des seconds les
auxiliaires des premiers. Pinell, P., (1992), Naiee d’'un fléau, histoire de la lutte
contre le cancer en France (1890-1940), éd. Métaris.

127 | ecorps, Ph, Paturet, J-B., (1999), Santé publigdu biopouvoir & la démocratie
Paris, ENSP.

12Herzlich, C., (1970), Médecine, Maladie et Soci®ris, éd Mouton/EHESS.

129 Herzlich, C., Pierret, J., (1984) opus cit.

130 Goffman, E., (1968), Asiles, études sur la conditsociale des malades mentaux et
autres reclus, Paris, Minuit, (éd. Originale enlaisg1961).

31 Bury, M., (1982), Chronic illness as biographidaruption, Sociology of Health and
lliness, 4.
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(Strauss™®, 1992). Elles envisagent toutes le malade comme acteur de sa propre

maladie et du travail nécessaire a sa gestion.

L'arrivée du malade acteur est liée aussi, pour partie a I'évolution du rapport a la
médecine technique a l'intérieur de la médecine. Il y aurait eu un retournement
radical vis-a-vis de la médecine technique. Pendant longtemps, la sociologie a
fait la critique de la médecine technique, depuis deux figures principales. La
premiére critique se faisait au nom de la nécessité de I'instauration d’une relation
médecin-malade, d’'un relationnel comme condition sine qua non d’une médecine
humanisée. Cette critique s’insérait dans la critique plus large de la technique
dite instrumentale qui aliéne l'individu et supplante par 'intervention directe sur le
corps, I'exigence d’une communication entre deux individus. Puis, on observe
plusieurs apaisements successifs qui réhabilitent la technique médicale. Les
travaux sur les maladies chroniques ont mis en évidence des techniques
appropriables par les malades ; ils ont montré que les rapports médecins-
malades se reconfigurent du fait de I'existence de cet apprentissage des
techniques médicales, l'individu devient expert de I'appareillage. Enfin, on
assiste a un retournement total, pour certains, c’est la médecine technicisée qui
permettrait plus que la médecine relationnelle, une émancipation des individus,
leur donnant la possibilité d'étre des négociateurs grace aux objets
(Pignarre®* 1999).

Parce que le recueil du point de vue du malade est une technigue
médicale, il gagne une autre dignité, mais la personne reste construite dans le
cadre de la médecine. La médecine tend a résister a la prise en compte du point
de vue du malade ; un probléme de perception demeure. Le point de vue du

malade n’est encore qu'un artefact de la perception socio-médicale.

132 Ajach, P., Kaufman, A., Waissman, R., (1989), ¥ivme maladie grave : analyse
d’une situation de crise, Méridiens KlincksieckriBa

133 Strauss, A., (1992), La trame de la négociatiomcidogie qualitative et
interactionniste, Textes réunis et présentés @adzanger, Paris, L'Harmattan.

134 pignarre, Ph., (1999), Puissance des psychotrgoesoir des patients, PUF, coll.
Science, histoire et société.
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2.1.5. Les « nouveaux malades » dans les sciences sociales et la société

Dans toute une partie de la sociologie, il y a une trés forte valorisation de
I'idée de « patient-expert ». Cette seconde évolution montre qu’il est reconnu a
I'individu la capacité de développer son propre savoir. Cela indépendamment
méme des informations qui lui sont communiquées par le médecin et il peut
aussi revendiquer ces connaissances pour négocier le diagnostic ou le choix
thérapeutique. Les travaux sur la maladie chronique ont mis en lumiére un
malade toujours acteur du travail médical, amené a prendre des initiatives, a
mobiliser une connaissance personnelle et dont la contribution est indispensable
a la production de soins.

Des la fin des années 60, la sociologie de la médecine met l'accent sur la
contribution active de certaines catégories de malades a la mise en ceuvre des
traitements. Ces études portent sur les différences sociales concernant le rapport
aux soins. Les classes moyennes et supérieures se distinguent en cherchant a
négocier leur traitement avec leur médecin. Cette disposition des acteurs est le

produit de malades plus informés et plus exigeants (Herzlich'®

). Par la suite, A.
Strauss attire l'attention sur la spécificité des maladies chroniques et des
problémes qu’elles posent au systéme de santé et qui appellent un changement
de modele de soins (d'aigu a chronique) qui passerait par un double
déplacement : I'acteur central du modéle serait le malade et non plus le médecin,
et le centre géographique en serait le domicile du malade et non plus I'hépital.
Comme le souligne Baszanger'® (1986) : « la maladie chronique introduit deux
niveaux de désorganisations : d'une part, la personne est atteinte dans la plupart
des multiples insertions sociales de l'individu qui rendent difficile d'imaginer un
réle univoque ; d'autre part, la maladie n'a pas d'échéance prévisible et le rythme
d'évolution de chacune est lui-méme imprévisible, ce qui rend également la

notion de rdéle de malade, unique et durable, également problématique ».

1% Opus cit.
1% Baszanger 1., (1986), Les maladies et leur ordégonié, Revue Francaise de
Sociologie, XXVII, 3-27.
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L’individu doit étre considéré comme acteur de la division du travail médical,
imbrigué dans [l'organisation du travail de I'équipe médicale, ou chacun
développe des stratégies de négociation, de persuasion, voire de refus et de
coercition. Ce travail médical met en présence de fagon prolongée médecin et
malade. Il s'agit d'une gestion quotidienne que décide le malade, mais d'une
gestion qui se construit dans les négociations médecins/malades. Cette
perspective lie interactions, travail et organisation, elle prend en compte des
cadres organisationnels ou se déroulent la gestion de la maladie et elle tient
également compte de l'interaction de face-a-face entre malade et médecin, cadre

dans lequel la maladie est prise en charge.

Les sociologues et historiens ont pensé un profil d’'individu de plus en
plus actif, exigeant, moins docile. On voit cette évolution dans les études sur le
sida ou les travaux sur les psychotropes de Pignarre®’. Pour Epstein'®,
I'expertise de l'individu dans I'expérimentation thérapeutique est une conquéte
politique et une voie d’émancipation des malades. Chez Pignarre, ce modele doit
étre valorisé, avec une conception de la démocratie selon laquelle plus il y a
d’'instances de décisions, plus il y a de démocratie. C’est surtout une politisation
du débat sur la non-reconnaissance du caractére actif de malade dans le travail
médical qui fait émerger le débat sur les « nouveaux malades ». Le « houveau
malade » apparait comme un théme politique. Cette politisation de la notion de
malade actif apparait d’abord par la mise en évidence que le malade est toujours

139

un acteur du travail médical (Baszanger—). Dire du malade gu'il est acteur, c’est

dire du malade qu’il est amené a prendre des initiatives, a mobiliser une
connaissance personnelle de la maladie et que sa contribution est indispensable
a la production de soins. L'ensemble des personnels médicaux a besoin d’'un
malade actif y compris lorsque ce travail reste invisible & I'n6pital ou dans
I'interaction médecin-malade.

On assiste ensuite a la valorisation politique des malades qui s'investissent dans

la maladie comme malade actif et informé, ce qui va de pair avec le travail de

37 Opus cit.

138 Epstein, P., (2001) Histoire du sida, tomes 1, éte® empécheurs de penser en rond,
Paris.

139 Opus cit.
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certaines associations de malades. Des médecins se sont saisis de I'image et
des caractéristiques de ces malades pour s’en faire des alliés dans leur propre
travail de réforme du systeme médical. On assiste également a une critique des
« nouveaux » malades. Dans ce sens il y a une controverse sur I'image que I'on
donne aux malades et sur le jugement que 'on porte sur eux, en relation avec
les indications concernant I'évolution de la médecine. Ce point est net dans la
santé mentale, ou I'on trouve d'un coté les partisans des nouveaux malades
(Pignarre®®) et de leurs capacités quasi-politiques de porter de nouveaux
modéles de médecine et de l'autre, une vision comme celle de Roudinesco™* qui
s’inquiete de I'extension d’un profil de malade touche-a-tout, ayant recours a des

médecines irrationnelles pour soulager ses souffrances psychiatriques.

La politisation du débat sur la non-reconnaissance du caractére actif de
malade dans le travail médical a permis de faire émerger les « nouveaux
malades ». La reconnaissance et I'évolution de cette figure du malade comme
acteur du travail médical est fortement liee au travail des associations de
malades. En dépit d'une grande variété d'associations, le travail associatif a
influencé I'évolution des rapports de pouvoirs entre usagers, experts et

politiques.

2.2. La prise de parole et les voies de la mobilisa  tion politique

Nous souhaitons ici dresser le tableau d'un véritable espace de
mobilisation associatif, a travers, d’'une part, son influence sur la décision
politique et, dautre part, son influence sur le cours de la recherche

biomédicale*.

Les travaux francais de la sociologie de la médecine et de la santé qui se

sont intéressés aux associations se sont portés tout d’abord sur le réle majeur de

10 Opus cit.

L Opus cit.

12 Ce chapitre a bénéficié, en particulier, de laulecet de la présentation en séminaire
et colloque des travaux de N. Dodier et de ceuk @arbot et E. Fillion.
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la socialisation des malades, dimension principale des associations constituées
autour des malades chronigues. Ces associations ont mis en place des groupes
d’entraide mutuelle, créant de nouveaux liens sociaux entre les malades et
favorisant l'intégration de lindividu malade dans la société, lui donnant les
moyens d'acquérir davantage d’autonomie dans la gestion du traitement. Des
travaux se sont intéressés a cette fonction d’auto-support des malades et
d’apprentissage collectif de la maladie (section 2.1.). La mobilisation et les
revendications des collectifs ont donné lieu a plusieurs travaux, mettant I'accent
sur la problématisation de la cause et ses conséquences dans la répartition des
pouvoirs. Certains travaux ont montré le role des associations dans la prise en
charge des malades en difficultés et la transformation des problémes médicaux
engendrés par le sida, assortis de revendications identitaires des personnes
homosexuelles, en probleme général de santé publique (section 2.2.). L'enjeu
gue représente la construction politique de la crise du sang contaminé a permis
de saisir les changements qui se sont aussi opérés dans la répartition des réles
sociaux et dans les relations de pouvoir, par l'interpellation des pouvoirs publics
au travers de la justice (section 2.3.). Et enfin I'élaboration d’un mode inter
associatif inédit, le CISS, qui aborde transversalement les problemes de santé et
qui tente de se constituer en interlocuteur direct des pouvoirs publics, comme
moyen d'intervenir dans les décisions et politiques de santé (section 2.4.).
L'activisme thérapeutique comme nouvelle forme de militantisme a aussi marqué
une rupture importante dans les rapports qui prévalaient jusque la entre malades
et experts, entre spheres scientifiques et spheres publiques. L'intrusion des
malades dans les processus de recherche connait également plusieurs formes.
De la simple délégation avec une acquisition d’'une expertise permettant une
coopération active dans le soin (2.1.) & une influence sur le cours de l'innovation

thérapeutique, la production et la diffusion des connaissances médicales (2.2.).
L'organisation de la prise de parole des personnes malades s’est traduite

d’abord par la constitution de collectifs capables de développer des pratiques

d’auto-support et de défense des droits.
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2.2.1. Les groupes d'auto-support: les premiers pas d'une prise de parole

collective

Les groupes d'auto-supports travaillent en groupe de pairs, de maniere
réflexive sur l'expérience individuelle de la maladie. L'auto-support est basé sur
la libre expression, I'empathie et le non jugement. La comparaison qu'il établit
avec les autres malades a cette occasion, la similitude de leurs expériences de
la maladie, engendrent par elles-mémes une situation de compréhension
mutuelle. Cette mobilisation a un retentissement indirect et diffus sur le travail de
construction de I'espoir de chacun et ne peut étre ignorée (J. Pierret'*®). Les
associations proposent soutien, aide, informations et conseils aux malades et a
leurs proches (Pollak**). L’entraide recue par le biais des échanges
d'informations médicales et administratives contribue a I'apprentissage du
comportement d’auto-soignant, dans la gestion quotidienne de leur maladie.
Ainsi les rencontres du groupe permettent, dans certaines situations, d’acquérir
une autonomie personnelle et une confiance en soi qui incitent le malade a
assouplir sa dépendance au conjoint et/ou au systéme meédical. Selon C.
Herzlich**, le groupe est, pour les malades, le moyen de se confirmer dans leur
attitude d’auto-soignant. En échangeant leur savoir avec d'autres, ils
I'accroissent et I'affirment, ils renforcent de cette fagcon la maitrise de leur état et
ainsi ils s’affirment dans l'identité positive qu'ils sont parvenus a construire. Il doit
permettre a chacun de reconstruire, selon la logique de son expérience
personnelle, le sens de sa trajectoire et en s'appuyant sur ses besoins et
capacités internes. Ces démarches trouvent un écho aupres de médecins
travaillant avec I' « expérience de soi » des malades (Arney et Bergen'*, 1984)
que nous avons évoqués plus haut.

Nous allons voir a présent comment ce mouvement de prise de parole et
de transformation du dialogue a tendu a modifier les interactions entre les

usagers du systeme de soins et les professionnels. Les « nouveaux malades »

143 pierret J., (1997), Un objet pour la sociologidalenaladie chronique : la situation de
séropositivité au VIH ? Sciences Sociales et Safuk,15, n°4, décembre.

1“4 pollak M., (1992), Histoire d’'une cause, Autremérifomme contaminé, n°130.

15 Opus cit Herzlich (1984) p. 274.

146 Opus cit.
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entretiennent avec l'expertise et le savoir un type de rapport inédit, les
mouvements de malades et d’usagers apparaissent comme partenaires, dans le

jeu collectif autour des problemes de santé.

2.2.2. Le sida entre revendication identitaire et probleme de santé publigue

Selon Lascoumes™’ (2002), les associations de lutte contre le sida,
notamment, ont repris plus ou moins consciemment les pratiques d’action des
groupes d’auto-support. Leur forme de mobilisation a joué de différentes fagcons
un réle stimulant dans le changement des rapports entre les personnes
directement atteintes et les professionnels. Tout d'abord, elles ont aidé les
personnes atteintes a sortir de leur isolement et de leur culpabilité latente. En les
formant et les soutenant, elles ont permis aux personnes malades de poser les
probléemes médicaux en dehors du seul colloque singulier traditionnel qui reste
asymeétriqgue dans lequel le savoir est d’'un c6té et I'acceptation ou la docilité de
'autre. Ensuite, elles ont construit des savoirs collectifs rendant les malades de
plus en plus aptes a interroger et a discuter les cheminements thérapeutiques,
I'accés aux protocoles, et a faire valoir leurs besoins spécifiques. Enfin, elles ont
fait reconnaitre, au cété de la dimension médicale, l'importance d'autres
dimensions subjectives et sociales qui contribuent a la réussite ou I'échec des
solutions médicales.

La politique de lutte contre le sida a été engagée en France sous le leitmotiv de
la solidarité avec les victimes. Pour Steffen'*®, les hommes homosexuels ont été
les promoteurs d'associations de défense des intéréts des victimes de
I'épidémie. Dans le cadre de la lutte contre le sida, les bénéficiaires ont été
placés au premier plan sans une réflexion préalable sur la définition des
populations bénéficiaires, des besoins spécifiques des différents groupes et de

leur représentation auprés des pouvoirs publics. Leurs revendications étaient

1“7 Lascoumes, P., (2002),Représenter les usageBasranger |., Bungener M., Paillet
A., (sous la dir.) Quelle médecine voulons-nousaDispute, états des lieux, Paris, 112-
113.

18 Opus cit. Nous reprenons ici les développementadeeur.
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différentes dans le sens ou les individus n'étaient pas gravement malades mais
étaient seéropositifs encore asymptomatiques ou faiblement atteints, d'ou
I'attention des associations portée aux formules de soins a domicile, aux
allocations et droits sociaux, au droit a I'emploi, au logement et a l'accés aux
assurances, a la lutte contre les risques d'exclusion et de stigmatisation sociale.
La représentation des victimes a travers des filieres associatives liées aux
milieux homosexuels a laissé sans voix les autres groupes a risque. Il en est
résulté une assimilation entre les objectifs de santé publique et des politiques
identitaires visant la reconnaissance sociale de I'homosexualité. L'affirmation
d'une identité de groupe a surtout permis a ces associations de développer une
politique relativement autonome par rapport au corps médical. Les médecins
homosexuels ont joué un rbéle de médiateur. Les politiques publiques de
prévention ont pris modeéle, initialement, sur les stratégies développées par et
pour les homosexuels. L'usage du préservatif a été adopté comme axe principal
de laction publique, en négligeant le probleme de I'échec des stratégies
éducatives ou les politiqgues envers la toxicomanie, développées seulement
apres le « scandale du sang contaminé ». La rhétorique de la solidarité a conduit
a une politique unique, confondant la prévention primaire et la prévention
secondaire, comme si les besoins des personnes déja atteintes et ceux des
« sujets a risque » étaient identiques (Steffen). L'auteur ne concentre pas sa
réflexion sur le lobby homosexuel, mais analyse I'analogie entre la construction
sociale du risque du sida, centré sur I'exclusion sociale et la solidarité, et les
modalités de fonctionnement du service public. Cest en développant une
stratégie de « déshomosexualisation du sida » et une philosophie fondées sur
les « valeurs républicaines », sur I' « universalité, la solidarité et I'égalité de
traitement dans le service public » que le fondateur d’AIDES a réussi a asseoir
'audience de I'association a la fois parmi les homosexuels, au niveau politique et
dans I'opinion publique. La stratégie s’est fondée sur le « nouveau patient » : le
sidéen malade qui, soutenu par son association de défense des intéréts des
victimes du sida, se mobilise a I'hdpital pour le respect de ses droits de citoyen a
un traitement digne et humain, a permis de garantir aux sidéens un haut niveau

de prise en charge médicale. Le cas des personnes homosexuelles se rapproche
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d'une « stratégie de démocratie d’opinion »**

, OU un groupe transforme son
probléeme médical, assorti de revendications identitaires, en probléme général de
santé publique. L'exemple qui suit témoigne aussi de I'enjeu que représente la
construction politique du probléme de santé en question. Des changements se
sont aussi opérés dans la répartition des réles sociaux et dans les relations de

pouvoir de par l'interpellation des pouvoirs publics au travers de la justice.

2.2.3. La crise du sang contaminé et le recours a la justice

L'affaire du sang contaminé, débordant le cadre unique de I'Association
Francaise des Hémophiles, va engendrer une véritable épreuve dans les liens
entre les mouvements associatifs et les spécialistes™°.

L’AFH fut fondée en 1955 a [linitiative du directeur du centre national de
transfusion sanguine. Les associations vivaient en parfait accord avec les
centres de transfusion, qui les hébergeaient et leur délivraient leur traitement.
Les médecins des centres étaient membres de la direction des associations.
Consommateurs captifs, les hémophiles n'ont pas su formuler leurs intéréts en
raison de leur dépendance institutionnelle et véritablement affective vis-a-vis des
médecins™!. Une pensée communément admise était que les produits
transfusionnels, les produits issus du sang humain, hors commerce, étaient
soumis a une responsabilité de moyens, selon la logique du service public et du
droit médical. Selon Steffen, les premiers signaux d’alarme sur le risque du sida
ont coincidé avec le moment ou les hémophiles francais accédaient pour la
premiere fois & une vie normale grace a des produits concentrés en facteurs de

coagulation, & haut risque en raison d’une fabrication a partir de pools constitués

19 opus cit., Steffen, 1997, p. 219.

%0 Filion, E., (2005), Que font les scandales ? Laleoiée de ’hémophilie & I'épreuve
du sang contaminé, Politix, 18, 71, 193-216. Elidfil montre les reconfigurations
induites par 'affaire du sang contaminé dans ens médical de 'hémophilie, comment
l'identité de la médecine de 'hémophilie a étéarés question et comment I'Etat a été le
promoteur de dispositifs juridico-administratif etientifiques qui encadrent plus
fortement la recherche, la pratique clinique ehdeché thérapeutique.

%1 opus cit., Steffen, 1997, p. 217.
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de milliers de dons de sang. Malgré la demande d’un moratoire sur les risques
encourus, la production francaise fut développée, entre 1982 et 1984, en
'absence de test de dépistage sanguin disponible. Les hémophiles craignaient
de perdre les bénéfices d’'une vie normale, les médecins minimisaient le danger
du sida et les responsables sectoriels considéraient les donneurs bénévoles
comme une garantie de sécurité sanitaire. Ensuite, lorsque les risques furent
reconnus, en début de 1985, au lieu de recourir & I'importation de produits
purifiés disponibles sur le marché international, la distribution des produits
contaminants a été poursuivie pour une période intermédiaire, afin de permettre
au CNTS de se doter d'un dispositif d'inactivation virale et de maintenir la
politique de protectionnisme national. Les intéréts économiques des producteurs
ont prévalu sur les intéréts vitaux des malades. Ce sont des outsiders de I'AFH,
des hémophiles au parcours médical indépendant, qui scandalisés, se sont
adressés aux tribunaux puis a la presse, alors que 'AFH a d’abord négocié
discrétement avec les pouvoirs publics. L’ « affaire du sang contaminé » a
amorceé la rupture de la dépendance de 'AFH vis-a-vis des médecins et des
centres de transfusion et a pu s'engager dans une stratégie de mobilisation
politique de grande envergure. Cette mobilisation collective et la représentation
conjointe de I'ensemble des victimes permirent d’'obtenir justice. Les conditions
de sécurité furent revues et garanties par la grande réforme de la transfusion
sanguine et du systeme de santé de 1993. Pour l'auteur (1997, p. 218), une prise
en compte effective et précoce des bénéficiaires aurait sans doute permis
d’éviter ou de réduire le colt humain, financier et politique de cet « accident ». La
fermeture et la disjonction des réseaux décisionnels de la politique de la santé
étaient telles que le point de vue averti des bénéficiaires ne pouvait étre pris en
compte autrement que dans un contexte de crise majeure et de forte politisation.
Il apparait que les conditions d’intervention des bénéficiaires dépendent

étroitement, dans ce cas, de la construction politique du probléme de santé.

Les hémophiles ont imposé leurs revendications a I'Etat en recourant a la
mobilisation politique et & la justice. Sur un plan politique, le mouvement de
regroupement de I'ensemble des associations de malades et d’'usagers au sein

d’'un collectif, le Collectif Interassociatif Sur la Santé (C.I.S.S.), a été envisagé
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comme un moyen de renforcer la capacité d'action des associations en se
constituant comme un partenaire unifié et porteur de problématiques

transversales.

2.2.4. Le collectif interassociatif sur la santé : vers des revendications communes

et une forte représentativité

Le premier collectif francais regroupant des associations de personnes
malades, de personnes handicapées, d’associations de consommateurs et de
famille a été créé en 1996, afin de suivre la réforme hospitaliere en cours. C'est
en préparation a cet événement dans le cadre d’auditions collectives que les
principales associations concernées se sont concertées. Ces groupes

cherchaient a organiser une prise de parole et des revendications communes.

Extraits du site leciss.org (ao(t 2004)

«Le CISS compte aujourd'hui 23 groupes d'associations
familiales et de consommateurs, de représentants de personnes
malades et handicapées qui travaillent depuis bientét quatre ans
sur des sujets aussi variés que la représentation des usagers
dans les hépitaux (nous avons d‘ailleurs édité un guide pour les
représentants des usagers dans les établissements publics de
santé), l'assurabilité des personnes ayant un risque aggrave,
l'informatisation des données médicales, l'indemnisation de
l'aléa thérapeutique... Parallelement a ces réflexions, le CISS
participe a de nombreux groupes de travail dans des institutions
tels que I'ANAES ou la Direction des hépitaux. Nous nous
efforcerons a l'avenir de continuer ces travaux mais aussi de
permettre la constitution de plates-formes interassociatives en
région et localement afin d'organiser une véritable participation
de nos concitoyens au débat public sur la santé ».

Selon Lascoumes™®

, les différentes associations élargirent leurs points
de vue afin d’aborder transversalement les problémes de santé: conditions

d’hospitalisations vécues par les individus, prise en charge des maladies, des

%2 opus cit.
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handicaps, soutien social, etc. Et elles manifestérent qu’elles étaient conscientes
de partager de nombreux problemes : qualité de lI'information donnée a I'individu,
sécurité hospitaliere, conditions d'accés au dossier médical, choix des décisions
thérapeutiques, nécessité d'un soutien psychosocial, assurabilité des risques
aggravés de santé...). Ainsi, il fut considéré que seule une action collective
soutenue était susceptible de mener a bien un vrai travail transversal aux
différentes pathologies gu’elles représentaient. Le CISS organisa des rencontres
réguliéeres regroupant des associations de malades, d'usagers, de
consommateurs, de personnes handicapées et constitua une plate-forme de
positions communes, base de participation a ce collectif, ce dernier considérant
gue les enjeux d'alors, économiques, de santé publique, d'organisation médicale,
sociale et hospitaliere ou d’acces aux droits, imposaient des changements dans
le mode de décision et dans la conduite des politiques de santé. La réforme
hospitaliere de 1996 a commencé a prendre en compte ces acteurs en
introduisant dans les conseils d’administration des hopitaux publics et en les
associant aux commissions de conciliation chargées d’assurer le suivi des
plaintes des usagers et de les informer sur leurs droits.

Le comité se proposait de suivre I'application de ces nouvelles mesures
et de constituer plus largement une force d’observation critique et de proposition
en matiere sanitaire et sociale. Afin de donner un contenu a ces opportunités et

de les rendre opérationnelles, le CISS s’est donné quatre objectifs principaux :

Extraits du site leciss.org (aolt 2004)

* L'information des usagers du systéme de santé par la mise en
commun de nos informations sur les besoins des usagers, les
projets réglementaires, les innovations intéressantes.

» La formation des représentants des usagers dans les conseils
d'administration des hépitaux afin qu'ils ne soient pas cantonnés
dans un réle de figuration et que leur présence soit pertinente.

« L'observation en continu des transformations du systeme de
santé, l'analyse des points faisant probleme et la définition de
stratégies communes pour obtenir des améliorations dans
I'accueil et la prise en charge quelle que soit la structure.

e La communication publigue de nos constats et de nos
revendications en vue de faire reconnaitre le CISS comme
I'interlocuteur privilégié et représentatif des usagers du systeme
de santé.
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Cette démarche s’est concrétisée par un ensemble d’actions menées
depuis 1996, selon deux modalités : des dossiers de fond et des dossiers sur les
moyens d’agir'*.

La mobilisation du CISS porte en particulier sur I'accés des personnes aux
informations relatives a leur santé. Un travail de réflexion critique est mené aussi
sur le fonctionnement des commissions de conciliation et sur la mise en place de
commission de relation avec les usagers. Cette derniére, qui vise notamment
I'amélioration la qualité de la prise en charge, est une disposition initiée par la loi
de mars 2004 sur proposition du CISS. Le CISS participe aussi a I'élaboration de
référentiels du type des manuels d’accréditation ; il contribue, par ce moyen, a
inscrire le droit des malades a l'information et 'amélioration des conditions de
prises en charge des personnes dans des dispositifs normatifs et réglementaires
a destination de la profession médicale.

En ce qui concerne les moyens d’agir, le CISS a élaboré un guide pour permettre
aux représentants d'usagers dans les conseils d’administration des hépitaux, de
se former, afin dagir en connaissances (définition des pouvoirs des
administrateurs, droits des usagers, caractéristigues du systeme de soins
francais...). La loi de mars 2002, prend en compte cette nécessité de clarifier et
de renforcer les droits des collectifs sur le modele qui préexiste en matiére de
représentation des consommateurs®>*.

Nous l'avons vu précédemment, la loi du 4 mars 2002 relative aux droits
des malades et a la qualité du systeme de santé a reconnu aux malades et
usagers du systeme de santé des droits collectifs ; elle a également organisé la
représentation et la participation des usagers du systéme de santé en prévoyant

un mécanisme d’agrément de leurs associations, au niveau national et au niveau

13| ascoumes, opus cit. p. 118.

**En mars 2003, Monsieur Mattei, Ministre de la éade la famille et des personnes
handicapées a confié une mission a Monsieur Alaith# Ceretti (président du CISS).
Cette mission a pour objet de proposer, au terméa dmncertation la plus large, les
conditions de mise en ceuvre d'une union nationedeagdsociations de santé regroupant,
sur un modele inspiré notamment de l'union nat®miEs associations familiales ou de
I'UNAPEI, I'ensemble des associations ayant poyetdh représentation des malades,
d'abord au niveau régional puis au niveau natidres.propositions porteront notamment
sur les missions d'une telle union, sur la débinitdlu cahier des charges pour l'adhésion
des associations et sur les modalités de conoitiadiune telle union avec le principe
constitutionnel de liberté d'association. Ce rappoété remis au Ministre le 21 janvier
2004 (extrait de leciss.org).
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régional. Ces associations représenteront les usagers dans les différentes
instances de santé publique, en particulier les conseils d’administration des
établissements hospitaliers. Dans certaines conditions, elles sont habilitées a
exercer les droits reconnus a la partie civile pour des infractions prévues par le
code pénal et le code de la santé publique portant préjudice a l'intérét collectif
des usagers. Le décret précise la procédure d’agrément™* des associations qui
doivent avoir une activité effective et publique, organiser des actions de
formation et d’information, étre indépendantes, transparentes dans leur gestion
et représentatives au niveau national et régional.
On peut retenir que I'agrément est subordonné notamment a l'activité effective et
publique de I'association en vue de la défense des droits des personnes malades
et des usagers du systeme de santé, ainsi que des actions de formation et
d’'information qu’elle conduit, de sa représentativité et de son indépendance.
Seules les associations agréées™® auront un pouvoir de représentation dans les
instances hospitalieres et de santé publique.

Le CISS a introduit dans I'espace public un nouvel acteur qui regroupe
les principales associations nationales. Les professionnels de santé et les
autorités administratives ont ainsi un interlocuteur unifié ayant une forte

représentativité nationale. Il s'agit la d’'un fait nouveau dans le domaine de la

135 | a Commission nationale d’agrément (loi du 9 &@@4) qui apprécie ces conditions
et donne un avis au ministre chargé de la santégninational) ou aux préfets de régions
(niveau régional). La commission nationale d’agréhaes associations des malades et
usagers de santé est composée de 4 membres déDdreidteur Général de la Sante,
Directeur de I'Hospitalisation et de I'Organisatidas Soins, Délégué interministériel a
I'innovation sociale et a I'économie sociale, l&gdent de la mission interministérielle
de vigilance et de lutte contre les dérives sexdgirde 2 parlementaires, de 2 magistrats,
et de 6 personnalités qualifiées. Le présidenh@stmé par arrété de M. le ministre de la
Santé. Ces autorités prononceront alors I'agrémeite refus d’agrément pour 5 ans.

1% Ce sont 14 associations qui ont recues un agrépeemtune durée de 5 ans. L'Union
nationale des amis et familles de malades mentdunafém), I'Association Cutis Laxa
Internationale, la Fédération francaise des grogpéside parkinsoniens (FFGP), I'Union
nationale des associations familiales (Unaf), laléffgétion nationale des associations
d'(ex) patients en psychiatrie (Fnap-Psy), l'asdimei AIDES, I'Association pour la
recherche sur la sclérose latérale amyotrophiquauges maladies du motoneurone
(ARS), I'Association pour le droit de mourir daress dignité (ADMD), I'Association
francaise du Gougerot-Sjogren et des syndromes (8€¢SS), I'association Vaincre la
mucoviscidose, I'Association des paralysés de [Era(®PF), I'Association Lutte,
information, études des infections nosocomialegetrité sanitaire (Lien), la Fédération
nationale des accidentés du travail et des hanélic@ifnath), I'association Grandir. Liste
des associations de malades agréés, http://wwwp.fehparu le 25/08/2006.
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santé. Cependant, les associations n’ont pas obtenu d’agir en justice en leur nom
propre, sur la base de la défense de son objet social, ni sur celle de la défense
de lintérét collectif. Ce dernier point illustre I'ambiguité de l'ouverture a la
participation des collectifs d'usagers. Leur participation croissante est indéniable
mais cette évolution s’accompagne de nombre de restrictions. Dans le systeme
de participation actuel, l'usager tient un rdle ambigu. Ce statut est en grande
partie virtuel et est au confluent de trois regards contraires : celui des institutions
de santé, celui des usagers silencieux, celui des usagers revendicatifs. De
méme, leur position dans les instances auxquelles ils participent ne leur laisse
gue peu les moyens de développer une réflexion autonome et de promouvoir
leurs attentes dans les indicateurs retenus pour juger les établissements. Le
point de vue des «représentants de profanes» n’est audible par les
professionnels que dans la mesure ou il supplée, compléte ou agrémente le
fonctionnement habituel’.

Dans la lignée de ces réflexions, des travaux se développent sur de
nouvelles formes de mobilisations collectives liées aux développements
technoscientifiques, qui s'inscrivent dans des problématiques qui interrogent a
leur tour les rapports entre spécialistes et profanes. Le domaine de la gestion
des risques, qui constitue un avatar central de l'innovation, illustre cette situation
contemporaine ou aucune « bonne science » ne parvient a elle seule a élaborer

des décisions acceptables. La notion de forum hybride®*®

envisage ces situations
comme un processus d'apprentissage qui reformule les problemes soulevés.
L'acquisition collective de connaissances, |'évaluation plurielle des risques,
'apparition de nouveaux acteurs, la transformation des groupes existants sont

explorées.

Ainsi, de nouvelles modalités d’expertise pluralistes sont aujourd’hui
mises a I'épreuve. Cette nouvelle forme de « démocratie technique » révéele les
tentatives profanes a s’approprier un droit de regard voire de décision et d’action
dans un domaine dont l'accés leur a été refusé faute de compétence légitime.

Nous allons voir dans la section suivante que la production de connaissances a

157 ibidem.

138 Callon et alii, opus cit.
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permis a un certain nombre d’associations d’échapper a un role supplétif et de

parvenir & faire valoir des positions détachées de I'emprise institutionnelle.

2.3. Les modalités d’engagement et de participation des associations

autour de la recherche biomédicale

Les associations de malades se sont émancipées de leur tutelle médicale
pour présenter des revendications davantage portées sur elles-mémes. De
maniere générale, ces associations ont imposé un nouveau modele de malade,
acteur de sa santé et bénéficiant non seulement d’'un droit de considération mais
surtout d'un droit a la décision, que ce soit au niveau de sa relation avec son
médecin ou de sa relation avec le systéme dans son ensemble (Barbot™®, 2002).
L'implication des associations de malades dans les activités de recherche est le
point d’aboutissement d'une évolution plus large qui a contribué depuis plus
d'une cinquantaine d’années a remodeler les rapports entre, d'un cété, les
spécialistes et les professionnels (de I'élaboration et de la mise en ceuvre des
connaissances et des savoirs) et de l'autre cété, les profanes des groupes
concernés, qui sont les bénéficiaires et les destinataires potentiels de ces
savoirs. Selon Dodier (2003)™°, l'activisme thérapeutique a eu pour enjeu et pour
conséquence le désenclavement de la médecine et de l'espace public. La
médecine doit aujourd’hui s'ouvrir aux regards et aux initiatives d'acteurs qui lui
sont extérieurs : les associations de malades dont les militants ne sont pas
médecins ou experts. L'implication des associations de malades prend des
formes variables. L'épidémie de sida a été a l'origine d’'une transformation des
modes d’intervention du mouvement associatif. Dans le cadre des associations
du sida, la participation des acteurs balaye un champ d’action, va de la simple
délégation aux chercheurs a une forme de négociation réguliere entre les
militants associatifs et les spécialistes des essais contrblés. Au-dela, 'AFM a

réalisé une véritable prise de contrdle de I'ensemble du dispositif de recherche

%9 Barbot, J., (2002) Les malades en mouvements. édenine et la science a I'épreuve
du sida, Paris, Balland.
180 Opus cit.

98



clinigue et scientifique. Ce qui est un modéle original de pilotage de la recherche
dans lequel malades, cliniciens, et chercheurs cooperent étroitement a la
production des connaissances.

L'organisation de l'action collective et les modalités de soutien a la
recherche dépendent de la place qu’elles parviennent a trouver entre les
associations gestionnaires d'un c6té et les ligues de l'autre. Rabeharisoa et
Callon™* montrent que les modalités de I'engagement et de la participation a la
production de connaissances dépendent pour partie des maladies et de leurs
formes d’évolution. De ces spécificités se dégagent deux formes d’engagement
des associations de malades dans la recherche : I'association auxiliaire et

I'association partenaire.

2.3.1. L’association auxiliaire : coopération ou I'acquisition d’'une expertise

Les associations caritatives et philanthropiques qui sont apparues a la fin
du XIXéme siecle se sont d'abord constituées sous l'angle de la délégation. Les
principaux membres issus du monde médical et politique abordaient la maladie
comme fléau social et menace pour la société. Les ligues contre la tuberculose
(créée en 1892), I'alcoolisme (créée en 1905), la Société de Prophylaxie (créée
en 1901) avaient un objectif charitable et une volonté de controle et de
moralisation des pauvres. La médecine et la recherche n'étaient pas au cceur de
leurs préoccupations. Le cancer fait évoluer les représentations de la maladie et
le mode d'engagement des ligues vis-a-vis de l'univers médical. L'accroissement
de la durée de vie, particulierement chez les classes sociales élevées,
s'accompagne de l'augmentation du nombre de cas de cancer : il ne s'agira plus
alors d'incriminer des comportements déviants mais de promouvoir la recherche
médicale. La Ligue contre le cancer (créée en 1918) va organiser des
campagnes de collectes de fonds afin de permettre la mise au point de nouveaux

traitements et l'organisation de la prise en charge médicale des malades. Elle se

161 Rabeharisoa V., Callon M., (2002), L’engagemerst @esociations de malades dans la
recherche, Revue Internationale des sciences ssgcill71, mars.
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cantonnera au modele de la délégation en attribuant aux experts scientifiques et
médicaux, la définition des objectifs et modalités de recherche et de soins ainsi
que l'évaluation des résultats (Barbot, 2002'°%). Dans les années 50, le
prolongement de la vie, par les progres thérapeutiques qui pour autant ne sont
pas synonymes de guérison, permet notamment aux diabétiques ou hémophiles
d'entretenir un contact régulier avec le monde médical. Les malades chroniques,
amenés dans la durée a réaliser au quotidien une partie du soin, sont conduits a
opérer des arbitrages entre différentes logiques. Dans le cas des maladies
aigués, les individus entraient brutalement en rapport avec l'univers médical.
Cette situation de crise était propice a un mode de délégation dans lequel
I'individu s'en remettait entierement au médecin dans l'espoir d'une guérison
rapide.

Les malades négocient des adaptations de leur traitement médical au regard de
leur qualité de vie, mais les médecins sont restés les seuls dépositaires du savoir
spécialisé relatif a la thérapie. L'information qui circule entre lindividu et le
médecin permet au premier de comprendre et d'appliquer le traitement préconisé
et au médecin d’ajuster ses prescriptions en fonction de la tolérance ainsi que de
I'état psychologique et émotionnel de I'individu. De ce dernier, le médecin attend
gu’il soit coopératif, de telle maniére que sa prise en charge se déroule dans des
conditions techniqguement optimales. Ce modéle est adapté aux maladies
chroniques. Dans ce cas, le malade coopére en effectuant lui-méme certains
actes quotidiens. La littérature fournit nombre d’études sur cette action de
lindividu dans le prolongement de celle du médecin'®. De méme qu'elles
mettent a jour la pratique de soutien des membres de la famille, des proches,
des associations de bénévoles, qui se transforment eux aussi en auxiliaires
médicaux. Les pathologies chroniques impliquent un nouveau rapport a la
maladie qui a bouleversé les enjeux associatifs, par l'implication directe des

malades et de leur famille dans les associations. La mobilisation associative

182 Opus cit.

183 y0ir notamment les travaux de Aiach, P., KaufrfanWaissman, R., (1989), Vivre
une maladie grave : analyse d’une situation deeciaris, Méridiens Klincksieck. Ou
Cresson, G., (2002), Les parents d’enfants hogg@tah domicile. Leur participation aux
soins, Paris, L'Harmattan.
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porte sur les besoins des malades et sur la reconnaissance de leurs
compétences spécifiques.

Les associations n'ont joué qu'un réle de relais pour la diffusion des informations
sur la recherche et les traitements. En matiére d'engagement des associations
de malades dans les activités de recherche, ce modéle conduit a privilégier deux
solutions. La premiere est celle de la délégation. Les malades, assumant leur
ignorance, s’en remettent aux scientifiques et aux spécialistes pour les choix des
orientations de recherche a privilégier et a soutenir et pour la prise en main de la
production et de la diffusion des savoirs et des pratiques. Les associations jouent
la le role classique de tiers payant. Les associations adoptent ce modéle en
particulier lorsque les connaissances sur la maladie sont embryonnaires et ont
besoin pour se développer que les chercheurs s'y intéressent, et /ou lorsque les
associations de malades sont au début de leur soutien a la recherche et doivent
tout d’abord repérer les thématiques et les laboratoires.

La seconde solution, fréequente, est la poursuite de la stratégie de la délégation
en se donnant les moyens d’acquérir les connaissances nécessaires pour
pouvoir discuter avec les experts. Dans ce cadre, on peut citer I'exemple d’Act
Up, ou certains militants sont devenus des « profanes-experts », prenant position
aux cOtés de certains spécialistes contre d'autres spécialistes dans les
controverses qui se développaient autour des protocoles d’essais thérapeutiques

(Epstein®®*

). Qu'il s’agisse du modéle de la délégation ou de I'acquisition d’'une
expertise, l'association auxiliaire est rapidement confrontée a des difficultés
spécifiques. En s’en remettant entierement aux projets des professionnels, elle
finit par renoncer a toute initiative propre et se trouve dépossédée de toute
influence. Selon Epstein, lorsque les malades deviennent eux-mémes des
experts, ils peuvent finir par perdre de vue leurs problémes de malades. Lorsque
les parties sont proches, cela peut induire un aveuglement mutuel rendant tres

difficile toute pensée critique.

Au-dela de I'entraide, les malades s’efforcent de I'accompagner d’actions
pour comprendre les causes et les mécanismes des pathologies. Le

déplacement de la cause des associations de malades vers la lutte contre les

184 opus cit.
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maladies est porteur d'un nouveau modele associatif. Traditionnellement, les
associations adoptaient une position délégative vis-a-vis de la production
scientifique ; progressivement, certaines mettent en place des modalités de

participation a la production de connaissances.

2.3.2. L’'association partenaire : remise en cause du partage des taches et

constitution d’'une expérience collective

Les années 80-90 sont marquées par l'intrusion des associations dans le
processus de production des connaissances scientifiques et médicales. Les
associations ont pris leur place sur le terrain de la recherche médicale. Elles ont
ainsi exercé une influence sur le cours de linnovation thérapeutique, la
production et la diffusion des connaissances médicales. Au-dela des activités
traditionnelles des associations de malades (soutien aux malades, récolte de
fonds pour financer la recherche), elles sont intervenues également plus en
amont, sur le choix des programmes de recherche, les modalités des essais
thérapeutiques, les modalités de diffusion des nouvelles molécules, etc. De
facon générale, y compris lorsqu’elles se consacrent aussi a un éventail large
d’actions médico-sociales, I'investissement moyen des associations est de 42 %
de leur budget a la recherche. L’'engagement des associations de malades en
faveur de la recherche est un phénoméne tangible. A titre d’exemple, le
financement des associations et des fondations représentait, dans le domaine du
cancer, 75 % de I'ensemble du budget de la recherche publique sur ce sujet.
L'organisation de l'action collective et les modalités de soutien a la recherche
dépendent de la place qu'elles parviennent a trouver entre les associations

gestionnaires d'un c6té et les ligues de l'autre.
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L'’AFM : le pilotage de la recherche

L’originalité de 'AFM est d’avoir réussi a imaginer des procédures pour
capitaliser I'expérience des malades et mettre au point des bonnes pratiques
(Rabeharisoa et Callon'®, 1998). Ainsi I'association réussit a avoir ce statut de
partenaire en démontrant l'intérét pour la recherche de I'apprentissage mutuel
entre le malade-sujet et le spécialiste. De plus, l'association francaise contre les
myopathies (AFM) a imposé une implication monolithique sur le front de la
recherche des maladies neuromusculaires. Elle a opté pour un engagement
dans la recherche fondamentale et a concentré son action sur la génétique,
accroissant ainsi sa légitimité au-dela du cadre de la myopathie'®®. Grace a
I'importance des fonds récoltés annuellement par le Téléthon, I'AFM s'est
positionnée comme financeur et commanditaire des recherches, prenant ainsi
part aux décisions des experts et en influencant Il'orientation de nombreux
travaux scientifiques tant dans les organismes publics que les firmes privées.
Les difficultés du modéle tiennent dans le maintien durable de I'implication des
différentes parties prenantes. L’AFM a innové aussi de ce point de vue en
mettant en place des infrastructures qui visent a rendre irréversibles les
collaborations entre I'association, le milieu scientifique et clinique, les pouvoirs
publics et les industriels. L’interdépendance de ce modele, méme s'’il n’exclut pas
les conflits, instaure progressivement un partenariat qui s’éloigne de la division
des taches du mouvement et de l'ignorance réciproque des mouvements de self

help (Paterson F. et Barral C.'®").

185 opus cit.

186 Callon, M., Rabeharisoa, V., (1999), Le pouvois aealades. L'association francaise
contre les myopathies et la recherche, Les presBEcole des Mines de Paris.

" paterson F., Barral C., (1994), L'Association Eedse contre les Myopathies :
trajectoire d'une association d'usagers et corigiruassociative d'une maladie, Sciences
Sociales et Santé, Vol. Xll, n°2, juin.
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Le sida et I'activisme thérapeutique

Les associations de malades qui se sont créées avec l'irruption du sida,
ont, quant a elles, conduit & négocier d’emblée leur position vis-a-vis du corps
médical. Barbot (1998), a travers I'exemple du sida, montre la redéfinition des
formes d’engagement des malades dans I'expérimentation de nouvelles
molécules. Du fait de lI'absence de thérapies efficaces durant les premieres
années de l'histoire de la maladie, elles ont créé un rapport de force qui leur a
été favorable dans un contexte ou les instances sanitaires et politiques étaient

déstabilisées (Rosman'®®

). Par I'utilisation forte des médias, les associations ont
investi I'espace public et provoqué la multiplication de débats publics sur le sujet
en accordant une place importante aux questions de la recherche. La forte
mobilisation des malades et l'impuissance initiale de la science ont ainsi
contribué a asseoir un réel pouvoir des malades. Les associations ont gagné leur
participation aux réunions de concertation autour des protocoles d’essais
thérapeutiques, établissant ainsi des relations d’égalité avec non seulement les
pouvoirs publics mais aussi les firmes pharmaceutiques. Les malades ont réussi
a s'introduire dans un domaine qui jusque-la était le territoire réservé des experts
(médecins et scientifiques). Les associations de lutte contre le sida, confrontées
a une maladie infectieuse affaiblissant les défenses immunitaires et rendant les
malades vulnérables a toutes sortes d'infections contre lesquelles les
médicaments se révelent inefficaces, se sont tournées vers la recherche
thérapeutique et I'expérimentation des traitements.

Au nom de l'urgence vitale dans lagquelle se trouvent les malades atteints
du sida, les associations vont se battre sur deux fronts. D'une part, les
associations se battent sur le front de I'expérimentation des nouvelles molécules,
seul moyen pour les malades confrontés a une mort inéluctable d'accéder a des
molécules potentiellement bénéfiques, exigeant un assouplissement des
modalités d'expérimentation, au profit de la meilleure prise en compte des

intéréts immédiats et vitaux des malades. Les critiques quant a la méthodologie

%8 Rosman S., (1994), Entre engagement militantfiiaefté professionnelle : naissance
d'une association d'aide aux malades du SIDA, Segefociales et Santé, Vol XllI, n°2,
juin.
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des expérimentations étaient jusqu'ici cantonnées aux débats d'experts. D'autre
part, les associations s'engagerent sur le front de la mise a disposition des
médicaments. En médiatisant leurs revendications quant a un régime
d'exception, pour un accés plus rapide aux nouvelles molécules, au nhom de la
compassion, en faisant valoir l'urgence vitale de la situation, elles ont ainsi

permis l'accélération de la mise a disposition des nouvelles molécules.

En mettant en place un véritable activisme thérapeutique, les
associations se sont imposées comme les représentantes de l'intérét des
malades dans des domaines pointus comme ['élaboration des essais
thérapeutiques ou la définition des critéres d'acces aux nouveaux médicaments.
Elles se sont engagées contre le pouvoir médical et le monopole des experts,
promotrices d'une véritable redistribution des pouvoirs au sein du monde

médical.
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Conclusion du chapitre 2 : Les « nouveaux malades » et le mouvement

libéral

Le point de vue de lindividu a regagné une certaine dignité, en lien avec
les transformations des régimes de perception des différentes logiques
médicales. L’attention envers I'expérience subjective de lindividu exprime un
intérét pour la « personne totale », on parle de médecine holiste, censée prendre
part dorénavant a une expérience médicale commune. Le malade est exposé a
une gestion compréhensive. Les travaux sur la maladie chronique ont mis en
lumiére un malade toujours acteur du travail médical dont la contribution est
indispensable a la production de soins. Il est amené a prendre des initiatives, a
mobiliser une connaissance personnelle développée y compris indépendamment
des informations qui lui sont communiquées par le médecin, mobilisant ses
savoirs a fins de négociations du diagnostic ou de la thérapie. Le médecin doit
faire plus qu’écouter, il doit entrer en dialogue avec le malade et formuler des
stratégies pour gérer les difficultés identifiées par l'individu lui-méme. Les
médecins amenent ou maintiennent les malades a un degré de
« promotionnement » acceptable et contractuel, qui fait échos aux éléments
mobilisés précédemment.

La politisation du débat sur la non-reconnaissance du caractére actif de malade
dans le travail médical a permis de faire émerger les « nouveaux malades ». La
reconnaissance et I'évolution de cette figure du malade comme acteur du travail
médical est fortement liée au travail des associations de malades. En dépit d’'une
grande variété d’associations, le travail associatif a influencé I'évolution des
rapports de pouvoirs entre usagers, experts et politiques. On assiste aussi a la
valorisation politique des malades qui s'investissent dans la maladie comme

malade actif et informé.
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Conclusion de la premiere partie

La promotion d’'un modeéle participatif pour la relat ion malade-

médecin

Cette premiére partie nous permet d’examiner les transformations du statut des
malades dans le systéeme de soins et dans la pratique médicale. L'aspect
participatif accordé a la requalification du statut des malades est crucial car il
donne a voir le cadrage de leurs potentialités, par les pouvoirs publics, les
institutions, la profession médicale, les associations de malades.

Dans le premier chapitre, nous avons analysé la promotion des
« malades-usagers » en mettant a jour la somme de dispositifs discursifs et
réglementaires qui transforment le statut des « malades » et le fagonnent en
acteur autonome et décisionnaire. Chacune des figures apportent un éclairage
complémentaire sur ce mouvement et décrit la somme des capacités attribuées
aux individus. L'individu est habilité en tant que client a participer indirectement a
la définition de ses besoins et & manifester individuellement ses préférences, de
maniere active en répondant aux questionnaires de satisfactions et de maniére
réactive en revendiquant ses attentes par le biais notamment de lettre de
réclamations. En tant que citoyen, I'individu participe au processus décisionnel
relatif aux politiques de santé publique, a I'organisation des soins, au respect des
droits des personnes malades, par le biais des représentants d’usagers et a sa
propre prise en charge a titre individuel. La capacité d’expression, la
reconnaissance et la mobilisation de connaissances spécifiques, la prise
d’autonomie par rapport aux positions d’experts, I'implication dans la définition de
problématiques de santé, participent de [I'habilitation du citoyen comme
interlocuteur des pouvoirs publics. La participation des individus aux politiques
publiques se réalise alors par le biais principalement de l'information ou de la
consultation et, plus rarement, de la concertation. A I'hopital, les représentants
ont la possibilité d'influer sur les logiques institutionnelles en introduisant les
catégories de pensée profanes, nhotamment par le biais de groupes de travail et

de commissions relatives a I'amélioration de la qualité et du respect des droits
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des malades. Le sujet de droit fait valoir la liberté et I'autonomie de l'individu. La
loi affirme le respect des libertés des individus et promeut une relation
partenariale et moins asymétrique reposant sur l'autodétermination, la
négociation contractuelle, la responsabilisation des malades grace a I'obligation
d'information et au consentement éclairé. La notion de consentement réordonne
le sens de la relation médicale de sorte que la justification de la compétence du
médecin ne peut plus s'imposer contre la volonté de I'individu. Le contrat médical
s’en trouve transformé. Le modéle participatif qui en ressort doit permettre un

équilibre entre paternalisme médical et souveraineté individuelle.

Dans le second chapitre, le rappel des évolutions du statut du malade
dans le champ de la sociologie de la santé nous a permis de voir comment, la
aussi, le malade a émergé comme acteur de sa prise en charge jusqu'a étre
reconnu collectivement comme un partenaire des pouvoirs publics et de la
médecine. Dans le cadre des maladies chroniques, il est reconnu aux personnes
malades de développer des connaissances et compétences particulieres sur leur
pathologie et son traitement, de réaliser une évaluation pertinente des moyens
d’y remédier et ainsi de pouvoir négocier leurs traitements et la facon de « vivre
avec ». Une dimension d'organisation collective est également a I'ceuvre ; de
groupe de soutien et d’entraide, les associations sont devenues, pour certaines,
plus revendicatives, capables de négocier avec les pouvoirs publics, avec le
monde médical et celui de la recherche. Ces associations ont donné aux
malades les moyens d'acquérir davantage d’autonomie dans la gestion du
traitement. Au-dela, des changements se sont opérés dans la répartition des
réles sociaux et dans les relations de pouvoir, par l'interpellation des pouvoirs
publics. Les associations ont su se constituer en interlocuteur direct des pouvoirs
publics et intervenir dans les décisions et politiques de santé.

L’activisme thérapeutique comme nouvelle forme de militantisme a aussi marqué
une rupture importante dans les rapports qui prévalaient jusque-la entre malades
et experts, entre sphéres scientifiques et sphéres publiques, notamment en
influencant le cours de l'innovation thérapeutique, la production et la diffusion des
connaissances meédicales. Elles se sont engagées contre le pouvoir médical et le

monopole des experts, promotrices d'une véritable redistribution des pouvoirs au
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sein du monde médical. Le travail de militantisme des associations a doté les
malades d’'un droit de regard, voire de décision et d’action qui leur avait été
refusé faute de compétence légitime.

De maniere générale, ces associations ont imposé un nouveau modele de
malade, acteur de sa santé et bénéficiant non seulement d'un droit de
considération mais surtout d’'un droit a la décision, que ce soit au niveau de sa
relation avec son médecin ou de sa relation avec le systeme dans son ensemble.
Les revendications des associations autour du refus de l'imposition d'une
conception substantielle du bien développée par les cliniciens, de I'exigence de
transparence scientifique et d'un idéal participationniste de la citoyenneté
démocratique s’agrégent dans une méme cause politique souvent qualifiée de
« libérale » *. Le mouvement libéral prend la double forme de revendication de

droits par les patients et la promotion d’'un modeéle participatif.

La somme des dimensions politiques, sociales, juridiqgues que nous venons
d’évoquer requalifient le statut des personnes malades, en acteur autonome et
décisionnaire, valorisant un modéle de relation plus participatif. Il importe de voir
a la fois comment ce modéle redéfinit les contraintes qui pesent sur les acteurs
et comment vont se coordonner et se coproduire les espaces d’intervention des
médecins et des usagers. Dans les différentes figures qui étendent le champ
d’intervention des personnes, se pose la question de I'usage qui peut en étre fait
par les acteurs, médecins et personnes ayant recours au systéme de santé. Le
discours qui banalise l'individu malade comme acteur-partenaire, en prescrivant
son autonomie et sa participation a la décision, dénie la dimension atypique de la
relation thérapeutique, ou I'acteur est largement tributaire des professionnels tant

dans sa survie/guérison, que sur ses possibilités d’actions.

189 Jaunait, A., (2005), Comment pense linstitutioBdicale ? Une analyse des codes
francais de déontologie médicale, Paris, Ed. Dalloz
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Seconde partie

La requalification du malade a I'hopital, au
carrefour du droit et de la qualité
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Introduction de la seconde partie

La question de [Ilappropriation du modéle participatif et de Ila

requalification du statut des individus pose la question de la Iégitimité et
I'opé