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Santé, Population, Territoires

Quelle place les centres de santé peuvent étre amenés a jouer dans les recompositions en cours de la
protection sociale ? Comment I'idée de médecine sociale trouve-t-elle une actualité dans un contexte
de paupérisation et d’intensification des dynamiques ségrégatives, particulicrement visibles a 'échelle
de I'fle-de-France ? Quels sont les liens entre développement de la santé publique et lutte contre les
inégalités sociales de santé ? Quelle place peut étre accordée au patient dans 'organisation de offre
de soins primaires ? Comment construire la démocratie sanitaire ? Autant de questions qui seront
abordées dans le présent état de I'art problématisé autour de cinq thématiques transversales.

L’enjeu premier de celui-ci est de problématiser les formes d’action de ces organisations pour nourtir,
par des questionnements construits et cumulatifs, les recherches empiriques conduites dans le cadre
du Projet Epidaure — Territoires (dont la direction scientifique est assurée par Nadege Vezinat). Il vise
a interroger la place et le réle des structures d’exercice collectif de la médecine, destinées a rendre
celle-ci accessible a des populations faisant face a des désavantages cumulatifs. Comme I'indique la
référence aux cours de Michel Foucault au College de France en 1977-1978 (intitulés Séeurité, Territoire,
Population (2004)), I'attention sera portée sur 'insertion de ces structures dans un ensemble de formes
de gouvernement des populations précaires et vulnérables dans le cadre d’une action publique globale.

Cinq dimensions seront successivement abordées. I.a premicre aura vocation a rappeler les
caractéristiques et a cerner les enjeux directement reliés a 'étude des centres de santé (I). La deuxieme
rappellera les débats autour de I'émergence, au XIX¢ siecle, de la médecine sociale et reviendra sur
certains textes de Foucault pour inviter a interroger les dimensions normatives et politiques de cette
médecine (II).

La troisicme section s’emploiera a réinscrire les centres de santé dans les formes institutionnalisées
de la solidarité et les enjeux de leurs évolutions contemporaines. Une attention sera portée aux
enjeux actuels de 'organisation du systéme de santé, qui s’inscrit lui-méme dans une dualisation de
la protection sociale. Le développement de l'offre de soins primaires, dont les centres de santé sont
une déclinaison a forte coloration « sociale », contribue a une réorientation des grands principes
structurants de ce systeme (I1I).

Dans une quatriéme section, nous souligherons la mani¢re dont ce renouvellement des formes
d’action, marqué par une recherche de territorialisation, de prévention et de participation, comporte
des enjeux treés importants en maticre de professionnalité. I’hybridation des compétences en maticre
sanitaire et sociale apparait comme une problématique majeure pour sortir de cloisonnements
historiquement constitués entre les deux domaines, cloisonnements qui constituent un obstacle a la
mise en ceuvre effective d’un acces aux soins de santé pour les populations vulnérables (IV).

Enfin, nous étudierons la question de la construction de la démocratie sanitaire, en nous intéressant
au droit de contribution des usagers, soutenu par un ensemble d’évolutions législatives ; nous nous
intéresserons aux modalités de la participation individuelle et collective des patients, participation qui se
traduit, notamment, par la promotion de ’éducation thérapeutique des patients, dont nous analyserons
les modalités. Nous nous pencherons enfin sur les dimensions proprement épistémologiques de cette
participation, en analysant si de nouvelles formes de connaissance en maticre de santé s’intercalent
entre le médecin et le patient et y redéfinissent la structure et le déroulement de leur relation (V).
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l. La situation des centres de santé : état des lieux

Lappellation « centres de santé » recouvre une variété d’activités (médicale, dentaire, infirmicre)
et de formes gestionnaires importantes (cf. tableau N° 1 ci-dessous). Les centres de santé dentaires
sont les plus nombreux (857 en 2020), suivis par les centres médicaux (691 en 2020), puis les centres
de santé infirmiers (492 en 2020). Parmi les centres polyvalents qui proposent une activité pluri-
professionnelle, sont regroupés des métiers et spécialités médicales tres diverses : médecins, infirmiers,
kinésithérapeutes, gynécologues, radiologues, dentistes, manipulateurs radio, etc.

Siles formes associatives et municipales sontles plus fréquentes pour les centres de santé a dominante
médicale en 2020 (chiffres 2019), ’hétérogénéité des statuts donne a voir une histoire, des valeurs et
des pratiques qui peuvent différer d’un endroit a autre (Vigneron, 2014). Sur les 691 centres de santé
proposant une activité médicale, seuls 108 ne proposent pas I'acces a un médecin généraliste et 204
I'acces a des auxiliaires médicaux. La polyvalence et la pluri-professionnalité n’est donc pas atypique
mais releve véritablement pour 407 d’entre eux d’une offre de soins qui se veut la plus complete et
coordonnée possible dans la médecine de ville (Lopez, 2018).

Tableau N°1: Nombre de centres de santé a activité médicale par type de gestionnaire

Collectivité territoriale 167
Association 234
Mutuelle / institution de prévoyance (IdP) 62
Organisme de sécurité sociale (OSS) 144
Autre organisme a but non lucratif / Service universitaire (OBNL) 63
Organisme a but lucratif (OBL) 7
Autre organisme a but lucratif 1
Etablissement de santé (=) 12
Etat 1
TOTAL 691

(Chiffres CDS ATIH, Tableau 2020, Chiffres 2019)

L’objectif de cette premiere section est de faire ressortir les caractéristiques principales des « centres
de santé » polyvalents et pluri-professionnels pour pouvoir déployer ensuite des analyses transversales
sur certaines des thématiques d’intérét direct et indirect pour comprendre les modalités et conditions
susceptibles de favoriser le déploiement de ces structures. 1l s’appuie sur des sources de nature diverse,
larticle de Marie-Pierre Colin et Dominique Acker « Les centres de santé, une histoire, un avenir »
(2009), le rapport dressé par I'Inspection Générale des Affaires Sociales en 2013 ainsi que les rapports
issus des précédents projets Epidaure-CDS (IRDES, 2011) comme pour PARS dTle de France (PwC,
2015). Ces sources se recoupent largement, malgré leurs statuts différents.

Le statut des centres de santé est défini a I'article 1.6323-1 du Code de la santé publique. Ce sont :
«Des structures sanitaires de proximité dispensant principalement des soins de premier recours. Ils
assurent des activités de soins sans hébergement et menent des actions de santé publique ainsi que des
actions de prévention, d’éducation pour la santé, d’éducation thérapeutique des patients et des actions
sociales et pratiquent la délégation du paiement du tiers. »
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En «mouvement» (Limousin, 2012), ces centres « élaborent un projet de santé incluant des
dispositions tendant a favoriser I'accessibilité sociale, la coordination des soins et le développement
d’actions de santé publique » et derniere caractéristique, « Les professionnels qui exercent en centre
de santé sont salariés. »

Parmi les forces des centres de santé, ces sources consultées font apparaitre les éléments suivants :

Un modele ouvert mais accessible aux populations modestes et présentant un projet de santé avec
une capacité a lier les dimensions sanitaires et sociales (Calisti, Rey, 1977) ;

- Un acces aux soins facilité grace a des tarifs opposables et a 'absence d’avance de frais (par le
recours au tiers payant) ;

- Une approche pluri-professionnnelle et coordonnée dans une logique de parcours ;

- La mise en ceuvre d’actions de prévention et d’éducation du patient auxquelles sont faiblement
incités les médecins libéraux payés a I'acte.
Parmi les faiblesses, les mémes sources évoquent de concert les points suivants :

- La difficulté a couvrir les charges sans subvention. D’apres le rapport de PFIGAS de 2013, ce
complément de ressources est évalué en moyenne a 14 %.

- Parmi les missions non-financées, se trouve notamment la prévention, qui est pourtant au centre
des missions des centres de santé, comme indiqué dans la définition qu’en donne le Code de la santé
publique ;

- La dépendance envers une volonté politique locale qui conditionne fortement I'implantation des
structures (Guyot, Herault, 2001) ;

- Leur lente intégration dans un systeme de santé a dominante libérale, au sein duquel les pratiques
coordonnées et le salariat sont longtemps restés minoritaires.

Un autre point de consensus concerne les défis que rencontrent ces acteurs. Parmi ceux-ci, on
trouve :

- La poursuite de la mission d’acces aux soins dans un contexte de fragmentation de l'offre, de
paupérisation et d’aggravation concomitante des conditions de santé de parties de la population,
vivant dans des zones ou la densité médicale est tres faible ;

- La définition d’'un équilibre entre la maitrise des cotts, a la fois en termes de rémunération et
d’équipement, et la constitution d’une offre de qualité des soins pour des populations fragiles ;

- La capacité a accueillir une population diverse socialement pour éviter le stigmate lié ala spécialisation
sur les populations pauvres, dans la suite des dispensaires dans la filiation desquels les centres de
santé s’inscrivent ;

- La coordination des soins autour d’une logique de parcours et de prise en charge globale, qui
suppose une pluri-professionnalité et une prise en compte des dimensions sociales.

Un grand nombre de ces enjeux seront abordés au fil des sections suivantes, en lien avec des
¢éléments de la structuration du systeme de santé dont il faut retracer quelques éléments d’histoire,
notamment pour cerner précisément les formes de problématisation de la médecine sociale qui a
émergé au moment ou la société francaise était confrontée aux effets cumulés de 'industrialisation et
de l'urbanisation.
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Il. Genése, enjeux et ambivalence de la médecine sociale

Cette section cherche a déployer les enjeux de I'inscription des organisations « centres de santé »
dans les défis contemporains de organisation du systeme de protection sociale d’une part et dans
les recompositions des professionnalités du social qui découlent des recompositions a I'ccuvre
dans 'agencement institutionnel et organisationnel de la solidarité d’autre part. Néanmoins,
comme Pensemble des constructions de 'Etat social, la médecine sociale a une histoire longue,
qui la rattache a des initiatives développées au cours des XVIII¢ et surtout des XIX* siecles, au
moment ou l'urbanisation et 'industrialisation transforment en profondeur la morphologie des
sociétés et ou se déploient de nouvelles technologies de gouvernement. Rappeler un certain
nombre d’éléments, ponctuels, de cette histoire, a le double intérét de faire ressortir les enjeux
sociaux et politiques inhérents a tout exercice de la médecine ainsi que 'importance du réle de
PEtat dans cette construction.

Le développement de la médecine sociale a fait 'objet d’une analyse soulignant sa dimension
de normalisation. En effet, les histoires nationales de ces formes de savoirs, qui sont
indissociablement des relations de pouvoir, permettent de mettre en lumicre un ensemble de
processus qui participent tous d’une extension du pouvoir médical dans les socié¢tés modernes a
partir des XVIII® et du XIX¢ siecles. Michel Foucault a analysé ces dimensions dans un certain
nombre de textes qui, a coté des fresques plus connues comme 'Histoire de la folie a I'age
classique, renseignent sur 'imbrication de la construction d’une épistémologie du savoir médical
d’une part et de la contribution de la médecine au gouvernement des sociétés d’autre part.
Nous nous référons ici en particulier a trois textes de Michel Foucault (1994a, b et c), dont nous
restituons certains éléments en nous appuyant sur les analyses critiques qu’en ont produites des
philosophes travaillant aujourd’hui dans les domaines de la santé, du corps ou en philosophie
sociale (Marzano, 2001 ; Renault, 2008 ; voir également pour une synthése Asse Menyengue,
2017).

I1. La genése d’une entreprise de normalisation

La médecine sociale se structure pour Michel Foucault (1994c) autour de trois formes, elles-
mémes rattachées a des histoires nationales différenciées qui ont chacune apporté des strates
qui se sont sédimentées dans I’histoire de la médecine sociale. I.a premicre de ces formes
renvoie a une entreprise de rationalisation mise en place en Allemagne. Ce pays a donné lieu
au développement d’une médecine d’Ftat, en tant que science d’Etat (Staatwissenschafl) visant
Pamélioration de la santé publique. Cette médecine d’Etat se traduit par la mise en place d’un
dispositif centralisé s’appuyant sur les hopitaux, le controle des professionnels de santé et
I'intégration de ces derniers dans une organisation médicale répartie sur le territoire par régions.
Cette entreprise « bureaucratisée, collectivisée et étatisée » n'aura pas d’équivalent tant la mise
en place d’une « police médicale » et la définition d’un réle « d’administrateur de santé » est
allée loin. Cette rationalisation extréme n’est pas sans rappeler les analyses développées par
I'anthropologue James C. Scott (1998) au sujet I'invention de la sylviculture scientifique dans ce
méme pays.

La deuxieme étape du développement de la médecine sociale a lieu en France et concerne
la médecine urbaine. Cette médecine urbaine vise a lier « I'ingénierie urbaine et I’hygiénisme
au XIX¢ siecle » (Batles, 2011, p.33), a contréler le développement des microbes, pathologies,
épidémies en pensantla ville etla santé ensemble par le déplacement des abattoirs ou des cimeticres
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en dehors des centres-villes par exemple. Emmanuel Renault (2008) note que la ville est a la fois
le lieu de développement de maladies infectieuses d’une part, mais aussi le lieu par excellence
d’émeutes et d’instabilité sociale et politique d’autre part. I’insalubrité et la dégradation des
conditions de vie ouvricre ayant bien sar contribué a faire de la ville du dix-neuviéme un enjeu
de controle sanitaire, social et politique. Cette dynamique de développement d’une médecine
urbaine invite a souligner 'importance du « milieu » ou plutot des « milieux » considérés comme
des « circonstances influentes » dans le prolongement des analyses de Lamarck. Ce milieu fait
I'objet d’un « controéle politico-scientifique ». Un déplacement sera opéré par la suite, qui conduira
de I’hygiénisme a la médecine sociale (Bourdelais, 2001). Ce déplacement a consisté a continuer
de considérer les enjeux de santé, de sécurité et de salubrité liés au milieu et a environnement
mais a y intégrer également les conditions sociales d’une population (Faure, 1994).

La troisieme étape renvoie a 'élaboration, en Angleterre, d'une médecine de la force de travail qui
consiste en « un controle de la santé et du corps des classes nécessiteuses pour qu’elles soient plus
aptes au travail et moins dangereuses pour les classes riches » (Foucault, 1994c, p.227). Le « Health
Service » s’inscrit dans une dimension beaucoup plus directement sociale que les initiatives évoquées
au sujet de I’Allemagne et de la France. Sa postérité fut la plus importante, ce qui est évident dans
la filiation sémantique avec le « National Health Service » instauré a I'issue de la deuxiéme guerre
mondiale et qui structurera I'Etat social britannique. En définitive, «il s’agissait d’une forme de
protection de la santé de la population sans distinction : les soins n’étaient pas individualisés mais
concernaient la population toute entiere. Elle a permis d’établir trois choses : I'assistance médicale du
pauvre, le controle de la santé et de la force de travail et les enquétes générales sur la salubrité sociale »
(Asse Menyengue, 2017, p.18).

Les enjeux politiques et épistémologiques, en termes de savoir et de pouvoir, du systéme anglais
sont immenses. Il est pour Foucault I'archétype d’une révolution dans les orientations du pouvoir
étatique et de ses relations avec l'individu. Avec «la tache explicite de garantir a ses membres
non seulement la vie, mais aussi la vie en bonne santé » (Foucault, 1994b, p.40), on assiste a un
basculement ot «le concept de I'Ftat au service de Pindividu en bonne santé se substitue au
concept de Iindividu en bonne santé au service de I'Etat » (Foucault, 1994b, p.41). La dimension
intrinsequement sociale de la médecine apparait, récusant et faisant du méme coup apparaitre
comme une construction sociale tardive I'idée d’une médecine individuelle. Dans la perspective de
Foucault, I'exercice privé de la profession médicale releve du mythe car la médecine est résolument
sociale au sens qu’elle se construit « dans les différentes instances du pouvoir » (Foucault, 1994 a,
p.23) et que le role social du médecin pour définir ce qui releve de la maladie et du malade s’inscrit
dans un mécanisme universaliste de contréle social (Parsons, 1939) qui dépasse le seul « colloque
singulier » entre le patient et son médecin.

Sl « est habituel de faire remonter Thistoire des centres de santé aux consultations charitables
pour ‘pauvres malades’, instituées au XVII* siecle » (Colin, Acker, 2009, p.558), s’il est courant de
mettre en lien ces structures avec les différents types de dispensaires qui ont pu exister (Le Goff,
2011), les centres de santé ont — malgré une terminologie qui n’a pas évolué — vu se transformer
peu a peu le but de ces organisations. Entre le dispensaire lié a une association caritative, une
fondation philanthropique ou une congrégation religieuse, et celui qui émane d’un mouvement
ouvriet, « le principe de solidarité remplace celui de charité » (Colin, Acker, 2009, p.558). Certaines
permanences demeurent néanmoins entre ces structures : les préoccupations médico-sociales
qui caractérisent les centres de santé contemporains (indépendamment de leurs statuts) peuvent
par exemple étre mises en lien avec la loi du 15 février 1902 relative a la protection de la santé
publique qui donnait compétence aux communes dans un mouvement hygiéniste. Force est de
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constater que, si depuis plus d’un siecle la liaison de la santé avec la ville s’affaiblit dans le temps
(Batles, 2011), celui d’une articulation avec le social est recherchée et appelée de leurs veeux par les
différentes parties prenantes qui développent et soutiennent des centres de santé (Honta, Basson,
2017 ; Basson, Honta, 2018).

Il. 2. Normalisation ou émancipation, les ressorts politiques d’'une généalogie

Deux interprétations s’opposent sur le sens a donner au développement de la médecine sociale
ainsi retracé. La premicere fait de celle-ci un instrument de normalisation. Il s’agit de la thése de Michel
Foucault, qu’il est possible de prolonger jusqu’a 'analyse d’un ensemble d’éléments du déploiement
de la santé publique a I'époque contemporaine. Néanmoins, cette interprétation n’est pas la seule.
En effet, Emmanuel Renault (2008) a proposé une autre interprétation ou, loin de s’inscrire dans
'organisation des sociétés libérales, le développement de la médecine sociale constitue un point
d’appui critique du libéralisme.

La premicre interprétation est celle qui se revendique directement de la filiation de Michel Foucault
et qu’il a lui-méme soutenue. Le développement de la médecine sociale donne lieu au déploiement de
trois types de mécanismes : la spatialisation ; la médicalisation et la normalisation. Sur ces trois points,
nous nous appuyons sur les développements d’Asse Menyengue (2017, p.24-306), en reprenant les
extraits de textes de Foucault qui y sont cités.

La spatialisation est une dimension centrale dans les analyses de Foucault. La dynamique de
développement de la médecine sociale a consisté a s’inscrire dans des espaces spécifiques (espaces
clos, structurés hiérarchiquement, soumis a une visibilité permanente, propres a organiser une
discipline de tous les instants et a individualiser par la surveillance ainsi rendue possible par
I'isolement spatial). I’hopital représente bien str la figure principale de cet espace, ’hopital
psychiatrique étant le lieu de condensation des normes psychiques a travers lesquelles le pouvoir
se déploie. Le propre de cette spatialisation est de s’étendre, comme l'indique cet extrait de « La
scene de la philosophie » (1994d, p.231) :

« Mais l'espace social a commencé a se stabiliser dans les sociétés occidentales a partir du 16° et dn
17 siecle avec des organisations urbaines, des régimes de propriétés, des surveillances, des réseanx
routiers (....) C'a ét¢ le moment o1t on a arrété les vagabonds, enfernié les panvres, enmpéché la mendicité,
et le monde s 'est figé. Mais il n'a pu se figer qu’a la condition qu’on institutionnalise des espaces de types
différents pour les malades, pour les fous, pour les panvres, qu'on distingue des quartiers riches et des
quartiers panvres, des quartiers malsains et des quartiers confortables. Cette différenciation d'espaces
fait partie de notre histoire et en est certainement 'nn des éléments communs. »

Espace et pouvoir sont fortement entremélés dans la théorie qu’élabore Foucault. Les
différenciations socio-spatiales sont également porteuses du déploiement de normes. La
spatialisation entendue non comme le confinement d’espaces mais au contraire comme le
déploiement des normes a I’échelle de toute la société s’opére viz une médicalisation de la société
et, en propre, une bio-politique. Ici, se trouve le changement le plus important. .a médecine
sociale, a rebours de la discipline, s’intéresse non plus a des individus mais a la population. La
« biopolitique de la population » est ainsi définie par Foucault : « la maniére dont on a essayé,
depuis le 18¢ siecle, de rationaliser les problemes posés a la pratique gouvernementale par les
phénomenes propres a un ensemble de vivants constitués en population : santé, hygi¢ne, natalité,
longévité, races. On sait quelle place croissante ces problémes ont occupée depuis le 19° siecle,
et quels enjeux politiques et économiques ils ont constitués jusqu’a aujourd’hui. » (Résumé des
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cours de Foucault, 1970-1982, Conférences, essais et lecons du Colléege de France, Julliard, Paris,
p.109, cité par Asse Menyengue, p. 31)

Le pouvoir disciplinaire s’étend et se diffracte depuis des ilots jusqu’a 'ensemble des espaces
(urbains) dans une dynamique ou, d’ailleurs, la conceptualité méme grace a laquelle Foucault
pense le pouvoir sera amenée a évoluer, et la thématique de la discipline étre en quelque sorte
remplacée par celle du gouvernement dans les analyses ultérieures (Karsenti, 2013). Ici, il faut
noter que c’est bien la conceptualité méme de Foucault qui évolue. Le rapport a la norme
fait 'objet d’une distinction entre pouvoir disciplinaire et dispositifs de sécurité illustrés par
la quarantaine d’un coté (mesure individuelle de confinement qui s’adresse aux malades), la
vaccination d’un autre coté (mesure collective et préventive qui s’adresse tant aux malades quaux
non-malades pour viser 'ensemble de la population).

C’est bien la conceptualité en termes de gouvernement qui trouve la fécondité la plus
grande dans les travaux de sciences sociales contemporains, faisant ressortir le raffinement et
I'individualisation des techniques de « gouvernement des conduites individuelles » (Dubuisson-
Quellier, 2016) dans un nombre croissant de domaines d’action publique. Dans le domaine du
soin entendu de manicre globale, de plus en plus de travaux rappellent que la sollicitude du
care, que ce soit pour les enfants ou les personnes agées par exemple, n’est pas réductible a une
forme seule d’attention (Hennion, Vidal-Naquet, 2015) et que « veiller sur », méme de manicre
bienveillante, c’est aussi en méme temps « surveiller » (Vozari, 2012).

Néanmoins, il est important de signaler 'ambivalence du développement de la médecine
sociale vis-a-vis du libéralisme dans lequel sa naissance et son essor s’inscrivent. Il revient a
E. Renault (2008) d’avoir souligné les potentialités subversives de la médecine sociale vis-a-vis
du libéralisme. En effet, s’appuyant sur des enquétes ouvricres qui révélaient extréme précarité
(Robert Castel a souligné, en s’appuyant sur les écrits des réformateurs sociaux du 19¢ siecle, a
quel point Pemploi de ce terme contemporain a propos de ce contexte ne constituait en rien un
anachronisme) des populations laborieuses, une politisation de la question sociale était possible,
meéme si la médecine sociale a procédé a partir d’un écart avec la médecine politique. La médecine
sociale fut un des éléments sur lesquels a pu s’appuyer une contestation du libéralisme et de ses
effets sociaux, critique qui a abouti a ’émergence d’une médecine ouvriére et d’une médecine du
travail (Marichalar, Pitti, 2013).

Extension de la gouvernementalité médicale a ’échelle d’une société tres fortement différenciée,
ambivalence de la médecine sociale prises entre des fonctions de normalisation d’une part et de
contestation d’autre part, ce retour sur quelques écrits de Michel Foucault a permis de dessiner
un cadre de questionnement. Néanmoins, celui-ci se déploie dans un contexte marqué par une
forte présence de I'Etat, dont la prégnance est souvent sous-estimée dans la référence a la santé

publique.

I.3. Derriére la santé publique, I'Etat

Méme si elle est susceptible d’étre politisée et subvertie comme un instrument critique des
formes de domination, I'emprise croissante de I’Etat sur les comportements se laisse voir
derriere la promotion de la médecine sociale et de la santé publique. Selon Michela Marzano,
« Pour Michel Foucault, si la question de I’hygicne d’une population est ancienne, la naissance
de la santé publique marque un véritable tournant, car c’est la preuve de la volonté d’emprise du
pouvoir politique en place. Les politiques de santé publique vont de pair avec la surveillance des
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individus et la mise en place du pouvoir disciplinaire, qu’il s’agisse du controle des naissances,
de la nécessité de réguler les accidents du travail par des mécanismes assurantiels ou encore des
politiques de vaccination. » (Marzano, 2001, p.40).

La « santé publique » se décline autour de deux dimensions : la prévention et le développement
d’une approche populationnelle. La premicre, la prévention, s’entend au sens de prophylaxie, c’est-
a-dire de processus — actif ou passif — ayant pour but de prévenir I’apparition, la propagation ou
I'aggravation d’une maladie, par opposition a la thérapie curative, qui vise a la guérir. La seconde,
I'approche populationnelle, induit, pour les professionnels de santé, de se préoccuper non
plus seulement de leur patientcle mais plus largement de la population qui vit sur un territoire
donné. Elle suppose donc de s’appuyer en partie sur le principe de précaution comme levier
d’action pour les politiques mises en ceuvre (Dab, 2009). L’approche populationnelle implique
par conséquent de gérer le risque épidémique de fagon collective, de socialiser le financement
des soins et de prendre en charge des problemes de santé au travers la prise en compte de
déterminants sociaux de I’état de santé. Elle signifie concréetement que les décisions de prise en
charge ne sont pas liées a la capacité financiere des patients mais dépend d’un acces aux soins
qui ne releve pas du pouvoir discrétionnaire du soignant. Cette double acception de la santé
publique conduit, dans une approche foucaldienne, a I’analyser comme une tension entre un
volet relevant de la prévention et un autre de la surveillance : « la santé publique est-elle, comme
le dit en 1952 POMS, Tart de prévenir les maladies, de prolonger la vie et d’améliorer la santé
et la vitalité mentale et physique des individus, par le moyen d’une action collective centrée’ ou
s’agit-il d’'une nouvelle fagon de « surveiller » les individus, comme le suggere Michel Foucault ? »
(Marzano, 2011, p.39).

Santé publique et approche populationnelle ne se recoupent donc pas et les deux notions
peuvent donner lieu a une politique de santé publique. La loi du 9 aotat 2004 relative a la politique
de santé publique a instauré une démarche structurée pour la définition, la conduite et ’évaluation
des politiques de santé en France. Mais cette proximité est source d’amalgames : la « confusion
entre médecine et santé publique, entre approche individuelle et populationnelle » (Dab, 2009,
p.92) a conduit 2 lier la santé publique en France a I'Etat alors quailleurs la « public health » renvoie
a « 'approche populationnelle des problemes de santé, quel qu’en soit 'acteur (Dab, 2009, p.93).
11 explique d’ailleurs qu’il « a fallu la loi de 2004 pour faire entrer cette idée que la santé publique,
C’est Papproche populationnelle, ce n’est pas Iintervention de I’Etat » (Dab, 2009, p.93). Didier
Tabuteau y voit « I'irruption de la mission régalienne de santé publique par la sécurité sanitaire »
(Tabuteau, 2013, p.55). La notion de « responsabilité populationnelle » émerge également du
coté des politiques publiques et est définie dans le rapport « Développer I'approche territoriale
et populationnelle de l'offre en santé » (2014) comme la préoccupation que chaque personne sur
le territoire de proximité trouve a minima une orientation vers la réponse adaptée a ses besoins de
santé, dans une perspective de réduction des inégalités sociales et territoriales de santé »'. Ce que
révélent les confusions entre ces deux notions est Pimportance croissante du role de 'Etat dans
le domaine de la santé, role a la fois structurant et ambigu car il structure a la fois les progres
effectifs ou possibles mais aussi I'inertie et les résistances d’une organisation défavorable aux
plus défavorisés.

1. https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Rapport_Devictor - Service_public_territorial_de_sante2.pdf, p.1o
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lll. Les défis contemporains de la solidarité

Le systtme de protection sociale connait des transformations importantes sous leffet de
'augmentation des dépenses mais aussi de 'émergence de problemes de paupérisation, en particulier
quand ils sont redoublés par des formes de concentration territoriale du désavantage. La premiere
section de cette partie aborde les problémes structurels du systeme de santé tels qu’il est possible de
les reconstituer, ainsi que les principales réponses qui ont été apportées. Apres cette vision a un niveau
général des enjeux actuels du systeme de santé, la dualisation de la protection sociale, entre un pilier
assurantiel et un pilier assistanciel est évoqué. Enfin, de nouveaux répertoires d’action publique, qui
apparaissent en réponse a I'état de fait précédemment décrit, sont apparus pour porter les objectifs
de participation, de prévention et d’inclusion.

ll1.1. Les problémes structurels du systéme de santé

Le systeme de protection sociale frangais, institué apreés la Seconde Guerre mondiale, s’est
structuré autour de I’élaboration de protections destinées aux salariés. Cette construction, centrée
sur les allocations familiales, les indemnités journalicres en cas de maladie, de congé maternité et
de pensions de retraite, a contribué a réorganiser en profondeur la société francaise. Les assurances
sociales francaises, dont le plan de Sécurité sociale était fortement influencé par le rapport Beveridge,
visaient explicitement a offrir une forme de sécurité aux travailleurs et, ce faisant, a limiter les inégalités
sociales qui naissent des écarts entre la sécurité procurée aux possédants par la propriété et la hantise
du lendemain qui continuait de frapper les travailleurs.

En matiere de santé, I'organisation du systeme de santé francais est marquée par la dualité entre le
domaine hospitalier et la médecine de ville ou prévaut I'exercice libéral de la médecine. De maniere
cohérente avec les principes de la charte de la médecine libérale, érigée en 1927 comme étendard de
la résistance des médecins aux principes de socialisation de la dépense et de 'organisation du systeme
de soins, la médecine libérale et les médecins (Hassenteufel, 1997) ont ceuvré au maintien de la liberté
d’installation et de choix des professionnels, faconnant le versant ambulatoire du systeme de santé
francais dont on peut, avec Bruno Palier (2016), résumer les caractéristiques de la manicre suivante :

- Liberté d’installation des médecins et liberté de circulation des patients qui offrent une grande
satisfaction vis-a-vis du systeme ;

- Inégalités géographiques liées a la liberté d’installation et inégalités sociales (liées au diplome
notamment) liées au report sur les patients de la mise en cohérence des différents acteurs du
parcours de soins ;

- Difficulté a maitriser les cotts, notamment dans le cadre d’une régulation associant les médecins par
le biais de négociation ou de contractualisation sur des objectifs de dépenses ;

- Faiblesse de la prévention (et force de la prescription) concomitante du paiement a I'acte des
consultations médicales.

Malgré des dépenses de santé importantes, les disparités sociales en maticre de santé sont une
réalité stable et bien documentée. Le gradient social de santé exprime la force des inégalités sociales
de santé. Les disparités de mortalité ont méme tendance a s’accroitre a I'échelle infranationale. La
mesure des inégalités sociales de santé est de plus en plus finement articulée par les épidémiologistes
avec des effets de contexte qui se traduisent par des expériences vécues spécifiques des territoires
de vie ou les dimensions positives d’attachement sont contrebalancées par les expériences négatives
liées a I'isolement, la stigmatisation, I'insécurité, etc. (Chauvin, 2017, p.66). Méme si leur situation est
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exceptionnelle, certains espaces sont caractérisés par « des formes de cumul de désavantages, ou les
formes de précarité sociale se conjuguent a des phénomenes d’enclavement multiple (morphologique,
moindre accés aux services et aux équipements, éloignement des lieux de décision...) » (Rican et
Vaillant, 2017, p.44). Les effets de lieux qui ne sont pas un simple résultat de la distribution des
catégories sociales dans espace se traduisent par un moindre recours aux soins, notamment préventifs.

Les pouvoirs publics ont donc cherché a répondre aux dérives les plus manifestes de ce systeme
qui socialise la dépense sans organiser l'offre de soins, c’est-a-dire a solvabiliser la clientcle sans
contraindre les médecins. Plusieurs stratégies ont été mises en ceuvre, parmi lesquelles certaines sont
porteuses de nouvelles inégalités :

- Implication du Parlement et, a travers lui, de I'Etat dans la régulation du systeme, a travers le vote
de FONDAM et la recherche d’une maitrise des dépenses ;

- Responsabilisation des patients a travers le développement d’un «reste a charge» (tickets
modérateurs ; franchises, etc.) ;

- Gouvernance renouvelée avec le développement des Agences Régionales de Santé, structures
qui relaient les politiques de santé publique en travaillant a la coordination des acteurs a échelle
régionale.

Plusieurs dynamiques sont a 'ceuvre qui s’'inscrivent dans une réorganisation d’ensemble du systéme
de protection sociale. Parmi celles-ci, les évolutions du systeme de santé, assuranciel, vers une forme
d’étatisation sont a souligner, que ce soit par le contréle du Parlement sur la régulation du systeme,
la fixation d’objectifs de (limitation) des dépenses, le suivi plus étroit des patients (par la signature
du contrat liant un patient a un médecin traitant par exemple). La responsabilisation des patients,
compensée pour les personnes (85 % de la population environ) qui disposent d’une mutuelle. Elle
occasionne des difficultés d’acces aux soins et des renoncements aux soins, devant I'impossibilité de
s’acquitter d’'un reste a charge pour les autres.

Face a ces difficultés, comme face a celles plus globales qu’a rencontrées notre systeme de protection
sociale assis sur les cotisations et le salariat face au développement du chomage de masse et la
paupérisation de pans entiers de la société qu’elle a entrainé, des réponses se sont développées. Les
centres et maisons de santé apparaissent comme une réponse a 'absence de continuité des soins et
permettent de pallier la spécialisation des taches et de recours croissant a 'expertise, d’adresser — grace
a leur pluridisciplinarité — plus facilement les patients au professionnel adéquat dans un monde ou
«le renvoi d’une structure a 'autre ou d’un professionnel a I'autre est souvent le destin de ceux dont
personne ne veut assumer la charge sur la durée et maitriser la trajectoire » (Bergeron, Castel, 2010,
p. 451). L'insolvabilité ou I'instabilité de certains patients ne sont pas les seuls facteurs d’explication de
leur non-captation par le systeme de soins classique ; le départ a la retraite de leur médecin traitant, si
celui-ci n’est pas parvenu a transmettre son cabinet médical, peut également laisser des patients dans
la nature. Un des effets du non-remplacement de médecins généralistes partant a la retraite est qu'une
partie de leur patientele se trouve contrainte de se tourner vers les services hospitaliers d'urgence les
plus proches ou vers des structures de type SOS Médecins pour renouveler leurs ordonnances par
exemple. En ce sens, les centres et maisons de santé apparaissent comme des structures locales et
intermédiaires qui prennent le relais et font le lien entre P'hopital et les individus sur un territoire ou
un bassin de vie, ce qui repose a nouveaux frais la question de I’échelle pertinente de la santé publique
(Bourdelais, 2007 ; David, 2007) : s’agit-il du niveau national ou du niveau municipal ? Quelle que soit
la réponse apportée a cette question, le centre ou la maison de santé, en tant que structure captante
du patient (Bergeron, Castel, 2010), propose une prise en charge globale du patient et, grace a un
travail de protocolisation des soins, facilite le suivi des patients. Ces structures de soins fonctionnent
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en effet comme un systeme de « captation » des patients, ou les médecins généralistes, grace a leur
réle de médecin traitant, organisent les parcours de soins de leurs patients et, en tant que maitres
d’ceuvre captants, en coordonnent la cohérence par la coopération avec les autres professionnels
de santé, non captants, sur un territoire donné® Ce role de captation permet donc d’éviter que les
patients non sélectionnés ailleurs « errent » ou sortent du systeme de soins, faute de susciter I'intérét
des professionnels de santé.

Siune recherche d’encadrement plus étroite se fait jour, il ne remet cependant pas en cause 'exercice
libéral. Des stratégies de préemption (Vezinat, 2019) de cette régulation étatique ont été développées
par certains groupes de médecins, réunis autour de la Fédération Frangaise des Maisons de Santé
Pluri-Professionnelles par exemple. Elles participent du développement de 'offre de soins primaires
en France, notion relativement nouvelle tant elle remet, implicitement, en cause 'organisation libérale
de la médecine ambulatoire. Ces structures d’exercice collectif se présentent comme une réponse
—organisée par des libéraux — aux dysfonctionnements liés a I'exercice libéral de la médecine,
notamment les difficultés d’acces aux soins dans un contexte ot la liberté d’installation des médecins
est responsable de fortes disparités territoriales dans Poffre de soins. I’exercice coordonné a également
vocation a assurer une plus grande continuité et cohérence du parcours de soins.

Limportance de I'échelon régional pour 'organisation du systeme de santé a été affirmée par la loi
Hopital Patient Santé Territoire de 2009. Les conférences de territoires, groupements hospitaliers de
territoire, ateliers santé-ville, communautés professionnelles territoriales de santé, observatoires locaux
de santé vont dans le sens d’'une meilleure prise en compte de I'échelon local (Hérault, Guyot, 2001).
Avec deux enjeux distincts, le territoire suppose de questionner la place et le role des instances locales
pour corriger les inégalités sociales de santé mais aussi d’articuler les action locales et nationales (Rican,
Vaillant, 2009). Sur les ambiguités relatives aux processus de déconcentration et décentralisation des
politiques de santé publique (Loncle, 2009), territorialiser les soins signifie garantir une égalité sur
'ensemble du territoire mais aussi s’adapter aux besoins de soins au niveau local (Leicher, 2014).

Si les inégalités s’expriment différemment, elles sont également traitées de manicre différenciée : les
centres de santé, par exemple, « accueillent des patients en médecine générale présentant un niveau
de précarité plus élevé que 'ensemble de la population recourant a la médecine générale » (Afrite,
Mousques, Bourgueil, 2014, p.13). En ce sens, les structures d’exercice coordonné apparaissent
comme des lieux de légitimation réciproque et d’alignements des intéréts, a 'intersection des patients
et professionnels de santé dans une logique ascendante, des €lus et autres tutelles dans une logique
descendante (Vezinat, 2020)). Leur r0le et leur développement s’inscrivent en outre dans un contexte
de dualisation de Poftre, un pendant assistanciel étant venu compléter les assurances défaillantes pour
des pans croissants de la population.

Ill. 2. Une dualisation de la protection sociale

Les politiques d’assistance, politiques spécifiques de lutte contre la pauvreté, se sont développées
depuis la fin des années 1980 en réponse a la « nouvelle pauvreté », celle d’individus d’age actif
dépourvus de travail. Cette assistance est elle-méme dualisée, comme Pétude socio-historique du
secteur de ’hébergement d’urgence par exemple (Aranda, 2019) le montre bien. Face a I'exclusion
apparue dans les années 1980 et 1990 du fait du chomage de masse, la France a cherché a combler

2. Henri Bergeron et Patrick Castel (2010) ont développé I'idée que la constitution de paires de professionnels de santé
captants / non captants, cest-a-dire de professionnels définissant un schéma thérapeutique et un suivi du patient et de
professionnels mobilisés ponctuellement, passe par différentes stratégies de stabilisation des réseaux et de distribution des
réles.
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les failles de son systeme de protection reposant largement sur les assurances sociales. I ’assistance
semble participer d’une gestion stratifiée du social, dans laquelle les roles sont partagés entre PEtat, qui
prend en charge les exclus du lien social marchand, et la sécurité sociale, qui protege les populations
en activité. I’Etat social a par ailleurs une fonction symbolique : il véhicule des représentations et des
valeurs outre ses fonctions de protection et de reproduction.

Les effets négatifs des politiques ciblées relevent de trois ordres principaux. Tout d’abord, les
politiques d’assistance, ciblées, operent des ruptures au sein d’un continuum de populations vulnérables.
L’enjeu est, des lors, pour les politiques de « lisser » ces seuils afin d’éviter que la personne en gagnant
un euro de plus que le plafond de ressources autorisé ne perde tous les « avantages » de sa situation
antérieure et n’expérimente une baisse de son revenu global en perdant ses diverses aides. Les brusques
discontinuités opérées par les dispositifs d’assistance doivent donc étre compensées. Un systeme a
été institué pour permettre a ceux qui dépassaient le plafond d’ouverture du droit a la CMU d’avoir
accés 2 une mutuelle, etc.

Ensuite, l'image négative des assistés produit des effets réels sous la forme de comportements de
rejet. Ce rejet se traduit par une diminution des droits dont les personnes peuvent effectivement
bénéficier. Ainsi, en matiere de santé, les patients bénéficiaires de la CMU font 'objet de refus de
soins et de discriminations (Gabarro, 2018 et 2020) et les besoins de ces usagers, plus précaires,
ne sont pas toujours satisfaits (Martin, 2017). Les patients bénéficiaires de la couverture maladie
universelle (CMU) — créée par la loi du 27 juillet 1999, puis remplacée, pour la CMU de base, en 2016
par la protection universelle maladie (PUMA) pour permettre a des personnes ayant des revenus
faibles d’accéder a des soins gratuits — y sont acceptés. La CMU, terme qui reste usité sur le terrain,
peut étre étudiée comme un point de tension dans le rapport entretenu avec le patient précaire dans
la mesure ou cette politique sociale et sanitaire n’est pas, dans les faits, acceptée par tous les médecins
(Chadelat, 2006 ; Boisguerin, Pichetti, 2008) et que la prise en charge de patients précaires reste source
de difficultés pour les médecins généralistes (Flye Sainte Marie, ez al, 2015). Avec le renforcement du
role des généralistes dans le parcours de soins, ce dispositif peut d’ailleurs s’avérer étre un facteur de
précarisation et de stigmatisation des populations qui en bénéficient, ce qui crée des discriminations
et un décalage avec 'objectif méme d’universalisation de la couverture santé. Dans une logique ou
il vaudrait mieux s’intéresser d’abord aux inégalités d’acces aux soins avant de se pencher sur les
inégalités de santé, le centre de santé ou la maison de santé sont présentés comme un « zzoyen de
rattraper les inégalités d acces anx: soins » dans une optique de réduction des inégalités de santé.

Certaines structures, comme les centres de santé, présentent une «accessibilité
multidimensionnelle » (Brunat, Fargeon, 2015) en articulant trois types de caractéristiques au
sein d’'une méme structure qui cumule une accessibilité financiere (tarifs conventionnels et
pratique du tiers payant), institutionnelle (accessibilité géographique, physique, sociale et pluri-
professionnelle) et organisationnelle (coordination et suivi des prises en charges). L’acces aux
soins est central dans les « projets de santé » des centres et maisons de santé. Analysé comme une
« reconnaissance de la citoyenneté » (Parizot, 2014), il correspond a une accessibilité financiere
qui signifie que le médecin doit pratiquer des honoraires opposables c’est-a-dire s’inscrire aupres
de l'assurance maladie dans un secteur conventionnel appelé « secteur 1 » qui permet d’appliquer
les tarifs conventionnels sur la base desquels les patients seront remboursés par la CPAM (soit
25 euros pour une consultation).” Elle suppose également une accessibilité sociale, c’est-a-dire la

3. La convention tarifaire signée avec la Fédération des médecins de France (FMF) a revalorisé le tarif de la consultation &
25 € (au lieu de 23 € précédemment) chez le médecin généraliste « secteur 1» & compter du ler mai 2017. Le « secteur 2 »
correspond & un espace intermédiaire entre le « secteur 1» et les médecins non conventionnés qui permet d'appliquer des
tarifs supérieurs aux tarifs conventionnels méme siles patients ne seront remboursés que sur la base des tarifs conventionnels.
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non sélection des patients (Parizot, 2003) mais aussi une accessibilité temporelle par la gestion
des consultations non programmées (une gestion des urgences au jour le jour) permettant
d’adapter les priorités et de proposer des rendez-vous dans un délai restreint.

Enfin, le ciblage des prestations sociales porte a terme un risque de dualisation de la protection sociale
et de la société. Limitant ou réservant 'acces de certaines prestations a des catégories particulieres, le
ciblage peut produire une fracture entre les bénéficiaires des prestations et ceux qui les financent. Ces
derniers n’ont alors aucun intérét a ce que les prestations versées soient substantielles.

Ill.3. Les nouvelles injonctions : prévention, territorialisation et participation

Une prise de conscience des effets déléteres du type d’action publique évoquée se fait jour. II est
de plus en plus manifeste qu’une protection sociale dualisée, essentiellement curative et qui répercute
sur les plus vulnérables I'essentiel du cout de coordination entre des acteurs qui restent organisés
autour d’une logique de silo est porteuse de difficultés individuelles pour les personnes concernées et
de problémes de soutenabilité pour un systeme critiqué pour sa trop grande complexité. En matiere
de santé, deux problématiques apparaissent de manicre particulicrement nette : celle des disparités
territoriales en maticre d’offre de soins ; celle des problémes de circulation dans le systeme de soins
pour les patients faiblement dotés en ressources culturelles (maitrise de la langue frangaise ; diplomes,
etc.). Elles renvoient a des problemes plus structurels et généraux du systeme de protection sociale,
auxquels deux types de réponse ont été formulées.

La premicre réponse a été formulée en termes d’investissement social (Palier, 2005 ; Avenel et al,,
2017). Cette logique part de I'identification de nouveaux risques sociaux, non pris en charge par les
protections « classiques » de I'Etat social : pauvreté, monoparentalité, inégalités femmes-hommes,
problématique des inégalités éducatives. A partir de ces constats, I'investissement social se présente
comme une réorientation d’ensemble de la protection sociale, visant a faire évoluer ’équilibre des
objectifs du curatif vers le préventif, et a opérer un basculement d’un systéme visant la réparation a
un systéme visant la préparation. De nouvelles cibles d’action sont identifiées, comme les enfants et
les femmes, grandes oubliées du systéme de protection sociale antérieur et confrontées aux temps
partiels subis, a la précarité, une visée égalitaire de la protection sociale est réaffirmée. La logique
d’investissement social vise a développer une approche qui anticipe les risques sociaux, raison pour
laquelle la priorité est donnée a 'enfance et a la continuité de la prise en charge tout au long du
parcours de vie. Formulés avec netteté a 'échelon européen, les objectifs et les moyens de cette
stratégie — prise en charge universelle et de qualité de la petite enfance notamment — ont été repris,
notamment dans le cadre de la Stratégie de prévention et de lutte contre la pauvreté lancée en 2018
par le Président de la République Emmanuel Macron.

Enmatiere d'intervention sociale, ’'enjeu estd’apporter un complément de 'action sociale individuelle
(insertion ou protection) enfermée dans une logique de « réparation » et de faire société a partir
d’une stratégie territoriale. Il s’agit d’agir sur I'environnement économique et social des personnes et
non plus seulement sur celles-ci. Le vocable de développement social est venu marquer la nécessité
d’une conception globale autour des « capacités » des personnes et des groupes dans une approche
préventive, participative et inclusive qui repose sur la mobilisation des personnes accompagnées, et,
plus largement, de 'ensemble des habitants et des ressources dans un territoire donné. Pour reprendre
les termes de Cyprien Avenel (2016, p.385) :

« Le projet de transformation de l'action publigue ne doit pas seulement se situer dans la logique de
la redistribution des compétences mais aussi dans celle d’une élaboration progressive d'une nouvelle
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réponse sociale adaptée anx besoins socianx: d anjourd hui. Cette nouvelle réponse doit substituer anx
interventions verticales et sectorielles usuelles une approche plus transversale et décloisonnée. Cette
orientation renvoie d la volonté des actenrs locanx et nationanx de conduire la politique d action
sociale vers une logigue de développement social, non seulement corrective et réparatrice mais aussi
Pplus préventive, participative et inclusive. Cette analyse implique une conception stratégique de la
politique sociale appelée a investir les enjen de cobésion sociale et d'investissement humain a ['échelle

des territoires, an ceur du projet économique et social. »

Ces deux types de réponses ont des effets profonds sur les professionnalités dans le domaine
sanitaire et surtout social, qui doit s’adapter a de nouveaux schémas ou une approche globale, des
territoires et des populations, vient succéder au colloque singulier et a la relation bilatérale autour
desquels les modes d’intervention se sont structurés. On retrouve les thématiques foucaldiennes, dans
un nouveau contexte. Ce dernier est particulicrement perceptible dans les évolutions du travail social.
Celui-ci a cristallisé, dans les années 1970, la critique inspirée par Michel Foucault, de la normalisation
des classes populaires. Accusé d’en faire trop (Esprit, 1972), le travail social a, par la suite, dés lors qu’il
s’est retrouvé confronté a la crise économique et sociale qui travaille les sociétés depuis trois a quatre
décennies, été accusé de ne pas en faire assez (Esprit, 1998). Ce secteur est un treés bon analyseur des
transformations normatives a 'ceuvre et nous allons en proposer un parallcle avec le secteur sanitaire.
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IV. Les enjeux de professionnalité dans le secteur sanitaire et social

Dans cette section, nous allons évoquer les enjeux professionnels des réorientations indiquées. 1
faut néanmoins garder a Pesprit qu’il existe une forme d’inertie des pratiques qui évoluent moins
vite que les discours et les référentiels, ce qui occasionne un décalage important. Néanmoins, les
nouvelles orientations de I'action publique ont commencé a infléchir les pratiques dans des directions
significatives, que nous présentons.

IV.1. Les métiers du social, de la consolidation a la crise

Les métiers du travail social ont été forgés dans le cadre d’'un modéle d’action sociale qui a été
échafaudé au lendemain de la Seconde Guerre mondiale avec le processus de construction du systeme
de protection sociale. Et Robert Lafore (2020) de faire ressortir les caractéristiques du « modele
réparateur » qui s’est constitué pour compenser les difficultés sociales des populations marginalisées
par 'avenement des institutions assurantielles. Ce modc¢le renvoie a un type d’intervention de I'action
sociale basé sur une architecture administrative verticale et catégorielle par laquelle on procede a un
découpage des problemes sociaux en catégories spécifiques sectorielles (petite enfance, protection de
'enfant, pauvreté, handicap, vieillissement...) et selon des « publics ciblés » (jeunes, personnes agées,
personnes isolées...), avec pour chaque catégorie un mécanisme de transfert financier (prestation
monétaire légale et « extra-légale ») et un mode de gestion spécialisée par des établissements dédiés
a leur prise en charge (Esat, Ehpad, foyer de 'enfance...). Ce modéle entre en tension forte avec les
nouvelles orientations précédemment évoquées. La crise de gouvernementalité du systeme libéral
de santé saccompagne d’'un désajustement des professionnalités avec les normes d’inclusion, de
participation et de prévention attendues en maticre de santé publique comme d’intervention sociale.
Dans le domaine médical, le paiement a ’acte constitue un frein a I'incitation a la prévention.

La dynamique de professionnalisation du travail social en France s’est construite au cours des
années 1970 et 1980. Dans le prolongement de la profession d’assistant de service social, le
secteur du travail social a été délimité par I'Etat en trois grands champs* : 'assistance, ’éducation
et 'animation, renvoyant au noyau dur des trois métiers dits « canoniques » (I’assistante sociale,
Péducateur spécialisé et Panimateur, jusqu’aux 13 diplémes d’Ftat actuels). Les travailleurs
sociaux se distinguent des intervenants sociaux parce quils ont une qualification, elle-méme
labellisée par un diplome. Ainsi, 13 diplomes de travail social reconnus dans le code de I'action
sociale et des familles, couvrent tous les niveaux de qualification du niveau V (infra-bac) au
niveau I (le plus élevé)’. Ils sont tous construits sur la base d’un référentiel professionnel
(contexte de lintervention, fonctions-activités et compétences associées). Ce processus de
professionnalisation est concomitant a la montée en charge de I'Etat dans le travail social (Molina,
2015). Mais derriere Pappellation unificatrice qui repose sur le principe d’une unité culturelle et
d’une identité professionnelle fortement affirmée (une éthique, une expertise et une technicité),
une hétérogénéité des métiers et des interventions demeure. Leur complémentarité donne au
travail social une visibilité et une existence, méme relativement cloisonnées puisque chaque
lignée a ses propres axes de clivage et ses traditions historiques (Autes, 1999). On parle d’ailleurs

4. Avec la création en 1970 d’'une administration nationale dédiée au sein du ministére, la direction de 'action sociale.

5. Les 13 métiers du travail social : Accompagnant éducatif et social (AES), Assistant de service social (ASS), Assistant familial,
Chef de service encadrant de proximité, Conseillére en économie sociale et familiale (CESF), Diplémé d’Etat d'ingénierie
sociale, Directeur d'établissement ou de service d'intervention sociale, Educateur de jeunes enfants (EJE), Educateurs
spécialisés (ES), Educateurs techniques spécialisés (ETS), Médiateur familiaux, Moniteurs éducateurs, Technicien de
I'intervention sociale et familiale (TISF).
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souvent d’un age d’or de la professionnalisation pour désigner cette période ou le travail social,
en tant que travail sur autrui, s’est inscrit dans le cadre d’un Etat de croissance (Castel, 2003), lui-
méme porteur d’un « programme institutionnel » (Dubet, 2004). Le « travail sur autrui » (Astier,
2007) renvoie a la capacité des institutions a attribuer, de manicre unilatérale, un réle a autrui
en suivant un référentiel (normatif) a des professionnels. Mais, selon une typologie établie par
Denis Laforgue (2009), il ne s’agit que d’une possibilité parmi d’autres (cf. Tableau N° 2 ci-
dessous) de construire une relation a Pautre (patient, étudiant, allocataire ou usager).

Tableau N° 2 : Typologie des relations construites & I'autre par les institutions

Schéme d'identification (anthropologie)

valorisé(e) par I'institution

Capacitaire Interdépendance
LT EYC BN LTI EETN T Asymétrique « Travail sur autrui » « Travail pour autrui »
Hr ” H H sy e . . . .
valorisé par l'institution Symétrique « Travail avec autrui » « Travail sans autrui »

Source : Denis Laforgue, 2009.

Les transformations du contexte social, avec notamment I’avenement de nombre de « valides
invalidés par la conjoncture » (Castel, 1995), mais également du cadre institutionnel, avec « la crise
du programme institutionnel » (Dubet, 2004) ont ébranlé un cadre professionnel et statutaire
stabilisé. On peut dire que la déprofessionnalisation du travail social est allée de pair avec la
désinstitutionnalisation du secteur social (Aballéa, 2014). La notion d’intervention sociale est
apparue avec 'évolution profonde des problématiques sociales ces quarante dernieres années,
avec l'installation du chomage structurel, la diffusion de la précarité et les problématiques
de Pexclusion. Pour y répondre, de nouvelles politiques sociales, pronant la territorialisation,
Iinsertion, P'activation et la responsabilisation ont ainsi été mises en place au tournant des
années 1980 et 1990 dans le cadre de la décentralisation (Palier, 2002 ; Astier, 2007). Un
certain nombre de rapports sur la pauvreté (Pequignot, 1979 ; Oheix, 1981 ; Wrezinski, 1987),
I'insertion des jeunes en difficultés (Schwartz, 1982) ou encore les quartiers (Dubedout, 1983),
mais également I’action des associations nationales, ont alors conduit a une remise en cause des
politiques sociales traditionnelles, centralisées et sectorisées, au profit d’approches qui se veulent
plus globales, transversales et plus proches des populations Donzelot, Estebe, 1994 ; Avenel,
2010).

Avec les nouveaux métiers qui lui sont dédiés (« médiateurs sociaux et familiaux », « conseillers
eninsertion », etc.), 'expression « intervention sociale » vient brouiller les frontiéres et contribue a
redéfinir’ensemble dela division du travail (Chopart, 2000). On peut considérer que I'intervention
sociale fait partie intégrante du travail social et que Pexpression «intervenants sociaux » est
plus globalisante que celle de « travailleurs sociaux », qui désigne les métiers « traditionnels ». La
permanence des critéres classiques liés aux qualifications, aux statuts et aux prestations donnant
corps aux professions du travail social coexiste avec un développement sans cesse renouvelé de
fonctions et de compétences de l'intervention sociale adjointes a des supports plus fluides et
interchangeables, mais aussi plus instables et précaires. Avec les catégories qui se sont brouillées,
les identités deviennent incertaines. Ce phénomeéne, amorcé depuis fort longtemps déja, en arrive
au point de constater une extension indéfinie et finalement une dilution paradoxale du travail
social au moment ou la « fonction sociale » se diffuse a ensemble de la société et se trouve
relayée par une multiplicité d’intervenants (Ion, 20006).
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IV.2. Le paradigme de l'intervention sociale

La notion d’intervention sociale, malgré son imprécision et sa généralité, renvoie a une mutation
profonde de la société dans son ensemble et de la manicre de fonctionner des institutions. Elle
révele une nouvelle maniere de penser les questions sociales et de les traiter. En effet, ces mutations,
loin de n’avoir des effets que sur les fronticres du travail social, portent également sur le sens des
missions, remettant en cause sa dimension tutélaire sur les usagers. I’ambition affichée de ces
évolutions institutionnelles et professionnelles est d’établir une passerelle entre les politiques d’emploi
et les politiques d’action sociale. L'insertion s‘impose alors comme la catégorie d’action publique
centrale de la lutte contre les exclusions. Elle met en question les catégories d’« ayant-droit» du
systéme de protection sociale et les procédures automatiques de versement des prestations légales.
L’indemnisation des difficultés sociales ne se fait plus seulement en fonction d’'une identité catégorielle
mais des particularités de chaque situation, de maniere individualisée et contractuelle. Le Revenu
minimum d’insertion (RMI), institué par la loi du 1¢ décembre 1988, constitue un condensé de ces
nouvelles normes de I'intervention sociale. La loi liait le versement de Iallocation a la signature d’un
« contrat d’insertion » ayant pour objectif d’'impliquer le bénéficiaire dans un processus d’insertion
professionnelle et sociale. I’aide n’est pas uniquement justifiée par Pexistence d’un « manque » mais
est aussi conditionnée par la démonstration a s'impliquer dans la résolution de sa difficulté. Iinsertion
procede d’une recomposition de I'intervention sur un mode individualisé. De la méme manicere, la
décentralisation (1982 et 2004) et la loi de rénovation de I'action sociale et médico-sociale de 2002 puis
une série d’orientations législatives conséquentes avec de multiples dispositifs ont eu des incidences
profondes sur le travail social.

Dans ce que Robert Lafore (2020) nomme le modéle « inclusif », Iidée centrale est de proposer un
accompagnement des personnes et de leurs « parcours » dans toutes leurs composantes en faisant en
sorte qu’elles soient inscrites dans le « droit commun » et non plus enfermées dans des dispositifs ou
des établissements spécifiques. Au-dela des enjeux statutaires et de diplomes des travailleurs sociaux,
ce sont les cultures professionnelles qui sont directement concernées et plus précisément les identités
construites historiquement. Le travail social, tributaire de I'architecture sectorielle et catégorielle du
passé, est en train de voir ses fondamentaux se modifier. Le processus général aI’ceuvre est bien celui de
la transversalité, forgée sur les notions d’action globale, d’accueil inconditionnel, d’accompagnement
de parcours et de référents de parcours ou sur des organisations en plateformes, en services intégrés,
en groupements de coopération, qui mettent en question les rigidités liées aux politiques sectorielles
et la spécialisation des dispositifs, mais avec des risques de marchandisation (Chauviere, 2007).

Méme si le théme n’est pas nouveau et s’inscrit dans une histoire de deux traditions
concurrentes au tournant du 20° siecle (celle de la visite a domicile, et du « settlement house »), les
approches collectives et participatives du travail social ont une place qu’elles n’avaient pas dans
le passé face aux impasses du modéle de I'aide individuelle et aux limites de nombreux dispositifs
créés pour répondre a la massification des difficultés économiques et sociales. Les notions de
« participation », d’empowerment, d’« aller vers », de « co-construction », de « transversalité », de
« territoire » renvoient concretement a la valorisation du collectif (Carrel, 2013 et 2017), du
développement social (Avenel, Bourque, 2017), du « commmunity organising» (Talpin, 2016). La
politique sociale n’est dans cette perspective plus seulement délimitée par la mission de protection
et d’insertion individuelle des personnes et des publics ciblés ; elle est congue de fagon plus
globale pour favoriser et organiser la mobilisation de 'environnement économique et sociale des
personnes, la dynamisation des milieux de vie et une mise en solidarité de collectifs d’habitants.
Pour autant, cette trajectoire du travail social— dans le cas francais- vers le collectif manifeste en
méme temps la persistance de nombreux freins, en raison d’une tradition de la relation d’aide
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individualisée en face a face, d’'une approche médicale et de la méfiance vis-a-vis du collectif et
du travail social communautaire (Avenel, 2016).

Dans cette perspective d’ouverture des pratiques professionnelles du champ social a I'intervention
collective et de territoire, on peut noter I'importance de la démarche de «laller vers» (outreach)
souvent considérée comme une innovation dans la mesure ou la logique habituelle est celle du guichet
qui attend son public (Dubois, 1999 ; Weller, 1999). 1l s’agit d’une approche d’immersion aupres
des populations éloignées des politiques sociales et de santé, afin d’améliorer 'acces aux droits et
aux services et de réduire le non-recours (Warin, 2016 ; Revil ¢z a/, 2020) : 'intervenant de terrain se
déplace activement a la rencontre des personnes restées a I’écart, en se déplacant physiquement vers
leurs lieux de vie pour établir un lien avec ces personnes. La démarche n’est guere une nouveauté,
elle s’inscrit dans la filiation des pionniers du travail social, en Angleterre et aux Ftats-Unis, et elle
demeure un fait persistant, chaque fois que les pratiques institutionnelles et associatives standardisées
révelent leurs limites. Cette approche de I'allers vers se déploie ainsi en Amérique du Nord et en
Europe tout au long du 20¢ siecle au sein des différents secteurs de I'intervention sociale. Elle renvoie
meéme, dans divers pays, au cceur de métier : le travail de rue.

Dans I'optique du développement d’un pouvoir d’agir individuel, un certain nombre de praticiens
ont développé la notion de « rétablissement » (Chambon, Gilliot, Sorba, 2020), interroge les pratiques
d’accompagnement social et le travail effectué sur les droits sociaux (Giraud, Vezinat, 2020). Dans le
cadre de la politique de «logement d’abord », ou la problématique de santé mentale des personnes
bénéficiaires est centrale (avec I'acces direct a un logement pour des personnes atteintes de pathologies
psychiatriques et qui sont sans domicile fixe), ce type d’intervention oriente de nouveaux publics
précarisés non pas vers la psychiatrie, mais en proposant un accompagnement qui reléve du travail
social et médico-social congu pour des publics de la psychiatrie. A travers cette analyse, c’est plus
généralement 'émergence d’un nouveau modcle d’intervention sociale qui cherche a s’imposer, plus
participatif et transversal, qui met en cause les pratiques usuelles des professionnels du travail social
et les amene a investir des modeles d’accompagnement et de développement du pouvoir d’agir qui
consiste a intégrer tout a la fois la vulnérabilité et la capabilité.

IV.3. La résistance du clivage entre le sanitaire et le social

Au vu de Penchevétrement des problématiques sanitaires et sociales, il aurait été imaginable
que le développement de lintervention sociale s’affranchisse des sectorisations entre domaines,
comme d’un fonctionnement en silo, qui empéche la transversalité et la coordination de
I'accompagnement. Or, que ce soient dans les référentiels professionnels ou dans les actions
lancées par les collectivités « chef de file » en matiére d’action sociale (comme le sont les
départements), la santé apparaitlargementabsente, ou traitée a travers de dispositifs expérimentaux
de petite échelle. Les organisations professionnelles, au sens ou les groupes professionnels se
sont structurés autour de la maitrise de savoirs spécifiques et d’un « territoire » (Abbott, 1988)
délimité contribuent beaucoup a ce cloisonnement. Nous I’avons déja vu en évoquant le poids
de la médecine libérale pour appréhender certaines caractéristiques fondamentales du systeme
de santé en France. Ces déterminants sont a nouveau a I’ccuvre pour comprendre le maintien
d’une forte séparation entre les deux thématiques. Plus précisément, il faudrait dire que la liaison
du sanitaire et du social n’est pas inexistante, mais qu’elle s’opere dans des dispositifs ad hoc,
comme les Permanences d’Acces aux Soins de Santé (PASS), et n’irrigue pas en profondeur et
de maniere transversale des métiers pourtant directement concernés, et de maniere multiforme,
par la paupérisation de pans entiers de la population (Morel, 2014).
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Pour le comprendre, il est possible de revenir aux travaux classiques de sociologie du travail médical.
Ainsi, le sociologue américain Talcott Parsons a montré le lien qui existe entre le rapport développé
a la maladie par I'individu et la stabilité de 'ordre social. Il montre comment les médecins participent
a définir la maladie et a établir le role attendu — plutét passif et respectucux de profane — du patient.
Pour Talcott Parsons, 'hopital a pour vocation de faire accepter aux patients leur « role de malade »,
tel quil est prévu par linstitution, et de les socialiser de fagon a ce qu’ils acceptent I'ordre social
interne et qu’ils soient en mesure d’accomplir les roles que la société attend d’eux. Dans cette logique
fonctionnaliste, c’est I'expertise des professionnels qui leur confére une autorité sur les profanes,
mais fait aussi que les professionnels méritent de posséder des avantages et une forte autonomie (cf.
Vezinat, 2016, manuel de sociologie des groupes professionnels ou la profession médicale apparait
comme archétypale).

La définition de la maladie par les médecins permet alors d’établir un « mandat » public (Hughes,
1996) — la santé apparaissant comme une idéologie professionnelle qui témoigne du professionnalisme
d’une catégorie professionnelle particulicre (Gadéa, Giannini, 2006). En ayant le droit de déterminer
ce qui constitue ou non la maladie (Freidson, 1984), en posant le diagnostic qui valide le statut de
malade (Grmek, 1995), la profession médicale posseéde, collectivement, le pouvoir de « capter »
(Bergeron, Castel, 2010) les patients.

Ce centre de gravité de la profession médicale, lieu d’élaboration de la professionnalité, du prestige
et de la relation constitutive de l'identité de ces professionnels demeure un obstacle profond au
développement d’une approche pluri-professionnelle, populationnelle, territorialisée et préventive de
la santé. Plus profondément peut-étre, elle constitue un obstacle au rééquilibrage de la relation entre
médecins et patients qui est 'enjeu majeur de la démocratie sanitaire.
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V. Les enjeux de la démocratie sanitaire

Parmi les principaux éléments de 'organisation émergente de la protection sociale évoquée dans la
partie précédente, la participation revét une dimension spécifique. En effet, 'exigence d’'impliquer les
patients dans l'organisation du systeme de santé se manifeste et a des implications multiples. La
démocratie sanitaite renvoie 4 une demande multiforme, émanant de I'Etat en méme temps qu’elle
constitue un horizon pour les praticiens eux-mémes et un nouvel élément de la régulation du systeme
de santé comme du contenu de Pactivité (Chigot, 2020). Au vu de cette centralité des enjeux de la
participation, il nous semble utile de les traiter séparément, comme un axe de réflexion dont différentes
dimensions méritent d’étre analysées.

Lévolution législative de la place du patient en santé en 10 dates
1995 : ordonnances Juppé sur la démarche qualité et certification

1996 et 1997 : ordonnance du 24 avril 1996 et décret du 17 avril 1997 instituant les conférences
régionales de santé (diagnostic, définition des priorités régionales de santé publique,
propositions, évaluation des politiques mises en ceuvre)

2001 : loi du 9 mai créant le Comité national de la sécurité sanitaire

2002 : loi Kouchner du 04 mars « relative aux droits des malades et a la qualité du systéme
de santé »

Mars 2004 : arrét définissant le droit des patients en matiére d'accés a l'information médicale
Aoiit 2004 : Loi du 09 aofitinstaurant la responsabilité de 'Etat en matiére de santé publique
2005 : loi du 11 février pour l'égalité des droits et des chances

2006 : circulaire du 02 mars relative aux droits des personnes hospitalisées (Charte de la
personnel hospitalisée)

2009 : loi HPST du 21juillet : organisation territoriale de la santé

2016 : loi 26 janvier sur le renforcement de la prévention, la réorganisation autour des soins
de proximité a partir du médecin généraliste, le développement des droits des patients, du
« service territoriale de santé au public »

Laloi du4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systeme de santé estimportante
en ce qu’elle instaure un droit d’acces a la santé mais aussi un droit de contribution des usagers (Laude,
Tabuteau, 2018). Elle conduit également a distinguer une dimension individuelle d’'une dimension
collective dans la participation des usagers (Cadeau, 2004 ; Domin, 2014).

V1. Le droit de contribution des usagers

Marquant la fin du patient docile et ignorant (Starr, 1982), le second droit, de contribution des
usagers, implique de donner une nouvelle place au patient en le reconnaissant comme porteur
d’une parole propre qui doit étre considérée pour laisser place a ce que certains considerent étre
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«une nouvelle approche de la relation thérapeutique » (Castel, 2005), quand d’autres y voient le
fait de donner au patient une émancipation au travers « un nouveau statut de consommateur »
(Batifoulier, 2012). Dans le secteur sanitaire, comme dans le domaine administratif ou social,
«la participation apparaitra davantage comme un complément ou un correctif que comme un
succédané ou un substitut au modéle bureaucratique » (Chevallier, 2011, p.221).

La contribution comme « pouvoir d’agir » du patient doit cependant étre posée aussi en termes de
remise en cause des soins par le patient ou ses proches, de surcharge de travail pour les soignants, de
demandes inadéquates de la part des patients ou d’erreurs de ceux-ci (Balik ez @/, 2011). L’affirmation
d’une place active a donner au patient, n’est-ce pas une manicre de responsabiliser le patient vis-a-vis de
son parcours de soins ? Une maniere pour les professionnels de se dédouaner de leurs responsabilités
dans un contexte de controle croissant des soignants ? Dans la mesure ou les professionnels de
santé sont soumis a une rationalisation, une contractualisation, une protocolisation et a d’autres
mécanismes de gouvernement (Mougeot ¢f al., 2018), la relation entre 'usager peut aussi devenir un
mode d’évaluation des soignants. En ce sens, les soins médicaux dispensés comportent un objectif
double : a la fois améliorer un état de santé et répondre aux attentes du patient (Donabédian, 1988).
La satisfaction des usagers a 'égard de leur praticien signifie dans ce cas ne pas réduire la relation a
un diagnostic et a une prescription mais également a une relation d’écoute et d’empathie (Baumann,
2003), voire de « conseillance » (Bargues, 2001). Pourtant la possibilité de ne pas prescrire quand un
professionnel est payé a I'acte et que le patient vient chercher une ordonnance peut poser probléme :
existe-t-il des actes qui ne donnent pas lieu a prescription ? est-il possible de rassurer le patient sans le
faire consommer des médicaments ?

Ce droit de contribution développe 'idée d’une confiance qui n’est pas donnée d’emblée mais
qui se construit entre les professionnels, les malades et leurs proches et donne lieu a des « soins
négociés » (Pennec, LLe Borgne-Uguen, Douguet, 2014). La rencontre de deux expériences, celle
du patient et celle du professionnel, peut étre analysée comme un lieu de négociation (Strauss,
1992) qui permet ala confiance de se mettre en place, progressivement. Cela signifie par contraste
que le premier rapport entre le soignant et le patient reléverait plutét de la défiance. Par exemple,
Patrick Alary remarque, en méme temps qu’il évoque une « bzentraitance codifiée », que I’évolution
du rapport du soignant et du patient produit une normalisation — « qui, Sous prétexte de clarté et
de transparence, d'alliance thérapentique on de qualité des soins, instille en réalité la méfiance qu'elle est sensée
combattre : méfiance du soigné envers le soignant (...), méfiance du soignant envers le soigné (...), méfiance de
Lentourage envers les soignants (...), méfiance des professionnels entre eux (...)» (Alary, 2009, p.11).

La confiance et la réputation peuvent étre contrebalancées par le manque chronique (organisé)
de médecins généralistes. Ne pouvant pas ou plus « faire jouer la concurrence » (Cresson,
2000), la participation n’est pas toujours synonyme de concertation et d’échanges. Le défaut
de négociation a pu alors étre analysé comme un probleme dans le cadre d’une participation
qui sous-tend un engagement mutuel entre le patient et son médecin : « / postulat qui sous-tend ce
modele est celui de ['égalité, un des fondements de la structure sociale de la démocratie. 11 se transpose an nivean
de la relation professionnel-usager en accordant une place plus importante a la négociation dans ['établissement
dn contrat thérapeutique et dans les relations interpersonnelles, an glissement de la coopération vers ['engagement
mutuel. (...) Aujourd hui ils prennent peu a peu conscience qu ils sont aussi des clients, et d ce titre, ils revendiguent
le droit a négociation. » (Baumann, 2003, p.217).

La distinction entre une participation du patient qui prend en charge et assume son traitement
(Szasz, Hollender, 1956) et une négociation de l'ordre du « marchandage » avec le patient
(Strauss, 1992 ; Baszanger, 1986) est néanmoins soulevée par certains chercheurs. Cela signifie
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qu’en devenant peu a peu des clients des offreurs de soins, les patients peuvent étre amenés par
les soignants a participer pour éviter les négociations. Faire participer pour éviter de négocier
revét un double sens :

- Un sens positif : anticiper la négociation par une démarche inclusive en amont

- Un sens négatif : court-circuiter une « véritable » négociation par une « pseudo » participation
qui légitime les prises en charge médicales et les traitements proposés par les soignants.

La préoccupation de « faire reconnaitre au patient un statut de ‘sujet’ du systeme de santé »
(Ferrand, 2003, p.234) le fait passer d’un objet de soins a une personne a part entiére avec
des problématiques qui ne sont pas que médicales a prendre en compte. Une demande de
rééquilibrage dans la relation de soins a alors été portée et développée autour de la notion de
« démocratie sanitaire » : « refusant 'infantilisation du patient et érigeant le malade en partenaire,
égal du médecin, la démocratie sanitaire a introduit, a 'inverse, I'idée que le médecin n’était pas
le seul expert de la maladie. (...) L’expertise du ‘profane’ s’appuie sur de véritables compétences
basées sur I'expérience de la maladie au quotidien et sur la mobilisation d’un sens pratique. »
(Batifoulier, 2012, p.158).

V.2. Démocratie sanitaire : la participation individuelle et collective des patients

La participation fait partie des remedes proposés par le sociologue Michel Crozier des les
années 1970 pour lutter contre « la société bloquée » (Crozier, 1970) en étant « capable, non seulement
de restaurer le lien social et politique, mais encore de transformer 'organisation et le fonctionnement
de I'administration » (Chevallier, 2011, p.221). Selon les angles disciplinaires choisis, les analyses
différent. Dans le domaine de la santé, on patlera d'une démocratie sanitaire « relative » car, méme
si 'asymétrie demeure entre les soignants et les soignés, il y a un role a jouer pour le patient dans la
phase d’élaboration de la décision (Dab, 1993) et des priorités de santé en France (Collin, 2000). Pour
I’économiste Jean-Paul Domin, « la démocratie sanitaire reste encore une ambiguité dans la mesure
ou elle hésite entre démocratisation du débat sanitaire et démocratisation du colloque singulier. »
(Domin, 2014, p.28-29). Pour la juriste Géraldine Aidan (2011), c’est I'idée de collaboration et de
participation directe du patient qui est notable : au consentement, s’ajoute le pouvoir de décision du
patient. Pour les sociologues, la démocratie sanitaire concerne I'offre comme la demande de soins
et son enjeu s’avere double : a la fois celui de la reconnaissance que les différentes parties prenantes
peuvent trouver dans la démarche et celui de son appropriation qui peut accroitre les inégalités entre
les patients. Elle se décline en termes de décision et de consentement dans sa dimension individuelle,
en termes de gouvernance dans sa dimension collective.

V.2.1. Décision et consentement : la dimension individuelle de la démocratie sanitaire

Concernant la dimension individuelle, le « paternalisme médical » (Lecorps, Paturet, 2000, p.74) cede
la place a un rééquilibrage de la relation entre le médecin et le patient : « Le patient perd sa condition
de malade passif au profit de celle de personne responsable de sa santé, ‘d’'usager du systeme de
santé’, ‘censée jouer un role de citoyen’ » (Aidan, 2011, p.141). Conférer un pouvoir de décision au
patient permet de I'appréhender dans toute son individualité et participe d’une redistribution des
pouvoirs (Cresson, Schweyer, 2000) mais n’empéche pas I'asymétrie d’informations entre le patient
et le médecin. Si se soumettre aux soins préconisés est le choix le plus souvent opéré, il s’agit aussi
de tenir compte des effets de ces derniers sur la vie personnelle et sociale des patients (Mol, 2009).
Or —jusque récemment — les « demandes sociales, politiques et culturelles ont été recues comme
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des exigences inappropriées par les pouvoirs publics qui n’y ont pas répondu, ou ont pensé le faire
en votant la loi relative au droit des malades » (Bataille, 2008, p.36) en 2002. En ce sens, P'obligation
d’information a constitué un tournant dans la relation de soins. Défavorisés par une asymétrie de
connaissances médicales avec la sphere médicale, les patients ont obtenu le droit d’étre informés sur
leur état de santé. Cette information préalable aux soins se décline en une divulgation de la gravité d’une
pathologie, aussi bien qu’en une communication interpersonnelle (le fameux « colloque singulier » du
médecin avec son patient) qui permet d’instaurer une confiance dans le professionnel de santé : son
diagnostic, comme les soins a prodiguer. Cela signifie également que « 'information doit étre adaptée
au degré de compréhension du malade, elle est la condition sine qua non du consentement. (...) Le
secret médical ne peut étre opposé au malade dans la mesure ou il a été institué dans son intéret. La
jurisprudence a considérablement évolué en faisant dorénavant du secret la propriété du patient. »

(Domin, 2014, p.23).

Ce déplacement entre le médecin et le patient signifie par ailleurs que I'information préalable
aux soins est devenue obligatoire et que le patient peut — par conséquent — ne pas consentir
aux soins proposés ou qu’il peut intervenir dans des choix a effectuer concernant son parcours
thérapeutique. Néanmoins la capacité du malade a recevoir une information demeure encore
trop peu interrogée : 'annonce d’une maladie faite par le médecin qui utilise des termes médicaux
est-elle intelligible ? la pédagogie dans Iinteraction est-elle toujours de mise ? la dissymétrie
d’expertise entre le patient et le praticien n’induit-elle pas une relation déséquilibrée des le
départ ? ’asymétrie persistante entre les soignants et les patients tient en partie au langage des
uns et des autres : le langage profane et le langage médical ne se rencontrent pas naturellement
et des efforts pédagogiques doivent étre faits, notamment dans la formation des professionnels
de santé, pour apprendre a annoncer, expliquer et a interagir avec le patient (Bureau, Hermann-
Mesfen, 2015). Méme si I’éducation thérapeutique rapproche le patient du médecin (Fournier,
Kernazet, 2007), méme si des médiateurs (culturels ou sociaux) sont mis en place ¢a et la pour
faciliter cet échange, la question de savoir par quels moyens le médecin se rapproche du patient
reste posée. Du coté du patient, la participation peut étre appréhendée comme un moyen de
I’écouter, de mieux faire comprendre son vécu de la maladie et une fagon d’¢tre actif dans
son parcours de soins. Son point de vue est respecté et les professionnels de santé veillent a
s’assurer qu’il comprend sa maladie ou son traitement. Les pratiques qui en découlent renvoient
a d’autres manicres d’envisager la médecine et la place du patient (Bazsanger, Bungener, Paillet,
2002 ; Horowitz, 2013). Dans cette approche globale du patient, le soin est non seulement pensé
comme une solution médicale a un probleme de santé mais également comme une réponse a
une situation sociale et a une individualité propre : en tentant d’éviter une hospitalisation pour
permettre a un patient de rester avec son animal domestique, ou en limitant le nombre de séances
pour tenir compte des trajets sur une route difficile, par exemple. Elle fait écho a 'ouverture
des soignants au « care » (Garrau, Le Goff, 2010 ; Ibos, Damamme, Molinier, Paperman, 2019)
- les soignants prenant en charge non seulement 'aspect médical mais également social de leurs
patients — phénomene que reperent les chercheurs ayant travaillé sur les Permanences d’Acces
aux Soins de Santé de I'hépital (Pierru, 2013a) et qui peut étre analysé comme un début de
décloisonnement des spheres sociale et médicale.

Ce tournant dans la relation de soins rend également le patient moins passif et lui donne une
consistance plus importante qui se traduit par des qualificatifs multiples mais significatifs pour nommer
«Pexpérience patient » : le « patient-expert » (Tourette-Turgis, 2015) — terme utilisé en Angleterre
également (Wilson, 2001 ; Fox, Ward, O’Rourke, 2005) — a cédé la place au « patient-partenaire »
(Dumez, 2013 ; Pétré, et al., 2020), au « médiateur de santé-pair » (Demailly, 2014 ; Gross, 2020), au
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« patient-intervenant » (Troisoeufs, 2020), au « patient-enseignant » (Gross ¢z al., 2017), au « patient
formateur » (Chevallier et al., 2020) ou encore au « patient-chercheur » (Godrie, 2017). Au travers de
ces différentes désignations, il apparait que la relation patient-médecin n’est plus une relation basée
sur une différence d’expertise entre un profane et un sachant mais une relation basée sur la confiance
instaurée entre un patient-citoyen et un médecin-démocrate. Ce terme de « patient-citoyen » est
régulicrement entendu sur les terrains des maisons et centres de santé et il interroge la réalité de la
démocratie sanitaire en France. Comme Bernard Friot, qui considere que la démocratie sociale dépend
d’un « salarié-citoyen » (Friot, 2012), la démocratie sanitaire ne dépend-elle pas d’un patient-citoyen ?
Comme le note Jean-Paul Domin, économiste de la santé, « avec la démocratie sanitaire, le patient
deviendrait un agent capable de choix rationnels et désormais acteur de sa guérison (emzpowernment).
(...) Le renouvellement du colloque singulier favorise implicitement I'édification d’un consommateur
de soins capable de prendre des décisions rationnelles et d’évoluer dans un monde marchand. »
(Domin, 2014, p.28 ; Domin, 20006). Ce que critique Jean-Paul Domin, comme d’autres économistes
hétérodoxes de la santé, c’est que si rationalité il y a chez 'ensemble des individus, cette derniere est
limitée et ne permet pas toujours d’optimiser le choix qui est fait. Le patient est certes autonome
(libre de ses choix) mais aussi responsable de la gestion de son « capital santé » (Batifoulier, Domin,
Gadreau, 2008 ; Batifoulier, 2014). Des juristes aboutissent, eux, au constat qu’il convient de nuancer
le pouvoir de décision effectif des patients (Kolbert, 2007), certains s’intéressant aux limites du droit
au refus de soin du patient (dans la loi Léonetti du 22 avril 2005 notamment) et analysant le moment
ou intervient la décision : « ces formes de participation individuelle du patient engageant plus ou
moins directement son consentement le place dans une position non de ‘décideur’ mais d*acceptant’
ou de ‘refusant’ de la décision concernant sa santé. Il y a bien déja participation du patient mais elle
semble intervenir au niveau de I’élaboration de l'acte, et non de son édiction. » (Aidan, 2011, p.147).

Si la participation individuelle pose des questions d’ezzpowerment et de responsabilité des patients,
sa dimension collective reléve d’une autre sphére et renvoie plutot aux recompositions du pouvoir
médical.

V.2.2. Participation et gouvernance : la dimension collective de la démocratie sanitaire

Concernant la dimension collective, la démocratie sanitaire trouve son origine dans une loi du
31 juillet 1991 qui prévoit la représentation des usagers au sein des conseils d’administration des
établissements hospitaliers et s’ inscrit dans un double mouvement de développement de la démocratie
participative et de contestation des malades (Domin, 2014, p.21). Elle signifie que I'usager participe
au niveau local, régional et national « au fonctionnement du systeme de santé » (chapitre 3 de la loi
de 2002).

De I’hopital a 'ambulatoire, la question de la représentation et de I’écoute de 'ensemble des
parties prenantes concourt au développement des conférences régionales de santé, instituées
par 'ordonnance du 24 avril 1996, pour débattre de la santé publique a un niveau régional. Ces
prémices permettront ensuite a la loi du 4 mars 2002 déja évoquée de consacrer le principe de
démocratie sanitaire en créant des conseils régionaux de santé qui remplacent les conférences
régionales de santé, lesquelles réapparaitront avec la loi du 9 aout 2004 puis deviendront en
2009, avec la loi HPST, les « conférences régionales de santé et de 'autonomie » (CRSA) (De
Victor, 2010). Devenu un acteur collectif, 'usager du systeme de soins (Cresson, Schweyer, 2000)
trouve place dans des associations de malades — dans ce domaine celles qui ont émergé en lien
avec le sida constituent des cas exemplaires (Barbot, 2002) — dans des conseils d’administration
d’associations généralistes (telles que Santé Publique France) ou centrées sur une maladie
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(comme France Parkinson), dans les organes de gouvernance de centres ou maisons de santé
(colleges de représentants des personnes physiques ou morales bénéficiant des prestations dans
ces structures d’exercice coordonné), etc.

Les associations de malades ne sont pas récentes (Pinell, 1992) mais I'action militante de celles-ci s’est
transformée avec 'épidémie du Sida (Defert, 1992 ; Barbot, 2002). A partir des années 1990, « apres
Iaffaire du sang contaminé, les associations de patients vont apparaitre et, peu a peu, se transformer
en associations d’usagers de la santé qui ne sont pas de simples associations consuméristes. Elles
témoignent de I'’émergence d’une défiance a I’égard de la médecine et des institutions soignantes avec
une volonté de transparence concernant sa propre santé » (Alary, 2016, p.8). Ce que les sociologues
Janine Barbot et Nicolas Dodier (2000) nomment un « tiers public » modifie linteraction classique
avec les médecins puisque ces associations vont alors transmettre des informations et « jouer un role
de coordination entre les praticiens, la recherche et les familles de malades » (Domin, 2018, p.87). Les
assoclations peuvent aussi étre force de propositions, développer des activités comblant un vide et
répondant a un besoin de socialisation du patient par le biais d’« ateliers » ou de « groupes de parole »
(Weller, 2003). Aujourd’hui cette participation collective se traduit par la présence de représentants
des patients et/ou des usagers dans les instances de gouvernance des structures de soins : de plus en
plus de centres de santé font ainsi entrer des patients dans leurs conseils d’administrations ou mettent
en place des comités d’usagers.

Limportance des associations de malades dans la représentation des usagers n’est pas sans effet
(Dalgalarrondo, 2007 ; Izambert, Toullier, Glémarec, Dixneuf, 2018). Valérie Chigot note ainsi
que «la représentation des usagers par les associations, qui recrutent principalement dans les classes
moyennes et éduquées, sa centralisation et sa professionnalisation produisent des angles morts, en
particulier en ce qui concerne la défense des usagers en situation de précarité. » (Chigot, 2020, p.99).

Cette place du patient dans la gouvernance des offreurs de soins doit néanmoins étre interrogée :
s’agit-il de les laisser peser sur les décisions prises ? Autrement dit, d’en faire un « réformateur social »
ou une « fiction utile » (Lascoumes, 2007) ? N’est-il pas possible d’organiser seulement une « facade de
participation » ? Comment mesurer la densité des actions allant d’un véritable progres social a un seul
affichage, sur un cntinuum présentant tout un ensemble de possibilités intermédiaires ?

V.3. Lexpertise des patients, une fiction efficace ?

La mobilisation des patients dans le systeme de santé renvoie, de manicre indissociable, a des
enjeux de gouvernance et de démocratisation. Donner la parole, laisser les patients s’exprimer est
une question de justice, une marque de la déhiérarchisation des relations sociales et de la recherche
d’une plus grande participation, déja évoquée. En méme temps, les doutes sur Peffectivité de cette
participation ne lévent pas les questionnements sur son utilité et sa productivité (Lascoumes, 2007).
Méme en partie illusoire ou principalement rhétorique, la participation joue un role et modifie les
relations. Caractériser le role dévolu au patient, comme usager ou partenaire (Alary, 2016) permet
de préciser les roles attendus de lui dans les différentes démarches qui cherchent a aménager sa
participation.

V.3.1. Le recours au patient pour trianguler la relation

Le role dumalade estaussiimportant :la connaissance des fagons dontle role social, le comportement
collectif ou la carriere des malades sont fagonnés dans l'interaction soignant/soigné, dote la maladie
d’un nouveau cadre de perception. L'autorité des médecins est peu a peu remise en question par les
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groupes professionnels proches mais aussi par le client ou consommateur du service professionnel
qui n’est plus toujours un profane. Les associations de consommateurs, d’usagers ou de patients
peuvent ainsi constituer une menace pour le pouvoir professionnel en place. La relation médecin-
patient a été analysée en ce sens par Freidson (1984) comme une relation asymétrique basée sur
une inégalité des savoirs. Toutefois, méme dotés d’une moindre connaissance médicale, les profanes
peuvent développer également une expertise basée sur leur vécu personnel de la maladie. Le pari
pour les professionnels étant de prendre en compte cette expertise dans I'interaction professionnelle
tout en maintenant leur pouvoir. La montée en puissance de porte-paroles avec des revendications
de moins en moins sectorielles n’annule pas les enjeux du « contréle social », mais le recompose.
La normalisation des comportements des individus demeure mais releve davantage d’une relation
triangulaire.

Cela signifie qu’il y a une tension pour eux, en tant que citoyens, entre la construction d’une expertise
propre, « populaire », et la revendication de décisions publiques : « Les citoyens sont inscrits dans une
relation triangulaire, dans laquelle ils cherchent une légitimité aupres des experts, pour peser plus
efficacement sur les décideurs. (...) De leur coté, les citoyens ont a la fois un droit d’interpellations des
pouvoirs publics et des experts (méme si I'exercice de ce droit est couteux pour la société) et un droit
de délibération sur I'acceptabilité des conditions de vie locale. Il ne leur appartient pas de délibérer sur
Iexistence d’un lien entre 'environnement qu’ils suspectent et les cas qu’ils signalent, et encore moins
sur la nature causale de ce lien. S’ils s’engagent seuls dans une telle délibération, il y a peu de chance
que leur propos soit accepté des experts et des décideurs, et donc que leur cause soit entendue. »
(Czernichow, 2009, p.114).

La thése d'une épidémiologie « populaire » est ainsi remise en cause par certains médecins
épidémiologistes qui invitent a bien distinguer les procédures mises en ceuvre par les « profanes »
d’un coté et celles des « experts » de I'autre (Czernichow, 2009, p.110). Considérant que les facteurs
sociaux sont de plus en plus pris en compte, I'expérience scientifique cherche a éviter la confusion
avec Pexpérience locale des usagers, patients, citoyens. La différence tient dans la méthode comme
dans l'objectif visé : « I'épidémiologiste cherche a établir des relations causales a caractere universel
entre un facteur et un probléeme de santé ; sa préoccupation est ici de juger si la situation particulicre
peut bien s’expliquer par une loi générale ; au contraire, le ‘profane’ ne s’intéresse qu’a cette situation
particuliere, dont il attend que la cause soit reconnue ici et maintenant, on peut interroger le statut
de connaissance des résultats de ses investigations, des lors qu’elles ne cherchent pas une portée plus
générale » (Czernichow, 2009, p.112).

Se revendiquer porte-parole d’un public est toujours délicat (Blatrix, 2009) parce que cela pose la
question de la Iégitimité de la représentation, du mandat obtenu pour le faire et de lobjectif visé. Les
associations de malades ont réussi a faire reconnaitre une expertise expérientielle des patients qui
compléterait le savoir médico-scientifique, non contesté mais qui n’est plus omnipotent. Néanmoins,
cette expertise expérientielle est aussi dépendante des inégalités relationnelles et affectives qui
produisent pour les patients des parcours inégaux dans la maladie et dans les représentations des soignés
ou atteints d’'une pathologie vis-a-vis de leur prise en charge (Bataille, 2004). Or, si « P'organisation
sanitaire sollicite plus souvent 'entourage du patient ; (...) cette évolution du dispositif de soin rend
plus évidentes encore les inégalités de situation personnelle et affective face aux soins et impose de
ne pas limiter notre analyse aux seuls effets des disparités de position sociale et culturelle face a la
maladie » (Bataille, 2008, p.32). Pour Philippe Bataille, il y a donc bien deux registres a considérer, et a
combiner, car « une femme chef d’entreprise, atteinte d’un cancer du sien, peut se trouver plus isolée
et moins bien accompagnée sur le plan personnel et affectif qu'une femme d’ouvrier » (Bataille, 2008,

p32).
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V.3.2. Relativiser la place du patient ou le mettre au centre ?

La relation duale entre les patients et les professionnels de santé devenant triangulaire (avec des
associations de patients, des éluslocaux,. . .), les pratiques soighantes sont soumises a une transformation
du « paternalisme médical » (Parsons, 1951) soumis a une « bienveillance » et « bientraitance » du
patient reconnu dans sa subjectivité et a une approche consistant a « partir du patient » (Georges-
Tarragano, 2015) et a le considérer dans sa globalité.

Transformer le patient en un étre actif implique cependant que I'information circule a présent dans
les deux sens et non plus seulement de manicre descendante (du médecin au patient). Du médecin
au patient, une réapproptiation peut étre faite par le biais des familles et/ou des médiateurs en santé
qui aident a traduire dans une langue natale ou a mieux faire comprendre, avec des mots simples par
exemple, les enjeux d’un diagnostic complexe. Du patient au médecin, ce dernier utilise les informations
que lui fournit le malade pour adapter le traitement et proposer des solutions contingentes, c’est-a-
dire tenant compte de la réalité du patient : ainsi se rendre au domicile des patients pour comprendre
leur situation au-dela du médical revient régulicrement comme quelque chose de trés important pour
une prise en charge qui, souvent, n’est pas seulement médicale : « aller voir oi les patients vivent aide a
comprendre plein de choses et parfois transforme ménse la suite de la prise en charge ».

Ces remontées d’informations sont précieuses pour les professionnels de santé car elles permettent
de comprendre, par exemple, qu’une hospitalisation méme de quelques jours puisse étre compliquée
a organiser pour une personne isolée avec un animal de compagnie parce que l'acceptabilité de
Iintervention médicale passe d’abord par le fait de trouver une solution temporaire de prise en charge
de 'animal. Toutefois, la conception dela prise en charge du patient de fagon collective, signifie souvent
une prise en charge de plus en plus coordonnée et pluri-professionnelle, mais pas nécessairement
une intégration du patient, encore relativement tenu a distance. Le désir d’apprendre du patient ne
correspond en effet pas toujours au désir d’enseigner des médecins. Si la formation universitaire des
internes semble en effet développer des enseignements émanant des sciences humaines et sociales
(SHS) pour traiter de la relation soignant-soigné, ils constituent une nouveauté par rapport a un
enseignement auparavant uniquement centré sur le biomédical’. Il n’est en effet pas évident pour les
professionnels de santé d’« apprendre a apprendre » aux personnes malades a mieux se soigner ou
a mieux vivre avec leur maladie. D’autant que le rapport aux patients n’est pas théorique, qu’il existe
des non-dits et des malentendus, parfois méme des mensonges, entre médecins et patients (Fainzang,
2006), qui rendent compliqués de proposer une aide personnalisée en s’appuyant sur des protocoles
standardisés. Dans les rapports de force tres présents au quotidien entre patients et soignants, la place
des patients dans les soins qui leur sont dispensés demeure finalement peu questionnée en tant que
telle.

L alliance entre la science et le citoyen est souvent invoquée de manicre performative, mais patler
du « patient au centre » ne suffit pas toujours a I'y placer surtout quand ceux qui tiennent ces discours
sont des professionnels de santé qui, par ailleurs, maintiennent a distance leurs patients, conservent un
langage savant qui ne permet pas de « vulgariser » autant que possible les connaissances scientifiques
et développent autour de la figure idéal-typique du patient une représentation qui ne correspond pas a
I’hétérogénéité de la réalité quotidienne (Caro, 1993). Le recours au patient est de fait plutot variable :

6. L'étude de l'évolution des programmes de formation en médecine générale sur les 20 derniéres années dans plusieurs
facultés de médecine n'a évidemment pas pu étre réalisé dans le cadre de cet état de I'art mais constituerait une piste
intéressante pour analyser, sous l'angle de la sociologie des curriculum - clest-3-dire d’'une sociologie des programmes
pédagogiques et de leurs transformations - la teneur des modifications des savoirs professionnels portant sur la relation aux
patients des soignants.
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«Les associations d’usagers sont en définitives surtout écoutées et participent davantage aux décisions
politiques quand leurs options s’inscrivent dans les grandes tendances de la politique gouvernementale »
(Demailly, 2014). Que comprendre de ce que dit Lise Demailly ? Que le patient n’est pas un acteur a part
entiere mais qu’il peut néanmoins étre mobilisé par les deux autres parties pour faire pencher la balance ?

V.4. Les limites de la démocratie médicale

En transformant la relation thérapeutique, la démocratie sanitaire et la capacité d’agir des patients
— aussi appelée empowerment — soulévent plusieurs questions. « De dé-responsable, le patient va devenir
légitimement co-acteur puis décisionnaire, usager, client, le modéle paternaliste du rapport soignant-
soigné est censé avoir pris fin » (Alary, 2016, p.9). Les positions d’autorité des professionnels de santé
peuvent laisser place a d’autres types d’interactions avec les patients, interactions ou leur participation
est requise, souhaitée, voire valorisée. Il y a cependant plusieurs limites a cette démocratie sanitaire :

- Le probleme du ciblage des patients fait que ce ne sont pas ceux qui en ont le plus besoin qui
mobilisent le plus le systeme de santé.

Ce probleme s’articule a celui des inégalités de santé dans la mesure ou ce sont « en priorité les plus
éduqués et les plus informés » (Condroyer, 2009) qui ont acces a la prévention. Il concerne également
la manicre dont est appréhendée le développement d’un probléme de santé chez un individu : s’agit-il
d’abord de comportements individuels a remettre en cause ou d’inégalités sociales de santé a identifier
afindeles corriger aune échelle macro-sociologique ?« L’invocation, pourun probleme de santé donné,
de causes environnementales plutot que comportementales implique une responsabilité collective
plus qu’individuelle ; elle ne confronte pas les citoyens aux réflexions toujours difficiles sur leur mode
de vie personnel, lequel est en réalité inscrit dans une dimension sociale » (Czernichow, 2009, p.116).
Comme le note cet épidémiologiste, les deux dimensions (comportementale et environnementale)
sont souvent inter-reliés mais ’accent mis sur 'une peut contribuer a masquer lautre et créer des
difficultés a cibler efficacement les publics visés par les politiques publiques (Gourgues, Mazeaud,
2018).

- Le probleme de Uempowerment des patients (Segal, 1998) : Pambivalence des politiques d’exzpowernment
qui responsabilisent le patient mais en délimitant I'action de ce dernier — et en la maintenant — dans
la sphere autorisée par les médecins (Fischer, 2008).

« Avec la démocratie sanitaire, le patient deviendrait un agent capable de choix rationnels et
désormais acteur de sa guérison (empowerment). Cest de cette facon qu’il faut appréhender ’éducation
thérapeutique qui tend aujourd’hui a se développer, notamment dans des dispositifs de disease
management (dispositif ayant pour objectif d’inciter certains patients a observer des régles de vie plus
strictes). » (Domin, 2018, p.88). Ce point concerne également le rythme propre des patients qui ne
rencontre pas toujours celui des professionnels. Ainsi, sur la capacité d’agir des patients, a propos des
patients atteint d’une rechute de cancer, Philippe Bataille releve que « des qu’ils se sentent en danger
d’étre dépossédés de leur systeme de décision, ils ont tendance a ne plus se soumettre a la logique
de l'urgence qui leur est généralement reproposée. Apres avoir réalisé un premier parcours dans la
maladie, ils tiennent a mieux comprendre, et parfois attendre un peu, avant de se réengager dans
des soins dont ils ne contestent nullement le fondement scientifique, mais dans lesquels ils ont eu a
souffrir personnellement de ses modes de délivrance. » (Bataille, 2008, p.39).

- Le probléme de I'exonération de responsabilité : « en accordant au patient le pouvoir (relatif) de
décider, le médecin peut étre exonéré de la partie la plus lourde de sa responsabilité » (Verspieren,
2005).
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La question de la responsabilité est centrale et limite la démocratie sanitaire dans la mesure ou
le principe de I'indépendance thérapeutique du médecin doit étre respecté. Un arrét de la cour
administrative de Lyon du 15 mai 2007 affirme en effet que le médecin ne peut en aucune facon « se
voir imposer la mise en ceuvre d’'une thérapeutique par la personne malade, quelque que soit la qualité
de celle-ci». Cet arrét limite la démocratie sanitaire (Kolbert, 2007, p.1470), la décision du patient
sarrétant ]a ou commence I'indépendance thérapeutique du médecin (Aidan, 2011, p.153). De quelle
démocratie sanitaire patlons-nous alors ? Si Pauteur de la décision demeure le médecin, ce dernier
peut travailler a 'acceptabilité de la décision par le malade.

- Le probléeme de la délégation de taches gratuite qui entraine un report sur le patient d’une partie de
Iactivité effectuée par le passé par un soignant

Pour impliquer les patients souffrant de pathologies chroniques dans la gestion de leur trajectoire
de soin, les structures d’exercice collectif peuvent étre présentées comme un « espace commun de
production des soins » méme si elles ne semblent a ce stade permettre qu’une « faible appropriation
de linterprofessionnalité par les patients » (Pedrot, Fernandez, Le Borgne-Uguen, 2019). Plusieurs
recherches convergent en effet pour montrer que tous les patients « n’attendent pas de coordination
entre professionnels du soin» (Pedrot, Fernandez, Le Borgne-Uguen, 2019) et qu’il existe des
raisons rationnelles expliquant que « le patient peut aussi ne pas souhaiter la coopération » (Ferrand,
2003, p.222) entre ses soignants pour garder des marges de manceuvre en allant chercher un second
avis par exemple, pour garder le contréle de I'information ce qui peut poser des problématiques
d’interactions médicamenteuses ou d’examens multiples ou enfin pour « gérer le morcellement de la
confiance » (Ferrand, 2003, p.224) qui reste - dans le colloque singulier patient-soignant - fortement
interpersonnelle.

I’éducation a la santé comme la professionnalisation des aidants (Chanial, Gaglio, 2013 ; Demailly,
2014 ; Touahria-Gaillard, Trenta, 2019) ne constituent-elles pas des allégements du travail des
professionnels de santé par un report sur les patients eux-mémes et leurs familles ? Le role croissant
donné aux aidants et aux proches (qu’ils le veuillent ou non d’ailleurs) correspond a une délégation de
taches au sens ou c’est le manque d’aides-soignantes et d’infirmieres qui contraint les familles a étre
de plus en plus actives et présentes dans le systeme de santé frangais.

- Le paradoxe des dispositifs de participation des patients qui s’averent non neutres et qui continuent
« d’exprimer Pautorité médicale » (Bureau, Hermann-Mesfen, 2015)

On retrouve ici, dans le domaine médical, les injonctions paradoxales mises en lumiere dans I'analyse
des dispositifs qui, tels que le contrat d’insertion du Revenu Minimum d’Insertion, ont cherché a
déhiérarchiser les relations et a introduire une forme d’horizontalité, d’ouverture a la société civile et de
mettre sur un pied d’égalité des parties-prenantes inégales. Le caractere paradoxal de cette injonction a
'autonomie conduit a une stratification sociale dans les formes de réception (Duvoux, 2009).

- Le trompe P'ceil rhétorique de la médecine centrée sur le patient qui a néanmoins des effets sur
I'imaginaire social (Castoriadis, 1975) puisqu’il entraine une recomposition du pouvoir médical en
place.

Entre les valeurs véhiculées par les centres de santé et 'objet organisationnel en tant que tel, il existe
un décalage qui en fait un objet dual a appréhender et a analyser au regard de ces deux aspects. D’un
coté, I'idéologie et les convictions permettent de donner du sens aux actions ; de I'autre, et comme
ces actions se déploient dans un cadre institutionnel contraignant, un hiatus entre les moyens alloués
aux actions et I'investissement engagé peut apparaitre.
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Conclusion

Dans cette revue de littérature, nous nous sommes employés a élaborer une réflexion sur la place
et les fonctions des centres de santé dans le systéme de protection sociale frangais. En partant d’'un
état des lieux de la situation des centres de santé (datant de 2019), cet état de I'art développe une
réflexion croisée sur les dynamiques a I'ceuvre dans les secteurs sanitaire et social. Au travers des défis
contemporains de la solidarité, plusieurs enjeux apparaissent a partir des difficultés soulevées par la
participation des usagers dans un systeme social et de santé qui entreprend de se réformer a partir
d’une rupture avec la stricte hiérarchie des relations médicales.

La premicre section présente, de manicre succincte, 'état de développement et les caractéristiques
principales des centres de santé (I). Parmi les centres polyvalents, ces structures pluriprofessionnelles
sont destinées a proposer un modele ouvert et accessible a tous, ayant une capacité a lier les dimensions
sanitaires et sociales. 'inscription de ces centres de santé dans la filiation des dispensaires et, plus
généralement, dans I'invention, concomitante du développement de la ville ouvricre et de la médecine
sociale au dix-neuvieme si¢cle, poursuit une mission d’acces aux soins a travers un équilibre entre la
maitrise des couts et la constitution d’une offre de qualité pour les populations modestes méme si loffre
est généraliste pour éviter la stigmatisation. Ces centres ont vocation a s'inscrire dans les zones ou la
densité médicale est faible.

Nous avons souligné 'ambivalence de I’histoire de cette médecine sociale (IT), source de normalisation
dans le double contexte de I'urbanisation et de I'industrialisation du dix-neuvieme siecle d’une part,
moyen d’émancipation en faisant exister des pathologies et des populations issues du développement
méme de la modernité économique et sociale d’autre part. Dans la filiation de ces initiatives, la santé
publique s’est imposée a travers Pédification de I'Etat social, en inscrivant ses missions préventives au
cceur du modele de gouvernement des institutions de protection sociale.

Néanmoins, et c’est la le deuxicme enjeu de cette revue de littérature, ces fonctions préventives
entrent en tension avec I'organisation dominante du systéme de santé francais fondée sur une approche
majoritairement curative (I1I). Les éléments de diagnostic du systeme de santé contemporain conduisent
au constat du maintien de fortes inégalités et a un manque de coordination des prises en charge qui dépasse
le seul parcours de soins du patient pour intégrer des dimensions sociales structurantes (ouverture de
droits sociaux, logement, alimentation, etc.) pour ce qui concerne les enjeux de santé. Les trois sources
de la difficulté a articuler sanitaire et social sont la prégnance de I'exercice libéral de la médecine, avec
la liberté d’installation et de choix des médecins, sources d’inégalités territoriales dans l'offre et de
discriminations dans I'acces aux soins d’une part, la faiblesse de la prévention, non rémunérée dans le
cadre — encore dominant — du paiement a 'acte d’autre part, et enfin le cloisonnement entre ’hopital et
la ville, qui est source de complexité et d’inefficacité pour les patients les plus vulnérables.

Assis, pour ce qui concerne son volet ambulatoire, sur I'exercice libéral et individuel de la médecine
ainsi que sur une forte segmentation entre le secteur ambulatoire et le secteur hospitalier, le systeme de
santé a da s’adapter a la résurgence de la pauvreté a une large échelle dans notre société, que la crise
sanitaire en cours accentue et rend visible. Les principes dominants —assurantiels (bismarckiens), financé
par la cotisation sociale - du systéme se trouvent en contradiction avec les nécessités imposées par la
dégradation de la situation sociale et 'exposition des populations les plus défavorisées a des pathologies
chroniques. Dans ce contexte, un deuxieme pan — assistantiel (béveridgiens), financé par 'impét - du
systeme de protection sociale a été élaboré, ciblé et sous conditions de ressources. Celui-ci offre un acces
aux soins pour les personnes exclues des protections assurancielles issues de Iattachement stabilisé au
marché du travail. Il pose néanmoins des problemes de stigmatisation, de discrimination et d’effets de
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seuil. I'inefficience de cette organisation souligne la limite des ambitions d’une action a méme le social,
tournée vers la prévention, ce qui met en échec (relatif) le projet de la santé publique, confrontée a
des inégalités criantes dans la mesure ou ceux qui se saisissent le mieux des actions de prévention sont
également ceux qui en auraient le moins besoin, ce qui contribue a accroitre les inégalités de santé au lieu
de les réduire. Sur le constat de I'ineffectivité des solutions traditionnelles en matiere sanitaire comme
sociale, de nombreuses réflexions et modeles d’action ont été élaborés. Les dimension préventives,
territorialisées et participatives sont au cceur de ces stratégies. Les sections suivantes évoquent les effets
de ces développements sur les professionnels et les patients, les deux poles de la relation, les mutations
culturelles et positionnelles attendues d’eux mais aussi les limites tres profondes aux inflexions engagées.

Ainsi, les centres de santé¢ ont vocation a recréer de la continuité et de I'universalité dans un systeme
profondément dualisé. Les centres de santé le font en s’appropriant un ensemble de normes (prévention,
territorialisation, participation) promues par les politiques publiques en réaction a cette dualisation et
au développement d’'un pan assistantiel, a tous points de vue, insatisfaisant. Les métiers du social et
du sanitaire, méme s’ils conservent de fortes différences, sont traversés par un ensemble d’exigences
communes (IV). Nous avons relevé que la figure tutélaire du professionnel intervenant, de manicre
strictement individualisée, dans le cadre d’un modele réparateur (ex posi), est désormais mis en crise. Les
professionnels du secteur sanitaire et social ont redéployé leurs actions en multipliant les thématiques
d’intervention pour s’adresser aux personnes prises en charge dans leur globalité alors que les usagers
sont paradoxalement confrontés a la prédominance des logiques professionnelles. Lintervention sociale
signe en effet une démultiplication des postures professionnelles et des champs d’action. L'« aller-vers »
s'impose notamment comme une réinvention des formes d’action, en suscitant une nouvelle relation
avec les usagers et en allant au-devant de difficultés sociales qui ne parviennent, sans cela, pas a se faire
entendre. Néanmoins, les difficultés liées au plein déploiement de ce modcle persistent, méme si des
collaborations renouvelées se sont mises en place au sein des municipalités, de la part du secteur associatif,
voire méme de ’hopital avec les Permanences d’Acces aux Soins de Santé (PASS) ambulatoires. e
manque d’articulation entre le sanitaire et le social, qui reste un des écueils de la rénovation des formes
d’intervention, ouvre dans le méme temps un enjeu de professionnalité pour les métiers qui se déclinent
autour de P'assistance sociale ou de la médiation en santé.

La derniere section s’est penchée de maniére plus approfondie sur la dimension participative de Ioffre
des centres de santé (V). Elle s’est notamment intéressée au droit de contribution des usagers, dont les
modalités sont étudiées. La participation y est analysée comme une fiction utile et efficace, malgré la
réalité du fonctionnement descendant des procédures mises en ceuvre. Les caractéristiques ici mises en
lumiéere fournissent un analyseur de dynamiques visibles bien au-dela des centres de santé et méme du
systeme de santé.

Pour conclure, dans cet état de I'art, nous avons identifié un risque, celui de la résidualisation de
loffre de soins, c’est-a-dire du traitement différencié des populations paupérisées. Ce ciblage, porteur
de stigmatisation, peut s’appatenter, comme I’assistance en maticre sociale, a un renoncement. Pour
éviter cet écueil, le développement de dispositifs et de structures qui permettent un acceés aux soins
sans rompre avec un principe d’universalité, seul 2 méme d’éviter de renforcer une segmentation
déja tres avancée de offre de santé apparait comme une nécessité. Cette articulation entre médecine
générale et médecine sociale, entre exercice individuel et pluriprofessionalité, est la seule 2 méme
d’assurer une effectivité, dans le contexte actuel, au principe de solidarité qui doit régir 'organisation
du systeme de protection sociale, si celui-ci se veut universel.
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