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Le processus de construction sociologique de l'objet de « coopération »...

es multiples divisions et les cloisonnements cumulatifs qui caractérisent

I'histoire de notre systeme de santé sont aujourd’hui percus comme ina-
déquats face aux situations des usager-ére-s, dont la complexité implique de
prendre en compte aussi bien des facteurs biologiques que sociaux et environ-
nementaux : expositions et comportements a risque, vieillissement, patholo-
gies chroniques, inégalités sociales de santé... A en croire les gestionnaires du
systeme de santé, la solution a ces problemes résiderait dans le développement
et le renforcement des coopérations entre les professionnel-le-s de santé, ou
encore entre les professionnel-le-s et les usager-ére-s, mais aussi entre les sec-
teurs du sanitaire, du médico-social et du social. Toutefois, la définition de ces
pratiques dites de coopération est loin d’aller de soi ; elle varie notamment
selon le regard adopté par celles et ceux qui en parlent, les mettent en ceuvre
et éventuellement les étudient, au nombre desquel-les on peut compter les
sociologues.

La visée de cet ouvrage collectif est d’aller voir, au plus prés des situations
de terrain, ce qui se joue au-dela ou sous le couvert des injonctions a la coopé-
ration, tout en prenant en compte leurs effets, par exemple, sur les frontiéres
professionnelles, sur 'autonomie des protagonistes, ou encore sur la légitima-
tion ou I'invalidation des savoirs tant professionnels que profanes.

Si, comme le rappelait Erhard Friedberg (1994), la coopération s’inscrit
dans des rapports de pouvoir et suppose des mécanismes de régulation pour
perdurer, il est intéressant de s’interroger sur les logiques sous-jacentes a ces
mécanismes. Comment et par qui les modalités de la coopération et, a travers
elles, I’activité de travail, sont-elles construites ? Qui tente ou est sommé de
coopérer, qui s’exécute par intérét ou sous contrainte ? Comment les pratiques
de coopération sont-elles mobilisées, instrumentalisées, affichées ou effacées
dans les luttes pour la maitrise des savoirs et de la division du travail de santé ?
Voici quelques-unes des questions auxquelles cet ouvrage apporte des élé-
ments de réponse a travers les contributions qui le composent.

Avant d’entrer dans le vif du sujet des pratiques de coopération, quelques

mots seront d’abord consacrés a I'historique de cet ouvrage collectif et aux dif-
férentes étapes qui ont jalonné son élaboration.
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Propos préliminaires

Le processus de construction sociologique de l'objet de « coopération »...

1. Les fruits d'une longue « coopération » entre les tenant-e's
de deux courants de recherche sociologique

Au cours du temps, les échanges entre sociologues « des groupes pro-
fessionnels » et sociologues « de la santé » ont toujours été nourris. Les pre-
mier-ere-s, réuni-e-s autour d’'un « programme de recherche scientifique » (au
sens d’'Imre Lakatos, 1970), ont fait des professionnel-le-s de la santé une figure
idéal-typique pour I’étude des pratiques, des dynamiques professionnelles, et
des rapports entre les métiers, professions, groupes professionnels ou leurs
segments qui se reconnaissent et sont reconnus sous un méme nom (Denise,
2018 ; Divay et Girard, 2019 ; Zolesio, 2012).

Les second-e-s ont donné a la sociologie des groupes professionnels une
place centrale parmi la diversité d’approches théoriques (Herzlich et Pierret,
2010 ; Vassy et Derbez, 2019) mobilisées pour analyser les politiques publiques
de santé, les institutions et les organisations, et surtout les savoirs, les pra-
tiques et les représentations des acteur-rice-s (patient-te-s, professionnel-le-s,
associations, etc.) composant les systémes de santé.

Si ce dialogue prend forme au travers de travaux de recherche, il a égale-
ment donné lieu a des rencontres réguliéres lors des congrés de 1’Association
francaise de sociologie (AFS) entre les chercheur-e-s intervenant au sein de
deux réseaux thématiques, le RT1 « Savoirs, travail et professions » et le RT19
« Santé, médecine, maladie et handicap ». Le présent ouvrage s’inscrit dans
le cadre d’'un des épisodes de cette « coopération », initié en 2018 a travers
lorganisation de journées d’études, qui se sont tenues en mars 2019. La coopé-
ration s’est poursuivie par la valorisation de ces journées et I'écriture d’articles
tirés de certaines des communications, en vue d’'une publication qui dépasse la
constitution d’actes.

1.1. 2018-2019: a la croisée des regards posés sur « les pratiques
coopératives et participatives en santé »

Dans le sillage des sessions croisées réguliérement organisées lors des
congres de ’AFS depuis une vingtaine d’années, trois sociologues appartenant
au RT 1 et trois autres au RT 19 s’associent en 2018 pour organiser des jour-
nées d’étude intitulées « Pratiques coopératives et participatives en santé ».
Dans une période ou cette thématique était largement popularisée, I'idée a été
de sonder I’écho que les orientations et incitations institutionnelles, ministé-
rielles, politiques avaient concrétement et effectivement dans le champ des
pratiques, tout en observant comment les sociologues procédaient pour en sai-
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sir les manifestations. Que suscitaient sur le terrain ces appels a la coopération
dans le domaine de la santé ? Une redistribution des cartes dans le partage
des taches ? Des reconfigurations des territoires ? De nouvelles alliances ou
disputes autour des savoirs théoriques et empiriques ? En bref, comment des
discours ou injonctions venant souvent « d’en haut », mais aussi parfois « d’en
bas », trouvaient-ils une répercussion dans les pratiques et les politiques ?

L’appel a communication lancé mi-2018 a donné lieu a plus de 70 pro-
positions, tant de la part de chercheur-e-s que d’acteur-rice-s du monde de la
santé. Les journées d’études se sont tenues les 28 et 29 mars 2019, combinant
conférences et ateliers rassemblant 61 communications.

La conférence pléniére introductive comprenait trois interventions : celle
de Patrick Castel, qui brossait une généalogie des politiques de la coordination,
soulignant leurs enjeux organisationnels et professionnels (Castel p. 339 de
cet ouvrage) ; puis celle d’Olivia Gross qui explorait les ressorts de 'engagement
des patients dans le systeme de santé (Gross, 2017), et enfin celle d’Alexandre
Mathieu-Fritz qui, pour sa part, analysait, a travers le cas de la télémédecine,
les multiples effets de I'intégration des technologies de l'information et de la
communication sur les pratiques coopératives en santé (Mathieu-Fritz, 2021 ;
et p. 33 de cet ouvrage).

S’ensuivaient 61 présentations, dont 13 a plusieurs voix, réparties dans
20 sessions construites autour d’une quinzaine de thématiques : socio-histoire
des pratiques participatives et coopératives, dispositifs et politiques publiques
de la participation et de la coordination, discours et rhétoriques autour des
pratiques participatives et coopératives, coopération entre groupes profes-
sionnels de la santé et luttes de territoires, reconfiguration des groupes profes-
sionnels et division du travail, rapports de pouvoir entre groupes profession-
nels médicaux, ou entre professionnel-le-s du social et de la santé, nouvelles
frontieres de la profession infirmiére, métiers de la coordination, limites de la
participation des patient-e-s, participation des usager-ére-s dans des univers
totalitaires, ou encore questionnements éthiques et moraux dans les pratiques
de coopération...

Lors de la conférence pléniere de cloture, Audrey Mariette et Laure Pitti
centraient leur intervention sur les mouvements dans le temps et dans l'es-
pace qu’ont connus les pratiques de coopération, a travers une généalogie des
luttes qui structurent ces pratiques et des rapports de pouvoir dans lesquels
elles sont inscrites, et a travers une analyse des circulations transnationales
qui les modelent (Mariette, 2021 ; Mariette et Pitti, 2021a). Enfin, Baptiste
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Godrie ouvrait une réflexion sur les modalités de participation des usager-ére-s
du soin, spécifiquement dans le champ de la santé mentale, en pointant du
doigt le fait que cette participation a trés souvent pour effet de déposséder
les acteurs de leurs propres savoirs expérientiels en réduisant ces savoirs a
une forme compatible avec le régime des connaissances scientifiques (Godrie,
2021).

1.2. 2020-2022 : processus d'élaboration d'un ouvrage destiné a laisser
une trace réflexive

Décision a été prise de donner une suite a ces journées, et ce pour plu-
sieurs raisons. Classiquement, il s’agissait de laisser une trace de productions
éphémeres que représentent des communications, tout en leur permettant
d’étre retravaillées puisqu'un nouvel appel, cette fois a articles, a été transmis
aux participant-e-s de ces journées d’études. Celui-ci était accompagné d’un
argumentaire explicitant son double objectif : d’'une part, une large diffusion
des travaux, notamment aupres des chercheur-e-s, étudiant-e-s ainsi que des
membres des institutions, organismes et établissements de santé ; d’autre part,
l'ouverture d’un dialogue scientifique, disciplinaire, interdisciplinaire et pro-
fessionnel.

Les Editions de I'Irdes, dont les publications s’inscrivent dans le champ
de la recherche appliquée et pluridisciplinaire en santé, constituaient un canal
de publication adapté a ce projet, notamment grace a une mise en ligne en
acces libre permettant une large diffusion de I'ouvrage. Par ailleurs, a travers
la valorisation d’une réflexion initiée lors des journées d’études de 2019, cette
publication inaugure la création d’une collection nommée « Sociologie » au
sein des Editions de I'Irdes, offrant un nouvel espace d’expression et de partage
de la connaissance sociologique.

Au terme d’un travail de relecture des communications présentées lors
des journées d’étude, ont été retenues celles fondées sur la présentation de
résultats d’enquétes de terrain documentant la mise en ceuvre de pratiques de
coopération, centrées soit sur un ou plusieurs groupes professionnels, soit sur
des dispositifs ou politiques visant a favoriser de telles pratiques.

Un travail éditorial coopératif conséquent s’en est suivi en 2020 et 2021
recouvrant la relecture des textes et les échanges avec les auteur-e-s, 'organi-
sation de 'ouvrage en parties, la sollicitation d’une postface, et la rédaction
collective d’une introduction.
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Trouver des terrains d’entente entre six collegues ayant des cadres de
référence théoriques différents, voire divergents, suscite des débats passion-
nants et passionnés. Nous avons expérimenté ce que de nombreux-ses contri-
buteur-rice-s décrivent dans leurs recherches : une confrontation a des diffi-
cultés de compréhension quand les « coopérateur-rice-s » restent attaché-e-s
a leurs visions du monde ou de la science, a leurs méthodologies, etc. D’ou
un temps de maturation nécessaire, parfois au prix d’un ralentissement du
processus de publication, débouchant sur des sorties de débats ou disputes
par un enrichissement mutuel, mais aussi par des compromis ou finalement
des renoncements nécessaires pour s’accorder afin d’atteindre ensemble le but
visé.

Un choix sur lequel il a été toutefois aisé de s’accorder a été celui de ne
pas reprendre le titre des journées d’études pour 'ouvrage. Les « pratiques
coopératives et participatives en santé » ont été abandonnées au profit de
I’énoncé « Pratiques de coopération en santé. Regards sociologiques », insis-
tant ainsi davantage sur I'approche scientifique et critique d’'un objet recentré
et distingué des discours institutionnels. La temporalité de la publication, plus
lente que l'organisation et le déroulement de journées d’études, a contribué a
cette distanciation qui transparait dans la structuration d’ensemble de 1'ou-
vrage, dans le regard porté via la postface par un sociologue certes spécialiste
du domaine de la santé, mais extérieur au projet, et dans un questionnement
introductif sur les mots utilisés.

2. A propos de la polysémie de la notion de « coopération »
en santé

Le questionnement sémantique soulevé ici renvoie a des références théo-
riques et s’appuie sur des discours institutionnels, un jargon professionnel, ou
encore des catégories indigenes et profanes : ce matériau est notamment pré-
sent dans les textes rassemblés dans cet ouvrage. L'objectif de ce paragraphe
est modeste : il vise 'amorce d’une réflexion portant, d’une part, sur les accep-
tions de la notion centrale de « coopération », dont un rapide examen révele le
caractere polysémique, d’autre part, sur les conséquences de cette polysémie
sur ses usages sociaux.

Pour commencer, la disparition des « pratiques participatives » du titre,
mentionnée précédemment, n’est pas seulement un choix éditorial. Elle cor-
respond au fait que les pratiques coopératives ont davantage suscité I'attention
des auteur-e-s, tandis que la question de la participation est restée marginale
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dans les contributions regues. Et méme dans les chapitres ou elles sont trai-
tées, les pratiques participatives prennent la forme de situations spécifiques
de coopération entre des professionnel-le-s et des « non-professionnel-le-s »,
impliqué-e-s ensemble dans la réalisation de taches, dans la mise en ceuvre
de politiques de santé, ou dans la définition du réle de chacune des parties
prenantes.

C’est donc au mot « coopérer » que les un-e-s et les autres recourent pour
décrire avec précision ou simplement évoquer le fait de produire ensemble
(cum) une ceuvre (opus). Ce « travailler ensemble » s’observe au sein de
micro-situations de travail, recouvrant des taches effectuées en méme temps,
successivement ou alternativement, de facon récurrente ou ponctuelle, par
plusieurs travailleur-se-s de statuts divers, dans un (mi)lieu commun ou sur
plusieurs sites, suivant des objectifs diversement partagés, pour des personnes
(clientes, patientes, usageres, etc.) ou sur des objets (Joseph, 1994).

Les 32 contributions réunies offrent, des lors, 'occasion de réinterroger
la notion de « coopération », en suivant des approches méthodologiques et
théoriques différentes. Toutefois, 'exploration sociologique des « pratiques
coopératives », qui se déploient, en 'occurrence dans le domaine de la santé,
ne constitue pas un questionnement aussi simple qu’il n’y parait. La notion de
coopération, méme centrée sur les pratiques, renvoie a un ensemble bigarré de
significations et d'usages sociaux tant de la part des sociologues que de leurs
enquété-e-s.

2.1. Des registres pluriels...

Une premiere approche proposée correspond a une lecture thématique
des textes, couplée a un début de recensement terminologique des mots syno-
nymes, proches ou associés. Sans prétendre a I'exhaustivité, cette démarche
permet de distinguer cinq registres sémantiques autour du verbe « coopérer »
et de son substantif « coopération ». Ils sont mobilisés par des acteur-ice-s rat-
taché-e-s a des mondes sociaux différenciés ou elle-il-s poursuivent des objec-
tifs similaires ou différents, voire parfois opposés. Derriere les mots, appa-
raissent les usages sociaux qui en sont faits. Ces mots peuvent ainsi constituer
des outils de promotion ou encore des armes de lutte, tantot offensives, tantot
défensives. Elles sont déployées entre parties prenantes rivales et concurrentes,
ou, au contraire, alliées et coalisées face a un adversaire, éventuellement liées
par un rapport hiérarchisé, mais ayant toujours affaire a des décideurs ou des
financeurs.
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Le premier registre, que 'on retrouve dans nombre des contributions de
l'ouvrage, donne a voir les différentes formes que peuvent prendre les situa-
tions de travail en commun (Acker, 2004). Dans cette perspective, les expres-
sions rattachées a la notion-racine « coopération » telles que « pratiques coo-
pératives », « démarches collaboratives », « dispositifs participatifs » font
le plus souvent écho a des catégories indigenes — ce qui montre a quel point
les milieux de travail sont traversés par ces thématiques — et sont mobilisées
comme outils de descriptions des pratiques (le faire) et des modalités d’or-
ganisation de la division du travail, de la distribution des taches, des roles,
des fonctions, des champs de compétences, etc. Des distinctions classiques
entre « formel » et « informel » ou encore « travail réel » et « travail prescrit »
affinent I’analyse des situations souvent qualifiées de « travail en équipe » afin
de mettre au jour leur complexité et leur ordre négocié (Strauss, 1992).

Bien que partie intégrante du « travailler ensemble », la question essen-
tielle du partage des savoirs forme a elle seule un deuxieéme registre de notions
connexes, entre autres construites a ’aide des trois préfixes « inter », « pluri »,
« trans », auxquels sont par exemple accolées la « professionnalité » ou la
« disciplinarité ». L’accent est mis sur le croisement de visions d’experts, visant
un processus de décloisonnement et une fertilisation réciproque des savoirs.
Cet objectif ne concerne pas quun entre-soi composé de spécialistes profes-
sionnels. Un déplacement du regard conduit a considérer aussi les savoirs dits
« profanes ». Les travaux portant sur les soins aux patients atteints de patho-
logies chroniques viennent interroger la logique paternaliste sous-jacente au
colloque singulier entre médecin et malade (Szasz et Hollender, 1956 ; Par-
sons, 1975 ; Freidson, 1984 ; Emanuel et Emanuel, 1984 ; Pennec et al., 2014 ;
Bloy, 2015), et I'ancestral principe hippocratique d’une rencontre entre une
confiance et une conscience.

Mais il ne faut pas croire que la notion de coopération ne recouvre que
des significations positives. Le troisiéme registre sémantique bien mis en évi-
dence par les auteur-e-s de cet ouvrage collectif se veut ainsi plus critique. La
coopération devient génératrice de tensions, de désajustements, de perte de
sens du travail, de frustrations qu’elle entraine dans son sillage. Ce cortege
sémantique évoque les difficultés et la « souffrance au travail » (Dejours, 1998)
provoquées par 'empéchement d’un travail de qualité (Clot, 2010). Ce registre
ne se limite toutefois pas qu’aux effets psychologiques ou socio-psychologiques
de la coopération lorsqu’elle est empéchée, les conséquences psychosoma-
tiques ou somatiques entrent dans cette problématique, celle de la santé des
professionnels de la santé, theme curieusement resté dans I'angle mort des
regards sociologiques adoptés ici.
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Le quatriéme registre a fait I’objet de réflexions et d’analyses beaucoup
plus fournies dans la littérature sociologique et dans ’ouvrage. Entre le niveau
micro des pratiques des travailleur-se-s et celui, plus macro, des enjeux natio-
naux ou transnationaux du systeme de santé (Cresson et al., 2003), se situe
un entre-deux fait d’écologies liées, habité par de fourmillants groupes profes-
sionnels (Abbott, 2003), pour lesquels la coopération est aussi un enjeu vital.
L’observation de leurs dynamiques donne a voir des jeux d’alliances straté-
giques d’inclusion, d’exclusion. Le terme le plus important devenant alors celui
de « frontiére », théatre de luttes, de guerres menant parfois a la disparition
d’un groupe professionnel ou, en tout cas, a la conquéte d’une part de son ter-
ritoire, voire a sa « renaissance » (Koechlin, 2021). Les interactions entre les
personnels de santé (entre autres, médicaux-ales, paramédicaux-ales) étant
sans doute une des scenes de la santé ou les réaménagements des frontiéres
entre des groupes professionnels, plus ou moins bien établis, sont les plus
vivaces et incessants. Plus largement, les frontiéres entre les mondes profes-
sionnels de la santé et du social font également I'objet de déplacements a tra-
vers les nombreuses interactions professionnelles qui jalonnent les parcours
des usager-ere-s ou des patient-e-s.

Le cinquiéme et dernier registre surplombe les groupes professionnels
et 'ensemble des parties prenantes, qui sont de plus en plus bousculé-e-s par
des contraintes organisationnelles et institutionnelles obéissant a des logiques
politiques et financiéeres (Belorgey, 2010 ; Juven, 2016). Les injonctions a la
coopération, managériales et gestionnaires, se font de plus en plus pressantes.
Pour aller vite, on peut dire que le nouveau management public, phénomene
certes polymorphe mais dont les multiples manifestations se font lourdement
sentir, notamment dans les établissements de santé (Juven, Vincent et Pierru,
2019), heurte de plein fouet les soignant-e-s dont les métiers et les formations
sont en perpétuelle reconfiguration. Ces personnels sont sommés de « coopé-
rer », certains y gagnant au passage un morceau de territoire pris chez les
groupes de collégues voisins, par exemple par le biais d’'une délégation de
taches protocolisée. Des « expérimentations de coopération » sont mises en
place avant une généralisation plus ou moins annoncée. La contrainte externe
prend souvent I'allure d'une « coordination » décrétée, qui se concrétise par
Pavénement de fonctions et de nouveaux métiers portant les noms expli-
cites de « médecin coordonnateur » ou « coordinatrice de maison de santé »
(Schweyer, 2019). Les lectrices et lecteurs trouveront dans cet ouvrage de nom-
breuses analyses de ces pratiques et politiques et de leurs effets, et notamment
les résultats d’enquétes portant sur les tactiques et stratégies managériales
ainsi que sur les outils de gestion.
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Si la mise en ceuvre de pratiques de coopération est d’autant plus ardue
qu’elles doivent s’intégrer dans le fonctionnement de structures hospitaliéres
bureaucratiques et complexes (Grosjean, Lacoste, 1999), cette mise en ceuvre
est également dans les secteurs d’activité libérale peu régulée ot les principes
de liberté et d’autonomie des acteurs sont fortement valorisés (Fournier, 2014 ;
Moyal, 2019 ; Vezinat, 2020 ; Hassenteufel et al., 2020).

2.2. .. etdes usages sociaux différenciés

Ce rapide recensement révéle que la notion de « coopération » est
employée a des fins variées, descriptives et analytiques par les chercheur-e-s
(Reicher-Brouard, 2001), mais aussi dans des discours institutionnels et poli-
tiques relevant de la rhétorique, marqués par un flou dans les définitions et
conceptualisations mobilisées.

Son succés peut étre attribué au fait que la « coopération » entre dans la
catégorie des « notions vertueuses : tout le monde y aspire et est prét a s’y ral-
lier » (Junter-Loiseau, 1999). Sil’'on ajoute a cela le caractére d’évidence qu’elle
parait recouvrir, alors, « le tour est joué ». Cette notion « passe partout » se
faufile en douceur dans toutes les spheres de la santé. Ce constat a étayé le
choix de perspective fait dans cet ouvrage consistant a centrer les regards et
la réflexion sur les pratiques de coopération, telles qu’elles sont construites et
se manifestent plus ou moins spontanément, ou sous l’effet de facteurs dont la
force de contrainte est plus ou moins agissante.

3. Conséquences de la polysémie de la notion

de « coopération » pour l'analyse sociologique

L’élasticité de cette notion invite a une démultiplication des angles d’ana-
lyse, en distinguant plusieurs approches, mais aussi en les articulant entre elles.

3.1. Approches historiques, organisationnelles et politiques

Au-dela de la sphére strictement médicale ou soignante, les multiples
transformations du systeme de santé invitent a saisir les pratiques de coopéra-
tion sous différents angles.

Au plan historique, on peut notamment associer le développement de

« pratiques coopératives » a une dé-légitimation de la « tradition clinique »
valorisant I'autonomie du clinicien au profit de la « médecine fondée sur les
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preuves » (Dodier, 2003), laquelle tend a renforcer des interdépendances
entre les segments professionnels. Corrélativement, des changements majeurs
— en partie issus des premiéres années de lutte contre le sida — ont contribué a
redéfinir la place attribuée aux usager-ére-s et patient-e-s au sein de la relation
thérapeutique et dans le systeme de santé (Akrich et al., 2009 ; Pinell, 1999 ;
Rabeharisoa et Callon, 1999). La prise en compte des savoirs basés sur I'ex-
périence, 'implication active des patient-e-s dans leur trajectoire de soin, ou
encore la lutte contre les inégalités de santé ont mis la coopération au premier
plan des transformations de ’'organisation du travail en santé et interrogent
aujourd’hui la place de 'usager-ére dans le systeme de soins (Bureau-Point et
Hermann-Mesfen, 2014). L'encadrement du « travail des patient-e-s » et les
injonctions a la coopération par les autorités publiques, pour certaines ins-
crites dans la loi', font entrer des patient-e-s qui ne sont pas tout a fait « pro-
fanes » car gagnant en expérience au cours de leur parcours de malades (sur-
tout s’il s’agit d'une maladie dite chronique), dans une division du travail de
soin et plus largement de santé publique déja changeante par ailleurs. Certains
interviennent d’ailleurs au titre de « patients experts », « patients ressources »
ou « patients intervenants » aux cotés des soignant-e-s (Troisoeufs, 2020).
Ces évolutions sont susceptibles de faire advenir ce que Strauss (1992) identi-
fiait comme une opportunité de remise en question du monopole des savoirs
détenu par les professionnel-le-s (Godrie, 2021).

La question des pratiques coopératives se pose également au plan des
organisations. Les travaux menés dans le cadre de certaines expérimentations
de coopération font apparaitre des oppositions entre des logiques différentes,
notamment entre une logique gestionnaire et des logiques professionnelles
(Robelet et al., 2005). 1ls soulignent '’émergence de missions ou de métiers
inédits (Mino et Robelet, 2010) : référent-e, coordinateur-rice de trajectoires,
coordinateur-rice de maison de santé pluriprofessionnelles (Schweyer, 2019),
médiateur-rice, infirmier-ére de pratique avancée, etc. Par ailleurs, alors que
les injonctions a la coopération entre professionnel-le-s et a la participation
des « profanes » sont formellement censées favoriser une plus grande porosité
des frontiéres professionnelles, dans les faits, elles générent ou accompagnent
des processus de segmentation (Strauss, 1992) et contribuent a la constitution
de « domaines d’expertise » dont 'acces est controlé par un groupe de pairs
(Demaziére et Gadea, 2009).

1 Voir notamment la Loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du sys-
téme de santé, qui introduit les notions de participation des usagers et de démocratie sanitaire,
ainsi que celle de coopération au sein de réseaux d’acteurs de la santé.
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Enfin, au plan politique, des textes de lois ont fleuri depuis les années
2000 (Berland, 2003 ; Hénaut et Bloch, 2014 ; Bergeron et Castel, 2014 ; Ber-
geron et Hassenteufel, 2018) jusqu’au plan stratégique « Ma santé 2022 » dans
le but de promouvoir la « coopération », et de dépasser les multiples cloisonne-
ments du systéme de santé. Qu’il s’agisse de formes de travail a plusieurs pro-
fessionnel-le-s, en réseau (Bungener et Poisson-Salomon, 1998), « en équipe »
(Fournier, 2014), dans des dispositifs spécifiques (Fournier et al., 2018 ; Rou-
telous et Philippe, 2020), ou plus largement de la division des taches de soin
et de production de connaissances entre professionnel-le-s et non-profession-
nel-le-s, expert-e-s et profanes/amateur-rice-s (Bercot, Divay et Gadea, 2012 ;
Bureau et Hermann-Mesfen, 2014), les pratiques, souvent dites « coopéra-
tives » dans les discours officiels, mettent a 'épreuve les frontiéres profession-
nelles et génerent des frictions entre des acteur-rice-s et des institutions du
monde de la santé dont les attentes et les moyens différent, voire s’opposent
(Cresson et al., 2003 ; Cresson et Schweyer, 2000 ; Sarradon-Eck et al., 2008).

3.2. Au-dela des distinctions artificiellement établies dans un but analytique

A travers ces constats, on percoit a quel point il peut étre jugé artificiel
de distinguer les dimensions historiques, organisationnelles et politiques éta-
blies pour faciliter une démarche analytique menant parfois a la constitution
de typologies. Dans les faits, ces dimensions s’entrecroisent, voire s’entre-
choquent. Toutefois, il apparait clairement et sans surprise que les injonctions,
directives, lois, et autres contraintes légales n’ont pas un effet pleinement puis-
sant et coercitif sur les pratiques, et que bien souvent, les changements se pro-
duisent d’abord dans le cadre des pratiques et des interactions. Et ce sont ces
changements que le politique et le 1égislateur se trouvent contraints de prendre
en compte a posteriori et d’enregistrer officiellement dans des textes.

Par ailleurs, cette combinaison des dimensions historiques, organisa-
tionnelles et politiques est elle-méme traversée par des processus qui agissent
de concert ou non sur les groupes professionnels ou les situations de travail de
soin. Peuvent en effet intervenir des processus « externes » aux groupes pro-
fessionnels, comme les revendications des patient-e-s pour étre impliqué-e-s
davantage dans les processus de soin ou de recherche (Barbot, 2002 ; Dodier,
2003). Ces tentatives de reconfigurations externes, portées ou soutenues par
des organismes publics (tels que la Haute Autorité de santé ou les Agences
régionales de santé) ou par des acteur-rice-s civil-e-s (associations d’usa-
ger-ere-s, patient-e-s, etc.) ne sont pas sans conséquences pour les groupes
qui voient leurs frontieres professionnelles redéfinies parfois au détriment de
leurs propres définitions identitaires.
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La transformation de ces frontiéres professionnelles peut également
résulter de processus « internes », au sens ot ils se rapportent aux dynamiques
de segmentation des groupes professionnels (Strauss, 1992) ou aux conflits de
définition et de reconnaissance de juridictions professionnelles (Abbott, 1988).
Ainsi, des membres d'une méme profession peuvent voir leurs intéréts diver-
ger et en arriver a se mettre a échafauder différentes stratégies pour s’octroyer
des savoirs et des taches spécifiques, comme dans le cas des herboristes et des
pharmaciens d’officine (Gadea et Grelon, 2009).

3.3. Regards sociologiques sur les pratiques coopératives

L’étude de la « coopération », en tant que fait social, gagne a conjuguer
une pluralité d’approches, a I'image de ce que 'on observe sur les différents
terrains d’enquéte réunis dans cet ouvrage, et parfois aussi sur un méme ter-
rain.

Parmi les approches le plus souvent mobilisées, et parfois combinées
entre elles, figurent notamment : des grilles de lecture « interactionnistes »,
attentives aux logiques et processus microsociologiques, au fondement des
coproductions et négociations développées au sein des situations de travail
entre les interactant-e-s impliqué-e-s ; la sociologie « des groupes profession-
nels » s’'intéressant, quant a elle, aux dynamiques sociohistoriques observables
au sein et entre les territoires professionnels, a leurs luttes fondées sur des rhé-
toriques justifiant des petits ou grands changements comme 1’émergence, la
vie et la mort d’'un métier et ce quel que soit son prestige social ; une approche
plus « organisationnelle » marquée par 1’étude de stratégies conjointes ou
disjointes déterminées par des relations de pouvoir ; enfin, une approche, qui
aurait pu étre développée davantage ici, a 'aune de la « psychodynamique du
travail » mettant la focale sur les défectuosités de la coopération, ses causes
et ses effets, notamment en termes de « souffrance au travail » générant des
défenses individuelles ou collectives des travailleur-euse-s.

4. Des regards qui conservent leur actualité

L’épidémie de Covid-19, qui a commencé en mars 2020 apres la rédac-
tion des premiéres versions des textes ici réunis, et dans laquelle nous vivons
encore au moment de la sortie de cet ouvrage, ne peut étre passée sous silence.
En effet, si elle a contribué a accroitre la prise de conscience collective de 'exis-
tence de fortes inégalités sociales et territoriales de santé, criantes en France et
au-dela (Mariette et Pitti, 2021b ; Carde, 2021), elle a aussi fortement bousculé
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les pratiques et les organisations dans le monde de la santé. Sa survenue ne
remet toutefois pas en question la pertinence des analyses réunies, bien au
contraire. D’une part, la poursuite des recherches menées par de nombreux-
ses chercheur-es sur les pratiques professionnelles en santé, y compris sur des
pratiques de coopération, a confirmé la permanence des phénomenes sociaux
étudiés et les fortes résistances au changement qui s’observent méme dans des
périodes de fort bouleversement (Fournier et al., 2021 ; Schweyer et al., 2021 ;
Michel et Schweyer, 2021). D’autre part, les analyses rassemblées offrent un
état des pratiques de coopération a un moment donné, tout en montrant la fer-
tilité des regards sociologiques pour étudier sans relache des transformations
permanentes, y compris celles liées a I'’épidémie et a la crise qu’elle a entrainée
(Bergeron et al ., 2020 ; Gaudilliere et al., 2020).

A lissue de ce chapitre introductif, les lecteur-rice-s sont invité-e-s a se
plonger dans 'ouvrage et a s’en emparer a leur guise, notamment dans 'ordre
qui répondra le mieux a leurs attentes, ciblées ou bien plus imprécises, au gré
des trois parties et des textes qu’elles rassemblent, en gardant a I’esprit que ce
découpage résulte d’'un choix visant a mettre en valeur certaines orientations
des travaux, mais que les textes dépassent souvent cette catégorisation, et que
nombre d’entre eux auraient pu étre placés dans plusieurs de ces parties.

1l est d’abord proposé un ensemble de travaux centrés sur le travail de
coopération, et plus précisément sur la division du travail entre profession-
nel-le-s, patient-e-s, familles, bénévoles de la santé qui doivent inventer, amé-
liorer, adapter les modalités d’articulation et d’ajustement de leurs activités,
tout en parvenant a trouver les moyens pour résoudre leurs problémes et ten-
sions.

La deuxieme partie est centrée sur les dysharmonies qui peuvent sous-
tendre les pratiques de groupes professionnels a travers leurs luttes de terri-
toires, alors qu’ils revendiquent parallelement un mandat en tant que spécia-
listes de la coopération.

La troisiéme partie réunit des contributions sur les savoirs mobilisés
dans le développement de pratiques de coopération, selon qu’ils émanent des
professionnel-le-s, des malades, de leurs proches ou encore de non-profession-
nel-le-s (bénévoles, amateur-e-s, profanes, apprenant-e-s, etc.), et sur I'articu-
lation de ces savoirs.
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La derniere partie, prenant la forme d’une postface signée par Patrice
Pinell, vient clore I'ouvrage d’une facon originale en apportant non seulement
un regard extérieur sur I'ensemble des productions, mais également une heu-
reuse mise en perspective des évolutions qu’a connues la sociologie de la santé
depuis son émergence en France. Patrice Pinell adopte pour ce faire un regard
bourdieusien complémentaire a ceux déployés par les auteur-e-s de I'ouvrage,
contribuant ainsi grandement a en enrichir le contenu.
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Chapitre 1

Négociations autour de la division du travail entre parties prenantes

B Introduction

Le théme de la coopération s'appréhende dans ce premier chapitre a
un niveau microsociologique, a travers l'analyse des pratiques de travail
des parties prenantes impliquées dans la production d’'un bien ou d’'un
service dans les sphéres de la santé, qu'il s'agisse de pratiques préven-
tives ou curatives. Les taches et les contenus de travail sont les objets
de questionnement privilégiés des auteur-e's qui observent et décrivent
comment des travailleur-euse-s construisent, aménagent, redéfinissent
en permanence leurs taches en fonction des évolutions auxquelles ils et
elles sont confronté-e-s. Mais au-dela, ce qui est au cceur de la réflexion,
c'est le partage des taches orchestré par des processus de négociation,
des processus variables et toujours en redéfinition, renvoyant a une
division du travail autour de taches considérées comme plus ou moins
nobles. Il s'agit souvent d’une redistribution des cartes, c’est-a-dire des
attributions et prérogatives, qui se produit sous l'effet de différents fac-
teurs: évolution des attentes des usager-ére-s; mise en place de nouveaux
métiers, de nouveaux outils, équipements, matériels ou technologies, de
dispositifs de concertation ou de délégation de taches ; arrivée de nou-
veaux-elles intervenant-e-s non professionnel-le-s comme les « patients
intervenants » ; pénurie de certain-e-s spécialistes dont le temps est de
plus en plus compté ; ou encore luttes de territoires, notamment entre
paramédicaux-ales et médecins, et avec les usager-ére-s.

Comment les praticien-nes integrent-il-elle's les différents changements
choisis ou subis ? Comment parviennent-il-elle-s a maintenir une conti-
nuité et une cohérence dans leurs activités, notamment lorsque la santé
des malades est en jeu ? Quelles alliances, quelles tensions, voire quels
conflits ces incessants réajustement produisent-ils dans le quotidien des
situations de travail ? Ces questions se posant de fagon tout aussi cruciale
dans des contextes d'urgence, ou il faut intervenir dans Iimmédiateté et
faire montre d'une capacité collective de coordination spontanée et effi-
cace, que sur le long cours, dans le cadre de la prise en charge de la chro-
nicité, ou il s'agit plut6t de « tenir que de courir ». En outre, la probléma-
tique de la division du travail ne saurait étre pertinemment analysée sans
une prise en compte des hiérarchies implicites ou explicites entre des
groupes professionnels dotés d’'une autonomie plus ou moins grande,
ainsi que des statuts d'emploi des professionnelle-s, dont la marge de
manceuvre varie entre les salarié-e-s et leurs collégues installé-e-s en libé-
ral, sans parler du statut de bénévole ou amateur qui ouvre encore sur un
autre ordre de questionnements.
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B Résumé
Aujourd’hui, les pratiques coopératives et collaboratives en santé
reposent de plus en plus sur les Technologies de l'information et de la
communication (Tic). Leur utilisation s'effectue suivant des modalités
multiples et produit toute une série d'effets plus ou moins inattendus.
Le cas de la télémédecine montre combien l'introduction de nouveaux
outils numériques dans le cadre de la prise en charge médicale contri-
bue a transformer les pratiques, les modes de coopération, le partage
des taches, les frontiéres et les territoires professionnels, la production de
savoirs et les formes de pouvoir. Lanalyse des usages de deux dispositifs
(Télégéria et Télé-med) permet d'éclairer de facon complémentaire les
différentes dimensions des pratiques liées a la téléconsultation médicale
- i.e. une consultation qui seffectue, grace a un outil de communication,
avec un patient situé a distance. Télégéria offre une perspective sur des
formes de coopération inédites entre des professionnels de santé et des
soignants situés a distance les uns des autres et sur leurs usages de toute
une série d'outils « métier » dans différentes spécialités médicales. Létude
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du dispositif Télé-med, quant a elle, permet d'approfondir la question
des transformations, lors des téléconsultations, du colloque singulier et
des interactions qui en font la trame, dans un contexte comptant moins
d’acteurs et moins équipé que Télégéria. Ce second cas permet de mettre
en lumiére les transformations profondes de la relation thérapeutique et
de la coopération entre praticien et patient qui sont liées a I'utilisation du
dispositif de téléconsultation.
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D ans le contexte actuel, les pratiques coopératives et collaboratives en

santé sont de plus en plus médiées par les Technologies de I'information
et de la communication (Tic). Le cas de la télémédecine (encadré ci-dessous)
montre a quel point 'introduction de nouveaux outils numériques dans le
cadre de la prise en charge médicale contribue a transformer les pratiques coo-
pératives, le partage des taches, les frontiéres et les territoires professionnels,
la production de savoirs (notamment les savoirs cliniques concernant I'état de
santé des patients), ainsi que les formes de pouvoir.

Définition et objectifs de la télémédecine

La pratique de la télémédecine est reconnue par la loi de 2004 relative a
I'Assurance maladie, puis est autorisée par l'article 78 de laloi Hopital, patients,
santé, territoires (HPST) du 21 juillet 2009 et définie par le décret du 19 octobre
2010. La télémédecine est un ensemble d’actes médicaux réalisés a distance
par l'utilisation des Technologies de l'information et de la communication
(Tic) : téléconsultations, actes de téléexpertise, de télésurveillance et de
téléassistance médicales, régulation médicale des urgences par le Service
d’aide médicale urgente (Samu)/Centre 15. La télémédecine a pour objectif
principal d'améliorer l'acces a des soins de qualité dans les « déserts
médicaux » et la coordination des soins entre professionnels de santé. Son
processus d'institutionnalisation s'est affirmé récemment, avec la tarification
et le remboursement par I'Assurance maladie des actes de téléconsultation
a partir du 15 septembre 2018. Depuis février 2019, certains actes de
téléexpertise font également l'objet de remboursements. La loi du 24 juillet
2019 inclut la participation des auxiliaires médicaux en reconnaissant le
télésoin.

Si, aujourd’hui, la télémédecine est portée par un processus d’institu-
tionnalisation, son développement ne s’est effectué que lentement?. De plus,
les professionnels concernés jouissent toujours d’'une importante autonomie
quant a leur décision de s’engager ou non dans un dispositif de télémédecine,
voire de s’en désengager, ainsi qu’a la facon d’y pratiquer leur métier. Le rap-

2 Ce constat est valable jusqu’a la crise sanitaire liée au Covid-19, qui a contribué a une augmen-
tation trés importante du nombre de téléconsultations en mars et en avril 2020. Beaucoup de
praticiens se sont alors engagés au pied levé dans les téléconsultations, sans formation préalable,
et ont pu craindre de pratiquer une « médecine dégradée ». Leurs expériences concreétes de la
téléconsultation ont été variables : avec ou sans outil connecté (tensiomeétre, oxymetre, spiro-
meétre, etc.) ; avec ou sans personne tierce située aux cotés du patient et pouvant jouer un réle de
soutien, voire de délégataire.
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port personnel de ces praticiens a leurs activités de travail et a ce nouveau
contexte sociotechnique semble jouer un réle décisif sur le plan de leur engage-
ment. Pour la majorité des professionnels de santé, « faire de la télémédecine »
revient a priori a s’engager dans une pratique au « statut flou », c’est-a-dire
qui n’est pas pleinement 1égitime sur le plan professionnel. Ce flou est lié, pour
une large part, a une relative absence de formation et de diffusion d’informa-
tions ayant trait a la pratique de la télémédecine®.

Dans notre analyse, nous nous focaliserons sur la téléconsultation médi-
cale, un des actes de télémédecine les plus courants, qui consiste a réaliser une
consultation a distance du patient au moyen d’un dispositif de transmission
audiovisuelle. L'objectif principal de nos recherches est d’analyser le déve-
loppement des usages des dispositifs de télémédecine et leurs effets sur les
interactions et les coopérations entre praticiens et avec les patients, sur les
pratiques, les savoirs, les identités et la réflexivité des professionnels. Il s’agit
également de mettre en évidence les relations existant entre les transforma-
tions des activités de travail et les changements observables dans le cadre de
Porganisation et de la division du travail médical et paramédical, ainsi que sur
le plan de la structuration interne, mais aussi des frontiéres et des territoires
des groupes professionnels concernés. Notre modele d’analyse s’inspire prin-
cipalement des travaux d’Everett Hughes (1996), d’Anselm Strauss (1992),
d’Andrew Abbott (1988, 2003) et de James Zetka (2001, 2003), qui ont pour
point commun de concevoir les phénomenes sociaux sous ’'angle de leur dyna-
mique, c’est-a-dire en tant que processus, de donner une place de premiere
importance a I'analyse des interactions et du travail, et ce, en tentant d’arti-
culer les niveaux d’analyse micro et macrosociologiques. Notre perspective a
pour particularité d’appréhender la genése des dynamiques professionnelles
a un niveau microsociologique en prenant pour entrée analytique les activités
de travail, leurs transformations et le rapport personnel (ou subjectif) des pra-
ticiens a ces activités et a ces changements. Elle vise a approfondir 'approche
du travail dans le domaine de la sociologie des groupes professionnels, en inté-
grant de nouveaux outils d’analyse issus principalement de la sociologie de
Pactivité (Bidet, 2011 ; Licoppe, 2008 ; Ughetto, 2004, 2018) et des recherches
sur les infrastructures (Edwards, 2003 ; Hughes, 1999 ; Bowker, Star, 2000),
afin d’appréhender finement les pratiques professionnelles, ainsi que leur
environnement sociotechnique.

3 La formation a la télémédecine est encore trés peu développée en France a la fin des années
2010 (cf. S. Yaghobian et alii, 2019).
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Nous appliquerons ce modele d’analyse a deux terrains d’investigation,
afin d’éclairer de facon complémentaire des dimensions différentes des pra-
tiques coopératives liées a la téléconsultation médicale : le premier est celui du
dispositif interhospitalier Télégéria, qui offre une perspective sur la coopéra-
tion entre des professionnels de santé et des soignants (gériatres, cardiologues,
dermatologues, chirurgiens, infirmiers, aides-soignantes, kinésithérapeutes,
etc.) situés a distance les uns des autres et qui donne a voir leurs usages, en
présence du patient, de toute une série d’outils « métier » (échographe car-
diaque, dermatoscope, otoscope, spirometre, etc.). Le second dispositif, que
nous dénommerons « Télé-med », vise a mettre en place des psychothérapies a
distance via un site internet a partir duquel il est possible de réaliser une télé-
consultation avec un psychiatre ou un psychologue. Son étude permet d’appro-
fondir la question des transformations, lors des téléconsultations, du colloque
singulier et des interactions qui en font la trame, dans un contexte comptant
moins d’acteurs et moins équipé que Télégéria, méme si I'établissement de la
relation praticien/patient dépend toujours, de fagcon fondamentale, de 'usage
d’un dispositif visiophonique®.

1. Transformations des pratiques, de l'organisation du travail
et des modes de coopération entre professionnels distants
et avec le patient. Le cas des téléconsultations en gériatrie

Le dispositif Télégéria met en lien 'Hopital européen Georges Pompidou
(HEGP) et 'hopital gériatrique Vaugirard Gabriel Pallez (VGP). Son objectif
est d’éviter les déplacements en ambulance aux patients agés hospitalisés au
sein du centre gériatrique (qui sont difficilement déplacables, fatigables et qui
souffrent souvent de troubles cognitifs) pour les rendez-vous avec les médecins
spécialistes exercant a 'HEGP et de leur proposer ainsi un plus grand nombre
de consultations. Lors des téléconsultations, les patients sont fréquemment
accompagnés de leur médecin gériatre référent et a minima de I'assistante de
télémédecine chargée du fonctionnement du dispositif. Souvent, d’autres pro-
fessionnels de santé sont présents a leurs c6tés (infirmiers, aides-soignantes,
kinésithérapeutes, etc.). Les usages de ce dispositif ont eu de nombreux effets
sur les interactions et les coopérations entre professionnels de santé et avec le
patient.

4 Ces deux recherches reposent sur des enquétes qualitatives menées aupres des acteurs concer-
nés (par entretiens et observations pour Télégéria et par entretiens pour Télé-med) [Mathieu-
Fritz, Esterle, 2013 ; Mathieu-Fritz et al., 2011 ; Mathieu-Fritz, 2018, 2021].
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L’intégration du dispositif de téléconsultation s’est accompagnée tout
d’abord de la mise en place progressive de « cadrages » de différentes natures
(sociale, technique, clinique et organisationnelle), initiés et (re)produits inlas-
sablement par le médecin-coordonnateur, dont le haut degré d’engagement a
déterminé pour une large part le développement des usages du dispositif. Les
cadrages contribuent a la co-construction des régles d’utilisation de ce der-
nier et visent a faciliter la coordination entre les protagonistes, soit I'articu-
lation des taches (Strauss, 1992). Ils concernent la facon de se présenter et
d’apparaitre a I’écran, les modalités d’utilisation, lors des séances, des outils
connectés au dispositif (caméra mobile, dermatoscope, otoscope, etc.), ainsi
que la réalisation de la téléconsultation, qui suit une chronologie précise : his-
toire médicale du patient, interrogatoire puis examen clinique, production du
diagnostic, prescriptions et/ou indications. Ces cadrages s’appliquent aussi
a organisation et a la programmation des séances, notamment aux modali-
tés de formulation des demandes de téléconsultation, afin de convaincre les
(futurs) spécialistes requis (de THEGP) de participer. Outre le coordonnateur
du projet, d’autres acteurs jouent un réle important en matiere d’organisation.
Il en va ainsi de 'assistante de télémédecine dont les activités permettent de
faire fonctionner au quotidien le dispositif, en produisant tout un ensemble
de micro-taches de coordination, que I'on peut aussi assimiler & un « travail
d’articulation » au sens d’A. Strauss (1992). Ces activités de coordination ont
notamment pour objectif que tous les protagonistes soient présents a instant
t des deux cotés du dispositif : il importe que son usage n’occasionne pas de
retard, afin d’éviter que 'engagement dans le nouveau cadre d’activité soit
percu comme une perte de temps par les praticiens, et que le déroulement de
I’expérimentation échoue ainsi en raison de dysfonctionnements organisation-
nels trés courants dans 'univers hospitalier.

La réalisation des téléconsultations nécessite aussi de déléguer des
taches de l'autre c6té du dispositif, en vue de la réalisation du diagnostic a
distance. Cette délégation, qui implique de nouvelles formes de coopération,
constitue une caractéristique majeure des téléconsultations. Elle concerne des
activités liées directement a la production du jugement médical, s’effectue sous
le contrdle du spécialiste et nécessite des efforts de la part de ce dernier, en
tant que délégateur, mais aussi de la part du délégataire. Il faut que le méde-
cin spécialiste requis délegue au praticien situé aupres du patient certaines
taches afin de réaliser a distance 'examen clinique et le diagnostic. Une telle
forme de délégation concerne des activités touchant directement a la produc-
tion du jugement médical, c’est-a-dire des taches situées au cceur du métier.
Autrement dit, il ne s’agit pas de déléguer des activités considérées comme
subalternes : la délégation ne va donc pas du tout de soi et ce, d’autant plus
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quelle implique, pour le délégateur, de devoir accepter qu'un professionnel
de santé, moins formé, moins compétent et moins spécialisé que lui réalise ces
taches, comme lorsqu’un chirurgien orthopédique délegue des taches d’accom-
pagnement de mouvement a un kinésithérapeute en vue de ’élaboration du
diagnostic. Le spécialiste doit accepter de superviser les activités qu’il réalisait
auparavant lui-méme et qu’il controlait donc directement, dans le cours méme
de ses propres actions. La délégation se caractérise ainsi par des formes de
coopération inédites entre médecins et avec les membres des équipes paramé-
dicales. Pour que la délégation ait lieu, délégateur et délégataire doivent pro-
duire des efforts importants : le premier est amené a expliquer ce qu’il souhaite
faire au cours de I'examen clinique et, afin de guider le second, doit verbaliser
des taches incorporées qui ne sont d’ordinaire pas mises en discours. Le délé-
gataire doit accepter avec humilité de devenir les mains, les yeux, les oreilles et
le nez du délégateur.

On assiste aussi, durant les téléconsultations, a des formes de mutualisa-
tion instantanée des connaissances cliniques et médicales entre professionnels
de santé, qui donnent parfois lieu a de riches échanges et qui laissent place
aux interventions du patient. Ainsi, le kinésithérapeute fait part de ses obser-
vations cliniques au chirurgien orthopédique et répond aux questions de ce
dernier. L'infirmier spécialiste des escarres et des pansements informe le der-
matologue a propos de I’évolution des lésions cutanées du patient. Le médecin
gériatre, qui a rencontré la famille de ce dernier, renseigne le médecin vascu-
laire ou le cardiologue a propos des conditions du retour a domicile. Le patient
lui-méme intervient subrepticement pour amender et compléter le tableau cli-
nique esquissé par le gériatre. De telles coopérations ont pour effet d’accroitre
le nombre d’informations et de savoirs transmis entre les différents acteurs des
soins et d’accélérer la circulation des savoirs cliniques. A cet égard, les relations
entre ces protagonistes sont parfois envisagées explicitement comme l'occa-
sion de transmettre des savoirs et des savoir-faire. Cette transmission s’effec-
tue notamment a 'occasion de la délégation des taches et suscite des formes de
« montée en compétences » des délégataires. Ainsi, a I'issue d’'une période de
plusieurs mois d’expérience des téléconsultations en dermatologie, des méde-
cins requérants et des infirmiers ont appris a traiter toute une série d’affections
cutanées courantes grace aux échanges avec le dermatologue, et ne font désor-
mais appel a lui que pour les cas jugés plus complexes. Parfois, les médecins
délégataires se forment pendant plusieurs jours dans le service du médecin
délégateur afin d’effectuer les taches déléguées selon les modalités fixées par
ce dernier — par exemple, pour réaliser une échographie cardiaque. D’un point
de vue général, des modes d’appropriation et de coopération diversifiés et inat-
tendus sont observés : certains praticiens considerent ainsi que la téléméde-
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cine représente I'occasion de prendre en charge des patients a distance tout en
transmettant de bonnes pratiques a des confreres ou a des membres de I'équipe
paramédicale, ce qui, cependant, n’est pas toujours apprécié par ceux qui sont
censés apprendre. Ces formes de transmission témoignent de 'extension rela-
tive du domaine d’intervention des spécialistes consultés grace aux dispositifs
de télémédecine. A I'inverse, d’autres praticiens requis, qui ne souhaitent pas
incommoder leurs confréres situés de l'autre co6té du dispositif, n’osent pas
demander a ces derniers de réaliser a leur place certains gestes simples dans
le cadre de 'examen clinique — par exemple, le déplacement horizontal d'un
stylo pour effectuer un test oculaire. En outre, les échanges qui assurent la
transmission des savoirs et savoir-faire favorisent également la constitution
de « micro-collectifs » de travail, c’est-a-dire de petits ensembles de praticiens
qui ont appris, par le biais du dispositif de télémédecine, a se connaitre, a se
faire confiance et a coopérer. Les nouvelles formes de coordination produites
structurent ainsi de nouveaux groupes d’acteurs qui ne se connaissaient pas
directement auparavant.

Enfin, si la téléconsultation constitue un espace de coordination et de
coopération, elle ouvre aussi un nouvel espace de jugement et de critique : le
domaine d’intervention des spécialistes de THEGP tend a s’étendre et I’équipe
soignante de VGP, face aux critiques de ces derniers (a propos de la demande
de consultation, du diagnostic initial, du traitement mis en place, etc.), est ame-
née a justifier ses pratiques de travail habituelles en invoquant les conditions
concretes et les difficultés inhérentes a la prise en charge des patients en géria-
trie — par exemple, il n’est pas toujours possible de réaliser un test sur bande-
lette urinaire sur un malade incontinent ou de faire en sorte qu'une personne
agée porte sa ceinture lombaire quotidiennement, selon le temps prévu. Dans
le cadre des téléconsultations se rejouent donc aussi des formes classiques de
subordination et de tension propres au monde médical et paramédical.

1. Larecomposition des pratiques professionnelles
et des interactions entre le praticien et son patient
« distant ». Le cas des téléconsultations en santé mentale

Le dispositif Télé-med® est un site internet sécurisé proposant un suivi
psychothérapeutique dans le cadre de téléconsultations en santé mentale
menées par des psychiatres et des psychologues. Celles-ci sont destinées a des

5 1l s’agit d'un nom d’emprunt.
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patients francais expatriés souffrant de troubles psychiques qui ne trouvent
pas, a proximité de leur lieu de résidence, des services permettant leur prise
en charge, ces patients ayant besoin de s’adresser a un thérapeute partageant
leur langue mais aussi leur culture maternelle. Lors de la relation psychothéra-
peutique a distance, les interactions et les pratiques se recomposent, de méme
que les formes de coopération entre praticien et patient, la psychothérapie ne
pouvant étre mise en place sans le « travail » et la collaboration de ce dernier
(Strauss et al., 1982).

La consultation a distance se caractérise tout d’abord par le dédouble-
ment de 'espace thérapeutique : psychothérapeute et patient ne partagent plus
le méme espace physique et sont plongés dans deux sous-espaces différents.
IIs se confrontent a '« asymétrie contextuelle » (Velkovska et Zouinar, 2007)
propre a la téléconsultation et aux problémes qui lui sont liés : les contextes
physiques et matériels des deux protagonistes ne se donnent a voir que partiel-
lement ou difficilement a travers l'interface que constitue le dispositif de télé-
consultation. Patient et praticien n’ont plus acces, par leurs sens, aux éléments
matériels qui composent I'environnement de leur interlocuteur. Ceci leur pose
probleme pour produire et associer des significations a diverses situations ou
micro-événements se déroulant de I'autre c6té du dispositif, pour produire une
intelligibilité commune et, partant, pour interagir efficacement et contribuer
a I'établissement et a la stabilisation de la relation psychothérapeutique. De
surcroit, on assiste a 'ouverture de ce que les praticiens appellent souvent le
« cadre » thérapeutique : les acteurs ne se situent plus dans ’espace protec-
teur, « l'alcove » du cabinet du praticien, le nouvel espace thérapeutique étant
plus poreux, plus vulnérable aux perturbations extérieures : le patient peut
étre situé chez lui, a son domicile, ou dans un hopital ; tout ceci implique de
(re)construire des conditions acceptables de consultation psychothérapeu-
tique (pas de personnes extérieures et d’oreilles indiscrétes, pas de bruit, de
téléphone, d’animaux domestiques, etc.). Le fait de travailler a distance et avec
des expatriés rend plus difficile le maintien du cadre thérapeutique usuel qui
veut que I'on consulte selon une méme fréquence, dans le méme lieu, pour
une méme durée — voire le méme jour de la semaine et a la méme heure®. Les
expatriés qui consultent sont souvent trés investis professionnellement, ce qui
pose des problemes d’agenda, donne lieu a des débordements et contribue a
affaiblir le cadre thérapeutique.

6 On retrouve, comme dans I'histoire de la psychiatrie, I'idée que le « cadre » soigne (Majerus,
2013).
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Fréquemment, c’est le dispositif de téléconsultation, c’est-a-dire le sup-
port méme de la prise en charge a distance, qui devient source de perturbation,
du fait de petits décalages ou de coupures dans la restitution visuelle et sonore.
Le professionnel doit apprendre a assurer le bon fonctionnement du dispositif
et a gérer divers problemes techniques, qui prennent parfois une dimension
économique et morale inattendue : qui doit payer le thérapeute alors que la
séance a été interrompue plus d’'une dizaine de fois en raison de problémes de
connexion, ce qui a conduit a doubler le temps imparti initialement a celle-ci ?
Consulter a distance nécessite en effet d’interagir a travers et avec un « arte-
fact interactionnel » (de Fornel, 1992), c’est-a-dire un outil visiophonique dont
l'usage dépend lui-méme directement du bon fonctionnement des infrastruc-
tures (internet et le réseau électrique) auxquelles il est associé.

L’artefact interactionnel prolonge la perception au-dela des limites natu-
relles et physiques habituelles, restitue des images et des sons dans la mesure
de ses capacités techniques, mais aussi contribue a « restructurer » les inte-
ractions. Le dispositif Télé-med offre des conditions d’observabilité et d’au-
dibilité mutuelles qui sont moins bonnes qu’en face-a-face. On ne voit plus
le patient de pied en cap, mais un « homme-tronc », qui surgit a ’écran, on
perd la vue rapprochée de son interlocuteur (qui permet habituellement de
scruter les détails du visage et de la peau), mais aussi le toucher et 1'olfaction
(qui peuvent étre utilisés lors des salutations). Les professionnels de la santé
mentale déclarent éprouver un sentiment de distance a 'égard du patient lors
des téléconsultations : ce sentiment peut prendre la forme d’une impression de
distance sociale (le praticien se sent, de facon diffuse, éloigné de son patient),
de distance cognitive (des éléments d’information vont faire défaut aux inter-
locuteurs) ou de distance émotionnelle (le professionnel éprouve le sentiment
que le dispositif véhicule mal les émotions). L'impression de distance est éga-
lement ressentie par le patient, mais semble faciliter sa prise de parole et le
dévoilement de soi, a la surprise de certains thérapeutes.

Ces diverses impressions de distance perturbent, au moins durant les pre-
miers temps, ’établissement d'une relation empathique et '’émergence de 'in-
tuition clinique, dont les praticiens vont rechercher activement les conditions
de (re)production en s’adaptant. Les professionnels doutent plus de leur juge-
ment et s’interrogent sur les possibilités d’étre « connectés » a leurs patients
et, partant, d’effectuer du « bon travail » a distance. Ce qui peut s’interpréter
comme une perte d’'information est compensée par une attention plus soute-
nue, qui engendre plus de fatigue et de questions. Certains thérapeutes se foca-
lisent sur la voix du patient, d’autres sur ses moindres gestes, d’autres encore
sur ces deux dimensions a la fois. Aussi les praticiens cherchent-ils davantage
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et plus rapidement qu’a I’habitude a confirmer leurs intuitions cliniques et
leurs hypotheses diagnostiques, en posant plus de questions aux patients et
en laissant ainsi moins de place au silence et a son interprétation — qui, tradi-
tionnellement, tiennent une place de premiere importance lors de la relation
psychothérapeutique. Certains professionnels déclarent chercher, ce faisant, a
« ré-étalonner leur systeme d’intuition ».

Ces changements s’accompagnent d’autres bouleversements observables
sur le plan des pratiques : la téléconsultation « ne permet pas de tout faire » ou
rend trés compliquée, voire impossible, la mise en place de certaines méthodes
du fait des conditions d’interaction a distance. Si des praticiens vont renon-
cer, par exemple, a la thérapie familiale systémique — qui constitue pourtant le
cceur de leur activité —, au dessin, a la pratique de la programmation neurolin-
guistique (PNL) ou de la Désensibilisation et retraitement par les mouvements
oculaires (EMDR), d’autres, en revanche, expliquent avoir adapté progressi-
vement leurs méthodes : il en va ainsi de psychothérapeutes utilisant « 1'in-
tégration du cycle de vie » (Life span integration - qui consiste a inventorier
tous les événements marquants de l'existence en les associant respectivement
a une date). Ces praticiens se sont d’abord adaptés en effectuant les premieres
séances, qui sont les plus bouleversantes pour les patients, lors d’'un passage
de ces derniers en métropole, de facon a pouvoir les recevoir en face-a-face en
cas d'urgence, puis sont passés a un usage intégral de la méthode a distance.

Enfin, le dernier changement qui doit étre mentionné est celui de la
démarche initiant la rencontre, laquelle s’effectue désormais en ligne — et non
plus suivant le jeu du bouche-a-oreille traditionnel — et repose, pour les prati-
ciens, sur la constitution d’'une identité numérique. La présentation de soi en
ligne a posé toute une série de difficultés aux professionnels de Télé-med, qui
ont di afficher une photo-portait et énoncer leur positionnement spécifique au
sein de l'univers psychothérapeutique et leurs spécialités, en fonction notam-
ment des types de souffrances psychiques prises en charge. Ils ont di ainsi
accepter de « se vendre » pour capter des patients dans le cadre du nouvel
espace de concurrence qui s’ouvre en ligne, ou les profils des praticiens sont
affichés les uns a coté des autres, et, ainsi, mis en regard7. Une partie d’entre
eux ont déclaré vouloir demeurer discrets a propos de leur pratique des télé-
consultations, signalant par 1a que cette activité est loin d’étre per¢cue comme
légitime au sein de leur monde professionnel. Mais peut-on encore parler de

7 Voir par exemple le site internet d’Eutelmed.
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discrétion ou de confidentialité lorsque ’'on apparait sur internet, en quelques
clics, sur un site dédié aux téléconsultations ?

L’introduction des dispositifs de téléconsultation dans les parcours de
soins concourt a 'émergence de toute une série de pratiques coopératives et
participatives inédites. Se développent de nouveaux modes de coopération et
de nouvelles modalités de production et de transmission des savoirs cliniques
et, ce faisant, des phénomeénes de porosité ou de redécoupage des frontieres
professionnelles. L'utilisation des dispositifs nécessite par ailleurs apprentis-
sages et adaptations. Leur appropriation ne se fait pas sans « incertitude », ni
sans un « travail supplémentaire » (nouvelles pratiques, travail d’articulation,
cadrages, adaptations et renoncements, etc.). Face aux nouveaux dispositifs
— qu’il s’agisse de Télégéria et de Télé-med —, les professionnels de santé déve-
loppent des « attitudes expérimentales » (Mathieu-Fritz, Guillot, 2017) visant
a tester leurs possibilités et, plus précisément, a répondre a des questions de
premiére importance : « Jusqu'otl puis-je transposer mes pratiques habituelles
dans le nouveau cadre d’activité ? Jusqu’'ou puis-je pousser la prise en charge
avec le nouveau dispositif ? ». C ’est la question du « degré de transposabilité
des pratiques usuelles ou antérieures dans le nouveau cadre d’activité et de
son cotlt » : « Est-il possible de faire du "bon travail” et du "vrai travail" dans
ce contexte ? Si oui, dans quelle mesure et a quel prix ? ». Autrement dit, quel
est le colit d'un engagement dans ce nouvel espace d’activité au plan écono-
mique (équipement), organisationnel (temps imparti a la préparation), cogni-
tif (en termes d’apprentissage), social et symbolique (en termes d’image) ? Les
professionnels se heurtent également a des « problémes inédits dimputabilité
des difficultés » : « Ma difficulté a poser un jugement est-elle due a la com-
plexité du cas clinique dont je m’occupe ou au fait de travailler a distance du
patient, avec un nouvel outil de communication ? ». On voit a quel point sont
profondes les transformations du travail et du rapport au travail liées a I'inté-
gration des Tic dans le cadre quotidien des pratiques de prise en charge. A cet
égard, si certains praticiens refusent d’emblée d’utiliser les nouveaux outils qui
leur sont proposés ou abandonnent leurs usages rapidement, d’autres, en dépit
des incertitudes et des difficultés et au prix d’importants efforts, développent
progressivement de nouvelles pratiques et poursuivent leur engagement dans
le cadre des dispositifs de télémédecine. Témoignant de leur souci d’offrir
des modalités de prise en charge nouvelles a des patients qui n’auraient pas
consulté d’'une autre facon, ces praticiens contribuent, avec ces derniers, a ins-
taurer de nouvelles formes de participation et de coopération dans les parcours
de soins. |

44 Pratiques de coopération en santé. Regards sociologiques



Chapitre 1

Les multiples effets de l'intégration des Tic sur les pratiques coopératives en santé

# Bibliographie

Abbott A. (1988). The System of Professions: An Essay on the Division of Expert Labor. Chi-
cago: University of Chicago Press.

Abbott A. (2003). « Ecologies liées : a propos du systéme des professions », in Pierre-Mi-
chel Menger, Les professions et leurs sociologies. Modéles théoriques, catégorisations, évo-
lutions. Paris : Editions de la Maison des sciences de 'homme, p. 29-50.

Bidet A. (2011). Lengagement dans le travail. Qu'est-ce que le vrai boulot ?. Paris : Puf, coll.
« Le lien social ».

Bowker G. C., Star S. L. (2000). Sorting Things Out. Classification and its Consequences.
Cambridge: The MIT Press.

Edwards P. N. (2003). “Infrastructure and Modernity: Force, Time, and Social Organiza-
tion in the History of Sociotechnical Systems’, in Thomas J. Misa, Philip Brey, and Andrew
Feenberg, Modernity and Technology, Cambridge, MIT Press, p. 185-225.

Hughes E. C. (1996). Le regard sociologique, essais choisis, textes rassemblés et présentés par
Jean-Michel Chapoulie. Paris : Editions de I'Ecole des hautes études en sciences sociales.

HughesT. P. (1999).“The Evolution of Large Technological Systems” in Mario Biagioli (ed),
New-York and London, Routledge: The Science Studies Reader, p. 202-223.

Licoppe C. (2008). « Dans le “carré de I'activité” : perspectives internationales sur le travail
et I'activité ». Sociologie du travail, vol. 50, n° 3, p. 287-302.

Majerus B. (2013). Parmi les fous. Une histoire sociale de la psychiatrie au XX¢ siécle. Rennes :
Pur.

Mathieu-Fritz A. (2018). « Les téléconsultations en santé mentale. Ou comment établir
la relation psychothérapeutique a distance ». Réseaux, vol. 36, n° 207, janvier-février,
p. 123-164.

Mathieu-Fritz A. (2021). Le praticien, le patient et les artefacts. Genése des mondes de la
télémédecine. Paris : Presses des mines.

Mathieu-Fritz A., Gaglio G. (2018). « A la recherche des configurations sociotechniques
de la télémédecine. Revue de littérature des travaux de sciences sociales ». Réseaux, vol.
36, n° 207, janvier-février p. 27-63.

Mathieu-Fritz A., Guillot C. (2017). « Les dispositifs d'autosurveillance du diabéte et les
transformations du “ travail du patient” Les nouvelles formes de temporalité, de réflexi-
vité et de connaissance de soi liées a I'expérience de la maladie chronique ». Revue d’an-
thropologie des connaissances, vol. 11 n° 4, p. 641-675.

Mathieu-Fritz A., Esterle L. (2013). « Les transformations des pratiques professionnelles
lors des téléconsultations médicales. Coopération interprofessionnelle et délégation des
taches ». Revue francaise de sociologie, vol. 54, n° 2, p. 303-329.

Mathieu-Fritz A., Esterle L., Espinoza Pierre, Smadja D. (2012). « Télémédecine et géria-
trie. La place du patient a4gé dans le dispositif de consultations médicales a distance du
réseau Télégéria ». Gérontologie et société, vol. 2,n° 141, p. 117-127.

Strauss A. L. (1992). La trame de la négociation. Sociologie qualitative et interactionniste.
Textes réunis et présentés par Isabelle Baszanger. Paris : L'Harmattan.

Pratiques de coopération en santé. Regards sociologiques 45



Chapitre 1

Alexandre Mathieu-Fritz

Strauss A. L., Fagerhaugh S., Suczek B., Wiener C. (1982). “The Work of Hospitalized
Patients"”. Social Science and Medicine, vol. 16, p. 977-986.

Ughetto P. (2004). « Introduction. Le travail comme activité et comme action. Quelques
perspectives sociologiques récentes ». Revue de I'lres, n° 44, vol. 1, p. 121-139.

Ughetto P. (2018). Les nouvelles sociologies du travail. Introduction a la sociologie de l'acti-
vité. Paris : De Boeck université.

Velkovska J., Zouinar M. (2007). « Interaction visiophonique et formes d’asymétries dans
la relation de service ». Réseaux, vol. 5, n° 144, p. 225-264.

Yaghobian S., Ohanessian R., Mathieu-Fritz A. Moulin T. (2019). “National Survey of Tele-
medicine Education and Training in Medical Schools in France”. Journal of Telemedicine
and Telecare, 0(0), p. 1-6.

Zetka J. R. (2001). “Occupational Divisions of Labor and their Technology Politics: The
Case of Surgical Scopes and Gastro-intestinal Medicine”. Social Forces, vol. 79, n° 4,
p. 1495-1520.

Zetka J. R. (2003). Surgeons and the Scope. Ithaca: Cornell University Press.

46 Pratiques de coopération en santé. Regards sociologiques



Pratiques coopératives des professionnels
de santé hospitaliers lors de la transition
de la pédiatrie a la médecine pour adultes
dans le cas du diabéete de type 1

Sonia CHRISTOPHE'

! Laboratoire de sociologie et d'anthropologie, Université de Bourgogne
Franche-Comté

B Résumé

Cet article interroge les pratiques coopératives des professionnels de
santé a I'hdpital lors de la transition des patients diabétiques de type 1
de la pédiatrie a la médecine pour adultes. Il s'intéresse plus particu-
lierement aux pratiques coopératives entre les membres de I'équipe
de pédiatrie afin de préparer le transfert des jeunes diabétiques et a la
maniére dont la transition, et notamment le moment de ce transfert, est
négociée. Il s'intéresse également aux pratiques de coopération entre
I'équipe de pédiatrie et celles du service de diabétologie-endocrinologie
en médecine pour adultes a travers différents dispositifs visant a organi-
ser cette transition. Ce texte questionne ce qui favorise, ou au contraire
limite, ces pratiques coopératives entre services et montre comment

elles sont le résultat de négociations et de représentations communes.
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L a maladie chronique a la particularité de s’inscrire dans la durée. Elle n’est

pas une parenthese dans la vie des malades et de leur entourage. Les dif-
férents acteurs de la maladie que sont les professionnels de santé, le malade et
ses proches, se retrouvent a accomplir un travail de soins (et non de guérison),
afin que le malade vive dans les meilleures conditions possibles (Baszanger,
1996). C’est le cas avec le diabéte de type 1 qui se déclare généralement avant
30 ans et nécessite des soins pluriquotidiens. Parmi les différents acteurs de la
« trajectoire de maladie » (Corbin et Strauss, 1988), ce sont les professionnels
de santé exercant a 'hopital qui vont nous intéresser ici. Lorsque le diabéte
se déclare dans 'enfance ou a I’adolescence, le transfert de la pédiatrie a la
médecine pour adultes est obligatoire. Il fait pleinement partie du « schéma de
trajectoire », imaginé par le pédiatre, qui « implique une représentation ima-
ginaire de la succession d’événements envisageables et d’actions a prévoir. »
(Strauss, 1992, p.161-162). La littérature médicale sur le sujet montre I'impor-
tance d’organiser ce transfert (Peters A. et al., 2011 ; Cameron F.J. et al., 2014),
la crainte étant de voir une rupture du suivi et potentiellement une dégradation
de I'état de santé de ces patients (Dommergues et Alvin, 2003). Dans le Centre
hospitalier universitaire (CHU) investigué, ce transfert a lieu généralement
aux alentours des 18 ans du patient, lors de 'entrée dans les études supérieures
ou le monde professionnel. Il est organisé et formalisé. Il fait intervenir, a des
degrés divers, différentes professionnelles de santé de la pédiatrie spécialisées
en diabétologie (quatre pédiatres, deux infirmieres d’éducation thérapeutique,
deux diététiciennes et une psychologue) et des professionnelles de santé® du
service de diabétologie-endocrinologie (médecins endocrinologues-diabétolo-
gues, infirmieres, diététiciennes et psychologue).

Nous questionnerons ici la maniére dont ces professionnelles de santé
travaillent ensemble et coopérent lors du processus de transition? entre la
pédiatrie et la médecine adulte. Pour cela, le concept de « trajectoire de maladie
et d’ordre négocié » de Strauss (1992) semble pertinent, car en plus de mettre
en avant le role actif des personnes intervenant dans ces soins, il amene a s’in-
téresser aux différentes taches de chacune et au travail d’articulation entre ces
taches. Travail d’articulation dans lequel la négociation a une grande place.

8 L’équipe de pédiatrie spécialisée en diabétologie est exclusivement composée de femmes. De
méme, si le service de diabétologie-endocrinologie comprend des médecins hommes, les deux
diabétologues, qui suivent la majorité des jeunes diabétiques de type 1 de moins de 30 ans, sont
des femmes. Ce sont donc elles que nous avons rencontrées pour cette étude.

9 Sont distingués, dans ce texte, le transfert qui correspond au moment ou le jeune diabétique
quitte la pédiatrie pour la médecine adulte, et la transition qui est un processus construit par les
professionnelles de santé et étalé dans le temps, qui vise & organiser ce transfert.
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Cet article s’appuie sur un travail de thése en cours, portant sur les
trajectoires de soins des jeunes adultes (18-30 ans) atteints de diabéte de
type 1'°. Les principaux résultats présentés reposent sur une partie de I'enquéte
ethnographique, qui comprend des observations de consultation (n = 19) au
sein d'un CHU, dans les services de pédiatrie et de diabétologie-endocrinologie,
ainsi que des entretiens aupres de professionnelles de santé de ces services
(n = 12) et de jeunes diabétiques ayant été suivis dans ces deux services (n = 15).

Dans la premiére partie, nous verrons comment le transfert des jeunes
diabétiques entre ces services est préparé et négocié par '’équipe de pédiatrie.
Puis dans la seconde, comment cette transition amene ces services a coopérer,
notamment autour de dispositifs comme les « demi-journées de transition ».

1. Préparer le transfert : pratiques coopératives
dans l'équipe de pédiatrie

Le processus de transition commence bien avant le départ du jeune dia-
bétique de la pédiatrie et son arrivée dans le service d’endocrinologie-diabéto-
logie. Il s’agit pour ’équipe de pédiatrie de préparer les jeunes diabétiques et
leurs parents  ce transfert. A la fois, en 'annoncant un ou deux ans avant, mais
aussi, et ce bien en amont, en travaillant sur 'autonomie du jeune diabétique.

« Nous, on essaie de se saisir de ce qu'on connait du patient, de ce qu'il va nous dire,
de ce qu'on va sentir, en équipe encore une fois, psychologues, diététiciennes, infir-
mieres, médecins, pour essayer de les aider sur le chemin de l'autonomie. »

Madame Villar, infirmiere d‘éducation thérapeutique en pédiatrie

1.1. Une représentation de la prise en charge et un travail collectif

Pour les professionnelles de santé enquétées, la « bonne » prise en charge
est une prise en charge globale, qui accompagne et vise a répondre aux diffé-
rents besoins des patients. La dimension globale de la prise en charge découle
d’un constat clinique : il existe une corrélation étroite entre la vie du diabétique
et sa maladie. Les professionnelles de santé placent le patient et ses besoins au
centre du travail de soins, s’adaptant au mieux a lui.

10 La theése s’inscrit également dans la recherche Pasmac (Passage d’ages et maladies chro-
niques : les trajectoires de soins des 12-21 ans atteints de diabéte de type 1 ou d’asthme), portée
par Virginie Vinel (LaSA EA3189) et Nicoletta Diasio (UMR 7367 DynamE) et financée par I'Iresp
et 'Inserm.
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«Alors on essaie d'intégrer toute la vie, tout le mode de vie de I'enfant ou de I'adoles-

cent dans le traitement. En fait, on essaie d’adapter le traitement a la vie du patient

et pas l'inverse, on n'‘adapte pas la vie du patient. Donc, on essaie de l'aider. »
Docteur Gaba, pédiatre

Elles accordent donc une grande place a « I’éducation thérapeutique »,
qui « vise a aider les patients a acquérir ou maintenir les compétences dont ils
ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique. (...) Ceci
a pour but de les aider, ainsi que leurs familles, a comprendre leur maladie et
leur traitement, a collaborer ensemble et a assumer leurs responsabilités dans
leur propre prise en charge. » (Rapport OMS-Europe, 1996). Dans la pratique,
la prise en charge est le résultat de négociations entre les professionnelles et
I'idée qu’elles se font des besoins du patient, les attendus du patient lui-méme,
et les contraintes du systéme hospitalier.

Pour personnaliser la prise en charge, il faut une bonne connaissance
individuelle du patient, d’ot I'importance de la circulation des informations
entre les différentes professionnelles de santé suivant le patient. Les profes-
sionnelles de santé ayant chacune leur spécialité, elles rencontrent le patient
dans un contexte différent et obtiennent de lui des informations particuliéres.
De plus, s’adapter aux besoins des patients demande une flexibilité que n’ont
pas forcément les pédiatres (du fait d'un programme de consultations tres
chargé). Ce sont donc surtout les infirmiéres d’éducation thérapeutique qui
assurent cette flexibilité en recevant les patients entre leurs rendez-vous avec
le pédiatre. Les diététiciennes et la psychologue permettent également cette
adaptation aux besoins du patient, lorsque cela concerne leur spécialité. Elles
peuvent alors poursuivre ou intensifier le travail entamé par la pédiatre.

Il devient ainsi nécessaire d’effectuer un « travail d’articulation » afin
que « les efforts collectifs de '’équipe soient finalement plus que 'assemblage
chaotique de fragments épars de travail accompli » (Strauss, 1992, p.191). La
négociation joue alors un role trés important dans I'articulation du travail
de chacune et 'ajustement de leurs pratiques. On peut ainsi observer lors de
consultations en pédiatrie, une pédiatre inviter son patient a voir I'infirmiere
d’éducation thérapeutique afin de préparer avec elle le prochain voyage sco-
laire. Inversement, 'infirmiere d’éducation thérapeutique peut dire au patient
de voir avec la pédiatre pour passer sous pompe a insuline, sil le souhaite. Les
deux professionnelles s'informent ensuite par mail ou au détour d’'un couloir

11 Les échanges entre les professionnelles de santé sont pour beaucoup informels, au détour
d’un couloir, a la cantine ou rapidement par téléphone ou mail. Les échanges informels sont ...
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de ce qu’elles ont conseillé au patient et pourquoi. Elles négocient ainsi leur
place dans la trajectoire de soins du patient et les futurs schémas de trajectoire
imaginés par I'autre professionnelle. Ces négociations leurs permettent égale-
ment de confronter leurs représentations.

L’importance de I'informel dans les négociations fait que la coopération
entre les membres d'un méme service se trouve facilitée lorsque les conditions
matérielles, comme la proximité physique des bureaux, permettent ces négo-
ciations.

« On le fait [échanger] soit autour d’un café, c'est possible aussi, ou soit en échan-
geant des mails. Mais on est toutes dans ce secteur-la ou alors au deuxiéme étage
(...). Donc les bureaux des médecins sont la, le service juste derriére, on n'est pas non
plus éparpillés dans tout I'hépital. »

Madame Villar, Infirmiére d'éducation thérapeutique en pédiatrie

Ces échanges peuvent également avoir lieu lors des réunions d’équipe qui
se déroulent une fois par semaine et permettent de discuter de divers sujets :
des futures réunions et formations, des jeunes hospitalisés et de ceux qui vont
I’étre, mais aussi de difficultés qu’elles peuvent avoir avec un patient ou de
situations qui les préoccupent afin d’avoir I'avis et les conseils des autres. Ces
négociations collectives autour du cas d’un jeune diabétique participent a
créer une représentation commune de ce jeune. Représentation qui resurgit au
moment de discuter de la transition de ce jeune en médecine pour adultes et de
juger s’il est « prét » pour cela.

1.2, Un transfert négocié

La représentation qu’a I'équipe de pédiatrie du « bon » travail fait
quelles sont trés attentives a la vie personnelle du jeune, ce qui se traduit par
une recherche d’'informations. Une grande part de leur travail est ainsi un tra-
vail d’enquéte, soit directement aupres du jeune lors des consultations (lors
de l'interrogatoire médical), soit aupres de leurs collégues a la recherche d’in-
formations complémentaires. Les professionnelles s’échangent de nouveaux
éléments pouvant affecter le diabéte d’un jeune, voire son « schéma de trajec-
toire ». L’équipe de pédiatrie renforce ce travail d’enquéte lorsque le jeune dia-
bétique approche du moment de son transfert en médecine adulte, notamment
Pannée de ses 18 ans. Elles sont alors attentives a ce qu’elles identifient comme
des signes d’inquiétude, comme les oublis de rendez-vous. Cela dans le but

... d’autant plus importants qu’ils permettent la production collective de représentations, de
valeurs et d'une identité professionnelle (Alter, 2009).
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d’évaluer si le jeune diabétique est « prét » a partir, car le moment du transfert
en médecine adulte peut étre avancé ou reculé.

«Bon ce qu'il[y] g, cest que K. vient de louper sa consultation médicale. Elle n'est pas

venue me voir non plus. Cest pour ¢a que je l'ai rappelée. (...) Je pense qu'elle a trés

peur de cette transition parce qu'elle n'est pas venue hier a la consultation infirmiére

et médicale, mais euh... pour essayer de comprendre ce qui l'inquiéte. Et puis aprés

on s‘adaptera. Cest possible que I'on ne la transfére pas la cet été. »

Madame Weiss, Infirmiére d'éducation thérapeutique en pédiatrie

Le moment du transfert d’un service a 'autre fait donc I'objet de négocia-
tions entre les professionnelles de santé, le jeune et ses parents, d’autant plus
lorsque le jeune ou ses parents sont considérés comme réticents.

«La, hier j'avais une jeune au téléphone qui me disait : “Mais il faut vraiment que
je fasse..” Je lui ai dit : “Ecoute, rediscute avec le docteur, on va voir”. On s‘adapte
d eux quoi. »

Madame Weiss, infirmiére d'éducation thérapeutique en pédiatrie

Ce moment entraine alors un travail supplémentaire et fait donc I'objet
de négociations entre les membres de I'équipe de pédiatrie. Négociations qui
ont également lieu lors de la premiére réunion pour préparer la transition des
jeunes qui vont passer dans ’année. Durant cette réunion, chaque pédiatre
présente les jeunes qu’elle suit, puis leur situation est évaluée collectivement
afin de savoir s’ils sont « préts ». Elles évaluent si la puberté est terminée,
quels sont les projets du jeune, le « moment diabétologique » (c’est-a-dire ou
il en est dans son équilibre glycémique) et le « moment psychologique » (c’est-
a-dire sa capacité a surmonter la transition).

Ces négociations peuvent alors donner lieu a un travail supplémen-
taire — un nouvel « arc de travail », « c’est-a-dire l'ensemble du travail qui
aura besoin d’étre fait pour maitriser le cours de la maladie » (Strauss, 1992,
p. 176) — soit pour rassurer le jeune et ses parents, soit pour faire en sorte que
le jeune soit « prét ». Des consultations avec une infirmiére d’éducation théra-
peutique peuvent ainsi étre mises en place afin, par exemple, qu’il acquiert les
compétences techniques qui lui manquent ou pour qu’il verbalise ses inquié-
tudes et que l'infirmiére puisse y répondre.

La mise en place d'un nouvel « arc de travail » avant le transfert du
jeune permet également de régler un désaccord éventuel entre les membres
de I’équipe sur le fait qu'un jeune est prét ou non a étre transféré, puisque ce
travail supplémentaire « promet » de solutionner le probléme avant le trans-
fert. Ce nouvel « arc de travail » fait I'objet d'une autre négociation afin de
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déterminer qui se chargera de le mener. On peut également faire ’hypothése
qu’en cas de désaccord, qui ne peut se résoudre par un nouvel arc de travail, la
rhétorique du professionnel qui s’adapte au patient resurgit. C’est alors ce que
savent les professionnelles de santé de 'envie du jeune de rester ou de partir
qui primera.

De maniére plus générale, quel que soit le moment dans la trajectoire de
maladie du jeune diabétique, c’est lorsqu’il y a identification d’'un probleme
qu’il y a le plus de coopération entre les professionnelles de santé. L'identifi-
cation d’'un probleme nécessite, au minimum, des échanges entre les acteurs
de la « trajectoire de maladie », voire la mise en place d’un nouvel « arc de
travail ».

2. La transition : pratiques coopératives entre services

A la suite de la réunion de 'équipe de pédiatrie qui liste les jeunes qui
passeront en médecine pour adultes dans 'année, une réunion avec I'équipe
du service de diabétologie-endocrinologie a lieu. Elle vise a préparer le trans-
fert des jeunes diabétiques vers le service adulte et, notamment, ce que les
membres de '’équipe appellent « la demi-journée de transition ». Durant cette
réunion, les pédiatres présentent rapidement les jeunes qui vont passer dans
le service de diabétologie, en faisant une synthese de leur parcours et en sen-
sibilisant I'équipe adulte aux difficultés éventuelles. Cette réunion est aussi
Poccasion pour I'équipe de pédiatrie d’avoir un retour sur les jeunes passés
dans le service de diabétologie adulte 'année précédente et de faire un bilan
de ce qui a fonctionné ou non, notamment lors de la derniére « demi-journée
de transition ».

2.1. Des dispositifs : « demi-journées de transition » et consultations

conjointes

Durant la demi-journée de transition, les jeunes et au moins I'un de leurs
parents rencontrent certains membres de I'équipe de diabétologie adulte (sou-
vent 2 ou 3 diabétologues, une infirmiere d’hopital de jour, parfois une infir-
miere de consultation externe et une diététicienne), parmi celles qui ont pu
se libérer. Les membres de I'équipe de pédiatrie qui les ont suivis et ont pu se
libérer (souvent les pédiatres, I'une ou les deux infirmieres d’éducation thé-
rapeutique, la psychologue et parfois une diététicienne) sont également pré-
sentes. Dans une derniere étape, jeunes et parents sont recus en premier lieu
ensemble, pour faire connaissance avec I’équipe adulte, puis sont séparés afin
de parler de leurs questions ou inquiétudes éventuelles autour de la transition
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en médecine adulte. La demi-journée se finit autour d’'un gotter réunissant
parents, enfants et professionnelles qui discutent les uns avec les autres.

Cette demi-journée est finalement, pour les deux équipes, le moment du
« passage de relai ». Cest, selon la psychologue de pédiatrie interrogée, un
moment durant lequel 'équipe de pédiatrie a un « vrai » temps pour dire « au
revoir » et pour '’équipe de diabétologie adulte un moment pour se présenter
de maniére moins formelle que dans le cadre d’une consultation. Toutefois,
ces demi-journées ont peu de succes aupres des jeunes, qui pour beaucoup
n’y assistent pas expliquant en entretien qu’ils n’en voient pas l'utilité. Cette
« demi-journée de transition » semble étre un moment beaucoup plus signi-
fiant pour les professionnelles de santé que pour nombre de jeunes diabé-
tiques'2. Elles permettent de formaliser un « passage de relai » entre les deux
équipes, mais aussi d’entretenir une coopération autour d’un objectif commun
(Torganisation de ces demi-journées et plus globalement de la transition). Coo-
pération qui permet, entre autres, aux pédiatres ou aux infirmieres d’éducation
thérapeutiques de solliciter les diabétologues du service adulte afin de profiter
de leur réseau d’interconnaissance pour obtenir le nom d’un diabétologue situé
dans une autre ville, lorsque les jeunes diabétiques ne vont pas dans le service
de diabétologie du méme hépital, ou d’avoir des nouvelles de jeunes qu’elles
ont suivis parfois pendant des années.

2.2. Une coopération négociée

Cette coopération entre les deux services est possible car un certain
nombre de critéres sont réunis (Dollet, 2014). Les professionnelles de santé
des deux services ont une motivation commune qui est d’éviter les ruptures
de soins au moment du passage en médecine adulte, une connaissance du tra-
vail de chacun, une organisation et les conditions matérielles (comme la pos-
sibilité de se libérer du temps par exemple) qui permettent cette coopération.
La coopération entre ces deux services est également facilitée par une culture
professionnelle commune (Hughes, 1996) liée a la diabétologie, qui facilite les
échanges et les négociations. Elle repose sur une approche du soin qui, si elle
n’est pas identique, est au moins similaire.

« Alors ma vision clest plutét celle d’'un accompagnemsent. Et du coup d'essayer
daider les patients a vivre le mieux possible avec leur maladie, détre la pour leur

12 Cela s’explique par le travail fait en amont par I’équipe de pédiatrie avec les jeunes diabétiques
et leurs parents. De plus, avant ou apres cette demi-journée, une consultation conjointe est éga-
lement organisée durant laquelle le futur diabétologue assiste a la consultation de la pédiatre afin
de faire connaissance avec le jeune et son parcours.
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donner des outils, des pistes de prise en charge et puis dessayer de les accompagner
pour qu'ils deviennent le plus autonomes possible. (...) Pour nous, dans léquipe en
tout cas, la formation de Iéquipe est cette vision de éducation thérapeutique. Elle
passe vraiment par le patient au centre de la démarche et les soignants qui gravitent
autour. »

Docteur Mathieu, diabétologue

On retrouve ici ce que I'on a vu en pédiatrie précédemment, c’est-a-dire
une représentation du professionnel de santé accompagnateur, I'importance de
I’éducation thérapeutique et la place du patient au centre de la prise en charge.
Cette cohérence peut s’expliquer, entre autres, par des formations communes
(conférences de I'Unité transversale d’éducation thérapeutique (Utep)...) et,
pour beaucoup, un internat dans le CHU enquété avec, par exemple, des stages
dans le service de pédiatrie pour les diabétologues.

Toutefois, il est de moins en moins facile pour les professionnelles de
santé des deux équipes de se libérer du temps, ainsi certains dispositifs n’ont
plus cours, comme le fait de faire deux consultations conjointes (pédiatre-dia-
bétologue) dans chacun des services (et non une comme aujourd’hui) ou de
faire visiter le service de diabétologie adulte aux parents et aux jeunes diabé-
tiques.

« Avant, on faisait deux consultations conjointes, une en pédiatrie, la premiére, et la

deuxiéme chez les adultes. Mais en fait avec nos agendas trés compliqués, on a du

mal a faire deux consultations conjointes. (...) Au départ, il y a eu quelques ratés ol

parfois le diabétologue adulte a la premieére consultation de transition commengait

a changer le traitement. Ce qui n'est pas. .. [le but de ces consultations]. »

Docteur Martin, pédiatre

Ces dispositifs de transition sont donc le résultat de négociations entre
les professionnelles de santé en fonction de leurs contraintes et de leurs atten-
dus afin de s’accorder sur la forme et le fond de ces dispositifs.

A force de négociation entre les professionnelles des deux services, I'idée
de continuité des soins (ou du moins d’une impression de continuité) s’est
progressivement imposée et les pratiques des pédiatres et des diabétologues
se sont quelque peu harmonisées. Ainsi, les diabétologues ne changent plus
le traitement des la premiere consultation conjointe et elles accueillent, par
exemple, encore un temps les parents a la fin de la consultation comme en
pédiatrie.

Cela n’empéche pas parfois des ratés. Ces dispositifs de transition sont
ainsi réévalués régulierement par les professionnelles de santé a chaque nou-
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veau changement. La forme que prend la « demi-journée de transition »
change donc pratiquement tous les ans (changement de date, de durée, sépa-
ration en groupe parent-enfant, intervenant extérieur ou non, etc.) a la suite
de la réunion entre les deux équipes qui vise a préparer la transition des jeunes
diabétiques vers le service adulte et 1a « demi-journée de transition ». Lors des
négociations pour assister a I'une de ces demi-journées, 'une des infirmiéres
d’éducation thérapeutique nous apprend qu’il a été décidé, cette année, d’or-
ganiser pour les jeunes un atelier de théatre d’'improvisation avec un inter-
venant extérieur. Le but étant qu’ils communiquent davantage que 'année
précédente. Or, l'infirmiere explique qu’il y a un débat au sein de I'équipe (et
notamment entre elle et sa collegue) autour de la présence ou non d’un profes-
sionnel de santé dans cet atelier'3. Ce désaccord sera réglé par la participation
d’une jeune interne a l'atelier.

Le caractere chronique du diabéte de type 1 et sa relation étroite avec la
vie globale du patient conduisent les professionnelles de santé hospitalieres
a imaginer un « schéma de trajectoire » qui en tienne compte. Le processus
de transition fait ainsi partie de ce « schéma de trajectoire ». Il s’étale dans
le temps et comprend différents dispositifs (« demi-journées de transition »,
consultation conjointe) qui font intervenir diverses professionnelles de santé.
Cela entraine des formes de coopération entre professionnelles de santé d’'un
méme service, mais aussi entre différents services, comme la pédiatrie et la
diabétologie-endocrinologie.

Cette coopération est rendue possible par une représentation commune
de la bonne prise en charge. Elle est facilitée ou limitée par 'organisation
méme des services (temps de concertation prévu...) et des conditions maté-
rielles (mémes locaux...). Elle nécessite toutefois d’étre entretenue et est le
résultat d’'un travail de « négociation » (Strauss, 1992). Les pratiques coopéra-
tives des professionnelles de santé ainsi que les dispositifs de transition sont
donc régulierement réévalués et amenés a changer au fil des négociations entre
collegues, professionnels de santé extérieurs a ’équipe, patients et proches de
patients (Hughes, 1996 ; Strauss, 1992). ]

13 L'une pense que cette présence est nécessaire afin de controler que rien de préjudiciable ne
soit dit ("mauvaise" informations sur les soins ou le service pour adulte, inquiétude vis-a-vis du
transfert transmise aux autres jeunes...). L’autre que cela libérera la parole des jeunes si aucun
professionnel n’est présent.
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B Résumé

Au cours des années 2000-2010, les anciens services de médecine du
travail souvrent a de nouveaux préventeurs pluridisciplinaires (hygié-
nistes, ergonomes, psychologues et infirmieres) dont les recrutements et
les pratiques sont cadrés par de nouveaux dispositifs de gestion promus
par les directions de services. Si les médecins sont initialement réticents
a la perte de leur monopole professionnel, la division du travail s'ins-
taure finalement, justifiée différemment selon les segments médicaux.
Les médecins qui exercent selon une logique « gestionnaire » déleguent
davantage de taches aux intervenants en prévention des risques qui
interviennent en entreprises, tandis que ceux qui sont mus par une
logique « professionnelle » se rapprochent des infirmiéres qui exercent
comme eux une activité clinique. Surchargés de travail a mesure que
leurs effectifs diminuent, les médecins se concentrent sur les taches les
plus valorisées, a savoir I'établissement du diagnostic, et en viennent
a perdre le suivi régulier des salariés et la connaissance des situations
internes des entreprises. lls sont alors obligés de coopérer avec leurs

nouveaux collégues pour avoir accés a ces connaissances.
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AN
la fin des années 2000, face au déficit médical annoncé, les anciens ser-

vices de « médecine du travail » interentreprises'* recrutent de nouveaux
préventeurs : hygiénistes, ergonomes, psychologues et infirmiéres, principale-
ment, et deviennent des services de « santé au travail ». Le développement de
cette pluridisciplinarité, qui recouvre tant les nouveaux professionnels que les
dispositifs gestionnaires qui encadrent leurs pratiques (Barlet, 2019), s’accom-
pagne du transfert de la mission médicale consistant a « éviter toute altération
de la santé du travailleur du fait de son travail » aux services, dirigés par des
représentants d’employeurs.

La fin du quasi-monopole médical de la prévention de la santé au travail,
assurée jusqu’ici via I’évaluation périodique de l'aptitude des salariés au cours
de visites médicales et d’actions en milieu de travail, marque un tournant dans
I'histoire de ce segment professionnel (Bercot et al., 2012). Celui-ci est analysé
comme la volonté d’'une dépolitisation (Barlet, 2019) et d'une démédicalisation
d’une prévention n’étant plus assurée essentiellement par des professionnels
au statut protégé et ce bien que 'autonomie des médecins du travail soit déja
tres relative (Marichalar, 2014).

Mais en étudiant une division du travail en train de se faire, nous ver-
rons que les luttes de concurrence entre groupes professionnels de statuts et
de positions différents ne conduisent pas tant a la déprofessionnalisation des
anciens services de médecine du travail qu'a une intégration des médecins a
I’encadrement des nouveaux professionnels recrutés dans une organisation du
travail régie par de nouveaux dispositifs de gestion (Bezes et al., 2011). Comme
dans la coordination des réseaux de santé (Robelet et al., 2005), les médecins
y disposent malgré tout d'une place centrale. Dans un premier temps, nous
verrons que bien que promue par les représentants des employeurs, la mise en
place de la pluridisciplinarité n’a pu se faire sans son adéquation aux logiques
professionnelles des médecins. Puis, dans un second temps, nous reviendrons
sur le role central de la délégation médicale du « sale boulot » (Hughes, 1996)
dans la définition des attributions des autres préventeurs.

Cette recherche, réalisée au cours d’'une these soutenue en octobre 2017,
se fonde sur une enquéte de terrain menée principalement dans quatre services
interentreprises entre 2010 et 2014. Suite a 'échec d’'une premiere négociation
menée en 2010 avec la direction du service interentreprises 4 (SI4), nous avons

14 Les entreprises privées de moins de 500 salariés adhérent a ces associations présidées par
des chefs d’entreprises qui emploient des médecins du travail.
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choisi de privilégier I'accés au terrain par les médecins du travail'®. Au sein du
service interentreprises 3 (SI3), si les six médecins sollicités nous accordent un
entretien (dont la moitié refusera I'enregistrement), aucun n’acceptera notre
présence prolongée du fait de vives tensions avec la direction, le conseil d’ad-
ministration de ce service ayant en 2009 tenté d’'imposer de maniére autori-
taire la création d’équipes pluridisciplinaires.

Nous réalisons une semaine d’enquéte en mai 2011 au sein du service
interentreprises 2 (SI2) lors de laquelle huit entretiens semi-directifs sont
menés avec la direction, la présidence, des médecins, des Intervenants en pré-
vention des risques professionnels (IPRP) et une secrétaire, ainsi que I'obser-
vation de réunions et d’une vacation, et I’étude de documents administratifs.
Ce petit service de la région parisienne emploie une trentaine de personnes,
dont 16 médecins du travail, la moitié exercant a temps partiel, et surveillant
entre 41 000 et 42 000 personnes réparties dans environ 3 000 entreprises
adhérentes. Principal terrain d’enquéte, le service interentreprises 1 (SI1)
emploie environ 150 personnes en 2011, dont un peu moins d’une cinquan-
taine de médecins du travail. Il assure alors la surveillance de 122 000 salariés,
employés par 10 000 entreprises adhérentes. L'enquéte s’y déroule de janvier
2011 & mars 2013, par le suivi de cinqg médecins et d’une infirmiére'¢ dans leur
activité (visites médicales et d’entreprises), 'observation mensuelle de 18 réu-
nions de service, la conduite de 19 entretiens semi-directifs avec la direction,
des médecins du travail, IPRP, secrétaires et Assistantes en service de santé
travail (ASST), et I’étude des rapports d’activité du service.

Nous avons associé a I'étude de ces services des terrains complémentaires
(observations, entretiens ou étude documentaire) aupres du Centre inter-ser-
vices de santé et de médecine du travail en entreprise, du Syndicat général des
médecins et des professionnels des services de santé au travail et du Syndi-
cat national des professionnels de la santé au travail, de I’association Santé et
médecine du travail et du Collectif de médecins du travail de Bourg-en-Bresse,
de I’Association frangaise des intervenants en prévention des risques profes-
sionnels de Services interentreprises de santé au travail, de congres régionaux
de médecins du travail, et d'un dipléme inter universitaire de santé au tra-
vail destiné aux infirmiéres, de deux médecins-inspecteurs et un professeur de
pathologie professionnelle.

15 Ces réformes se poursuivent, récemment via la loi du 2 aofit 2021 pour renforcer la préven-
tion en santé au travail.

16 La dénomination courante de ces groupes professionnels occulte qu’ils sont ici tous majoritai-
rement féminins.
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1. Des divisions du travail ajustées a des logiques
professionnelles

A partir des années 2000, de nouveaux préventeurs de la santé au tra-
vail sont recrutés au sein des services interentreprises. Ce groupe disparate
est unifié par une habilitation d’« Intervenant en prévention des risques pro-
fessionnels » (IPRP). En 2014, parmi les 1 100 IPRP présents dans les services
interentreprises, on compte ainsi « 40,5 % de techniciens en prévention/d’as-
sistants en service de santé travail, 26 % d’ergonomes, 23,4 % d’ingénieurs
et 10 % de psychologues du travail. » (Caroly et al., 2015, p. 10-11). Par ail-
leurs, a mesure que les médecins partent a la retraite, d’anciennes secrétaires
médicales devenues ASST a l'issue d’'une formation équivalente a bac+2 les
rejoignent au sein de poles de prévention des risques professionnels. Le recru-
tement et I'organisation du travail de ces professionnels sont encadrés par des
outils de gestion promus par les directions qui enjoignent a une « coordination
formalisée » (Robelet et al., 2005, p. 234).

Bien qu’une majorité de médecins du travail soit initialement réticente a
cette réorganisation gestionnaire, la participation de ceux dont la logique pro-
fessionnelle s’y ajuste (Boussard, 2005, p. 27), qui cherchent a améliorer leur
position dans les services, suffit a 1égitimer la division du travail qui s’instaure.
A Tinverse, en opposition a cette logique organisationnelle et face a la dimi-
nution de leurs effectifs, les médecins du travail plus critiques cherchent des
alliances avec les infirmieres, groupe paramédical s’il en est (Freidson, 1984,
p. 59), pour défendre leur territoire et leur indépendance professionnelle.

1.1. Coopérer avec les IPRP : une logique organisationnelle

Dans de nombreux services interentreprises, la réorganisation du tra-
vail est cadrée au moyen de démarches « d’amélioration continue » relevant
du management de la qualité. Ce dispositif, amenant a spécifier les acteurs
impliqués et leur role, contribue d’'une part a diviser le métier de médecin du
travail en taches distribuées a divers groupes professionnels et, d’autre part, a
promouvoir de nouvelles compétences présentées comme nécessaires a la mis-
sion des services de santé au travail. Celles-ci sont définies dans des « fiches
métiers » dont la rédaction, loin de constituer une technique neutre, amene
a réaffecter les places de chacun et a cadrer la réalité sociale (Ghaffari et al.,
2013). Pour faciliter la diffusion de la réforme, des médecins sont conviés a
participer a diverses arénes (comme les recrutements et la rédaction des fiches
métiers). Au-dela d’'un échange formel, ces moments sont des lieux d’enrdle-

Pratiques de coopération en santé. Regards sociologiques 63



Chapitre 1

Gabrielle Lecomte-Ménahes

ment : les médecins du travail s’opposeront d’autant moins aux réformes qu’ils
auront contribué a leur mise en forme.

Ce sont d’abord les médecins les plus convaincus, ceux pour lesquels
les normes de contrdle du travail promues par les managers sont intégrées a
leur idéologie professionnelle (Boussard, 2005, p. 34), qui participent a ins-
taurer cette division du travail. Le recours a des dispositifs de gestion s’ajuste
mieux a un cadrage plus administratif que clinique de I'activité (Dodier, 1993).
Ainsi Catherine Michaud'’, seule médecin du SI2 a participer a la « démarche
de progrés » lancée par la direction, retient surtout les aspects techniques de sa
formation de spécialiste complétée par un diplome universitaire de radiopro-
tection, qui l'ont encouragée a suivre principalement une grande entreprise
industrielle du secteur aéronautique. A I'inverse, elle déconsidére ’approche
clinique d’écoute des salariés qui reléve pour elle plus de 'accompagnement
social que de taches médicales : « Il y en a certains qui passent un peu la limite [...]
qui jouent [assis... [Elle se reprend] la veine sociale. Il y en a qui outrepassent la vraiment leur
domaine d'activité. Cest clair. Parce qu'ils n'ont pas a... Il faut savoir déléguer ».

Ces représentations sont corrélées a des enjeux de parcours profession-
nels. Comme I’a montré Belorgey (2010), les médecins peu intégrés profes-
sionnellement participent davantage a instaurer la réforme managériale, ce
qui leur donne l'occasion de faire évoluer leur position. Cet investissement
semble ainsi revaloriser aux yeux de Catherine Michaud, femme de haut fonc-
tionnaire, une pratique atypique, habituellement pergue comme un échec par
les médecins salariés issus de milieux sociaux aisés (Loriol, 2002, p. 81).

Mais cet engagement ne lui permet cependant pas d’ascension profes-
sionnelle au sein du service. Elle reste isolée face a des confréeres unis et réfrac-
taires au dispositif. Exclue par ses pairs, elle préfere finalement démissionner
pour travailler directement dans une entreprise de 'industrie automobile. Si
dans d’autres services ou la direction conserve le controle de 'organisation
de la division du travail, des médecins trouvent dans cet investissement des
formes de reconnaissance, 'engagement de Catherine Michaud ne porte pas
ses fruits face a des confréres qui ont encadré « professionnellement » la divi-
sion du travail avec les préventeurs non-médicaux.

17 Les noms et prénoms ont été anonymisés.
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1.2. Coopérer avec les infirmiéres : une logique professionnelle

Face a la pluridisciplinarité et a la diffusion des dispositifs de gestion,
de nombreux médecins du travail cherchent a conserver leurs prérogatives.
Résistant tout d’abord en ne divisant pas le travail, a mesure que leurs effectifs
diminuent, ils finissent par collaborer avec les infirmieres afin de préserver
une médicalisation de la prévention. Bien que cet élargissement ne fasse pas
immédiatement 'unanimité, en 2005, le syndicat majoritaire des médecins du
travail s’ouvre a un collectif d’infirmiéres et propose de créer des équipes médi-
calisées :

« Nous, moi je pense qu'il faut des infirmiéres parce que sinon on va perdre la médi-

calisation en prévention “santé au travail”. Cest-a-dire que ¢a sera fait effectivement

par des techniciens [...] Et c'est des gens qui vont faire des mesures sans tout ce qu'on
appelle la clinique médicale du travail. Cest-a-dire tout ce qui est e lien, le subjectif. »

Alain Martineau, bureau national
du Syndicat national des professionnels de la santé au travail, 2009

Cette conception professionnelle de la prévention est notamment défen-
due par le courant critique de la médecine du travail. Ces médecins qui pro-
tégent avec ardeur leur autonomie professionnelle opéerent un cadrage clinique
de leur activité qui constitue un systeme de défense (Jamous, 1973, p. 38-39)
face a I'instauration de dispositifs de gestion rationalisant I’activité de préven-
tion. Face a la 1égitimité du « passage par des procédures », ces médecins se
réclament d’'une « incorporation légitime des compétences » (Dodier, 1993, p.
142). Pour nombre d’entre eux, les informations pertinentes sont recueillies
grace a leur présence longue au sein des entreprises et les entretiens indivi-
duels réalisés au sein du cabinet médical.

Avec 'apparition de préventeurs non médicaux au sein des services inte-
rentreprises, les infirmiéres, parce que leur pratique est couverte par le Code
de la santé publique et qu’elles connaissent leur place et le role a tenir par
rapport aux médecins avec qui elles collaborent depuis des décennies dans les
grandes entreprises, apparaissent comme des alliées connues. Elles peuvent,
au sein du cabinet, recueillir la parole du salarié, loin des oreilles de I'em-
ployeur et sous couvert du secret médical. Indépendance dont ne bénéficient
pas les IPRP méme quand leur approche est clinique, selon Alain Martineau :
« Bon, les psychologues, cest un autre probléme parce qu'il y a aussi des psychologues en tant
qu'IPRP aujourd’hui dans les services. »

En 2007 et 2008, les membres de 'association Santé et médecine du
travail portant ce courant critique débattent longuement de I'introduction
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systématique des infirmieres dans les services de santé au travail (Crémon,
Mangione, 2009). Les adhérents tiennent a ce que le statut d’indépendance
des infirmiéres de santé au travail soit clarifié : travaillent-elles sous leur
propre responsabilité ou sur délégation du médecin du travail ? Ils décident de
« résister » pour que les infirmieres puissent bénéficier d’'un « rdle propre », a
condition qu’il s’effectue au sein d’'une équipe médicalisée et qu'un cadre juri-
dique soit mis en place pour garantir « que les taches déléguées restent dans le
champ médical » (Barlet, 2019).

2. Définir les frontieres du territoire professionnel
en déléguant le « sale boulot »

Les médecins, de plus en plus surchargés de travail a mesure qu’ils sont
moins nombreux, concentrent leur activité sur le suivi de salariés en mauvaise
santé et acceptent davantage de déléguer la surveillance sanitaire générale et
Pétude des conditions de travail. Ces médecins, qui disposent d'un mandat
interne tres réel d’organisation du travail des autres personnels engagés dans
la prévention (Hughes, 1996), restent maitres des coalitions qu’ils suscitent
(notamment avec les groupes médicaux) et des frontieres de 1égitimité qu’ils
dessinent en déléguant une partie du « sale boulot », principalement dans les
cabinets médicaux avec les infirmiéres et au sein des entreprises avec les IPRP
et ASST.

2.1. Au sein du cabinet médical

Alors que dans les années 2000 les frontiéres des territoires profession-
nels étaient encore floues, de nombreux médecins du travail s’opposérent au
recrutement d’infirmieres dans les services interentreprises et au suivi sani-
taire des salariés en face a face, leur « chasse gardée » jusqu'alors. Ce fut
notamment un « sale boulot » ne relevant pas de la visite médicale qui fut
délégué a de potentielles concurrentes qui, a terme, seraient susceptibles de
les remplacer. L’enjeu étant que les infirmiéres travaillent par délégation du
médecin du travail :

« [Le recrutement d'une infirmiere] sest fait un peu rapidement, si vous voulez.
Ce nest pas nous forcément qui avions décidé. Cest notre conseil d‘administration.
Parce que comme ils voyaient quon manquait de médecins, ils se sont dits : “Les
infirmiéres vont pouvoir faire des visites médicales.” Parce qu'ils avaient entendu
parler que dans certains services, les infirmiéres faisaient des visites. Mais nous, aprés
on sest réunis entre médecins et on ne veut pas de ¢a. On veut quelles fassent des
choses trés particulieres que nous, on n‘a pas le temps de faire, justement. Donc on
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veut qu'elle s'occupe, par exemple, du suivi des handicapés. Cest-a-dire qu'a chaque
fois quon a une personne qui pose des problémes dans l'entreprise qu'on arrive a la
reclasser et bien elle va s'occuper du suivi. »

Danielle Meyrac, médecin du travail, SI1, 2009

Mais a mesure que leur charge de travail augmente et qu’ils pratiquent
moins de visites médicales systématiques, les médecins consentent a déléguer
cette tache a des infirmieres qui se forment davantage. Jusqu'a ce que cette
délégation soit reconnue et intégrée au Code du travail en janvier 2012, apres
que la présence des infirmieres au sein des services interentreprises, de plus en
plus massive'®, soit officialisée en 2011.

Les infirmiéres ne réalisent pas a proprement parler des visites médi-
cales, mais effectuent des « entretiens infirmiers » (comme en psychiatrie ou
en oncologie). Elles effectuent le travail administratif et les examens complé-
mentaires auparavant assurés par les assistantes et examinent moins le corps
des salariés. Mais I’échange verbal — qui consiste essentiellement en une dis-
cussion sur les conditions de travail, les risques professionnels et I’état sani-
taire — est relativement proche. Les infirmiéres trouvent dans ces visites un
role d’éducation et de prévention a la santé dont la profession avait été dépos-
sédée par la création de celle d’assistante sociale (Kergoat et al., 1992, p. 41).

La principale différence entre les entretiens et les visites réside dans le
fait que les infirmieres ne remettent pas d’avis d’aptitude-inaptitude, préroga-
tive préservée du médecin du travail :

« Alors cest un petit peu... je ne vais pas dire de mauvaise foi, mais l'infirmieére, elle
voit la personne, elle a un entretien infirmier. Si la personne a une contre-indication,
elle ne la met pas apte, mais tout de suite, elle la réoriente. Si [la personne] n‘a rien
[linfirmiere] ne dit pas qu'elle est apte, mais elle dit qu'elle a subi un entretien infir-
mier. Mais c'est comme si elle était apte. Cest comme si je la déclarais apte quand
méme. Vous ne me croirez pas parce qu'en fait elle est la pour voir s'il n’y a pas un
souci pour maintenir la personne a son poste de travail. Donc... mais bon. Elles
nont pas le droit de mettre d'aptitude, donc elles disent qu'elles ont vu la personne
au cours d'un entretien infirmier, point a la ligne. »

Richard Monnier, médecin du travail, SI1, 2011

Si une présélection de la main-d’ceuvre potentiellement inapte au tra-
vail est opérée par l'infirmiere, c’est au médecin que revient la décision finale

18 En 2014, 3436 infirmiers exercent en « prévention et soins en entreprise » (Sicart, 2014).
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de I'inaptitude. Comme le souligne Isabelle Feroni (1994), la répartition du
travail devient réellement problématique lorsque la responsabilité pénale des
professionnels est engagée. Les médecins prennent ainsi en charge les cas liti-
gieux et assurent en priorité les visites médicales ou I'aptitude du salarié peut
davantage étre remise en cause. A défaut de pouvoir prescrire, les médecins du
travail conservent la licence de proscrire le travail (Buzzi et al., 2002, p. 360).

Le suivi général de la population salariée est de moins en moins une pré-
rogative du médecin du travail et de plus en plus une mission d’infirmiére.
Cette tendance a d’ailleurs été renforcée par la loi du 8 aofit 2016 qui supprime
la visite d’embauche (sauf pour les postes considérés a risque) pour la rempla-
cer par une visite d’information, pouvant étre assurée par l'infirmiere. La délé-
gation paramédicale du suivi sanitaire des salariés le décorrele de 1'évaluation
de leur aptitude au travail qui, pendant toute la seconde partie du XX siecle,
a constitué un outil central du dispositif de prévention de la santé au travail.

2.2. L'action en milieu de travail

De nombreux médecins du travail sont initialement réticents a déléguer
une partie de leur travail aux IPRP (et aux ASST), qui leur apparaissent d’au-
tant plus subordonnés aux directions de services qu’ils ne bénéficient pas d'un
statut professionnel protecteur. Mais dans un contexte de surcharge de travail
ou l'action en entreprise est peu effectuée par des médecins mal a 'aise a I'idée
de s’y rendre, la délégation des visites d’entreprises est per¢gue comme ne met-
tant pas en danger la profession médicale « du moment que chacun reste a sa place »
(Olivier Marek, médecin du travail, SI3, 2009).

Le travail des IPRP est principalement organisé autour du recueil et de
l’analyse de données d’expositions professionnelles des salariés en entreprise.
A la suite d'une demande d’intervention supervisée par le médecin, une étude
des conditions de travail est réalisée et restituée aux responsables de I'hygiene
et de la sécurité et, éventuellement, aux salariés de I'entreprise.

Les médecins du travail valorisent alors la délégation d’un role technique
aux IPRP, par la mesure de 'environnement de travail (de son ambiance phy-
sique par exemple) ou 'aménagement du poste de travail (en ergonomie),
qu’ils considérent dénué d’une analyse de l'organisation du travail. Les IPRP
sont ainsi cantonnés a un role subordonné d’exécutants (Jamous, 1973), percu
comme une aide au diagnostic médical. Lors de nos observations, si les méde-
cins, invoquant une surcharge de travail, se rendent peu disponibles pour
accompagner les IPRP en entreprise au cours de I'étude, ils sont par contre
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systématiquement présents lors des restitutions. Ils conservent ainsi leur role
de conseil des employeurs et salariés, central dans leurs attributions.

Mais les médecins font face a des préventeurs qualifiés qui revendiquent
eux aussi un role de conseil et d’analyse des situations de travail. Ces derniers
se ménagent des espaces pour tempérer le controle médical. Souvent, les
demandes d’intervention sont adressées a 'équipe d’IPRP dans son ensemble,
qui se les répartit. Ils redéfinissent par ailleurs réguliérement ces demandes
et quand elles leur semblent trop restreintes, d’'un recensement du risque, ils
cherchent a tendre vers une analyse des situations de travail.

Il en va autrement des ASST qui, dans les années 2010, rejoignent les
IPRP au sein du « pdle » non médical de prévention des risques profession-
nels. Alors que les directions de services interentreprises envisagent un temps
la délégation de la mesure du risque professionnel aux ASST, les IPRP s’y
opposent afin de conserver le monopole de ces gestes, argumentant que ceux-ci
sont intrinsequement liés a I'analyse des situations de travail. Ils résistent
d’autant mieux a la dévalorisation de ces taches qu'’ils supervisent la formation
des ASST et controlent ainsi les frontieres de leur travail.

Au-dela de l'organisation administrative des actions de prévention, les
missions des ASST consistent a promouvoir le service interentreprises et a
effectuer un « premier niveau » de repérage des risques professionnels sur les
lieux de travail (qui aide a la rédaction des fiches d’entreprises), notamment
dans les tres petites entreprises. La question est alors de savoir qui commande
leurs interventions entre directions (pour promouvoir le service aupres des
nouveaux adhérents) ou médecins (pour rédiger les fiches d’entreprises qu’ils
ont repérées comme problématiques).

Mais bien que les ASST s’identifient au pole non-médical, en 2012, la loi
stipule que « dans les services de santé au travail interentreprises, I'assistant
de service de santé au travail apporte une assistance administrative au médecin
du travail et aux autres membres de ’équipe pluridisciplinaire dans leurs acti-
vités »'?. Malgré leur résistance, elles sont finalement contraintes de rejoindre
des équipes « animées et coordonnées » par les médecins alors que les IPRP,
par leur faible nombre et leur qualification, réussissent a s’en distancier.

* % ot

19 Article R4623-40, Décret n° 2012-135 du 30 janvier 2012 relatif a 'organisation de la méde-
cine du travail, JORF n° 0026 du 31 janvier 2012.
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Comme I'a avancé Eliot Freidson (1984), le controle de la division du tra-
vail est primordial pour maintenir la position dominante d’une profession ins-
tituée. La participation des médecins du travail a la division du travail au sein
des services interentreprises s’est faite d’alliances avec différents groupes pro-
fessionnels (plus ou moins paramédiaux), selon des logiques professionnelles
diverses (plus ou moins gestionnaires). Dans la division du travail elle-méme,
les médecins ont délégué le suivi régulier des salariés et 'étude des conditions
de travail pour mieux conserver I’évaluation et le jugement de la conciliation
entre santé et travail (et notamment lorsque celle-ci devient problématique).
Mais les taches déléguées, si elles relevent d'un « sale boulot » d’un point de
vue médical, n’en demeurent pas moins centrales dans la connaissance des
situations de travail et de santé des salariés et donc dans les actions de préven-
tion menées. [ ]
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A rebours du sale boulot ?
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B Résumé
S'il n'existe pas en France d’« infirmieéres médico-légales » comme aux
Etats-Unis ou en Grande-Bretagne, il n'en reste pas moins que I'exercice
du métier d'infirmiéres dans les Unités médico-judiciaires (UMJ) - ou
il ne s'agit pas de soigner des patients mais de prendre en charge des
victimes - incite certaines infirmiéres a se former a la victimologie. Ce
faisant, certaines d'entre elles peuvent revendiquer une partie du ter-
ritoire professionnel des médecins aussi bien pour le « confort » de la
victime que pour la bonne conduite des opérations médico-légales.
Clest particulierement le cas lorsqu'il s'agit de prendre en charge des
femmes victimes d'agressions sexuelles. Ce texte analyse I'élaboration
et la mise en ceuvre d'un Protocole de transfert de compétence (PTC)
des médecins |égistes aux infirmiéres en matiere de prise en charge des
victimes d'agressions sexuelles. Ce protocole et la controverse I'ayant
accompagné ont été étudiés dans le cadre d'une these de sociologie sur
la médecine légale (Juston, 2016, 2020) au sein d’'une Unité médico-ju-
diciaire (UMJ) oU une enquéte ethnographique au long cours a permis
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de suivre ce protocole et de recueillir le point de vue de ses différents
protagonistes, médecins et infirmiéres. L'étude de ce protocole révéle
les tensions propres a la médecine Iégale entre une exigence de bonne
prise en charge des victimes a I'UMJ et I'horizon judiciaire du procés. Elle
souléve plus particulierement la question des effets de ce protocole sur
la reconfiguration du territoire professionnel de I'expertise des corps vio-
lentés ou s'opere une délégation du sale boulot « a rebours » puisqu'il
est parfois vu comme une dépossession par les médecins et comme une
facon de valoriser le métier d'infirmiéres en UMJ.
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C et article propose d’analyser 1’élaboration et la mise en ceuvre d'un Pro-

tocole de transfert de compétence (PTC) des médecins légistes aux infir-
mieres en matiere de prise en charge des victimes d’agressions sexuelles. Ce
protocole et la controverse ’'ayant accompagné ont été étudiés dans le cadre de
ma these sur la médecine 1égale (Juston, 2016, 2020) a partir d’'une enquéte
ethnographique au sein d’'une Unité médico-judiciaire (UMJ). Cette enquéte
au long cours m’a permis de suivre ce protocole et de recueillir le point de vue
de ses différents protagonistes, médecins et infirmieres, au sein de ce service
hospitalier de médecine légale.

La figure du médecin légiste est souvent associée a la pratique des autop-
sies qui vise a établir les causes de la mort. Pourtant, en France, I'essentiel
de la médecine légale consiste en I'examen de corps vivants dans des services
dédiés : les UMJ. L'enjeu de ce texte est d’éclairer un certain type d’exper-
tise réalisée au sein de ces services, celui de la prise en charge des victimes
de violences sexuelles. A la fonction de détermination du nombre de jours
d’incapacité totale de travail (ITT) s’ajoute une série d’autres visées. Premie-
rement, cette expertise singulieére donne lieu a une prise en charge spécifique
des victimes d’agressions sexuelles. En effet, ce que Nicolas Dodier (1993) a
qualifié de régime d’expertise — au sein duquel le corps de la victime est cadré
comme 'objet d’'une expertise — s’y articule fortement avec le régime de solli-
citude — a I'intérieur duquel le corps de la victime est cadré comme objet d’'une
prise en charge thérapeutique et sujet devant s’exprimer. Ensuite, d'un point
de vue technique, s’ajoute a la rédaction d’un certificat la mise en ceuvre d’'une
série d’interventions sur le corps a fin de prélévement et de conservation des
preuves corporelles de I’agression. En nous décentrant de I'ITT pour envisager
ces situations d’expertise consécutives aux faits de violences sexuelles, nous
poursuivons ici I'examen de ’hétérogénéité des avis médico-légaux mené ail-
leurs autour de la détermination du nombre de jours d'ITT (Juston, 2018b), en
décrivant 'expertise comme étant distribuée entre le personnel médical et le
personnel paramédical. Le cas de ce PTC est alors tout a fait heuristique pour
montrer comment les infirmieres peuvent nourrir une prétention a exercer la
victimologie, ainsi que les résistances que cette délégation des activités souléve
du coté d’autres professionnels.

Pour rendre compte de cette expertise singuliere des corps de femmes
victimes d’agressions sexuelles, le texte présente les phases successives de la
mise en place de ce protocole de transfert de compétences dans cette UMJ (1),
avant de revenir sur la controverse ’ayant accompagnée ainsi que sur quelques
enseignements de ce cas qui, parce qu’il fait rimer délégation des taches et
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valorisation du travail, participe a reconfigurer le territoire professionnel de
Pexpertise des corps violentés (2).

1. Pourquoi et jusqu’ou déléguer a l'infirmiere la prise
en charge des victimes d'agressions sexuelles ?

S’il n’existe pas en France d’« infirmieres médico-légales » comme dans
certains pays anglo-saxons??, nous pouvons néanmoins faire I’hypothése que le
métier d'infirmiere en UMJ differe d’autres configurations du travail infirmier.
En effet, I'exercice du métier d’infirmiéeres en médecine légale — ou il ne s’agit
pas de soigner des patients mais de prendre en charge des victimes — incite
certaines d’entre elles a se former a la victimologie?'. Ce faisant, ces derniéres
peuvent revendiquer une partie du territoire professionnel des médecins aussi
bien pour le « confort » de la victime que pour la bonne conduite des opé-
rations médico-légales, notamment lorsqu’il s’agit de prendre en charge des
femmes victimes d’agressions sexuelles. C’est particuliérement le cas a 'UMJ
de Transilly?? ou les infirmiéres sont exclusivement des femmes — comme
dans la dizaine des UMJ au sein desquelles nous avons enquété au cours de
notre recherche doctorale —, et ou 10 médecins sur 12 sont des hommes — cette
répartition étant habituellement plus équilibrée. Ainsi, a Transilly, la coopéra-
tion interprofessionnelle en matiere de prise en charge des victimes d’agres-
sions sexuelles, et derriére, la coproduction des actes médico-légaux qui en
résulte, s’est progressivement enrichie de la simple coprésence des profession-
nels pendant I'audition et 'examen de la victime, jusqu’a une véritable déléga-
tion a l'infirmiére de 'examen gynécologique et de ’acte médical de la pose du
spéculum.

Quelles sont les conditions de possibilités d’un pareil protocole — tres
improbable dans un service gynécologique ordinaire —, et qui apparait alors
comme d’autant plus énigmatique qu’il se met en ceuvre dans un type de ser-

20 Aux Etats-Unis, des Sexual Assault Nurse Examiners (SANEs) pratiquent de maniére auto-
nome ce type d’examens depuis le début des années 1990, tandis qu’'en Grande-Bretagne, des
Forensic Nurse Examiners (FNEs) existent depuis 2001.

21 La victimologie est une discipline née au croisement de la criminologie et de la psychiatrie
dans les années 1950 aux Etats-Unis, 4 partir du constat que la recherche s’est davantage intéres-
sée a la personnalité et aux comportements des criminels qu’aux victimes. Si, a I'origine, la vic-
timologie interrogeait la responsabilité des victimes dans leur agression (victim-precipitation),
elle est aujourd’hui une discipline mobilisée pour améliorer la condition des victimes et faire
reconnaitre leurs droits (Fassin et Rechtman, 2007).

22 Les villes accueillant ces structures ainsi que les personnes enquétées ont été anonymisées.
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vice ou s’ajoute a la technicité de l'acte les exigences judiciaires en matiere de
robustesse des certificats ? Avant de répondre a cette question dans la seconde
partie de discussion de ce texte, il faut décrire les différentes étapes accompa-
gnant la mise en place de ce protocole dans cette UMJ.

1.1. Un projet porté par une infirmiere formée a la victimologie

Sylvie travaille a 'UMJ de Transilly comme infirmiére depuis juin
2011, a la faveur de la création d’un poste financé par une réforme instituant
les services hospitaliers de médecine 1égale. Un entretien a été réalisé « en tan-
dem » avec O. Pérona intéressée par ce protocole au titre de la these qu’elle a
consacrée au traitement judiciaire des violences sexuelles?®. Sylvie connaissait
I'UMJ depuis qu’elle s’était renseignée pour effectuer des astreintes dans le
service plusieurs années auparavant, ce qu’'on lui avait refusé pour des ques-
tions de cumul d’emploi. Mais, aprés seize années passées dans le service de
réanimation de I'hdpital, quand des maux de dos se sont conjugués a I'envie de
changer d’environnement de travail, elle se souvient de 'UMJ comme d’un lieu
atypique au regard des services de soins qu’elle a jusqu’alors principalement
fréquentés. Elle parvient a y étre recrutée. Les premiers mois soulevent les pre-
miéres difficultés relatives a la prise en charge des victimes dont les réactions
surprennent parfois Sylvie, qui sollicite alors les psychologues de I'association
d’aide aux victimes assurant une permanence tournante dans le service. C’est
avec elles qu’elle découvre I'existence d'un Diplome universitaire (DU) axé sur
la prise en charge de psycho-traumatismes. Elle y apprend des savoirs relevant
de la victimologie qui lui manquaient pour apprécier les situations croisées a
romJ :
«Je me souviens qu'au tout début, je ne comprenais pas pourquoi une victime de viol
ne se défendait pas. [Blanc]. Ca, cétait incompréhensible pour moi. Je ne compre-
nais pas pourquoi elle ne criait pas. Pourquoi elle ne luttait pas... quand tu n'es pas
formée a la victimo, a ce qu'est un psycho-trauma, ¢a te parait juste... incroyable.
Incompréhensible. Et je pense que si tu n‘as pas une formation spécifique, c'est juste

compliqué de travailler avec des victimes, parce que tu ne sais pas ce qu'est une vic-
time!»

La définition du statut de victime et des réactions psychologiques fré-
quemment associées sera alors le point nodal de ses futurs raisonnements rela-
tifs au PTC. Elle nourrit donc cet apprentissage pendant I’année que dure son

23 Cet entretien a été 'occasion de renouveler le partage d'un terrain sur lequel O. Pérona et moi
nous sommes rencontrés une année auparavant. Cf. le récit méthodologique que nous en avons
proposé sur le carnet de recherche du laboratoire Printemps (Juston et Pérona, 2013).
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DU « urgence et psycho-traumatisme ». Elle est la seule originaire de la médecine
légale, et y croise des membres du Service d’aide médicale urgente (Samu),
des psychologues, des assistantes sociales. Les intervenants sont, a I'image
du public de la formation, extrémement variés. Lors de cette formation, elle
apprend a repérer les situations relatives au « psycho-trauma » qui peuvent affec-
ter les victimes et qui imposent des formes de gestion spécifique relatives a « ce
qu'ily a a dire, a pas dire, selon les délais de prise en charge de la victime ». Ainsi, « le fait que les
victimes de viol ne crient pas et ne se défendent pas est devenu trés clair » et elle a pu I'expli-
quer aux médecins du service qui restaient circonspects face aux « victimes qui se
mettent en danger, qui vont avoir des comportements trés sexualisés ». Pour expliquer que
« tout ¢a, ¢a sexplique trés bien sur le plan du psycho-trauma », la maitrise de ces méca-
nismes est alors centrale :

« On se retrouve face a des victimes qui vont raconter les faits d’'une maniére trés
détachée, alors que ce nest pas quelles en ont rien a faire, cest qu'elles sont encore
en état de dissociation. Du coup, il faut faire attention aux interprétations que les
professionnels et les gens extérieurs peuvent avoir. La personne lambda qui n'est pas
formée peut trés bien se dire qu'elle s'en fiche et que ¢a ne lui a rien fait, alors qu'au
contraire, une victime de viol qui vous raconte son viol comme elle va vous raconter
comment elle a été acheter sa baguette, c'est pas quelle en a rien a faire, cest juste
qu’au contraire [elle insiste], elle a été fortement impactée. »

1.2. Une formation investie pour changer la place de l'infirmiere
dans le cabinet médical

Ainsi, si cette formation ne lui confére pas immédiatement un statut a
part dans 'UMJ, Sylvie joue néanmoins tres rapidement un role spécifique et
va méme obtenir une modification importante du dispositif de la consultation.
Lorsqu’elle est arrivée dans le service en 2011, ¢’était au médecin que revenait
la réalisation de 'entretien et 'examen gynécologique, et le role de 'infirmiere
se bornait alors a passer les écouvillons au médecin qui effectuait les préleve-
ments. Ainsi, les infirmiéres pouvaient se retrouver en difficulté lorsque les
victimes s’adressaient ensuite a elles pour obtenir des réponses, « sauf, dit-elle,
que je ne connaissais pas leur histoire. Jétais en grosse difficulté pour pouvoir répondre. Donc une
de mes premiéres demandes en arrivant ici, que j'ai formulée assez rapidement, c'est de demander
dassister a la prise en charge dés le départ de ces femmes victimes de viol ». Ici, 'appropria-
tion de I'expertise par le personnel paramédical passe par la mise en exergue
du récit des faits, non pas seulement pour orienter ’expertise, mais surtout
pour donner un sens a une activité non thérapeutique. Avancant I’argument
selon lequel les victimes échangent plus facilement avec les infirmiéres qui
font tomber la barriére du genre et celle de « 'autorité médicale », elle convainc le
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chef de service de la laisser entrer dans le cabinet dés le début de la consulta-
tion. Tres vite, Sylvie arrive a faire évoluer son role :

« Et donc j'ai commencé a rentrer en salle, et puis jai commencé a intervenir un
petit peu lors des entretiens. Parce que des fois, je voyais les victimes qui souvent
accrochaient mon regard. Et souvent, quand je me rendais compte que la victime ne
comprenait pas la question du médecin, parce queelle était trop technique, je la refor-
mulais. Et je pense que le chef de service, entre autres, sen est rendu compte, qu'il y
avait un lien qui se crée plus facilement entre la victime et l'infirmiére. Et donc assez
rapidement il m'a proposé de mener les entretiens en téte a téte avec la victime. »

D’une écoute passive, Sylvie impose une présence active par le biais du
chef de service qui a, dit-on dans le service, vécu cette dépossession comme
un soulagement, de fait notamment de la barriére du genre, qui est potentiel-
lement de nature a introduire une géne dans le déroulé de ces échanges avec
les victimes :

«Et donc defil en aiguille il m'a proposé de mener les entretiens des femmes victimes
de viol. Ce que j'ai accepté, parce que je suis d’accord avec lui sur le fait que je pense
que cest plus facile pour une femme de parler de son agression a une autre femme.
Ce sont des questions qui sont quand méme extrémement pointues, on rentre dans
le détail de I'agression sexuelle [elle insiste] et ce n'est pas forcément trés évident de
dire certaines choses a un homme de ce moment-la. »

C’est quelque chose de T'ordre d’une « pensée infirmiére » qui est alors
reconnue a Sylvie. Cette « démarche infirmiére » aurait succédé a une pensée
médicalisée depuis que l'on serait passé, selon René Magnon, du temps de la
« quéte d’une spécificité » a celui de la « quéte d’une reconnaissance sociale »2. A
I'UMJ, l'infirmiére se voit alors confier les étapes non techniques de la consul-
tation avec I'idée que les informations recueillies lors de I'entretien seront
ainsi de meilleure qualité. Pour opérer ce passage, la trame servant a réguler
Pentretien avec la victime a été entierement revue : « Il y avait une trame médicale
qui a disparu du compte rendu médical d'ailleurs, qui est devenue purement infirmiére ». Cette
traduction du support d’une version « médicale » & une version « purement infir-
miére »25 laisse & penser que le redécoupage des territoires professionnels qui

24 Cité par A. Paillet (2007), p. 191.

25 Ces modifications sont possibles, car elles sont supposées améliorer la qualité des certificats
ainsi produits. Sylvie explique : « Parexemple, les derniéres précisions que j'ai apportées a cet entretien, c'est
notamment dans le cadre des viols conjugaux. Dans la trame premiére qui a été faite, on demandait aux victimes
de viol s'il y avait eu des relations sexuelles avant l'agression. Donc moi j'ai rajouté comme précision : si cette
personne me dit ‘oui, je lui demande si c'est avec son époux ou avec quelqu'un d'autre parce que par rapport aux
recherches de sperme ¢a va étre important. Tout est fait dans le but de 'examen et de ce qu'on va en faire. C'est
pas par indiscrétion ».
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en découle a pu générer des réticences, voire des résistances, de la part du
personnel médical, ce que Sylvie évoque comme suit : « [y a eu des tensions au
départ, des incompréhensions, il a fallu expliquer et argumenter ». En effet, les médecins
« sesont sentis dépossédés d'une partie de leur fonction ». Alors qu’elle centre sa vision de
Pexpertise médico-légale sur la victime, sa prise en charge et, comme nous le
verrons, sur son « confort », certains médecins « ne voyaient pas lintérét et trouvaient
que ¢a prenait trop de temps ». Or, ce temps long de I’échange, Sylvie le valorise :
« Quant a lexamen, je ne me contente pas de mener l'entretien pour réunir 'anamnése. Je leur
explique ce qui va se passer, comment ¢a va se passer, donc ¢a prend du temps, ce que le médecin
ne faisait pas forcément. »

Dotée de ressources en victimologie, et étant parvenue par la pratique
a convaincre de I'intérét d'une «approche infirmiere », Sylvie s’est imposée en salle
d’examen, au point de faire évoluer le déroulé d’une consultation médico-judi-
ciaire. Pourtant, I’élargissement de son territoire professionnel ne s’arréte pas
14, puisqu’elle parvient a mettre en ceuvre un protocole de transfert de compé-
tence qui dessaisit, jusqu’a un certain point, les experts dun «acte médical ».

1.3. De l'audition aux prélévements... jusqu'au diagnostic ?

Les modifications présentées jusqu’alors ne sont pas de nature a
redistribuer I'expertise technique, l'infirmiere étant maintenue dans un role
de facilitatrice de parole, n’engageant pas son expertise dans un corps a corps
avec les victimes. Pourtant, face aux difficultés des médecins pour « pratiquer
I'examen gynécologique a des adolescentes qui refusaient catégoriquement que ce soit un homme
qui les touche », Sylvie a participé a ’élaboration d’un protocole devant permettre
de déléguer 'examen gynécologique a I'infirmiére. C’est ici que le « confort » de
la victime, d’autant plus nécessaire dans le contexte de I’épreuve du viol, est
convoqué par Sylvie.

Concretement, I'acte médical délégué est celui de la pose du spécu-
lum. Pour le mettre en ceuvre, Sylvie, avec le chef de service et la cadre de
santé, ont d ceuvrer a un important travail de rédaction d’'un projet justifiant
ce transfert de compétences afin de «ne pas se retrouver hors la loi ». Des appuis ont
été trouvés au sein de la direction de I'hopital, et les trois acteurs ont travaillé a
la préparation de ce protocole réunion apres réunion. La seconde infirmiere est
moins motrice dans le projet, mais note que ce protocole lui permettra d’accé-
der a de nouvelles formations. Ces réunions se déroulant pendant ma période
d’immersion, elles ont été 'occasion de se faire expliquer le projet et de recueil-
lir les points de vue des autres membres du service a ce sujet, sur lesquels la
section suivante est consacrée.
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2. Vers une reconfiguration du territoire professionnel
de l'expertise des corps violentés ?
Un protocole controversé

2.1.  « Cest mon boulot, c'est moi qui fais lexamen, et au final je vais aux
Assises ». Des médecins opposées au projet

Ce protocole, alors en élaboration, a fait parler de lui tout au long de
I’enquéte de terrain, mais I'information a inégalement circulé au sein du ser-
vice. En effet, lors d’'un entretien réalisé aupreés d'un médecin (une des deux
femmes médecins du service), j’ai commis un impair en lui demandant de réa-
gir au projet de transfert de compétences. Or, elle n’était pas au courant, ce qui
est lié au fait que les médecins sont en général peu présents dans le service et
que, de ce fait, les communications entre professionnels sont réduites au mini-
mum. La situation a donc été trés délicate puisqu’il a alors fallu expliquer que
le but initial était de recueillir son avis. Son commentaire lapidaire — « Cava étre
un bordel ! » — signale les rebondissements ultérieurs que cette affaire pourrait
connaitre par la suite.

Michéle, la seconde femme médecin du service est quant a elle tres cri-
tique. « Cest mon boulot, c'est moi qui fais l'examen, et au final je vais aux Assises », dit-elle. Et
de préciser qu’elle n’hésite pas a réinterroger les victimes méme si I'infirmiére
a déja réalisé un entretien. En effet, pour elle, 'entretien est un acte médical
comme un autre et il engage tout autant la responsabilité du médecin. « Sinon,
il faut que les infirmiéres signent les certificats et viennent aussi aux Assises », précise-t-elle.
Elle critique enfin le fait que ce protocole ne promeuve pas un travail com-
mun, le médecin devant s’effacer derriére le rideau pendant que l'infirmiere
pose le spéculum, ce qui lui semble absurde au regard du partage de compé-
tences qu’elle valorise davantage que son transfert : « De toute fagon, le médecin ne
peut pas rester derriére le rideau puisque c'est lui qui doit dire s'il y a des Iésions ou pas. Linfirmiere,
elle n'a pas la compétence ». Ce protocole ne lui semble pas viable, puisque c’est au
médecin que reviennent les opérations médico-légales de « constater » ce qu'’il
pourra alors inscrire sur le certificat. Sa conclusion est sans appel : « Donc tant
que cest le médecin qui va aux Assises et que c'est le médecin qui est responsable d'envoyer un mec
en taule en disant cette dame elle a des Iésions, ce n'est pas possible. Cest pas juste un papier, c'est
la responsabilité de “vie ou de mort” sur quelqu’un ».
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2.2. Les limites technico-judiciaires du transfert de compétences :
l'autonomie impossible des infirmieres médico-légales

Michéle pointe un argument juridique combiné a la difficulté de confier
aux infirmieres la pose du spéculum alors qu’elles n’ont pas les moyens de
repérer les lésions. Tout se passe comme si les conséquences judiciaires res-
taient en sourdine tant que les actes délégués sont a la portée de I'infirmiére.
Mais, a partir d’un certain niveau de technicité, la délégation a des limites, plus
ou moins rapidement atteintes selon les médecins. Le chef de service explique
une des conditions de la mise en place du protocole :

« Le transfert de compétences, c'est que pour que les infirmiéres puissent faire

l'examen gynécologique pour les femmes qui ont une activité sexuelle anté-

rieure a une agression. Cest-a-dire que le probléme de I'hymen, qui est impor-

tant en matiére judiciaire, ne se pose pas. Cest pas leur probléme puisque
clest un probléme médico-Iégal qui reléve alors du médecin. »

Sylvie justifie quant a elle cette limite du transfert de compétences qui
ne peut pas s’appliquer aux personnes n’ayant jamais subi de pénétration
pénienne vaginale. Certes, le diagnostic a poser relativement a I’hymen est de
nature médicale, mais surtout, les conséquences judiciaires imposent qu’il ne
doit « surtout pas étre discuté ». Les effets du droit sont alors tout a fait ambiva-
lents : alors que ’horizon du confort de la victime avait dépourvu les médecins
de certains actes au profit de l'infirmieére, I'’horizon judiciaire du proces ins-
taure des prérogatives strictement médicales. Dans le cas du diagnostic dit « de
virginité », une dimension technico-judiciaire s’ajoute a la pose du spéculum.
Il ne suffit pas de prélever, il faut identifier, repérer et constater. « I/ ne faut pas
se planter », résume Sylvie, témoignant que I’« art de la prise » de I'expert (Bessy et
Chateauraynaud, 2014 [1995], Dumoulin, 2007) ne se réduit pas a une tech-
nique transférable aux infirmieres, mais reléve d'une logique de statut ouvrant
les seuls médecins a une légitimité dans ’aréne judiciaire.

Ces limites de la mise en ceuvre du PTC permettent de renouer avec une
idée classique de la sociologie des professions. Aussi engagée et écoutée soit-
elle par le chef de service, Sylvie est d’abord une infirmiere et, a ce titre, elle
reste cantonnée a une place de « paraprofessionnelle », notion que Freidson
(1984) mobilise pour pointer 'autonomie impossible de ces métiers placés
dans une relation de pouvoir vis-a-vis des médecins : « Ces métiers ne par-
viennent jamais a atteindre une autonomie compléte, ni dans la définition des
critéres de formation et d’habilitation, ni dans ’exécution concréte du travail.
L’autonomie est toujours partielle parce qu’elle procede de la profession domi-
nante et qu’elle est limitée par elle » (Ibid., p. 86).
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Ce texte a détaillé les conditions de possibilité d'un cas limite de pratiques
coopératives — ot le médecin qui travaille avec I'infirmiere en vient a s’effacer
derriére le rideau —, en méme temps que la controverse 'ayant accompagné
et qui en limite la portée — les infirmieres ayant finalement été empéchées
de poser certains « diagnostics ». Ce protocole constitue alors un moment
d’épreuve ou s’affirme ’horizon du statut a travers la revendication d’une
approche proprement infirmiéere ou la délégation des taches non suscitée, voire
non souhaitée par les médecins, s’opére alors « a rebours », puisqu’elle est vue
d’emblée comme une dépossession par les médecins et comme une fagon de
valoriser le métier d’infirmieres en UMJ.

Ce cas limite de I'expertise médico-légale révéle ainsi une tension plus
générale qui traverse la médecine 1égale dont la position d’interface avec la
justice recompose des activités médicales dans des formes différentes de celles
de la pratique médicale ordinaire. Cette discipline est en effet en tension entre
une exigence judiciaire de la preuve et un impératif moral de bonne prise en
charge des victimes?®. Or, cet impératif moral prend sens dans un régime de
sollicitude particuliérement saillant dans les affaires d’agressions sexuelles, ce
qui permet d’expliquer comment, en accordant une place de premiere impor-
tance aux infirmiéres, le territoire professionnel de 1’expertise médico-légale
se (re)distribue ici de fagon originale. Néanmoins, si cette place est contro-
versée et fragile, c’est que, en absence d’un statut professionnel d’« infirmiére
médico-légale », elle est mise a I'’épreuve par les arguments prenant sens dans
le régime d’expertise. A l'arriére-plan de cette controverse, c’est finalement
I’étude des mouvements sociaux des patients et des patientes, notamment
en gynécologie, que ce texte a permis d’entrevoir derriere la porte du cabinet
médical et des deux cotés du rideau. [

26 Cette méme tension est également au cceur du cas de l'expertise des corps violentés des
enfants et de I'émergence controversée en France d'une pédiatrie médico-légale (Juston, 2018a).
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B Résumé

Lorganisation du travail dans les établissements de soins peut amener
a la déqualification de certains salariés, qui perdent des compétences
acquises lors de leur formation. Quand ceci concerne tout un segment
professionnel qui perd des compétences au cceur de son identité de
métier, ce phénomene est qualifié de déprofessionnalisation. Il concerne
une grande partie des sages-femmes qui exercent dans les maternités
privées a but lucratif. Pour analyser cette situation, nous nous appuyons
sur une enquéte sociologique menée en 2018 sur la division du travail
autour des accouchements dans deux maternités privées. La division
du travail menace le maintien des compétences des sages-femmes car
ce sont les obstétriciens qui prennent en charge les naissances. Les pra-
tiques coopératives permettent en partie de lutter contre la déprofes-
sionnalisation, mais elles échouent a se mettre en place dans une des
deux cliniques. Les enjeux sont pourtant importants pour les sages-
femmes concernées, mais aussi pour la qualité des soins effectués, et
donc la sécurité des patientes.
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L ‘organisation du travail dans les établissements de soins peut contribuer a

augmenter les compétences des professionnels de la santé. La coopération
dans un travail en équipe, par exemple, leur permet d’acquérir de I'expérience
et des connaissances qu’ils se transmettent entre eux (Bochatay, 2018). Mais
lorganisation du travail peut aussi empécher les participants d’acquérir des
compétences, ou les amener a en perdre quand ils n’en font plus usage. Le
premier cas a été étudié par H. Becker et ses collegues (1961) enquétant sur les
étudiants en médecine aux Etats-Unis dans les années 1950. Ils étaient canton-
nés a un role d’observateurs pendant leurs stages hospitaliers, ce qui les empé-
chait d’acquérir des compétences cliniques. Le second phénomeéne, celui de la
déqualification, est moins étudié. Il peut découler d’'une organisation du travail
qui entrave la mise en ceuvre de compétences acquises lors de la formation, qui
finissent par disparaitre parce qu’elles ne sont plus utilisées.

Si la déqualification se produit au niveau d'un groupe professionnel, et
non d’un individu, et si elle concerne des compétences au cceur de I'identité
du métier, ce groupe est menacé de déprofessionnalisation. En effet, la profes-
sionnalisation repose sur une spécialisation des compétences et la construction
sociale de la non-substituabilité des taches (Demailly et de la Broise, 2009).
Cela donne a un groupe la capacité de fixer ses propres régles en matiere d’ac-
complissement de son activité (Freidson, 1984). La déprofessionnalisation, a
Iinverse, consiste en un déclin de 'autonomie au travail. Elle a été interprétée
comme une augmentation de la régulation de contréle (Demailly et de la Broise,
2009). Par exemple, des médecins chefs de service de psychiatrie a I’hopital se
plaignent de devoir rendre tellement de comptes a leur tutelle sur leur activité
et celles de leurs subordonnés que cela les empéche d’accomplir leur travail
clinique, qui est au fondement de leur engagement dans ce métier. La dépro-
fessionnalisation peut avoir pour origine l'institution qui emploie les profes-
sionnels : le sommet de la hiérarchie réduit leur autonomie pour augmenter
leur productivité a court terme et diminuer les cofits du travail (Abbalea, 2013 ;
Roquet et Wittorski, 2013).

1. Une division du travail déprofessionnalisante
Les emplois de sage-femme dans les maternités privées a but lucratif en
France comportent des risques de déprofessionnalisation. La division du tra-

vail dans ces établissements les cantonne souvent dans un role d’auxiliaire du
médecin.
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La prise en charge des accouchements en France est une activité qui
incombe a deux professions, les obstétriciens et les sages-femmes (Carrica-
buru, 1992). Les sages-femmes sont formées pour prendre en charge les gros-
sesses et les accouchements qui ne présentent pas de complication, alors que
les obstétriciens peuvent suivre tous les cas, y compris ceux qui comportent
des risques pour la santé des meres et des enfants. Cette répartition des taches
est ancrée dans une histoire séculaire (Gélis, 1984). La profession de sage-
femme peut étre considérée comme subordonnée a celle des obstétriciens, en
particulier sur le plan de la formation, car une grande partie de ses savoirs et
de ses formateurs reléve de l'obstétrique (Schweyer, 1996). Les sages-femmes
revendiquent un savoir-faire spécifique en matiére de prise en charge relation-
nelle des parturientes, mais cette compétence est peu reconnue a une époque
de médicalisation croissante des grossesses et de quasi-disparition des accou-
chements a domicile, qui avaient lieu auparavant avec la seule aide d’une sage-
femme libérale. L’idéologie médicale de 'accouchement comme activité pré-
sentant un risque vital imprévisible pour la mere et I'enfant est omniprésente
(Jacques, 2006). La dimension de genre a redoublé la relation de subordina-
tion : la profession d’obstétricien a longtemps été exclusivement masculine,
tandis que celle de sage-femme est restée tres largement féminine.

Dans les hopitaux publics, ou travaillent 74 % des sages-femmes salariées
en France, elles bénéficient d’'une certaine autonomie (ONDPS, 2016). Elles
exercent sous la supervision des obstétriciens, qui leur déleguent les consulta-
tions de suivi des grossesses normales et les accouchements sans complication.

La plupart des maternités privées a but lucratif ont mis en place une autre
division du travail. Elles offrent aux femmes enceintes un service plus médi-
calisé et plus personnalisé. Les clientes sont suivies par un obstétricien, méme
quand leur grossesse est normale. Il assure toutes les consultations pendant
leur grossesse et il prend en charge leur accouchement. Le suivi sur une longue
durée permet d’établir une relation de confiance. Cette prestation n’est pas dis-
ponible dans les hopitaux publics : les femmes sont accouchées par le profes-
sionnel de garde ce jour-1a, qui est rarement le médecin ou la sage-femme qui
les a suivies pendant la grossesse.

Pour obtenir ce service dans les cliniques privées, les clientes sont prétes
a payer un prix élevé. L’accouchement est facturé plusieurs centaines d’euros,
voire plusieurs milliers, du fait des honoraires de 'obstétricien en statut libé-
ral, sans compter les honoraires de ’anesthésiste. Dans ces maternités privées,
le role de la sage-femme est limité. Il consiste a accompagner le travail des
femmes qui viennent accoucher, lors des contractions utérines dans les heures

88 Pratiques de coopération en santé. Regards sociologiques



Chapitre 1

Coopérer pour résister a la déprofessionnalisation : le travail des sages-femmes...

qui précedent la naissance, a appeler I'obstétricien lorsque la naissance est
proche, a I'assister dans ce moment, puis a surveiller seule la santé de la mere
pendant les deux heures qui suivent, avant de la transférer dans une chambre.
Contrairement a I'obstétricien, elles sont salariées et ne touchent pas d’hono-
raires.

La division du travail la plus courante dans les maternités privées
empéche donc les sages-femmes de prendre les décisions cliniques en matiére
de prise en charge des naissances. Or ces taches font partie des activités les
plus valorisées a leurs yeux et sont au coeur de leur identité professionnelle et
des représentations sociales de leur métier. Si les sages-femmes n’exercent pas
cette compétence, elles risquent d’oublier ce qu’elles ont appris pendant leur
formation et de ne plus chercher a réactualiser leurs connaissances, alors que
les savoirs biomédicaux en matiére d’accouchement se renouvellent rapide-
ment. Les postes de sages-femmes dans la plupart des maternités privées leur
font donc courir un risque de déprofessionnalisation. Quelles sont les straté-
gies qu’elles adoptent pour résister a cette menace ? Les pratiques coopératives
peuvent-elles contrer ce risque ?

2. Méthodologie

Cette recherche s’appuie sur des enquétes qualitatives menées dans deux
maternités privées a but lucratif. L’acces a ce type de terrain est d’ordinaire peu
facile pour les sociologues. Il a été rendu possible dans le cadre d’un projet de
recherche avec des épidémiologistes de I'équipe de recherche en épidémiolo-
gie obstétricale périnatale et pédiatrique du Centre de recherche épidémiolo-
gie et statistique de I'Institut national de la santé et de la recherche médicale
(Inserm) et de 'université Paris Descartes. Le projet de recherche portait sur
la qualité des soins dans les maternités publiques et privées.

Les enquétes se sont déroulées en 2018 dans deux maternités privées de
la région parisienne, que nous appelons Bellevue et Camélia pour les anonymi-
ser. Les deux établissements prennent en charge des grossesses normales ou
a risque modéré, et n’ont pas de service de soins intensifs ni de réanimation
néonatale. En revanche, ces maternités sont situées dans des cliniques dispo-
sant de services de médecine et de chirurgie. Elles sont de petite taille car il s’y
déroule moins de 1 500 naissances par an. Les deux cliniques appartiennent a
des groupes d’hospitalisation privée. Ces maternités ont des difficultés finan-
cieres dans une période marquée par la baisse du nombre de naissances depuis
2015.
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Les enquétes ont duré deux semaines dans chaque maternité. Au total, le
recueil de données comprend 20 séances d’observation non participante pen-
dant des accouchements, ainsi que d’autres observations dans divers lieux des
maternités. Les données comprennent également 33 entretiens, menés avec
des anesthésistes, auxiliaires de puériculture, cadres, obstétriciens et sages-
femmes.

3. Des postes peu attractifs

La premiere stratégie des sages-femmes pour éviter la déprofession-
nalisation liée a ces postes consiste a ne pas y postuler ou ne pas les garder
longtemps. Les deux maternités ont des difficultés a conserver certaines de
leurs salariées et a en recruter de nouvelles. Pourtant, le marché du travail est
favorable aux employeurs. L’augmentation des effectifs formés ces derniéres
années a conduit a I'apparition d’'un taux de chdmage de 5 % chez les sages-
femmes de moins de 30 ans dans une profession longtemps caractérisée par le
plein emploi (ONDPS, 2016).

Dans la maternité Bellevue, quatre sages-femmes ont démissionné dans
une période de dix-huit mois. Dans la méme période, quatre cadres respon-
sables des sages-femmes ont également démissionné. La clinique Camélia a
un turn-over un peu moins élevé de sages-femmes, mais les congés maladie et
maternité, ainsi que les passages a temps partiel sont nombreux. Cette clinique
s’appuie sur un grand nombre de vacataires pour faire des gardes ponctuelles,
mais celles-ci arrétent de travailler dans cet établissement assez rapidement.

Un autre signe de la désaffection pour les postes dans les deux établisse-
ments observés est le lieu d’obtention du diplome des sages-femmes. Une pro-
portion non négligeable d’entre elles ont obtenu leur diplome hors de France
(Algérie, Belgique, Italie, Tunisie...). Dans la maternité Camélia, un tiers des
sages-femmes sont diplémées d’écoles en Belgique. Un autre signe du manque
d’attractivité est I'age des sages-femmes. Dans les deux cliniques, une ou des
praticiennes en poste ont plus de 67 ans.

Les sages-femmes employées dans ces maternités, si elles restent en
poste, anticipent de ne plus pouvoir trouver d’emploi dans d’autres types
d’établissements, comme les hopitaux publics, car les recruteurs considérent
qu’elles ont perdu la compétence de superviser seules des accouchements. La
principale perspective d’évolution professionnelle qui leur reste est 'activité
libérale, qui consiste a faire le suivi en cabinet des femmes ayant des gros-
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sesses normales et a les adresser a un hopital pour ’'accouchement. Cependant,
lactivité libérale comporte des risques économiques, si I’on n’obtient pas une
patientele importante, ou en cas de maladie ou de maternité, sans compter des
horaires de travail étendus.

4. Désaccords sur la médicalisation des accouchements

La plupart des sages-femmes en poste dans ces deux cliniques déploient
une autre stratégie pour limiter leur risque de déqualification. Elles cherchent
a instaurer une forme de relation plus égalitaire avec les obstétriciens. Au lieu
de se cantonner a un role d’auxiliaires médicales, elles tentent de contribuer
a la prise de décision concernant les modalités d’accouchement. Cela donne
lieu a des négociations autour de la division du travail, comme dans d’autres
services de soins (Strauss et al., 1992). Quand les sages-femmes parviennent a
faire prendre en compte leur point de vue sur 'accouchement par les obstétri-
ciens, les pratiques peuvent étre qualifiées de coopératives.

Mais, le point de vue des sages-femmes sur la maniere d’accoucher peut
différer de celui des obstétriciens, du fait d'une plus grande réticence a inter-
venir d'une maniére médicalisée. Ces désaccords interprofessionnels ont été
analysés dans les hopitaux publics par Daniéle Carricaburu (2005). Certaines
sages-femmes suggerent de moins intervenir techniquement lors des accou-
chements. Elles critiquent par exemple le déclenchement dit de convenance,
prescrit par 'obstétricien en accord avec la patiente, mais sans motif médical.
Cette technique consiste en une injection intraveineuse d’ocytocine pour que
la naissance survienne le jour choisi dans un certain créneau horaire. Dans les
hopitaux publics étudiés, des sages-femmes critiquent aussi le nombre trop
élevé de césariennes, réalisées sans attendre de voir si 'accouchement par voie
basse est possible. Ces techniques biomédicales ont été mises au point pour
intervenir dans des situations d’'urgence. Elles tendent a étre utilisées cou-
ramment dans certaines maternités publiques pour rationaliser le travail du
personnel et pour éviter que les accouchements aient lieu quand les effectifs
sont réduits, comme la nuit ou les week-ends (Carricaburu, 2005). C’est parti-
culierement le cas dans les petites et moyennes maternités, ou les effectifs sont
restreints.

Dans les deux maternités privées observées, la technicisation des accou-

chements est également mise en ceuvre pour mieux planifier 'activité. Des obs-
tétriciens optimisent ainsi leur emploi du temps, quand ils assurent a la fois
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des accouchements et des consultations dans un ou plusieurs lieux de soins
(cliniques ou cabinet libéral) et qu’ils ont des horaires de travail surchargés.

La technicisation des accouchements est d’autant plus développée dans
les établissements privés que les obstétriciens y sont incités économiquement.
Les honoraires variant en fonction du nombre et de la nature des soins effec-
tués, plus ils effectuent un grand nombre d’actes techniques, plus leurs revenus
augmentent. Des économistes expliquent ainsi le nombre de césariennes plus
important dans les cliniques privées que dans les hopitaux publics en France
(Milcent et Rochut, 2009).

5. Pratiques coopératives limitant la déprofessionnalisation

Les deux études de cas présentent des résultats contrastés quant au suc-
cés des négociations des sages-femmes pour obtenir un droit de regard sur les
modalités d’accouchement.

Dans la clinique Camélia, elles parviennent a faire prendre en compte
leur avis par une partie des obstétriciens. Il n’y a pas de réunion formelle pour
parler des dossiers des patientes, mais les médecins passent tous les jours en
début de matinée dans le bureau des sages-femmes pour prendre un café,
avant d’aller faire leurs consultations. Les dossiers des patientes de la veille,
de la nuit et de la journée a venir sont systématiquement évoqués. Pendant les
moments de discussion, les deux catégories de personnel s’appellent par leur
prénom, se tutoient et échangent des plaisanteries. La sociabilité interprofes-
sionnelle s’étend en dehors du lieu de travail. Trois obstétriciens organisent
parfois des fétes chez eux, ou ils invitent tout le personnel du service. Parmi les
sages-femmes, cinq ont de 'ancienneté et entretiennent des communications
fréquentes avec les obstétriciens. De maniére générale, les sages-femmes n’hé-
sitent pas a leur poser des questions sur les dossiers des patientes ou sur les
choix qu’ils ont faits. Il arrive qu'une sage-femme questionne la prise en charge
médicale prévue pour une parturiente et que sa suggestion soit écoutée. Par
exemple, I'une d’entre elle a persuadé un obstétricien, qui avait programmé
une césarienne pour sa patiente, de tenter un accouchement par voie basse.
La naissance a eu lieu par voie basse, et la sage-femme a fait ainsi la preuve de
sa compétence. Mais malgré les échanges et la coopération, des sages-femmes
se plaignent que certains obstétriciens technicisent encore trop les accouche-
ments.
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Dans cette maternité, les sages-femmes s’interrogent aussi entre elles,
quand une prescription médicale les étonne. Leurs discussions leur permettent
dans une certaine mesure de se former les unes les autres. Cette communica-
tion est d’autant plus facile qu’elles sont toujours deux a s’occuper en méme
temps des salles de naissance.

6. Absence de pratiques coopératives

Dans la clinique Bellevue, il y a moins de communications orales dans le
groupe des sages-femmes, ainsi qu’entre elles et les obstétriciens. L’organisa-
tion du travail rend difficile la communication interne au groupe. Une seule
sage-femme est affectée aux salles de naissance, aidée d’'une auxiliaire de pué-
riculture. Les sages-femmes ne se voient qu’au début ou a la fin de chaque prise
de service, tot le matin ou en soirée. La répartition des effectifs renforce les
effets déprofessionnalisants de la division du travail en isolant les personnes
concernées.

Les sages-femmes communiquent avec les obstétriciens principalement
lors des accouchements. En principe, il existe une réunion hebdomadaire
interprofessionnelle, mais elle est régulierement annulée du fait du manque de
disponibilité des médecins. Les sages-femmes et les obstétriciens se vouvoient.
Elles les appellent par leur nom de famille. Ils ne leur laissent pas de droit
de regard sur la maniere dont les accouchements doivent se dérouler, comme
lexplique I'un d’eux :

«La plupart du personnel, je veux dire la plupart des sages-femmes, elles ne com-

prennent pas que je travaille, que je peux étre appelé la nuit... Elles n'ont rien com-

pris au fonctionnement d’'une maternité privée. Elles ne voient pas mon emploi du

temps. Elles se croient encore a I'hépital, elles ont leurs idées sur la prise en charge

des accouchements, sans voir que ce sont mes patientes et mon organisation. »

Interview obstétricien, clinique B

Les sages-femmes doivent exécuter les prescriptions de déclenchement,
méme quand elles estiment, suite a 'examen gynécologique de la patiente, que
la femme n’est pas encore préte physiquement pour débuter le travail d’accou-
chement. Leur seule marge de manceuvre, face a une prescription de déclen-
chement qu’elles trouvent inappropriée, consiste a choisir la méthode, puisque
celle-ci n’est pas précisée. Elles peuvent utiliser une technique plus lente que
Iinjection intraveineuse d’ocytocine, en posant un tampon vaginal qui contient
une prostaglandine pour obtenir une dilatation progressive du col de l'utérus.
Cela peut reporter le moment de I'accouchement sur le temps de travail de la
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sage-femme qui fait la garde des douze heures suivantes. C’est un comporte-
ment de freinage, comme on en voit dans d’autres organisations, qui consiste a
ne pas effectuer l'activité aussi rapidement que demandé. Cela peut occasion-
ner des tensions avec les médecins.

D’autres sages-femmes ont cessé de résister a la déprofessionnalisation.
Pour éviter les conflits, elles adoptent une attitude de retrait vis-a-vis des
femmes enceintes. Elles cessent de leur donner des informations, par exemple
quand celles-ci posent des questions sur les modes d’accouchement par voie
basse ou césarienne, et elles leur conseillent de s’adresser au médecin. Cela
leur évite de donner des informations qui pourraient déplaire a 1'obstétricien
qui suit la patiente, mais cela limite aussi la capacité des femmes enceintes a
participer au choix des soins prodigués.

L’attitude de retrait peut aller jusqu'a ne pas tenir compte des recom-
mandations de bonnes pratiques édictées par la profession des sages-femmes.
Des sages-femmes cessent de vérifier 'état du col de I'utérus, avant de mettre
en ceuvre un déclenchement, ce qui est contraire aux pratiques profession-
nelles recommandées. Une sage-femme a méme exécuté une prescription de
déclenchement pour une parturiente qui avait accouché auparavant par césa-
rienne. Cet antécédent est pourtant une contrindication car cela présente un
risque pour la sécurité de la patiente. L’auxiliaire de puériculture qui travaillait
avec elle ce jour-l1a le lui a d’ailleurs rappelé. Le respect des prescriptions fait
perdre de vue l'objectif de la sécurité des patientes.

7. Tensions interprofessionnelles et violences physiques

La division du travail en matiére d’accouchements peut entrainer des
tensions interprofessionnelles dans les deux maternités. Certains obstétriciens
peuvent réagir violemment aux stratégies de résistance, réelles ou fantasmées,
des sages-femmes.

Dans la maternité Bellevue, les désaccords sur la technicisation des
accouchements ont conduit & un cas de violence physique d’un obstétricien
sur une sage-femme dans les six mois qui ont précédé I'enquéte. Le médecin
est venu la bousculer dans le bureau des sages-femmes car il trouvait que le
déclenchement n’avait pas été mis en ceuvre assez rapidement dans la matinée,
alors qu’il avait prévu de quitter la clinique dans ’apres-midi pour une raison
familiale.

94 Pratiques de coopération en santé. Regards sociologiques



Chapitre 1

Coopérer pour résister a la déprofessionnalisation : le travail des sages-femmes...

Dans la maternité Camélia, un cas de violence physique d’un obstétricien
sur une sage-femme s’est également déroulé dans les six mois qui ont précédé
I’enquéte. Dans la salle de naissance, le médecin a poussé violemment la sage-
femme car celle-ci avait déja installé la femme pour la derniére phase de 1'ac-
couchement. Il a cru que la sage-femme voulait faire le travail a sa place.

8. Faible rOle managérial de la cadre

En cas de conflit, I'encadrement peut chercher a négocier une forme
de réparation symbolique. Dans les deux cas de violence, la cadre des sages-
femmes s’est contentée de rencontrer séparément les deux personnes impli-
quées pour écouter leur point de vue. Suite a son intervention, aucun des deux
médecins ne s’est excusé aupres de sa victime.

Dans les deux maternités, la cadre a un faible role managérial. Elle n’a
pas d’autorité sur les médecins et elle a peu de l1égitimité aupres des sages-
femmes et des auxiliaires de puériculture. Dans la maternité Bellevue, elle
a un diplome étranger et elle n’a jamais effectué d’accouchement par elle-
méme. Dans la maternité Camélia, elle a été promue a ce poste apres avoir été
sage-femme dans cet établissement. Elle n’a pas beaucoup d’autorité sur ses
anciennes collégues et leur laisse une grande liberté d’action.

Dans les deux maternités, les cadres consacrent leur temps a des taches
administratives. Elles n’ont pas non plus un role décisif en matiere de recrute-
ment des sages-femmes, étant donné le turn-over et le faible nombre de nou-
velles candidates. Elles procedent a des recrutements rapides pour pallier dans
l'urgence les départs et les absences.

% %

L’organisation du travail dans les établissements de soins peut induire
une déqualification du personnel. Quand ce phénomeéne concerne tout un
segment professionnel, qui perd des compétences au cceur de son identité de
métier, I'organisation du travail est considérée comme déprofessionnalisante.
Notre enquéte montre que les stratégies coopératives interprofessionnelles
permettent de résister a la déqualification, mais qu’elles n’ont qu'une portée
limitée et qu’elles ne parviennent pas a se mettre en place dans tous les éta-
blissements. En cas d’échec, la qualité du travail effectué est sous-optimale,
induisant une baisse de la qualité des soins.
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La plupart des emplois de sages-femmes dans les maternités privées
sont exemplaires de ces risques de déprofessionnalisation. Un grand nombre
de maternités privées a but lucratif proposent a leur clientele un service plus
médicalisé et plus personnalisé qu’a ’hépital public, qui consiste en un suivi de
la grossesse et de I'accouchement par le méme obstétricien. La division du tra-
vail qui en résulte cantonne les sages-femmes a un role d’auxiliaires du méde-
cin, et elles sont menacées de perdre en compétence.

Pour contrer ce risque, la premiére stratégie des sages-femmes consiste
a ne pas occuper ces postes, ou a ne pas les garder longtemps. Dans les deux
maternités observées, le turn-over sur ces postes est assez élevé et le nombre
de candidates est faible. Une autre stratégie consiste a négocier avec les obs-
tétriciens pour qu’ils prennent en compte leur point de vue sur les modalités
d’accouchement. Du fait de leur formation, elles cherchent a réduire certaines
formes de technicisation.

Dans 'une des maternités enquétées, les pratiques coopératives per-
mettent de freiner le risque de déqualification des sages-femmes. Certains
obstétriciens acceptent de prendre en compte leur avis, ce qui motive les sages-
femmes a exercer leur jugement clinique et leur esprit critique. Mais cette stra-
tégie n’atteint que partiellement son but car tous les obstétriciens ne partagent
pas leur pouvoir de décision. Des tensions interprofessionnelles subsistent. De
plus, le maintien des compétences des sages-femmes reste invisible aux yeux
de potentiels recruteurs car elles conservent le stigmate attaché au poste dans
ce type de maternité.

Dans l'autre maternité enquétée, les obstétriciens ont refusé de mettre
en place des pratiques coopératives. Cela entraine un désengagement de cer-
taines sages-femmes, qui réduisent leur communication avec les patientes et
qui renoncent a exprimer leur désaccord éventuel vis-a-vis du médecin. Cette
attitude de retrait peut les amener a exécuter des prescriptions médicales qui
sont contraires aux regles de bonne pratique professionnelle et a négliger la
sécurité des patientes.

Dans les maternités ou l'organisation du travail est déprofessionna-
lisante, les patientes sont exposées au risque d’'une moins bonne qualité de
prise en charge. Ce risque peut étre diminué, au moins partiellement, par des
pratiques coopératives. Celles-ci maintiennent la compétence du personnel et
créent un climat de confiance, qui encourage au controle mutuel de la qualité
du travail. [ ]
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B Résumé
Cet article s'attache a rendre compte des relations entretenues entre les
sages-femmes exercant en cabinet libéral et les sages-femmes salariées
des services de la Protection maternelle et infantile (PMI). L'analyse prend
appui sur trois enquétes par entretien semi-directif réalisées aupres de
quelque 150 professionnelles indépendantes et salariées. Les résultats
soulignent que les sages-femmes de ces deux segments sont amenées
a accompagner des jeunes méres et des nourrissons en situation de vul-
nérabilité. Pour autant, les pratiques de coopération autour de ces situa-
tions communes restent disparates. Certes les compétences des unes et
des autres sont reconnues, mais les informations mutuelles circulent mal
et les sages-femmes libérales, en particulier, rencontrent des difficultés
malgré leurs sollicitations a collaborer avec leurs homologues de la PMI.
Quand les relations se déroulent sous le signe de la bonne entente, de
la confiance, voire de l'entraide, cela tient a des connaissances interper-
sonnelles. Cette situation s'explique notamment par I'accaparement a la
tache des sages-femmes de la PMI, amenées a se recentrer de plus en
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plus sur des missions d'action sociale et de protection de I'enfance. Par
ailleurs, les tensions financiéres que connaissent les services de la PMI
dans nombre de départements ont pour conséquence des situations trés
contrastées, suscitant ici et la des méfiances réciproques et des craintes
de concurrence.
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E n France, les sages-femmes occupent une place désormais centrale dans le

champ de la périnatalité et, depuis plusieurs années, cette profession est
en pleine expansion. En I'espace de vingt ans (1995-2015), le nombre de sages-
femmes en activité a plus que doublé. Au 1 janvier 2018?’, sur les 22 812
professionnelles exercant en France métropolitaine, 14 293 (62,7 %) étaient
salariées d’établissements de santé publics ou privés ; 7 065 (31 %) étaient ins-
tallées a leur compte, soit a titre exclusif, soit en cumulant le statut de libérales
avec celui de salariées ; et 1 454 (6,3 %) étaient salariées au sein de services
médico-sociaux relevant principalement de la Protection maternelle et infan-
tile (PMI), de centres de planification ou de services sociaux publics et privés.
Si les maternités continuent a recruter des sages-femmes, a un rythme qui s’est
toutefois considérablement ralenti depuis quelques années, le secteur libéral
est incontestablement celui qui connait le plus fort essor. Entre 1995 et 2015,
le nombre de sages-femmes libérales a été multiplié par quatre.

Si le travail des sages-femmes salariées au sein des maternités des hopi-
taux et des cliniques est principalement axé sur la réalisation de ’accouche-
ment, celui des sages-femmes libérales n’inclut, quant a lui, presque jamais
l’accouchement, a ’exception de celles qui, peu nombreuses au demeurant,
pratiquent 'accouchement en plateau technique (mis contractuellement a dis-
position par des maternités) ou a domicile (Hontebeyrie, 2015). L’intervention
des sages-femmes libérales se concentre davantage sur la période prénatale et
la période postnatale du parcours de soins périnataux. Les activités les plus
fréquemment réalisées par ces professionnelles concernent, par ordre d’'impor-
tance, la préparation a la naissance (en séances collectives ou individuelles), la
rééducation périnéale, les consultations en lactation et les conseils pour I’al-
laitement maternel, la réalisation de I’entretien prénatal précoce, les suivis
de suites de couches a domicile, la surveillance de grossesses physiologiques,
les consultations prénatales, la surveillance de grossesses pathologiques et les
visites postnatales (Douguet, Vilbrod, 2017a). Concernant les visites a domi-
cile, il importe de souligner I'implication croissante des sages-femmes libérales
dans le Programme d’accompagnement au retour a domicile des femmes ayant
accouché (Prado). Ici, un personnel missionné par la Sécurité sociale se rend
aupres des jeunes meres hospitalisées en maternité et leur propose, si un cer-
tain nombre de conditions sont réunies, de regagner leur domicile le surlende-
main de leur accouchement, apres avis de I’équipe médicale soignante, et avec
l’assurance qu’une sage-femme va les accompagner des leur retour chez elles.

27 Source : Data-Drees.
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Ce service a été généralisé par la Caisse nationale de I’Assurance maladie, a
partir de 2012, afin faciliter le retour des patientes a domicile et de garantir une
continuité dans les parcours de soins périnataux.

De leur c6té, les sages-femmes de la PMI déploient leurs activités ambu-
latoires au sein de services qui ont été consacrés, au sortir de la Seconde Guerre
mondiale, par I'ordonnance du 2 novembre 1945. L'ouverture obligatoire,
dans chaque département, de consultations pour les femmes enceintes et leurs
nourrissons et une surveillance sanitaire de tous les établissements suscep-
tibles de les accueillir se mettent ainsi en place. L'objectif déclaré est de lutter
contre la mortalité infantile mais aussi contre toutes les carences en matiere de
soins et d’alimentation dont souffrent kyrielle d’enfants nés pendant la guerre
ou au moment de la Libération. La surveillance médicale de la grossesse et
de I'enfant jusqu’a ses six ans devient alors une priorité de santé publique, en
complément des services hospitaliers.

Au début des années 1980, au moment de la décentralisation de nombre
de compétences en matiere de politique sociale, il s’est agi de la seule mission
ayant trait a la santé globale de la population, sous ses aspects préventifs, cura-
tifs et éducatifs, qui ait été confiée aux conseils généraux, méme si partagée
avec I'Etat et les organismes d’assurance maladie.

A la suite, si le terme « protection » demeure, dans les faits, c’est essen-
tiellement une politique de prévention qui va se développer. Actuellement,
la PMI déploie (ou devrait déployer) ses activités dans pas moins de cing
directions : I'éducation sexuelle et la planification des naissances, le suivi des
femmes enceintes et de la période postnatale, 'accompagnement des enfants
de moins de six ans et de leurs familles, celui des jeunes enfants confiés a ’Aide
sociale a I’enfance (Ase) et la tutelle des professionnels des modes de garde,
assistantes maternelles comprises. L’augmentation de toutes ces missions a
été, deés le milieu des années 1980, mise en relation avec les moyens dédiés,
trés variables selon les départements (Cadart, 2017). Sous la compétence
directe des conseils départementaux, ces services sont ainsi tres diversement
investis et tendent a se voir réorientés vers la protection sociale de I’enfance en
danger plus que vers les larges missions traditionnelles de consultation préna-
tale. Les sages-femmes qui y sont attachées ont certes connu une croissance
trés nette de leurs effectifs : de 350 en 2004, elles sont passées a pres de 1100
en 2014, centres de planification compris, mais depuis leur nombre tend a sta-
gner (Amar, Borderies, 2015).
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Du fait de I’évolution de leurs missions, les sages-femmes de la PMI
s’adressent de plus en plus a des femmes qui sont en situation de vulnérabilité ;
vulnérabilité qui peut étre a la fois biologique (fatigue, difficultés d’allaitement,
etc.), psychologique (stress, anxiété, etc.) et sociale. Ici, les liens sont forts,
d’évidence, entre vulnérabilité, précarité et périnatalité. Les sages-femmes qui
exercent en libéral tendent a s’adresser, quant a elles, a des femmes issues plu-
tot de milieux assez aisés ou des classes moyennes mais les choses évoluent,
selon notamment le lieu d’implantation de leurs cabinets, a ’heure ou tendan-
ciellement, elles sont amenées aussi a s’installer plus qu’auparavant dans des
quartiers populaires (Douguet, Vilbrod, 2017b). Ainsi, sages-femmes libérales
et sages-femmes de la PMI ont souvent affaire a des patientes différentes, mais
cela est loin d’étre la regle et bien des inflexions se font actuellement sentir,
qui suscitent sinon des rencontres, du moins le fait d’avoir affaire aux mémes
patientes. Pour autant, non seulement les études portant sur la maniére dont
les sages-femmes libérales operent aupres de leurs patientes en situation de
précarité sont, a notre connaissance, quasi inexistantes, mais on n’en sait pas
long non plus sur les relations que ces professionnelles peuvent entretenir avec
leurs collegues de la PMI.

Notre texte vise ainsi a rendre compte des interactions de travail et des
pratiques collaboratives entre ces deux segments (Bucher, Strauss, 1992) de
la profession de sage-femme en confrontant les observations et les opinions
émises par les unes et les autres sur leurs consceurs.

1. Méthode

Cette contribution prend appui sur I'exploitation secondaire d'un maté-
riau qualitatif issu de trois enquétes par entretien semi-directif menées dans le
cadre de nos travaux portant sur la profession de sage-femme libérale :
= Une enquéte conduite sur plusieurs années, entre 2010 et 2018, aupres de
55 sages-femmes libérales alsaciennes et de 58 de leurs homologues bretonnes.
Ces sages-femmes ont été, entre autres, interrogées sur leurs relations avec les
autres professionnels et services de la périnatalité.
= Une enquéte réalisée en 2015, aupres de 25 sages-femmes libérales exercant
sur des territoires contrastés de 22 départements de France métropolitaine. Au
cours de ces échanges, les sages-femmes libérales ont pu évoquer spécifique-
ment les rapports qu’elles entretenaient avec les acteurs de la PMI.
= Une enquéte effectuée aupres de 18 professionnels de la PMI en 2010, 2015
et 2018 a I'échelle d’'une région (Bretagne). A cette occasion, les sages-femmes
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salariées interrogées ont pu s’attarder sur leurs relations de travail avec les
sages-femmes libérales.

Les constats qui vont étre exposés ici résultent de I'analyse croisée de ces
différents corpus.

2. Des sages-femmes libérales aux jugements partagés
vis-a-vis de leurs collegues de la PMI

La patientéle des sages-femmes libérales ne connait généralement pas de
difficultés économiques. Pour autant, rares sont celles qui, d'une maniére ou
d’une autre, n’ont pas eu 'occasion de solliciter directement, ou d’étre appro-
chées par la PMI, au cours des mois passés (Douguet, Vilbrod, 2016).

Généralement, les sages-femmes libérales reconnaissent que leurs collé-
gues de la PMI sont vigilantes et que peu de situations susceptibles de débou-
cher sur des difficultés liées a la précarité des jeunes meres leur échappent.
Stages obligatoires en PMI durant leurs études, expériences d’avoir cotoyé les
sages-femmes de ce service quand elles travaillaient en maternité, la plupart
mesurent bien le savoir-faire de leurs collegues :

« De toute fagon, a I'hépital, dés qu'on avait une situation qui était compliquée, on

disait : “Ah, ce n'est pas du libéral, on va faire venir la PMI". Elles, elles ont quand

méme ['habitude ; du coup, elles repérent les situations un peu a risque. Quand il y

a vraiment un laisser-aller, quon voit que la maman sent l'alcool... Elles ont quand

méme plus I'habitude. Ce nest pas notre activité, en fait, de faire du social. »

Morbihan

Dans la majorité des cas, les relations entre PMI et sages-femmes libé-
rales sont évoquées de maniére positive. La réactivité du personnel de la PMI
est appréciée, et s’il le faut, face a des situations de précarité, un travail en
commun entre les sages-femmes libérales et leurs collégues de la PMI est mis
en ceuvre :

« Les sages-femmes de PMI recoivent les déclarations de grossesse, elles ciblent les
personnes d risque, et si elles voient qu'il y a une patiente dans mon secteur, elles me
demandent si j'ai eu un contact avec cette femme, sij'ai eu l'occasion de I'avoir dans
ma patientele, et moi jessaie de savoir quand cette patiente accouche et éventuelle-
ment de la voir a la maison. »

Bas-Rhin
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Quand les relations sont bien établies, il n’est pas rare que des demandes
de services mutuels, voire des formes de « dépannage » aient lieu, parce qu'une
sage-femme de PMI est momentanément débordée, ou qu'une autre anticipe
son absence et sollicite la sage-femme libérale qu’elle connait pour veiller sur
telle ou telle patiente.

Pour autant, d’autres situations que nous avons rencontrées ne vont pas
dans le sens d’une bonne entente :

« Des femmes en précarité sociale qu'elle est censée suivre et pour une raison X, y,

elle ne peut pas y aller. Tout d'un coup, la femme nous appelle : “)'ai pas vu la sage-

femme depuis x temps". On y va et le suivi médical n'est pas fait. »
Maine-et-Loire

Les services de maternité peuvent étre alors incriminés deés lors qu’ils
tendent a orienter de futures meéres vers des professionnels de la PMI suscep-
tibles de proposer des interventions similaires a celles réalisées par des sages-
femmes libérales :

«La PMI, ils ont fait des flyers dans le département, en mettant en avant qu'ils pou-

vaient faire les entretiens prénataux, sauf qu'ils ne font pas de cours de préparation

al'accouchement. »
Maine-et-Loire

Si globalement le positif I'emporte encore concernant les interactions
entre sages-femmes, les points de vue sont beaucoup plus critiques vis-a-vis
de l'institution PMI en tant que telle. Cela tient largement a I’hétérogénéité de
la situation des services de PMI, d’'un département a un autre. De fait, louée
ici pour sa réactivité, la PMI peut aussi étre assez décriée ailleurs. Baisse des
moyens alloués, non-remplacement de sages-femmes en arrét maladie, per-
manences trop éloignées, dotation inégale selon les secteurs, etc., les griefs
sont moins nombreux, certes, que les lauriers tressés, mais ils se font toute-
fois entendre avec trop de récurrence pour qu’il s’agisse d’épiphénomeénes ou
de cas exceptionnels. Aux sages-femmes libérales alors, selon leurs dires, de
devoir faire face et de savoir frapper aux bonnes portes, en lieu et place de leurs
consceurs défaillantes :

« La plus proche est a D., a 35 kilometres, avec une route de montagne, donc elle
est vraiment loin. Par chez nous, il y a deux puéricultrices, mais il 'y a pas de sages-
femmes. Donc, on fait aussi un peu le réle de sage-femme de PMI, sans avoir le
réseau. »

Alpes-de-Haute-Provence
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Le dispositif Prado, a les entendre, a contribué a dégrader la situation. A
priori, ces conditions d’éligibilité édictées sont assez restrictives (étre majeure,
donner naissance a un enfant unique, sans complications, etc.). Pour autant,
bien des sages-femmes libérales qui, dans le cadre de ce dispositif, effectuent
ces visites postnatales a domicile découvrent alors des situations sociales assez
inquiétantes a leurs yeux, y compris en ce qui concerne la prise en charge des
tout jeunes enfants. Ici, les professionnelles de la PMI qui auraient da étre
alertées, ne 'ont pas été.

3. Des coopérations faiblement instituées
entre sages-femmes territoriales et libérales

La plupart des sages-femmes de la PMI ont d’abord travaillé au sein de
maternités hospitaliéres mais aussi, pour quelques-unes d’entre elles, au sein
de cabinets libéraux, avant d’intégrer la fonction publique territoriale :

« J'ai fait quatre ans a I‘école de sages-femmes de P. J'ai di travailler quelques mois
au CHU a P. suite a mon dipléme, puis j'ai travaillé ensuite deux ans a R., donc en Bre-
tagne dans une maternité de niveau 2. Ensuite j'ai travaillé a B., a I'hépital de B., une
petite année dans une maternité de niveau 2 avec un peu plus d'‘accouchements.
Ensuite, jai travaillé a B.,; donc je suis restée quatre ans. (...) Apres, j'ai été a C,, puis a
V. Jai fait un peu de libéral. Et la, ¢a fait trois ans que je suis icien PMl a V. »

Cher

On pourrait penser que de telles expériences favorisent et facilitent les
interactions entre les sages-femmes de la PMI et leurs homologues du sec-
teur libéral. Or, lorsque l'on interroge ces derniéres au sujet des relations
qu’elles entretiennent avec les autres professionnels du secteur de la périna-
talité, toutes évoquent d’elles-mémes leurs coopérations réguliéres avec les
personnels de 'hopital (sages-femmes, infirmieres, médecins, cadres de santé
des maternités et des services de pédiatrie) ainsi qu’avec les intervenants des
services sociaux (éducateurs spécialisés, assistantes sociales, techniciennes de
I'intervention sociale et familiale, travailleurs sociaux de I’aide sociale a I'en-
fance, etc.). En revanche, les sages-femmes de la PMI abordent moins sponta-
nément leurs relations avec leurs collégues libérales et lorsqu’elles le font, c’est
dans des termes plutot négatifs. Les contacts sont alors qualifiés de « rares » et
les rapports entretenus sont décrits comme étant « compliqués » :

« A part la réunion du conseil de I'Ordre une fois par an, on ne se rencontre pas. Mais

il n'y a pas cette dynamique, cette volonté déchanger entre nous. »
Morbihan
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Aux yeux des sages-femmes territoriales, les sages-femmes indépen-
dantes méconnaitraient toute I’étendue des compétences et des attributions
de la PMI (« les libérales sont complétement en dehors de tout ¢a ») et resteraient cen-
trées sur le suivi d’ordre médical des femmes (« elles n'ont pas le volet social »). Les
sages-femmes territoriales évoquent bien, ici et 1a, quelques cas de coopération
engagée autour de patientes communes. Toutefois, elles ne manquent pas de
préciser que la communication se fait toujours a sens unique dans de telles
situations (défaut que leur reprochent aussi, de leur c6té, les sages-femmes
libérales) :

« Souvent, elles ne donnent pas d'informations parce qu'elles se replient derriére le

secret médical, le secret professionnel, cest souvent difficile déchanger avec elles

parce que ce sont leurs patientes, elles accompagnent, elles ne veulent pas risquer

de mettre en péril la relation. »
Morbihan

Pourtant, les sages-femmes de la PMI partagent avec leurs homologues
libérales une méme conception de leur role aupres des femmes enceintes et des
jeunes meres. Elles mettent en avant leur volonté d’accompagner les femmes
sur le long cours, de la période prénatale a la période postnatale. Elles insistent
également sur la nécessité d’instaurer un suivi global au sens ou 'accompagne-
ment d’'une femme enceinte doit tenir compte de chacune des dimensions d’'un
parcours de grossesse (médicale, parentale, psychologique, affective, sociale,
économique, etc.). Au-dela de cette vision du métier partagée avec leurs colle-
gues libérales, ces professionnelles sont amenées a réaliser des activités possi-
blement similaires : séances de préparation a la naissance, entretien prénatal
précoce, consultations et visites prénatales et postnatales, conseils en allaite-
ment ou encore suivi des nouveau-nés. De fait, les unes et les autres ne dis-
posent pas d’'un champ de compétences en propre.

A cet égard, une part — plutdt minoritaire — des sages-femmes territo-
riales affichent leur souhait de ne pas empiéter sur I'activité de leurs consceurs
indépendantes, tout en soulignant la « complémentarité » existant entre 1'offre
de soins du secteur libéral et celle des services de la PMI. Soucieuses de ne
pas « concurrencer » les cabinets libéraux, elles expliquent ne pas organiser de
séances de préparation a la naissance pour leurs patientes si de telles activités
sont déja proposées par leurs collégues libérales installées sur le méme secteur.
Dans un tel contexte, les professionnelles salariées n’hésitent pas a diriger leurs
patientes vers leurs collégues libérales ou a leur fournir une « /iste de sages-femmes
libérales » pour que celles-ci les contactent de leur part. En revanche, si une telle
offre n’existe pas ou s’avere insuffisante en secteur libéral, les professionnelles
de la PMI assureront elles-mémes ces séances. Ceci s’observe plus particulie-
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rement dans des territoires ruraux ou isolés qui attirent peu les sages-femmes
libérales :
«En prénatal, il y a aussi des séances de préparation a la naissance qui peuvent étre

proposées mais on met en place ces séances que dans les endroits ot il n’y a pas de

sages-femmes libérales. »
Morbihan

Par ailleurs, les interventions de la PMI étant désormais ciblées « selon
un gradient de vulnérabilité » (Saias et al., 2018, p. 478), les sages-femmes
exercant depuis plusieurs années dans ces services constatent que leurs activi-
tés se resserrent de plus en plus sur le suivi des femmes en situation de fragi-
lité. Dans ces conditions, elles sont amenées a orienter les femmes ne présen-
tant pas de vulnérabilité particuliére vers leurs consceurs du secteur du libéral,
lesquelles voient alors leurs propres missions se recentrer sur une dimension
plus médicale et technique. Sur ce point, certaines sages-femmes territoriales
soulignent encore leur complémentarité avec leurs collégues du libéral :

«S'ily a que du médical, si c'est une grossesse pathologique pure, avec une demande
de suivi par exemple une fois par semaine, monitoring pour menace d‘accouche-
ment prématuré, retard de croissance et qu'il n’y a pas du tout de précarité autour,

maintenant on oriente vers la sage-femme libérale. »
Finistere

* %

Au final, les pratiques de coopération peinent a se mettre en place entre
ces deux segments professionnels. Il n’est en rien incident donc que plusieurs
sages-femmes libérales aient ainsi exprimé le sentiment d’étre mal recon-
nues, peu considérées, dés lors qu’elles attendaient un retour : les signes que
la situation qu’elles ont signalée a leurs collegues de la PMI étaient bien pris
en compte, que des interventions étaient prévues ou avaient eu lieu, que l'in-
quiétude qu’elles avaient exprimée avait trouvé non seulement un écho, mais
qu’elles pouvaient étre rassurées.

Quand collaboration il y a, cela tient surtout a des connaissances
mutuelles, fruit d’expériences partagées, voire d’affinités personnelles. Les
récriminations entendues, quant a elles, renvoient assurément a la crise que
traverse une institution PMI qui apparait bien étre aujourd’hui a la croisée des
chemins (Peyron, 2019).
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C’est donc dans un contexte tres variable d'un département a un autre
que les sages-femmes libérales collaborent avec leurs collegues et il n’est guére
étonnant que I'on retrouve une grande diversité de situations au fil des témoi-
gnages recueillis. De prime abord, les caractéristiques des sages-femmes exer-
cant en qualité de salariées au sein des services de PMI paraissent constituer
des atouts pour nouer des relations de collaboration avec leurs consceurs des
autres secteurs. Par ailleurs, elles semblent bien partager avec leurs homolo-
gues libérales une méme conception de leur role aupres des femmes enceintes
et des jeunes meéres. Pour autant, la coordination connait ici et 1a nombre de
ratés, épisodiques parfois, plus structurels a d’autres endroits. Cela tient, au
moins partiellement, aux glissements des missions de la PMI évoqués plus
haut. D’une certaine maniére, les sages-femmes de la PMI tendent a se définir
désormais comme les expertes de I'accompagnement des femmes enceintes
socialement vulnérables et percoivent leurs homologues de ville plutét comme
les spécialistes du suivi de femmes ne présentant pas de fragilités autres que
strictement médicales. Chaque segment tend alors a considérer son activité
comme ayant plus de valeur que celle de autre segment. Selon la place des
unes et des autres, les activités d’accompagnement social et les activités de
suivi médical des femmes enceintes et des jeunes meéres seront considérées
comme relevant d’'un travail respectable ou a l'inverse d’« un sale boulot »
(Hughes, 1996).

Enfin, articulation PMI-Prado a indubitablement généré des problemes
de liaison entre les deux dispositifs. Le rapport Peyron s’y attarde d’ailleurs
sans fard, évoquant un manque de coordination, des concurrences, notam-
ment entre sages-femmes libérales et sages-femmes de la PMI et des défauts
d’orientation (Peyron, 2019). Au fil des entretiens, ce mot « concurrence » n’a
certes pas été prononcé explicitement, mais il y a bien de tels effets avec, entre
les deux parties, le cas échéant, une patiente qui est, ni plus ni moins, mise en
demeure de choisir. Sans doute que se joue, la aussi, sinon « une libéralisation
du secteur » (Brixi, 2012), du moins la redéfinition des activités des services
de PMI qui n’investissent plus systématiquement des missions de prévention
généralisée a toutes les jeunes meres. [
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B Résumé

Pour faire face a l'imprévisibilité et a la nécessité d'agir rapidement, les
soignants des urgences ont appris a travailler en équipe. Ainsi, ils forment
- commeils le disent eux-mémes - « une petite famille » dans laquelle les
pratiques coopératives sont multiples et les exemples de glissements de
taches nombreux. La réalisation d'un terrain ethnographique dans deux
services d'urgence hospitaliers du nord de la France nous a permis de
constater que les formes de coopérations sont particulierement visibles
dans la gestion de I'attente. Que ce soit parce qu'elles nécessitent des dis-
cussions autour du sens a donner au travail et de ce qu'est une « bonne
prise en charge » ou qu'elles révélent des tensions au sein de la division
morale du travail entre services hospitaliers ou enfin parce quelles expri-
ment des conditions de travail dégradées, ces formes de coopération
intra, inter et extra professionnelles montrent que I'équipe des urgences
se construit de maniére informelle dans un contexte particulier d'incer-
titude et d'urgence.
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L "attente dans les services d'urgence est un enjeu majeur : impératif médi-

cal pour éviter le pire lorsque le pronostic vital du patient est engagé, mais
aussi enjeu managérial et gestionnaire de productivité (Belorgey, 2010, 2013),
le temps de passage aux urgences est une « notion propice a fédérer l'action »
(Belorgey, 2010, p. 79) que Belorgey a déja pleinement investigué. En effet, que
ce soit a travers son ouvrage phare L’hopital sous pression (2010) ou dans son
article intitulé « Pourquoi attend-on aux urgences » (2013), le sociologue sou-
ligne la polysémie du terme. Indicateur de performance pour les réformateurs
de I'hépital public, signe de dysfonctionnements pour les patients et soignants
(Belorgey, 2013, p. 27), le « temps d’attente et de passage » est ce que 'on veut
réduire a tout prix. Pourtant, explique Belorgey, il dépend de facteurs multiples
— organisationnels (nécessité de faire des examens ou de solliciter I'avis d’'un
spécialiste, négocier une éventuelle hospitalisation), médico-gestionnaires
(disponibilité de la médecine de ville, encombrement du service des urgences,
dge du patient, etc.), mais aussi médicaux et sociaux (pathologies nécessitant
une prise en charge plus ou moins longue, élaboration d’'un diagnostic plus ou
moins compliqué, comportement du patient, etc.) — qu’il n’est pas toujours
possible d’optimiser 8 moyens constants.

Les périodes d’attente pour les patients des urgences sont nombreuses :
avant de renseigner le dossier d’admission aupres de la secrétaire d’accueil,
avant d’étre recu par une infirmiere d’accueil qui détermine le degré d’'urgence
et le secteur?® de prise en charge, avant d’étre vu par un médecin, éventuelle-
ment avant de faire des examens complémentaires ou de voir un spécialiste,
avant de recevoir des soins, avant d’obtenir le dossier de sortie ou avant de
trouver une place dans un service d’hospitalisation.

Si Belorgey a expliqué pourquoi on attend aux urgences, nous allons nous
demander comment est gérée cette attente et en quoi elle renforce la néces-
sité de coopération entre les divers groupes professionnels qui travaillent dans
ces services. En étudiant les représentations et pratiques liées a I'attente, il est

possible de révéler les coopérations et crispations dans le travail des soignants

aux urgenceszg.

28 Les services d’urgence comportent généralement plusieurs secteurs : déchoquage pour
les urgences vitales nécessitant une intervention immédiate, les « semi-lourds » ou « boxés »
pour les urgences non vitales mais nécessitant de faire des examens supplémentaires, les soins
externes pour la traumatologie, les consultations qui s’apparentent a de la médecine de ville,
P'unité d’hospitalisation de courte durée pour les patients nécessitant une plus longue observa-
tion, etc.

29 Envoulant montrer la présence de coopérations entre les soignants, I'idée n’est pas de contre-
dire I'existence d’'une forme de hiérarchie verticale dans les services d'urgence hospitaliers, ...
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Méthodologie d'enquéte

Ce travail repose sur une enquéte ethnographique réalisée de 2015 a 2018
dans deux services d'accueil des urgences de centres hospitaliers publics du
nord de la France. Dans le cadre de cette enquéte, j'ai suivi les soignants sur
leur poste de travail. En portant la blouse et munie de mon carnet de terrain, je
faisais les mémes horaires qu'eux. Je passais ainsi a tour de réle douze heures
(de nuit comme de jour) en compagnie des aides-soignantes, des infirmiéres,
des brancardiers, des agents de service hospitaliers mais aussi des internes ou
des cadres de santé. La promiscuité avec ces soignants volontaires dans les
différents secteurs des urgences permettait d'appréhender de maniére plus
ou moins formelle leurs pratiques et représentations sur leur travail, sur les
patients ou sur le fonctionnement du service.

L’enquéte (encadré) montre que les soignants sont souvent obligés de
coopérer pour prendre en charge un patient, ce qui les conduit parfois a effec-
tuer les mémes taches, estompant alors la division du travail et les formes de
hiérarchies pourtant trés prégnantes dans le milieu hospitalier.

Aussi, de I'agent de service hospitalier (ASH) qui « fait le psy », en pas-
sant par l'infirmiére qui forme les internes a I’'aide-soignant qui fait des platres,
les pratiques informelles d’organisation du travail aux urgences sont multiples
(Peneff, 1992). L'objectif de ces glissements de taches est de limiter le temps
d’attente des patients jugé comme le principal facteur de violence aux urgences.
Nous faisons ainsi I’hypothese que ces pratiques coopératives liées a I'attente
des patients ont une fonction dans la gestion de situations violentes. En dépas-
sant les frontieres professionnelles traditionnelles, les soignants tentent ainsi
de réguler les violences provenant des patients ou de leurs accompagnants.

Différents types de coopérations seront présentés ici : une coopération
intra-professionnelle d’abord, favorisée par I'’émergence d’un esprit d’équipe
aux urgences ; une coopération inter-professionnelle ensuite avec les soi-
gnants des autres services hospitaliers qui révele les enjeux actuels du systéeme
de santé et enfin une coopération extra-professionnelle ou inter-relationnelle
entre soignants et usagers3’.

... mais plutot de décrire les situations partagées par les différents groupes professionnels des
urgences.

30 Nous utilisons le terme « usagers » ici pour désigner aussi bien les patients que leurs accom-
pagnants.
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1. Un esprit d'équipe, terreau fertile de coopération

Le monde social des urgences®' se définit par la continuité des soins et
leur absence de programmation, la grande diversité de pathologies prises en
charge et une spécialisation dans une temporalité plutot qu'une spécialisation
médicale®?. Contrairement a la plupart des autres services hospitaliers, les
médecins urgentistes ne peuvent pas « sélectionner en amont, I'« objet » de
leur travail. » (Danet, 2008, p. 61). Par conséquent, le mandat des urgences
consiste a stabiliser et réorienter tous les patients qui se présentent aux
urgences comme nous I'explique ce médecin :

« Nous, on stabilise avant que [le patient] aille en réa[nimation] ou dans un autre
service ou voila. Nous, on est la pour déchoquer donc, lever le choc, stabiliser. Pas
forcément le suivi|...]. Nous, c'est de I'aigu. Cest quelques minutes, quelques heures.
[...] Notre réle n'est pas forcément d'aboutir au diagnostic, notre réle cest détre
symptomatique et denvoyer le patient dans le bon service pour la suite de la prise en
charge. On a un réle d'orientation quoi. »

Médecin

Le fait de travailler aux urgences est toujours présenté comme un choix
pour les soignants comme leurs discours le laissent entendre : friands d’« adré-
naline », de « situations extraordinaires », de « soins techniques », mais aussi de « relation-
nel » et du fait de « pouvoir soccuper d’une grande diversité de patients », les soignants
des urgences forment — comme ils le disent eux-mémes — « une petite famille ».
Les professionnels des urgences développent ainsi une identité commune qui
se caractérise a travers la distinction eux/nous qu’ils operent pour désigner les
autres services.

" "

«Dans les autres services cest “Bonjour Docteur Machin’, “Merci Docteur Machin’)

et on se vouvoie. Ici, on se tutoie et on s‘appelle par nos prénoms. » o
Infirmiere

« Cest vraiment pas comme dans les autres services, cest beaucoup plus chaleu-

reux. » L
Infirmiére

31 Entendu au sens de Strauss (1992) comme un systeme de croyances partagées, de réseaux
de partenaires et de coopération dans lequel on peut intégrer également les pompiers (qui sont
d’ailleurs souvent les mémes personnes ; il n’est pas rare que les soignants des urgences soient
également pompiers volontaires sur leur temps libre) et ambulanciers (qui sont amenés a faire
des stages de brancardiers dans les services d’urgence).

32 On peut ainsi détailler deux types de spécialisation médicale. L'une est due a une avancée
technologique (par exemple, la réanimation) ; I'autre fait suite a une hyper-spécialisation par
organes (cardiologie, neurologie, etc.).
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«On partage la méme salle de pause, ¢a aide ! »
Agent de service hospitalier (ASH)

«Quand on peut, on prend le petit déjeuner ensemble. Léquipe c'est important, cest
un peu notre réle de faire en sorte que 'ambiance soit bonne dans le service. »
Médecin

En se définissant par opposition aux autres services, ils créent un sen-
timent d’appartenance a une méme communauté (Sainsaulieu, 2006, p. 77).
C’est dans la « proximité de la place qu’ils occupent au sein de la division du
travail et par la similitude des activités de travail qu’ils exercent » (Demaziere,
Gadea, 2009) que celle-ci se concrétise. En coopérant ensemble, paramédicaux
et médecins agissent en faveur d’'une meilleure considération pour les services
d’urgence et participent ensemble a 1égitimer ce service au sein de I'hopital. En
effet, les médecins urgentistes sont généralement défavorisés sur I’échelle de la
hiérarchie symbolique médicale (Chauvenet, 1973 ; Danet, 2008) du fait qu’ils
se soient spécialisés tardivement et qu’ils traitent aux urgences des patients
dont la situation releve plus de la médecine générale que de I'urgence vitale.
De plus, étant considérées comme le principal pourvoyeur de travail des autres
services hospitaliers, les urgences sont d’autant moins bien percues que les
places tendent a manquer a I’hdpital (Belorgey, 2010, p. 97). Sous-estimés, les
médecins urgentistes se sentiraient alors plus proches des personnels paramé-
dicaux de leur service que de leurs collegues (Schepens, 2014). Ce qui pourrait
expliquer en partie la cohésion observée parmi les professionnels des services
d’urgence.

Pour pallier les exigences de l'urgence et de I'incertitude, ces soignants
doivent souvent faire preuve de solidarité les uns envers les autres et s’organi-
ser de maniére informelle. La solidarité qui se met en place est facilitée par une
organisation du travail qui souhaite éviter les routines. En effet, les soignants
des urgences travaillent en horaires postés (alternant le travail de jour et de nuit
sur une durée de douze heures) et tournent sur les divers secteurs des urgences
selon les filieres de prises en charge internes au service (soins externes, consul-
tations, accueil, etc.), ce qui leur permet d’avoir une bonne connaissance des
difficultés inhérentes aux postes des uns et des autres. Des lors, les pratiques
coopératives sont multiples et les exemples de glissements de taches sont nom-
breux. Cela va des taches infirmieres réalisées par les aides-soignants telles
qu’enlever une perfusion, ou faire un électrocardiogramme, aux prises de déci-
sion médicales par les infirmiéres afin d’anticiper la prise en charge du patient
lorsque le médecin n’est pas disponible. Il n’est pas rare ainsi de voir une infir-
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miére prescrire un « bon radio », faire un bilan sanguin ou administrer un
antalgique avant méme que le patient ait pu voir un médecin.

Concrétement, le collectif de travail des urgences est composé de méde-
cins, d’infirmieres, d’aides-soignants, mais aussi d’agents de service hospita-
liers (ASH) ou de brancardiers qui ont tous pour mission commune (chacun a
leur maniere) de « prendre soin » des patients qui se présentent aux urgences.
Comme le remarque Schepens, le fait « que les personnels et paramédicaux
se nomment eux-mémes “soignants” sans distinction de role souligne une
certaine volonté d’égalité professionnelle » (Schepens, 2015, p. 5) que 'on
retrouve aussi aux urgences.

Cette absence de distinction entre soignants reflete ce que Durkheim
(2013 [1893]) nomme la « solidarité mécanique » et se caractérise par une
coopération de type automatique, peu conscientisée car résultant d’'une cer-
taine homologie, similitude et proximité entre les acteurs. A 'inverse, d’autres
formes de coopération, de nature « organique », révelent les disparités, conflits
et tensions, signe de segmentation des divers groupes professionnels et fait
rejaillir leurs différences.

2. Les formes de coopération aux urgences

La gestion de lattente fait partie de ces situations qui demandent de
fortes coopérations entre soignants afin d’éviter les conflits avec les patients.
Cela passe notamment par la gestion de lits et places disponibles au sein de
I'hopital. « Faire monter le patient » fait 'objet d'une division du travail bien
précise que nous allons illustrer par un extrait de journal de terrain :

« - Thomas (interne) : Il faudrait que Mr X soit pris en gastro mais on me dit que

cest pas possible.

- Kathy (infirmiére) : T'as qu'a demander a Dr [Fabrice] Gilles il connait bien [le
médecin de gastro]. [Elle 'appelle] Tiens, Fabrice, faudrait monter Mr X chez [le
médecin de gastro]. Je disais justement a Thomas que vous aviez fait vos classes
ensemble.

- Dr Gilles : Ah bah oui; on doit manger ensemble t'aleur. T'inquiéte, je lui parle.
-Thomas : et du coup...

- Dr Gilles : T'inquiéte, c'est bon ! Prépare simplement le dossier ! Et toi t'appelles la
cadre?

- [Linfirmiére prend son téléphone] : Alloo Bichette ? Cest Kathy des urge’! Ben
oui! Comment ¢ava ?... Et ton petit loup ? Ca grandit, ¢a grandit ! Ben tiens au fait
Juju féte ses 6 ans, ton grand pourrait venir a la maison ?...Ben tiens, je te redirais ! Et,
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j'ai un Mr. X pour vous mais sur Iécran je vois que vous avez pas de place, vous I'avez
pas mis a jour cest ¢a [elle me fait un clin d'ceil] 2... Tu pourrais pas me trouver une
petite place ? [un sourire en coin s'affiche sur son visage] Ah merci ma biche, tes
trop forte !»

Si, en théorie, chaque service de spécialité réserve des places pour les
urgences, en réalité, ils sont souvent « overbookés ». L'hospitalisation d'un
patient des urgences fait donc I'objet d’apres négociations qui se trouvent
facilitées lorsque les médecins et soignants des divers services se connaissent
entre eux.

Ensuite se pose la question de 'acheminement des patients dans les ser-
vices qui vont les accueillir. Il faut alors faire appel aux brancardiers. Dans
les services d'urgence enquétés, deux brancardiers partagent le travail de la
maniere suivante : 'un d’eux prend en charge le brancardage des patients qui
doivent étre acheminés a I'imagerie médicale pour faire des radiographies ou
scanners, pendant que I'autre s’occupe de « faire monter les patients dans les étages ».
Cette répartition des taches permet d’optimiser les flux de patients qui passent
par les urgences.

Les brancardiers ont donc un role central aux urgences. Ils développent
des relations aussi bien avec les soignants des urgences qu’avec ceux des autres
services de I’hopital. Bien que leur statut les place en bas de la hiérarchie hos-
pitaliere, ils détiennent le controle de certaines zones d’incertitude (Crozier,
Friedberg, 1977). Certes, ils ne décident pas quand les patients devront aller
dans un autre service ou faire des examens, mais par leur connaissance des
acteurs clés dans ces services ou en imagerie médicale, il leur suffit parfois de
quelques mots pour faire comprendre qu’ils ont besoin que le patient soit vite
pris en charge. Ils évitent ainsi que les patients « sentassent » dans les couloirs.
Ils participent a véhiculer les bonnes pratiques et les attentes des urgences
parmi les groupes professionnels en interaction constante avec eux.

11 leur suffit également de quelques mots pour « détendre [atmosphére » en
salle d’attente : « Alors jeune homme; cest parti ? Vroum Vroum ! », dit un brancardier
en imitant le passage de vitesse sur une moto a 'aide des poignées du bran-
card ou : « On va y aller doucement hein madame », en s’adressant a une patiente
octogénaire. La conduite des brancards adaptée a chaque patient et 'attitude
blagueuse des brancardiers modifient le comportement des patients en attente
le temps d’un instant ; des sourires s’affichent sur leurs visages et ces moments
sont 'occasion de brefs échanges entre patients : « Bon, ¢a avance », « Bientét votre
tour ».
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Endossant la figure du « marginal sécant », c’est-a-dire un acteur straté-
gique qui est partie prenante dans plusieurs systemes d’action en relation les
uns avec les autres (Crozier et Friedberg, 1977), les brancardiers deviennent
des acteurs essentiels dans la gestion des flux des patients et de I'attente aux
urgences.

Nous l'avons vu, la gestion des lits et places cristallise des enjeux de pou-
voir et rappelle la hiérarchie médicale symbolique a 'hopital. Elle consiste éga-
lement en un défi pour les politiques publiques de santé qui doivent jongler
entre permanence d’acces aux soins et engorgement des urgences. Cependant,
elle contribue aussi a renforcer les différents types de coopération entre soi-
gnants a l'intérieur du service, avec les personnels des autres services ainsi
qu'avec les patients pour qui I’attente peut étre source de crispations.

3.  Crispation et peur du patient violent

Les services d’urgence sont peut-étre les services hospitaliers qui repré-
sentent le mieux les conflits de perspective entre soignants et patients. La nette
distinction entre la définition de 'urgence vécue comme une routine de travail
pour les uns et comme souffrance pour les autres (Hughes, 1997) souligne un
certain nombre d’incompréhensions pouvant aboutir a des situations de vio-
lence. L'exemple de Kathy, I'infirmiére évoquée plus haut, illustre le décalage
entre l'attente que les patients subissent et le travail de back office d’une infir-
miére qui, en racontant « sa vie au téléphone », ceuvre en fait a trouver une
place plus rapidement pour un patient :

Pendant que Kathy passait le coup de téléphone a son homologue de gastro, je
m'étais écartée un peu pour ne pas la déranger. Je me retrouvais alors dans l'entre-
bdillement de la porte qui séparait I'accueil de la premiere zone d‘attente. Plusieurs
patients s’y trouvaient. Kathy parlait suffisamment fort pour que nous entendions
ce qu'elle disait. Jentends alors des soupirs répétés provenant de la salle d'attente
accompagnés d’'un échange répété de grimaces entre patients quand subitement un
patient leve la voix : « Et bla bla bla et bla bla bla ! ». Il n'en fallait pas plus pour que
les langues se délient : « Non mais j'y crois pas ? Elle raconte sa life la meuf ! » : « Et
sans géne hein ! » ; « Non mais quoi ? Y croivent qui sont les seuls a bosser ?! ».

Le mécontentement des patients — comme c’est le cas ici — est vécu par
les soignants comme un manque de reconnaissance de leur travail. Des lors,
ces derniers vont mettre en place des stratégies d’évitement a I'instar de cet
aide-soignant qui fait de grands détours afin d’éviter le couloir encombré oti les
patients attendent leur tour. Il lui arrive également de passer entre les patients
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téte baissée en faisant semblant de lire son dossier d’'un pas hatif pour éviter
le regard des patients et les dissuader de I'interpeller ou de lui poser une ques-
tion. Lorsque ces stratégies échouent et que les patients I'interpellent : « Je crois
quon m'a oublié » ; « Je ne comprends pas, il y en a plein qui sont passés avant moi ! », il leur
répond séchement de maniére désabusée : « Vous voyez pas que je suis occupé ! » ;
« Retournez vous asseoir ! ». Ce genre de situation a tendance a attiser 'énervement
des patients impatients et peut parfois donner lieu a des actes de violence.
Mais, conscient de ce risque, si cet aide-soignant répond de cette maniére, c’est
qu’il n’a pas de solution a apporter a ces patients.

En effet, dans les services enquétés, on parle de pénurie de médecins. 11
arrive parfois que les internes et externes soient presque seuls a gérer le service.
Cejour-13, le Docteur Gilles, seul senior présent aux urgences, était parti déjeu-
ner. J’observais alors ce que faisait Thomas, I'interne. Il vient chercher chacun
des patients en salle d’attente, et les installe dans un box de consultation. Apres
leur avoir demandé le motif de leur venue, il retourne systématiquement dans
le bureau médical : « Attendez, je reviens ». Il vérifie le motif indiqué sur I’écran de
son ordinateur puis retourne voir le patient. Il 'ausculte et retourne a nouveau
dans le bureau médical, cette fois pour consulter son Vidal (dictionnaire utilisé
en médecine qui résume les caractéristiques des médicaments et répertorie les
différentes posologies). Il fait comme cela entre cing et six allers et retours par
patient. Lorsque je lui demande pourquoi il fait patienter autant les patients,
il m’explique qu’il y a deux raisons : « D'un point de vue éthique, je préfére étre sir avant
de faire quoi que ce soit, d’'un point de vue pratique, j'aime pas trop rester tout seul dans un box
avec un patient ».

Toujours en formation, les internes prennent généralement plus de
temps pour chaque patient et tendent a leur prescrire plus d’examens secon-
daires afin de s’assurer que leurs décisions médicales soient les bonnes. Ces
examens prennent du temps et contraignent les patients a attendre encore
davantage. Le personnel des urgences essaye alors de pallier ces problémes
avec les moyens du bord par ce qu'’ils appellent « un systéme D ». Ici, le « D »
ne désigne pas le terme « débrouille », mais « dégradé » obligeant «tout le monde
[a mettre] la main a la pate » pour reprendre I'expression d’'une cadre de santé. Ce
« systeme dégradé » engendre des formes de bricolages et génere de la coo-
pération entre soignants, qui relevent davantage d’'une « solidarité obligée »
(Vassy, 1999, p. 337) que d'un esprit d’équipe, et qui traduit une mise a dis-
tance progressive des usagers.
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En conclusion, I'étude de la gestion de I'attente aux urgences montre que
les formes de coopérations qui se manifestent sont multiples et dépendent
significativement des situations rencontrées. Cependant, celles-ci ne sont pas
toujours positives et doivent répondre aux contraintes organisationnelles du
systeme de santé. Ainsi, face a une augmentation constante du nombre de
patients ayant recours aux services des urgences, les soignants opérent de
nombreux glissements de taches pour pallier un manque de moyens. Ce type
de coopération cohésif est favorisé par les moments de convivialité lors des-
quels les soignants discutent du sens a donner a leur travail. A 'inverse, cer-
taines situations révelent des tensions au sein de la division morale du travail
entre services hospitaliers se traduisant par des formes de coopération plus
contraintes du fait d'un manque structurel de lits et places dans le systeme
de santé. Enfin, le manque de personnel médical peut engendrer des crispa-
tions dans la nécessaire coopération avec les patients et favoriser des straté-
gies d’évitement de la part des soignants en contact direct avec les patients.
En d’autres termes, ces formes de coopération intra, inter et extra profession-
nelles expriment des conditions de travail dégradées et montrent que I'équipe
des urgences se construit de maniere informelle dans un contexte particulier
d’incertitude et d’urgence. [ ]
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B Résumé

Développer les coopérations en soins primaires est I'une des ambitions
poursuivies par certain-es professionnel-le's et par les pouvoirs publics a
travers la création de Maisons de santé pluriprofessionnelles (MSP). La
majorité de ces regroupements de professionnel-les libéraux-ale's recoit
aujourd’hui des financements collectifs dédiés a la mise en ceuvre de
pratiques coopératives au service de leur patientéle et des habitant-es
de leur territoire. Cependant, coopérer ne va pas de soi. Comme dans
tout projet collectif, cela nécessite un travail d'articulation impliquant
nécessairement tous les membres de I'équipe.

L'enquéte par entretiens, répétés entre 2013 et 2019, avec une cinquan-
taine de professionnel-le's exercant dans trois MSP, diverses dans leur
projet, leur composition et leur organisation, permet d’'une part d'explo-
rer les coopérations développées, et, d'autre part, de saisir la nature et
la division des taches sur lesquelles repose le travail d'articulation, et la
maniére dont elles se négocient et se transforment au fil du temps.

Dans ces trois MSP, oU les coopérations s'accroissent et se diversifient, les
taches liées au travail d'articulation se heurtent a leur manque de Iégiti-
mité dans le champ de la santé, et ce malgré les financements qui leur
sont dédiés. Face aux perturbations qui émaillent la vie des projets et des
équipes, un soutien mutuel dans I'accomplissement de ce travail d'arti-
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culation s'avére pourtant crucial. Les négociations qui le sous-tendent
touchent en effet a la fois aux représentations et aux réles professionnels
en matiére de soin et de santé, a la division du travail entre les membres
de l'équipe et avec des partenaires, ainsi qu‘aux hiérarchies et statuts
professionnels.

Déja complexes a I'échelle d’'une MSP, ces négociations le seront plus
encore lorsqu'il s'agira de développer le travail d'articulation sur des ter-
ritoires de soins primaires élargis, dans le cadre de Communautés profes-
sionnelles territoriales de santé (CPTS) par exemple.
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1.  Ensoins primaires, des pratiques coopératives encouragées,
mais loin d’aller de soi

L’amélioration des coopérations entre les professionnel-le-s de soins
primaires, préoccupation ancienne de certain-e-s professionnelle-s sala-
rié-e-s (Steffen, 1983) puis libéraux-ales (Robelet, 2005) et plus récente des
pouvoirs publics (Hassenteufel et al., 2020 ; Hénaut, Bloch, 2014), fait I'ob-
jet d’un travail spécifique depuis une quinzaine d’années au sein des Maisons
de santé pluriprofessionnelles (MSP) [Fournier, 2015]. Les soignant-e-s libé-
raux-ales qui s’y regroupent cherchent notamment a mieux répondre aux
besoins des personnes atteintes de maladies chroniques ou sujettes a des
facteurs de risque, dont ils estiment que la situation nécessite d’articuler des
interventions médicales, paramédicales, médico-sociales et sociales, a visée
préventive et curative. Dans un contexte d’inégale répartition des profession-
nel-le-s sur le territoire, les jeunes médecins généralistes, qui font preuve d’'un
intérét croissant pour un exercice de groupe, cherchent également a attirer
des collégues dans les MSP afin de maintenir une offre de soins (Douguet et
al., 2016) et d’améliorer leurs conditions de travail. Ce mouvement porté par
des professionnel-les rejoint les attentes des pouvoirs publics, qui, dans le
cadre du virage ambulatoire en cours, cherchent a structurer et rationaliser
l'organisation des soins primaires (Moyal, 2019), a libérer du temps médical
(Chevillard et al., 2018) et a garantir l'efficience de I'ensemble du systéme de
santé (Mousques, 2011). D’ou le développement, en partenariat avec les pro-
fessionnel-le-s de santé et leurs représentant-e-s, de politiques et d’instruments
visant a soutenir les pratiques coopératives en soins primaires (Vézinat, 2019 ;
Vézinat, Schweyer, 2019), listés dans I'encadré page suivante.

Or l'observation sur plusieurs années de MSP ayant signé I’Accord
conventionnel interprofessionnel (ACI, voir encadré) met en évidence les
négociations difficiles qui entourent le développement de pratiques coopéra-
tives. Ces pratiques, en effet, sont loin d’aller de soi pour des professionnel-le-s
libéraux-ales formé-e-s a répondre seul-e-s a des demandes individuelles (Fre-
idson, 1984), dans un systéeme ou le paiement a I’'acte majoritaire entretient
un travail en silos (au sein de chaque groupe professionnel), ot les médecins
restent responsables des parcours des patients et prescripteurs des autres pro-
fessionnel-le:s (Bourgeois, 2007), et ot les logiques de chaque groupe profes-
sionnel entrent parfois en concurrence, a la fois entre elles et avec les logiques
pluriprofessionnelles émergentes (Fournier, 2019a).

Devant le constat de pratiques coopératives limitées malgré les finan-
cements collectifs disponibles en MSP, contredisant I'association mécanique
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Instruments d’action publique
visant a soutenir les pratiques coopératives en soins primaires

2009-2014. Expérimentations de nouveaux modes de rémunération
(ENMR) : rémunération forfaitaire par I'Etat destinées a des équipes de Maisons
de santé pluriprofessionnelles (MSP) pour des « pratiques coopératives » dont
la définition est laissée aux équipes.

A partir de 2015. Réglement arbitral (RA) puis Accord conventionnel
interprofessionnel (ACI) signé par les représentant-es des professionnel-le-s
libéraux-ales, I'Etat et 'Assurance maladie : pérennisation d’'un financement
d'équipe, dorénavant fléché sur une « fonction de coordination » confiée
a un-e ou plusieurs professionnelle's (Schweyer, 2019), sur un systéme
d'information partagé, sur des réunions de concertation pluriprofessionnelles
(RCP) autour de cas de patients, sur des protocoles de prise en charge
pluriprofessionnelle, et sur des actions de santé publique sur le territoire de
la MSP (Fournier, 2019a).

A partir de 2016. Communautés professionnelles territoriales de santé
(CPTS) : élargissement des principes de I'« exercice coordonné » définis
dans le Code de la santé publique a des territoires plus vastes, via des CPTS
réunissant des professionnel-le's de santé de ville libéraux-ales ou salarié-es,
des établissements de santé, des acteurs-rices de prévention ou de promotion
de la santé, ou encore des établissements et services médico-sociaux ou
sociaux.

souvent opérée entre ces financements — nécessaires mais non suffisants — et
les pratiques, nous nous intéressons au travail qui sous-tend le développement
de telles pratiques en MSP.

Le modéele théorique proposé par Strauss (1988) est particulierement
opérant pour étudier finement le travail d’articulation, qui consiste a assem-
bler et faire tenir ensemble des taches et des faisceaux de taches, au service
du flux de travail, et ce pour chacun des projets développés au sein de I’équipe
d’une MSP. Ce travail s’inscrit dans un processus d’articulation®, que Strauss
définit comme le processus organisationnel général sous-tendant la conduite
de projets collectifs, que I’on considere ici a 'échelle du projet global que repré-
sente la MSP.

33 Les définitions des termes issus du modéle théorique proposé par Strauss (1988) pour étudier
le « processus d’articulation » sont traduites et adaptées par 'auteure, et figurent ici en italique.

126 Pratiques de coopération en santé. Regards sociologiques



Chapitre 1

L'ordre négocié du travail d'articulation dans les maisons de santé pluriprofessionnelles

Qu’est-ce que les négociations de ce travail nous apprennent sur sa
reconnaissance au sein des MSP ?

2. Des entretiens répétés dans plusieurs MSP pour suivre
les négociations du travail et du processus d'articulation

L’enquéte s’est déroulée dans le cadre de deux programmes d’évaluation
successifs portés par I'Irdes : I'évaluation des ENMR, puis celle des finance-
ments pérennisés par 'ACI. Ces deux programmes ont permis a cinq cher-
cheur-es travaillant en équipe de visiter les trois mémes MSP en 2013, 2017
et 2019%,

Le travail lié aux pratiques coopératives a été exploré a travers des entre-
tiens répétés avec tous les types de professionnels exercant dans ces MSP (une
cinquantaine de médecins, paramédicaux et administratifs au total), et par
I’étude des rapports d’activité annuels, permettant de constituer des monogra-
phies de MSP3,

Apres une description synthétique des configurations de chaque MSP et
des pratiques coopératives développées au fil du temps, I'analyse porte sur le
travail d’articulation constitutif de ces pratiques, en distinguant trois niveaux
déja décrits dans des recherches sur la coordination en MSP (Schweyer, 2019) :
1) celui des soins et de 'organisation des parcours des patient-e-s consultant
dans la MSP ; 2) celui des projets conduits a ’échelle du territoire de la MSP ;
et 3) celui de la gestion et de 'animation de ’équipe de la MSP. Nous nous
intéressons enfin aux perturbations (Strauss, 1988) rencontrées dans ’accom-
plissement du travail d’articulation, qui éclairent 'ordre négocié du processus
d’articulation dans son ensemble.

34 La premiere recherche s’inscrivait dans un programme d’évaluation des Expérimentations
de nouveaux modes de rémunération (ENMR) confié par 'Etat et 'Assurance maladie a I'Irdes
(2010-2014). Il comprenait une recherche qualitative a visée compréhensive, menée par trois
chercheurs dans quatre Maisons de santé pluriprofessionnelles (MSP). La seconde recherche
s’inscrivait dans un programme d’évaluation des rémunérations collectives en MSP (2016-2022),
financé par '’Assurance maladie. Quatre chercheur-e's, dont deux faisaient déja partie de I'’équipe
précédente, ont enquété dans neuf MSP, avec deux temps de recueil, en 2017 et 2019. L’auteure
remercie Isabelle Bourgeois, Marie-Odile Frattini, Tiffany Lacamoire et Michel Naiditch pour
cette collaboration.

35 Les MSP sont désignées par des noms fictifs, et les prénoms des professionnel-le-s cité-e's en
entretien sont remplacés par des lettres.
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3. Des objets de coopération variés et en construction
progressive

3.1. ... dans des MSP aux configurations diverses

Les trois MSP étudiées different dans leur histoire, leur composition et
leur projet de santé, ainsi que dans leur environnement social, professionnel et
institutionnel. Le tableau pages suivantes présente brievement ces caractéris-
tiques puis, par souci de concision, liste les principales pratiques coopératives
développées par chaque équipe, aux trois niveaux retenus, et a deux moments
de leur histoire.

3.2. Des coopérations qui se formalisent et s'étoffent, entre offre de soins
a une patientele et offre de santé a la population du territoire

Entre 2013 et 2019, si la nature des pratiques coopératives reste diverse
d’'une MSP a l'autre en fonction des centres d’intérét des professionnels qui
les portent, certaines similitudes sont observées dans leur évolution, aux trois
niveaux étudiés.

D’une part, autour des patients, les pratiques coopératives correspondant
aux instruments financés par ’ACI (protocoles pluriprofessionnels, Réunions
de concertation pluridisciplinaire (RCP) et programmes d’éducation thérapeu-
tique) se multiplient, sont formalisées et actualisées, et s’integrent aux routines
de travail. Et si les coopérations autour du soin restent les plus développées,
des protocoles de prévention et de dépistage sont également créés et étoffés.

D’autre part, aupres de la population du territoire, on observe dans
les trois MSP une extension des coopérations relevant du soin et de la santé
publique. Lorsqu’elles ne relevent pas de la formalisation de coopérations
anciennes, leur complexité s’accroit a la fois du fait de leur nouveauté, du
nombre d’acteurs impliqués dans différents secteurs (d’autres MSP comme
aux Bruyeres autour de ’'ETP, 'h6pital aux Noisetiers et aux Saules, ou des élus
locaux aux Bruyeres), et de la variété des financements mobilisés (missions de
santé publique, investissements matériels, dispositifs comme les CPTS, expé-
rimentations financiéres...).

Enfin, la gouvernance de ’équipe se structure dans les trois MSP, por-

tée par des instances plus collégiales et pluridisciplinaires qu’au début, ou se
reconfigure comme dans la MSP des Saules.
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Ce qui varie d'une MSP a l'autre, c’est le poids relatif des coopérations
développées aupres de la patientele (par exemple, protocoles de suivi ou pro-
grammes d’ETP ou de prévention proposés aux personnes venant consulter a
la MSP) ou aupres des habitant-e-s du territoire (par exemple, interventions
de prévention en milieu scolaire, ou en Etablissements et services d’aide par le
travail (Esat). Dans la MSP des Saules, on assiste principalement a une exten-
sion des coopérations autour du soin — y compris préventif — a la patientele vue
en consultation. Dans celle des Noisetiers, I’extension des pratiques coopéra-
tives de santé publique a I'intention des habitant-e-s du territoire est prédomi-
nante. Dans la MSP des Bruyeéres, 'extension concerne a la fois le domaine du
soin a la patientele et celui de la santé des habitant-e-s.

Dans quelle mesure les différences observées sont-elles liées au travail
d’articulation mis en place ? Sur qui ce travail repose-t-il et comment ses
taches sont-elles négociées au fil du temps ?

4. Un travail d'articulation autour de faisceaux de taches
distribués diversement entre les membres de l'équipe

Strauss (1988) identifie, dans le travail d’articulation des projets, quatre
types de taches ou composantes, qui correspondent a des processus interac-
tionnels. Dans les MSP, elles impliquent toutes fortement le médecin qui se
désigne comme « leader » et la coordinatrice.

4.1. Trouver des ressources et explorer les motivations de chacun

Un ensemble de taches vise a s’assurer de la disponibilité de ressources,
notamment en faisant « rentrer (les projets) dans les clous du Réglement arbi-
tral (...) avec l'aide de 'ARS et de la CPAM » (coordinatrice, Noisetiers, 2017).
Dans les trois MSP, ce travail (interactions avec les financeurs, suivi d’indica-
teurs pour justifier du budget ACI accordé a la structure...) incombe aux coor-
dinatrices, sous la supervision du médecin « leader », avec parfois la contribu-
tion des secrétaires. A l'inverse, les tiches liées a la quéte de ressources pour les
projets territoriaux (réponse a des appels a projets, formalisation de partena-
riats, conventions...) reposent sur des professionnel-le-s différent-e-s selon les
MSP : aux Noisetiers, ce sont surtout des médecins qui portent les partenariats
territoriaux, formalisés ensuite par la coordinatrice ; aux Saules, c’est principa-
lement la coordinatrice paramédicale qui est proactive dans ce domaine ; aux
Bruyeéres, ce travail est partagé par le médecin « leader » et la coordinatrice
paramédicale, avec la contribution des professionnels concernés.
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Un second ensemble de taches vise a étudier sur quels types de moti-
vations vont pouvoir s’engager les membres pour réaliser ces taches : « Cestle
principe du libéral. On n‘a pas de patron, on n‘a pas de hiérarchie, donc le seul moteur qu'on peut
avoir, c'est de mettre des gens sur des choses qui les intéressent, ot il n'y a pas besoin de les pousser
pour que ¢a roule. Sinon, on se retrouve dans un systéme hiérarchique ot il y en a un qui prend
une place de chef. » (Médecin « leader », Noisetiers). Ce travail prend la forme de
temps d’échanges réguliers individuels et collectifs, formels ou informels. Une
coordinatrice non soignante indique ainsi avoir « rencontré tous les professionnels
dans la Maison de santé pour (...) relever leurs attentes, leurs difficultés, leurs problématiques, leur
implication actuelle, celle a venir, comment ils se représentent les relations les uns avec les autres »
(coordinatrice, Noisetiers). Elle souligne des motivations liées a une certaine
vision de ce qu’est un travail de qualité, a un souhait de reconnaissance, a un
partage de responsabilités, ou encore a des enjeux financiers. Aux Noisetiers
et aux Saules, ce travail autour des motivations de chacun est assuré par le
médecin «leader » et la coordinatrice, et conforté collectivement lors d’assem-
blées générales ou de réunions collégiales sur les projets. Aux Saules, ot les
motivations des médecins et celles des paramédicaux-ales se révelent diffi-
ciles a concilier, ce travail est réalisé plutot séparément par les médecins entre
eux-elles, et par la coordinatrice paramédicale avec les autres profession-
nel-les.

Si ces deux premiéres composantes du travail d’articulation demandent
seulement 'accord des autres membres de I’équipe, les deux suivantes néces-
sitent aussi leur participation active au travail d’articulation.

4.2. Envisager et superviser la division du travail

Dans les trois MSP étudiées, des commissions sont créées pour envisa-
ger les types de taches et la division du travail, comme l’explique la coordina-
trice des Noisetiers : « On a organisé la gouvernance en plusieurs commissions de travail en
fonction d‘axes de projets. (...) LETP cétait M (médecin). Le travail pluripro, l'objectif 2016 cétait
de mettre en place les RCP qui n'existaient pas. Donc, cétait N, l'infirmier, qui était en charge de
suivre ce projet avec moi. Tous les autres sont informés mais plus particulierement, cest lui que
Jinterroge a chaque fois sur la mise en ceuvre ». Les Saules ont adopté le méme type
de répartition des taches, mais I’équipe comptant une proportion élevée de
médecins, la plupart des responsabilités sont réparties entre eux-elles. La MSP
des Bruyeres fonctionne avec un trindme de coordination, un comité de dix
membres issus de toutes les professions, sept commissions thématiques — dont
les membres, volontaires, organisent le fonctionnement de maniére autonome
sous le controle de I’ensemble de I’équipe lors des réunions pléniéres —, et des
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réunions pléniéres tous les deux mois a visée de formation et d’échange. Ce
travail doit étre réguliérement mis a jour.

Enfin, superviser et éventuellement rectifier la délégation ou 'auto-as-
signation des taches pour permettre le fonctionnement du projet revét une
importance particuliere et s’avére délicat, comme le soulignent le « leader » et
la coordinatrice de la MSP des Bruyeres, qui effectuent ce travail en bindme.
Pour « que chacun puisse avoir la place qu'il a envie d’avoir, que ce soit en ne faisant rien ou en
faisant beaucoup » (coordinatrice), le médecin « leader » explique pour sa part
qu’il a adopté une posture particuliére : « Petit d petit je me suis moins investi pour laisser
de la place aux autres. (...Pour) le programme d'éducation thérapeutique (...), je me suis mis un
peu en retrait et d'autres ont pris la main, et ont animé. lls ont eu envie de le faire évoluer (...), jai
été invité mais je n'étais pas I'animateur, jétais un participant » (médecin « leader »). Il sou-
ligne que ce travail de supervision nécessite une attention constante a ceux et
celles qui s’engagent dans un travail pour le collectif : « Javais dita P.: “Tu pourrais
gérer ¢a’/ il ma dit: “Oui, pas de souci” Finalement, on en a rediscuté peut-étre un mois ou deux
apres, et j'ai vu qu'il débordait. Je lui ai dit : “Attends, c'est bon, je reprends” (...) A chaque fois
que je me retire d'un truc, je ne le fais pas de facon brutale et je reste Ia en sous-main pour accom-
pagner » (médecin « leader »). Avec la coordinatrice, ils ouvrent des espaces
d’expression des difficultés : « Quand on fait les réunions pléniéres, on parle souvent de
¢a. Jessaye de savoir si c'est pas lourd pour eux d'entendre toujours ces choses-la, 'ils préféreraient
pas faire autre chose» (médecin « leader »), ce qui permet aussi a ce dernier de
repérer ceux ayant « davantage besoin détre soutenus ». Réciproquement, dans les
trois MSP, des membres du collectif s’inquietent de la quantité de travail qui
pése sur les « leaders » et coordinatrices — dont plusieurs ont vécu un burn-
out au cours des derniéres années — et disent alors s’engager pour les soulager
d’une partie d’un travail qu’ils voient comme une charge. Les coordinatrices
aident également a prioriser les projets en veillant a leur faisabilité car, comme
I'indique un médecin « leader », « il faut plus nous freiner, on a envie de faire beaucoup de
choses » (médecin, Noisetiers, 2017).

Lorsque les objets de la coopération ne sont pas consensuels entre les
membres de 'équipe, comme aux Saules, ce travail de supervision et de rectifi-
cation se fait plutét en comité de gestion ou en Assemblée générale, au moyen
de procédures formelles (votes).

Qu’est-ce qui joue sur ces processus interactionnels et sur I'intégration
des différentes taches dans le processus d’articulation de 'ensemble du projet ?
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5. Ce que les réactions aux perturbations révelent
des négociations du travail et du processus d'articulation
a l'échelle de la MSP

Selon Strauss (1988), tout projet est exposé a un risque de désordre
cumulatif ou de perturbation organisationnelle extréme (ce qui a été le cas
pour les trois MSP étudiées), mais tous les projets ont la possibilité d’étre répa-
rés grace a un suivi et une réorientation qui peuvent étre conduits par diffé-
rentes personnes. Les perturbations pouvant venir de contingences internes
ou externes, il faut, selon lui, pour les comprendre et ainsi pouvoir les dépas-
ser, analyser les fondements idéologiques du projet, les processus (de négocia-
tion, de persuasion ou de formation) qui ont accompagné sa construction, ainsi
que le statut des membres et la maniére dont les sous-projets sont interreliés.
Nous menons cette analyse pour deux des MSP étudiées, dans lesquelles le
travail d’articulation est plus ou moins légitime et partagé.

5.1. Lexemple d'une équipe ou le travail d'articulation est reconnu
et largement distribué

Au fil de son histoire, ’équipe des Bruyeres rencontre et surmonte plu-
sieurs difficultés : en 2016, le budget collectif lié au Réglement arbitral diminue
du fait des modes de calcul utilisés par les financeurs (contingence externe).
En 2017, 'accroissement des coopérations a une échelle territoriale ajoute une
charge de travail, aux dépens du temps consacré a la gestion de I'équipe par le
médecin « leader » et la coordinatrice, contribuant au burn-out de la coordina-
trice (contingence interne). En 2018, 'obligation de changer de systeme d’in-
formation pour bénéficier de I’ACI (contingence externe) provoque des per-
turbations extrémes : les professionnel-le-s paramédicaux-ales, majoritaires
dans le collectif, choisissent un logiciel qui se révélera non fonctionnel pour la
majorité des membres de ’équipe®, ne leur permettant pas d’accéder correc-
tement aux dossiers médicaux, ni de facturer les actes réalisés. Les médecins et
une partie des paramédicaux-ales menacent de quitter '’équipe si ce logiciel est
conservé. Cet épisode est dépassé par un retour au logiciel précédent pour les
professionnel-le-s qui le souhaitent (grace au travail d’articulation du médecin
« leader » avec les financeurs), mais il ébranle fortement 1’équipe, qui doit sa
survie a I'attachement au projet collectif et a la reconnaissance du travail d’ar-
ticulation réalisé par le « leader », la coordinatrice et les membres représentés
dans le comité de gestion, et les instances collégiales permettant un dialogue
régulier.

36 voir Naiditch, RFAS, 2020.
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5.2. Lexemple d'une équipe ou le travail d'articulation est peu reconnu

Dans I’équipe de la MSP des Saules, 'absence de consensus sur le type
de pratiques coopératives a développer conduit a des perturbations majeures,
avec la remise en question par une fraction majoritaire des médecins du temps
et du budget a accorder a la fonction de coordination, portée par une diététi-
cienne puis une infirmiere. Certains médecins, parmi les plus jeunes, rejettent
en effet I'ouverture vers des actions pluriprofessionelles dans la MSP, préfé-
rant mettre ’accent sur les soins et la prévention médicalisée, en expliquant :
« Le projet de santé, faut pas qu'il soit trop chronophage parce qu'on n‘a pas envie de sépuiser
dedans ». 1ls rejettent aussi les coopérations avec d’autres acteurs du territoire :
« Les projets de territoire, je trouve ¢a trés bien mais le probléme, c'est quon met la charrue avant
les beeufs. Commencons déja a faire les trucs de base, poser la question du tabac et de I'alcool a
tous les patients, déja vous en sauverez des vies, plutét que de vouloir aller rencontrer tous les par-
tenaires ». Le travail de suivi de projets et de gestion administrative reste selon
I'infirmiere coordinatrice un « travail invisible » aux yeux de certains médecins,
qui « remet(tent) en cause régulierement le budget de coordination », montrant la hié-
rarchie implicite des taches et la prééminence qu’ils accordent au travail médi-
cal en consultation. Dans cette équipe, qui recoit pourtant un financement col-
lectif conséquent via I’ACI, la poursuite du projet est remise en question par la
faible reconnaissance du travail de coordination et les inégalités de statut entre
les membres de 'équipe. Le dialogue reste heurté. Malgré la médiation confiée
a un tiers extérieur, il conduit a la démission successive de deux coordinatrices
soignantes, remplacées en 2019 par un coordinateur non soignant sous statut
libéral, et a ’'abandon par I'un des médecins créateurs du collectif de son role
de « leader ».

Ces exemples révelent, a travers ces négociations, la mise a I'épreuve
tout a la fois des hiérarchies, des représentations et des roles professionnels en
matiere de soin et de santé publique, ainsi que de la division du travail entre
les membres de ’équipe.

6. Enseignements

Les pratiques de coopération s’étoffent dans les MSP étudiées, en prenant
des directions différentes. Ces pratiques reposent sur un travail d’articulation,
qui implique tous les membres de I'équipe, au-dela de 'engagement d’'un « lea-
der », du travail d’'une coordinatrice, et de I'usage d’instruments spécifiques
(protocoles pluriprofessionnels, RCP, actions de santé publique...).
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Au fil du temps et des perturbations rencontrées par les équipes des MSP,
le travail d’articulation permet dans certains cas une coopération autour d’ob-
jectifs partagés ou au moins soutenus par la majorité des membres de I’équipe,
coopérations susceptibles de s’accroitre et de s’élargir. Dans d’autres cas, il
aboutit plut6t a la juxtaposition de coopérations portées par des membres dif-
férents de 'équipe, conduisant a une diminution ou a un recentrage autour de
certains objets et objectifs. Ces différences, qui ne sont pas forcément appa-
rentes dans les projets et les rapports d’activité rédigés par les équipes a desti-
nation des financeurs, ont a voir avec les conceptions différentes qu’ont leurs
membres des soins primaires, du role social des professionnels, et de leurs
représentations de ce qu’est le travail en équipe. Mais elles sont également
liées a la possibilité ou non de mettre en place un travail d’articulation.

Pourquoi ces différences et ces difficultés ? Malgré les financements qui
leur sont dédiés, les taches correspondant au travail d’articulation se heurtent
a un manque de 1égitimité dans le champ de la santé, et particuliéerement dans
I’exercice libéral. Ce travail, souvent invisible, est également fragilisé par le sta-
tut précaire des coordinatrices — le plus souvent des femmes — qui en assurent
la plupart des taches, en les adaptant aux attentes de chaque équipe (Schweyer,
2019). En revanche, la ou le travail d’articulation est mieux reconnu et plus
partagé, les difficultés rencontrées, méme lorsqu’elles sont majeures, appa-
raissent moins déstabilisantes pour 1’équipe. Ces résultats soulignent I'im-
portance d’accompagner le travail d’articulation, qui représente une véritable
transformation culturelle (Fournier, 2019b). L’enjeu est aussi de construire
des réseaux susceptibles d’étre mobilisés pour la résolution des problemes col-
lectifs (Durand, Lazéga, 2015).

Ces enjeux sont d’autant plus importants a prendre en compte que le tra-
vail d’articulation, déja complexe a I’échelle d'une MSP, est appelé a redoubler
de complexité a I’échelle territoriale dans le cadre des CPTS, dans un contexte
de mutation des soins primaires ou des acteurs publics et privés du champ de
la santé, mais aussi hors de celui-ci comme les collectivités locales (Bourgeois,
2012), sont appelés a jouer un réle croissant. |
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B Résumé
Le développement des Maisons de santé pluriprofessionnelles (MSP) en
France tente de promouvoir des pratiques coopératives entre profes-
sionnels de soins de premiére ligne. Leur étude s'est fréquemment cen-
trée sur la facon dont ces professionnels, médecins généralistes et para-
médicaux libéraux, réputés parfois rétifs aux régulations publiques et
aux coopérations, pouvaient s'approprier ces structures collectives et y
pratiquer leur profession de facon plus collégiale. En complément de ces
approches, cet article rend compte de I'impact des MSP sur les relations
des professionnels aux patients et a leurs proches. Nous mobilisons les
données d'une enquéte par entretiens menée sur cing sites aux statuts
variables et mettant en ceuvre différentes modalités d'organisation de la
coopération. Nos résultats montrent que, par-dela des spécificités locales,
les MSP sont bien des outils de régulation de la relation aux patients sur
plusieurs plans. Elles orientent ces relations dans des sens divers, allant
de I'autonomisation plus ou moins effective du patient a l'instauration de
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stratégies collectives de cadrage de ses attentes et demandes. A coté de
l'organisation de coopérations interprofessionnelles, les MSP sont donc
aussi des lieux ou les professionnels tentent de reconfigurer les relations
aux patients et a leurs proches. Cette dimension fondamentale marque
un mouvement, orienté par les professionnels des MSP, de redéfinition
des engagements réciproques des acteurs professionnels et profanes,
notamment dans les situations de soins complexes.
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L e développement des coopérations entre professionnels de santé libéraux

est un objectif central des politiques de réorganisation de 1'offre de soins
de premiers recours (Hcaam, 2016). Depuis la loi dite Hopital, patients, santé
et territoires de 20009, la législation n’a cessé d’encourager ces coopérations
(loi du 26 janvier 2016, plan d’action pour la santé de 2017). La création des
Maisons de santé pluriprofessionnelles (MSP) s’inscrit dans ce mouvement en
l’ancrant dans le secteur des soins de premiers recours. Ces organisations font
de la coopération une norme et tentent d’instaurer une coordination des soins
toujours a la peine globalement dans notre systeme de soin (Bloch, Hénaut,
2014). Dans les MSP, cette coopération se construit suivant des modalités
variables incluant, selon les sites, une densification des interactions quoti-
diennes dans un espace de travail commun, la formalisation de réunions
pluriprofessionnelles réguliéres, I'usage de logiciels partagés, ou la construc-
tion de protocoles de soins. Elle est soutenue par des ressources (finance-
ments via ’Agence régionale de santé (ARS) et la Caisse primaire d’assurance
maladie (Cpam)), ou par la création de nouveaux métiers tels celui de coordi-
nateur-trice de maisons de santé.

L’émergence des MSP a fait 'objet de recherches en sociologie suivant
trois directions : montrer la régulation par I’action publique des professions
et de leurs pratiques a travers ce dispositif et son appropriation (Moyal, 2019 ;
Vézinat, 2019) ; restituer la maniére dont les professionnels font advenir et
rendent effectif le travail coordonné (Fournier, 2014 ; Schweyer, 2016) ; ou
encore, examiner les conséquences de ces organisations pour les patients et
leur proches (Jeanmaire et al., 2009 ; Hugé et al., 2016 ; Pedrot et al., 2019).

Notre contribution porte sur 1’évolution des relations entre profession-
nels et patients au sein des MSP. Elle propose une approche qui articule les
processus de coordination interprofessionnelle et I'élaboration de modes spé-
cifiques de coopération avec les patients et leurs proches. Comment se traduit
l'objectif de la loi HPST de réorganiser « des modes d’interventions aupres
des patients » ? Nous faisons I’hypothese qu’au-dela d’une simple réorganisa-
tion, d’autres formes de relations de soins se mettent en place au sein des MSP
entre professionnels et avec les patients. Nous appréhendons ces changements
du point de vue des professionnels de santé qui composent les MSP étudiées,
médecins et paramédicaux®’. Nous tentons de voir comment la place et le role

37 Cette recherche a été financée dans le cadre d'un Programme de recherche sur la perfor-
mance du systeme de soins (Preps). Ce Preps est coordonné par Jean-Yves Le Reste, professeur
des universités et médecin généraliste (laboratoire SPURBO, Université de Bretagne Occiden-
tale - UBO). La recherche qualitative a été conduite de mars 2017 & ao(it 2018 et a été menée...
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des patients et de leurs proches sont organisés, encouragés et parfois encadrés
par les professionnels et 'appui que leur organisation collective peut représen-
ter dans la construction de ces relations de soins.

Nous avons mené des entretiens qualitatifs aupres de 55 professionnels
exercant dans 5 MSP. Ces derniéres ne s’inscrivent pas toujours dans le cadre
l1égal défini pour les MSP. Seuls les sites n° 1, n° 3 et n° 4 relevent de ce cadre.
Les sites n° 2 et n° 5 ne bénéficient donc pas des dotations financiéres réser-
vées aux MSP labellisées. L’ensemble des 5 MSP sont cependant structurées
par des locaux communs et le développement de formes de coopérations inter-
professionnelles.

L’analyse montre tout d’abord I'existence d’un travail d’organisation col-
lective des relations aux patients. D’'un mode jusqu’alors interindividuel, sur
le modeéle d’une relation médecin-patient, elles tendent dans ces contextes a
étre concues a ’échelle du collectif soignant. Puis, nous précisons comment les
modes d’engagement des patients et de leurs proches dans les soins font 'objet
d’une régulation construite par les professionnels des MSP, faisant cohabiter
des objectifs d’autonomisation, d’accompagnement, voire de cadrage de leurs
pratiques et, en particulier, de leurs modes de recours a ces professionnels.

1. Un changement des modes de relation
et de disponibilité des soignants

Un premier niveau de changement concerne I'organisation de la dispo-
nibilité des médecins a I’égard des patients. La collégialité affichée améne a
relativiser 'importance du schéma classique d’une relation exclusive entre un
médecin et son patient dans le cadre du colloque singulier. Le partage des dos-
siers de soins a travers des outils informatiques permet a un médecin de savoir
dans quel processus de soin est engagé un patient qui le consulte mais qu’il ne
suit pas ordinairement. C’est une disponibilité générale des médecins qui est
visée. Celle-ci est concue comme une ressource collective, mobilisable pour une
population de patients potentiellement partagée. Prenant parfois la suite de
médecins dont le travail était fortement marqué par 'exclusivité de la relation
médecin-patient, qui se traduisait par un temps de travail important et une
accessibilité directe des patients en salle d’attente, les médecins des MSP, plus
jeunes et plus souvent des femmes, revendiquent un autre rapport au travail

... conjointement par une équipe de sociologues de I'Université de Brest (Labers-EA 3149, UBO),
de médecins de 'UBO et de I'Université Rennes 1 et un économiste (MOS-EA 7348, EHESP).
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que celui de leurs ainés. Une femme médecin de 39 ans exercant dans le site 4
évoque son arrivée dans la MSP comme le moment favorable a une réorienta-
tion globale de cette fagon de travailler, différente de celle de son prédécesseur.
Elle a commencé a consulter quasi exclusivement sur rendez-vous et a réduit
son temps de présence a 4 jours par semaine plus quelques samedis matins
en alternance avec ses confreres. Ces processus de transition se retrouvent de
facon plus ou moins marquée dans les 5 sites étudiés. Pour tous les médecins,
le travail de groupe est une condition essentielle a la reconfiguration souhaitée
des manieres de travailler, permettant de concilier limitation du temps de tra-
vail et temps de présence médicale satisfaisant pour les patients.

Les médecins font part de réactions de patients contrastées. Ils en ont
parfois perdu quelques-uns dans ces moments de réorganisation. D’autres
disent que des patients ont continué a les consulter tout en regrettant parfois
I’ancien mode de consultation et la relation plus étroite au médecin. Plusieurs
disent également l'avis positif de patients, satisfaits de ne pas attendre de
longues heures pour voir un médecin. Les professionnels voient 1a un proces-
sus de normalisation progressive ot la centration des patients sur un unique
médecin se réduit pour s’ouvrir a une appréhension collective du travail de
soins. Cette normalisation est soutenue par le fait que ces choix d’organisa-
tion sont débattus et communs a 'ensemble des médecins ; il n'y a donc pas
de concurrence possible sur le terrain de la disponibilité. Mais elle s’appuie
surtout sur un discours que les professionnels des MSP adressent aux patients
et qui a précisément pour objet de faire apparaitre les soins comme le pro-
duit d’'une action collective et coordonnée qui garantit la continuité d’'un suivi
thérapeutique par-dela le changement, ponctuel, de 'un de ses acteurs, fiit-il
médecin. C’est donc un discours construit entre les professionnels et transmis
ensuite aux patients sur la dynamique collective de la MSP qui accompagne ces
reconfigurations. Au-dela de la disponibilité, c’est la conception et I'organisa-
tion des liens entre professionnels et avec les patients qui évoluent.

2. Le collectif et la connaissance partagée du patient

La connaissance du patient dans sa globalité constitue une des bases de
laffirmation d’une spécificité du soin en médecine générale (Muel-Dreyfus,
1984), comme chez les infirmieres libérales (Douguet et Vilbrod, 2018). Notre
recherche montre comment le collectif des MSP renouvelle les modalités de
construction de cette connaissance. Lors des entretiens de groupe, les diffé-
rents professionnels ont insisté pour dire comment leurs échanges leur per-
mettent de suivre de plus pres des patients soignés parfois durablement pour
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des pathologies lourdes a domicile. Les espaces et temps partagés dans la MSP
rapprochent davantage les médecins et les infirmiers que dans la situation qui
prévalait avant sa création. Noué autour de patients présentant des patho-
logies chroniques, ce rapprochement est souligné comme efficace et s’étend
aisément a d’autres professionnels dés lors qu’ils sont aussi mobilisés (kiné-
sithérapeute, etc.). Si des travaux précédents ont montré que la connaissance
du patient a domicile circule entre infirmieres et médecins libéraux exercant
seuls dans des cabinets, ils montraient également le caractere résiduel des
informations échangées (Fernandez, 2012). Dans les MSP, le partage d’infor-
mations sur le patient est revendiqué comme central et rendu plus évident par
une proximité de fait : « On a des relations sympas, je veux dire... on n'est pas a se dire
“Est-ce que je lui pose la question ou est-ce que je la lui pose pas ?” », la spontanément on
va vers eux, “Tiens, j'ai quelque chose a te demander pour tel ou tel ou tel” » (infirmiére,
62 ans, site 1). Les médecins admettent, de leur c6té, ne pas connaitre de pres
la situation de leurs patients a domicile et soulignent I'importance du point de
vue des infirmiers, bien plus présents aux domiciles : « Je peux prescrire des choses
mais si ce n'est pas appliqué derriere, ¢a sert un peu a rien. Ca c'est une vraie force de vos boulots
(s'adressant aux infirmiéres) : nous booster, faire remonter des infos du terrain plus réalistes et
plus concretes que ce que nous, au cabinet bah faut pas se leurrer, on a 15mn, donc on ne fait
pas tout le tour de tout. » (médecin, H, 30 ans, site 2, focus). La densification des
rencontres, dans des espaces communs de pause ou de déjeuner ou lors de réu-
nions quand celles-ci sont possibles, alimente une connaissance commune du
patient, enrichie d’une pluralité de points de vue. La revendication ancienne
des médecins généralistes d'une connaissance intime du patient, de son envi-
ronnement de vie ou de son histoire familiale trouve a se fonder désormais
sur cette ressource collective. Elle acquiert une nouvelle 1égitimité et constitue
le support cognitif d'un accompagnement des parcours de soins des patients,
revendiqué comme d’autant plus efficace qu’il s’appuie sur des échanges de
savoirs au sein des MSP. L’ensemble des professionnels dit en tirer un béné-
fice. Une psychologue (44 ans, site 2, focus) note que l'intérét de ces échanges
ne se limite pas au suivi des situations complexes. Elle évoque plus largement
un « questionnement, une recherche », le besoin parfois d’« aller vérifier, consolider une
hypothése » pour « alimenter un raisonnement puis une prise en charge ». Dans ce sens, les
MSP apparaissent comme des espaces de construction et de consolidation de
savoirs communs aux différents professionnels de premier recours.
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3. Des démarches de soins renouvelées :
entre autonomisation et cadrage des patients

« Face ala maladie chronique, le soin est un bricolage technique incertain
et indéfini, destiné a faire face a I'imprévisibilité du corps, de la maladie et des
traitements eux-mémes. A travers les techniques d’auto-soins, le patient évalue
son état et s’approprie sa maladie. Le soin est aussi un bricolage relationnel,
il requiert le travail collaboratif du patient et de I’équipe soignante. » (Leféve,
2014) Dans ce cadre, « Le soin ne vise pas un état d’autonomie, mais consiste
dans un processus d’autonomisation, partagé et sans fin, qui, face a I'incontro6-
lable, demande au soignant de transformer ’asymétrie en collaboration, et au
soigné de prendre appui sur ses activités propres (corporelles et sociales) pour
vivre une vie pacifiée avec sa maladie ». Antérieurement, F. Douguet a souli-
gné combien le patient peut avoir une alternative de devenir un auto-soignant
(par différence avec un malade ordinaire). C’est le cas en particulier lorsque
la division du travail médical est forte, « parce que les taches ne sont plus du
ressort exclusif d’'une seule catégorie d’acteurs, (...) il devient possible pour
celui qui habituellement est I'objet de ce travail de devenir un maillon de la
longue chaine » (Douguet, 2000). Dans les MSP étudiées, la réorganisation
des relations aux patients et la meilleure connaissance de leur situation consti-
tuent une ressource pour les soins et les accompagnements délivrés par les
professionnels. Elles s’accompagnent d'une tentative de réguler les manieres
dont certains patients s’auto-soignent, dont des membres de I'entourage pro-
duisent du soin profane aupres d’eux et leurs modes de recours aux profes-
sionnels de santé. Trois registres peuvent étre distingués. Une autonomisation
des patients est identifiée a travers ce que les professionnels désignent sous
le terme d’éducation des patients. Un accompagnement dans la durée de par-
cours de soins complexes est construit lorsque le collectif de travail produit des
ressources qui reconditionnent 'engagement des patients dans le soin. Enfin,
on trouve également un possible cadrage et un ajustement des réponses a cer-
taines demandes jugées peu légitimes de certains patients.

3.1. Un travail d'éducation du patient aux formes variables

La notion d’éducation du patient ou d’Education thérapeutique du patient
(ETP) intervient dans les discours de plusieurs professionnels. Elle renvoie a
des formes diverses et ne correspond pas toujours a un travail d’éducation thé-
rapeutique formalisé. Des ateliers ’ETP sont mis en place dans le site 1, qui
bénéficie de fonds pour organiser ce travail avec des groupes de patients. La
visée de leur autonomie est ici manifeste. Le projet d’ETP centré sur le dia-
béte doit faire en sorte que le patient ait : « une meilleure connaissance de sa maladie
pour qu'il soit plus acteur, qu'il soit plus présent dans la prise en charge. » (Médecin, femme,
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33 ans, site 1). Un de ses confréres intervenant au cours des ateliers de groupe
affirme qu’il veut « créer une alliance thérapeutique, (...) cest vraiment ¢a qu'on dit essayer
de créer avec nos patients » (médecin, homme, 44 ans, site 1). Il souhaite que les
patients prennent activement la parole, qu’ils échangent entre eux et prennent
conscience de leurs ressources individuelles et collectives pour renforcer leurs
capacités a vivre avec leur maladie. La parole « magistrale » du médecin est
vue comme a éviter et le point de départ consiste a penser que le patient a des
capacités qui peuvent se révéler et se renforcer lors de ces ateliers collectifs. Si
le programme est trop récent pour avoir fait I'objet d'une évaluation précise,
selon les médecins, ces rencontres, en dehors du cadre habituel du cabinet,
permettent a chacun de s’exprimer assez librement, de mettre en débat les
conceptions de la maladie ou les moyens par lesquels chacun s’y adapte dans
sa vie quotidienne. Elles sont associées a 'expérience de moments enrichis-
sants pour tous.

Au-dela de ces formes abouties d’ETP, le théme plus global d’éducation
du patient est formulé dans de nombreux entretiens. Un médecin évoque
ainsi des patients, minoritaires en nombre, mais générant une forte activité
car dépourvus de compétences parfois élémentaires : « I/y a plein de choses comme
¢a sur lesquelles on a fait avancer les choses, sur la gestion de la fiévre chez I'enfant on était sur
des choses complétement dingues ici, sur plein de choses comme ¢a. » (Médecin, homme,
55 ans, site 5). Il évoque également des problémes de diabéte et de surpoids
pour lesquels il souhaite orienter certains patients vers la diététicienne de la
maison, mais il se confronte a des réticences de patients qu’il faut : « convaincre
que de voir une diététicienne ce nétait pas pour forcément perdre 10 kilos en une semaine et ce
nest pas des gens qui vont leur interdire de manger, il faut casser ¢a quoi ». Le cadre est ici
moins formalisé, cette MSP ne bénéficie pas de financements pour développer
des ateliers de groupe. Cependant s’y retrouve une tentative similaire : celle
de renouveler les rapports entre les patients et les médecins, de diversifier les
interlocuteurs disponibles pour les patients en facilitant I'acces aux différents
professionnels de la MSP et, finalement, de développer les ressources propres
des patients et leur autonomie en s’appuyant sur le collectif professionnel.

3.2. Des accompagnements renforcés dans des situations complexes

Les médecins généralistes ont longtemps réfuté la fonction de coordi-
nation comme leur revenant (Bloy, Schweyer, 2010). A rebours de cette pos-
ture, I'idée que la coordination des parcours de soins fait partie de leur travail
revient souvent dans les propos des différents professionnels, médecins ou
paramédicaux. Ce théme est d’abord évoqué dans sa dimension interprofes-
sionnelle pour énoncer et regretter les tensions entre acteurs de soins qui se
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méconnaissent. Les liens avec 'hopital ou avec les Hospitalisations a domicile
(HAD) peuvent ainsi faire 'objet de nombreuses critiques soulignant I'absence
de liens de coopération avec des MSP pourtant disposées a les développer. De
plus, les relations aux patients ou a leurs proches et la capacité du collectif
soignant a répondre a leurs demandes fait aussi 'objet d’'un travail de coor-
dination au sein de la MSP. Certains professionnels pensent que les patients
qui en bénéficient ne pergoivent pas cet effort d’ajustement a leur situation
particuliére. D’autres, se référant plus spécifiquement a des situations de soins
complexes et au role des proches disent : « Une aidante d'un monsieur quon a vu a
domicile (...). La cette aidante-la m'a demandé des choses dont elle ne pensait pas que ¢a rele-
vait de ma compétence au départ. Donc réassurance et aussi je pense... chez cette dame-la, je I'ai
sentie plus soulagée, plus apaisée. » (Médecin, femme, 42 ans, site 2). Un confrere
abonde : « Ces patients-ld (...), ils se sentent beaucoup plus en confiance. Elle va me demander
facilement : “Est-ce que vous avez vu X (sa consceur) pour mon mari, pour tel ou tel papier ?”
Ce n'est pas qu'administratif, ¢a peut étre aussi médical. On la sent plus a I'aise dans la communi-
cation, plus heureuse, plus épanouie. Elle a moins un fardeau sur le dos a gérer toute seule, celui de
son mari qui a une grosse pathologie. » (Médecin, homme, 30 ans, site 2). Le collectif
des soignants de la MSP permettrait ainsi de préciser les modalités de coopéra-
tions avec les patients en donnant a ces derniers une perception plus fine de la
diversité de l'offre de soins et des liens qui la structurent au sein de la MSP. 1l
faciliterait ainsi leur mobilisation ajustée en réponse a des besoins eux-mémes
multidimensionnels.

3.3. Des possibilités de cadrage et de repositionnement de certaines

attentes des patients

Enfin, la dynamique collective rend également possible des formes de
cadrage des patients. A I'inverse de la régulation précédente, il s’agit alors de
contenir I'influence de certains d’entre eux sur 'organisation de l'offre et du
processus de soins. Au cours d'un entretien de groupe, un médecin énonce a
leur propos : « lls jouent avec nous dans le sens : “Le kiné m'a dit que j'ai mon épaule qui est
raide ou j'ai une calcification” », alors que pas du tout, donc ils essaient un petit peu de nous ame-
ner la ot ils veulent avec les mots d’un autre professionnel. » (Médecin, homme, 32 ans,
site 5). Les échanges au sein de la MSP permettent d’identifier ces stratégies et
de les controler : « Nous, ¢a nous permet de déjouer ¢a, donc ¢a nest pas forcément dans leur
avantage. » Une infirmiere va dans le méme sens : « Moi, jen ai une qui ma dit : "Ah je
suis fliquée alors ?” ». Je lui ai dit : « Et bien oui, moi lundi je vois le kiné, le médecin et on se
raconte tout », et elle arépondu : « Ah ouais ! bah faut que je fasse attention alors ». Parce quelle
me racontait quelque chose a moi puis quelque chose d'autre a X (kiné) puis encore autre chose au
médecin. » (Infirmiére, 42 ans, site 5).
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Un autre médecin reprend cette idée de régulation collective renforcée
pour parvenir a réduire les visites a domicile, chronophages et peu efficaces. I
évoque, la encore, un travail d’organisation des visites en référence a : « ce quiest
dans la convention classique, cest-a-dire visite incompressible des gens qui ne peuvent se dépla-
cer pour raison de santé ou éventuellement de problémes d'organisation (un proche ne pouvant
pas toujours les transporter) ». 1l relie cela a sa volonté de préserver la qualité des
soins et souhaite donc : « voir les gens comme il faut, et en respectant certaines régles, on
ne recoit pas de visiteurs médicaux ¢a, ¢a fait partie des b.a.-ba et (le fait de) maintenir un degré de
formation et se baser sur la médecine fondée sur les preuves, des choses comme ¢a. » (Médecin,
homme, 55 ans, site 5). La constitution de normes d’autonomie de travail de
ces médecins, parfois étendue a d’autres professions paramédicales de la MSP,
se construit a la fois pour faire face aux possibles pressions économiques issues
de laboratoires pharmaceutiques et pour cadrer 'ajustement aux attentes et
aux demandes des patients.

Eliot Freidson (1970) a montré que la relation de soin se construit dans
une interaction entre deux systemes référentiels, professionnel et profane,
plus ou moins « congruents » entre eux. Il proposait de distinguer les méde-
cins exercant sous l'influence des patients de ceux exercant sous l'influence
de la communauté professionnelle. Les médecins généralistes, confrontés aux
demandes des patients et a leur traduction médicale, se trouvaient en position
de produire un compromis entre la demande de soins et les contraintes spé-
cifiques du travail médical. Au début des années 2000, leur difficulté a pro-
duire un tel compromis était perceptible a travers trois niveaux de tensions
qui traversaient leurs pratiques, entre « soins éclatés et prise en charge glo-
bale », entre « approche technique et approche relationnelle » et entre « exi-
gences de clientéle et régulation financiere » (Bungener et Baszanger, 2002).
A chacun de ces niveaux, la relation au patient était centrale. Les généralistes
devaient « s’affronter a ce qui, chez chaque patient ou dans les populations
dont ils ont la charge, résiste aux approches les plus techniques et les plus stan-
dardisées ». Ils étaient confrontés a « un rapport social particulier » ou « les
malades controélent (...) partiellement la relation et le contenu méme du tra-
vail des médecins généralistes » qui devaient alors « définir ce qu’ils décident
d’écouter ou pas » et « déterminer ce qu’ils prennent en charge ou pas ». Enfin,
confrontés a I’enjeu de la maitrise des dépenses de santé, les généralistes « ont
beaucoup évoqué la responsabilité des patients dans les dépassements budgé-
taires observés ». (Ibid. p. 28 a 33).
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Nos résultats montrent que des formes d’organisation collective du tra-
vail de soins de premiers recours® permettent a la fois de modifier les relations
interprofessionnelles et de redessiner les relations aux patients et aux proches.
Le collectif donne ainsi aux professionnels des ressources pour interagir diffé-
remment avec le patient et ses proches. Ce faisant, ceux-ci peuvent étre plus
intégrés au processus de soin et se voir encouragés a y prendre une part active,
a travers des modalités construites de renforcement de leurs compétences et
de soutien de leur autonomie. Enfin, les patients peuvent également se voir
opposer un cadre de pratiques auquel les professionnels souhaitent collective-
ment ne pas déroger. Une capacité de maitrise de la relation aux patients et aux
proches se construit collectivement au sein des MSP, elle devient une moda-
lité fondamentale de construction des postures et de maitrise des pratiques
professionnelles. Nous identifions la un élément central de légitimation des
pratiques de soins de premiers recours, un gage de leur intégration au systeme
de soins et un vecteur de leur reconnaissance comme une réponse aux prio-
rités définies récemment de coordination et de gestion des parcours de soin.
Les tensions mentionnées plus haut, dans des situations qualifiées de soins
complexes, tendraient alors a devenir l'objet de travail des soignants de pre-
miére ligne. [

38 Avec ses variations cependant sur lesquelles il faudrait étre plus précis selon les lieux de pra-
tiques, leur statut, leurs ressources, le territoire.
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B Résumé

L'Education thérapeutique du patient (ETP) fait partie des pratiques en
santé dans lesquelles les notions de « Pair-aidance », de « savoirs expé-
rientiels », de « co-construction », de « patient-e's intervenant-e's » sont
de plus en plus mobilisées par les professionnel-le:s de la santé pour pen-
ser leur pratique et pour caractériser les roles des usagers dans le soin.

En s'appuyant sur les métaphores théatrales de I'improvisation et de la
composition, inspirées de I'approche interactionniste d’Erving Goffman,
I'article porte sur les réles attribués ou pris des Patients intervenants
(PI) en ETP. Ce questionnement s'inscrit dans le cadre d'une démarche
ethnographique menée, depuis 2017, dans le domaine de maladie de
Parkinson.

A travers une volonté politique d'inclure individuellement ou collec-
tivement des usagers dans le déploiement des ETP, on peut constater
une formalisation progressive de leur activité, illustrant ainsi les points
de vue experts sur leur intervention. Néanmoins, bien que formé-e's et
préparé-e-s, patient-e's intervenant-e:s et professionnel-le's de la santé
se trouvent parfois, au cours des ateliers, en situation dimprovisation.
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Non sans difficulté, ces situations permettent d'appréhender le point de
vue des patient-e's intervenant-e's sur leur participation en ETP, qui n'est
pas toujours similaire a celui des professionnel-les de santé. Mais cette
improvisation des réles, que ce soit ceux des Pl ou ceux des profession-
nel-le's de santé, permet surtout d’apporter une attention particuliere
aux interactions produites en ETP, au cours desquelles se négocient et
se construisent de nouvelles relations, de nouvelles identités et de nou-
velles pratiques en santé.
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D epuis les années 1970, en France comme dans plusieurs pays anglo-
saxons, des personnes concernées par un probleme de santé se mobi-
lisent de différentes maniéres pour faire entendre leur besoin et pour tenter
de participer aux espaces de décisions qui les concernent (Akrich et al., 2009 ;
Rabeharisoa et Callon, 1999 ; Barbot, 2002 ; Greacen et Jouet, 2012 ; Akrich
et Méadel, 2013). Aujourd’hui, les associations en santé continuent ce travail,
mais le contexte a changé. Entre autres, les professionnel-le-s, les chercheur-
euse-s et autres expert-e-s académiques n’ont jamais été aussi nombreux-euses
a s’accorder sur la volonté de faire participer les personnes concernées et les
associations dans les espaces initialement dédiés aux professionnel-le-s. L'Edu-
cation thérapeutique du patient (ETP) est une pratique, parmi d’autres, dans
laquelle cette intention de participation est de plus en plus prégnante (Gross
et al., 2016 ; Gross et Gagnayre, 2014, 2018 ; Gross, 2017 ; Jouet et al., 2010 ;
Fournier et Troisoeufs, 2018 ; Fournier et Kerzanet, 2007).

Depuis la promulgation de la loi Hopital, patients, santé et territoires
(HPST 2009), ’ETP tend a se formaliser. Une définition, critiquée ou partagée,
est censée aider a unifier une diversité de pratiques et de représentations mises
en place durant les dernieres décennies qui précedent la loi HPST. Ainsi, 'ETP
est présentée comme un ensemble de pratiques, intégrées au parcours de soins
des personnes faisant 'expérience de maladies chroniques, visant I’autonomie
et 'amélioration de la qualité de vie a travers I’acquisition de connaissances et
de compétences, ainsi que la recherche d’'une meilleure adhésion aux traite-
ments. Dans cette dynamique d’harmonisation, des objectifs, des pratiques,
des savoirs et des acteur-rice-s ont été présenté-e-s comme des dénominateurs
communs de ’ETP. Parmi ces dénominateurs, il y a une volonté de favoriser
une approche dite « participative ». Cette derniere implique tout autant I'in-
tention de permettre aux bénéficiaires de 'ETP d’intervenir activement pen-
dant les séances ; de favoriser la participation ou la représentation d’associa-
tions d’usagers dans la préparation des programmes ou au cours des séances ;
et enfin de faire participer celles et ceux qui sont nommés patient-es « res-
sources, intervenant-e-s, expert-e:s » selon les domaines de santé, les pro-
fessionnel-les et les personnes concernées (Fournier et Troisoeufs, 2018 ;
Lecimbre et al., 2002). Dans cet article, il s’agit d’appréhender spécifiquement
I'intervention des « patient-e-s intervenant-e-s ». Suivant les recommandations
établies a ce jour, un-e« patient-e intervenant-e » (PI) est une personne qui fait
ou a fait 'expérience vécue d’'une maladie ou d’un traitement et qui est formée
a 'animation en ETP (40 h de formation). Son activité repose sur du béné-
volat, contrairement a d’autres activités de pair-aidance (Troisoeufs, 2020),
conventionné entre 'association dont elle est membre et I’équipe soignante
d’ETP. S’il est souhaité, a travers les recommandations et les critéres d’éva-
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luation des programmes d’ETP, que les personnes PI puissent étre présentes
de la conception du programme a sa dispensation, il est constaté une hétéro-
généité des places et des roles accordés a ces personnes et aux associations en
ETP. Les pratiques varient selon le domaine de santé, mais aussi en fonction,
localement, de la sensibilisation ou de la formation des professionnel-le:s de
santé aux approches dites « participatives » (McCluskey et al., 2020). Ainsi,
certaines personnes PI interviennent tous les mois alors que d’autres, une fois
formées, ne sont jamais sollicitées. Si la participation de personnes PI en ETP
est de plus en plus recommandée, sa mise en pratique n’est pas toujours percue
comme évidente.

Les éléments présentés dans cet article sont issus en grande partie d'une
recherche anthropologique menée, en 2020, sur la place et le role du PI en ETP
dans le domaine de la maladie de Parkinson®. Cette étude repose essentielle-
ment sur la réalisation d’entretiens semi-directifs menés, au cours de 'année
2020, aupres de PI et de professionnels de santé engagés en ETP. Ces don-
nées sont articulées a celles recueillies aux cours de précédentes recherches
réalisées dans le méme domaine. Depuis 'année 2017, des recherches, de
type anthropologique, visent a mieux comprendre les pratiques de I’'ETP sous
l’angle spécifique des personnes concernées (Troisoeufs, 2019 ; Troisoeufs et
al., 2019). Ainsi, si I'essentiel des informations présentées s’inscrit dans I'en-
quéte de terrain de 'année 2020, 'analyse, dans son ensemble, ne peut pas
étre isolée de la démarche ethnographique entreprise depuis 2017.

Les citations présentées sont toutes issues d’entretiens ou de notes de
terrains réalisés dans le domaine de la maladie de Parkinson. Certaines dis-
cussions ont été menées au cours de programmes d’ETP, d’autres au domicile
des personnes ou encore en distanciel. Les PI qui sont cité-e-s dans I'article ont
toutes et tous été formé-e-s par 'association France Parkinson entre 2015 et
2019. Au moment de I'enquéte, 52 personnes avaient été formées sur toute la
France, dont 29 femmes et 23 hommes.

Inspiré par le style métaphorique d’Erving Goffman pour rendre compte
des relations du quotidien, 'article propose une description du role des PI en
ETP sous deux angles empruntés au monde du spectacle (Goffman, 1973). Le
premier sera qualifié de « composition » renvoyant a I'expression « role de
composition » utilisée habituellement dans le monde du spectacle pour un-e

39 L’étude ayant pour titre « Le patient intervenant dans le domaine de la maladie de Parkinson :
une lecture anthropologique d'un nouvel acteur dans 1'’éducation thérapeutique du patient » est
financée par I’Association France Parkinson (https://www.franceparkinson.fr/).
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acteur-rice ou un-e danseur-seuse. Le « role de composition » représente un
personnage derriere lequel doit s’effacer la personnalité de 'artiste. L’expres-
sion est reprise ici pour rendre compte des éléments attendus, aussi bien par
les professionnels que par les personnes concernées, dans le réle de PI. Le
deuxiéme angle sera qualifié d’« improvisation », en référence a cette forme
théatrale contemporaine dans laquelle le jeu d’acteur n’est pas préparé, n’est
pas défini par un texte ou des dialogues, mais il est créé et mis en scene dans
I'instant de la rencontre des personnes présentes sur scéne?. Cette métaphore
permettra d’envisager la facon dont celle ou celui qui emprunte le statut de PI
construit en partie son role dans les interactions avec les professionnel-le-s,
les participant-e-s, et les autres PI, et ce faisant, parfois de facon éloignée de la
composition attendue.

1. Un role de composition

1l existe plusieurs articles scientifiques qui abordent le rdle et la place
attendus des PI en éducation thérapeutique (Tourette-Turgis et Thievenaz,,
2014, 2013 ; Thievenaz, Tourette-Turgis, et Collectif, 2015 ; Gross et Gagnayre,
2018). Certaines publications prennent davantage la forme de recommanda-
tions. Cest le cas, par exemple, du guide méthodologique de la Haute Autorité
de santé (HAS) et de I'Institut national de prévention et d’éducation pour la
santé (Inpes) concernant la « structuration d’'un programme d’éducation thé-
rapeutique du patient ». Il a été publié en 2007 a partir d’'une revue de la lit-
térature et d’'un consensus entre experts principalement médicaux (Schlegel,
2020). Les personnes « malades » sont alors décrites comme étant des acteurs
essentiels a I’élaboration, la dispensation et I’évaluation des programmes ETP
(HAS-Inpes, 2020, p. 15). Cette recommandation est reprise, en 2010, dans
le cadre d’un appel a projet invitant des associations de santé a réfléchir aux
facons d’intégrer des usagers dans le développement et I'organisation de ’'ETP.
La concertation autour des travaux réalisés conduira a la production de deux
guides, I'un portant sur le recrutement du patient intervenant en ETP et 'autre
sur les roles de chaque intervenant en éducation thérapeutique. Depuis, ces
guides sont censés orienter les équipes, les formateurs et les associations qui
souhaitent s’engager dans la pratique de 'ETP.

40 Le théatre d’'improvisation, dans sa version francophone, a été conceptualisé par Robert Gra-
vel et Yvon Leduc, dans les années 1970 a Montréal au Québec. Il s’agit d'un mélange entre le
jeu, le spectacle et le sport. A la méme période, I'acteur britannique Keith Johnstone participa
également a formaliser cette forme théatrale (Johnstone, 2013).
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Que ce soit dans les guides, au cours des formations, lors de présenta-
tions orales ou dans le contexte d’'une conversation informelle, on peut noter la
récurrence d’un certain nombre de caractéristiques mobilisées pour décrire le
role de PI*! en ETP. Parmi ces caractéristiques, deux, parmi d’autres, sont au
coeur du role de composition attendu : le vécu de la maladie et le recul vis-a-vis
de ce vécu.

Le vécu de la maladie est considéré, par les acteurs de 'ETP, comme une
condition incontournable a la prise de réle en tant que PI. C’est généralement
sous cet angle que les PI sont annoncé-e-s et présenté-e-s par les professionnel-
le:s qui co-animent les séances d’ETP. C’est aussi par ce prisme que les PI se
présentent et justifient leur présence. Un PI en témoigne lors d’une discussion
informelle : « Jeviens aux ETP parce que je suis malade. Je témoigne ».

Cette premiere caractéristique est, somme toute, évidente pour des per-
sonnes nommeées PI. Pour autant, le rappel de cette condition de participation
tend a renforcer la délimitation des rdles entre professionnels et PI. Il semble
étre accepté et appuyé, par 'ensemble des parties prenantes, que 'une des mis-
sions principales du PI soit de mobiliser son expérience de la maladie et moins
d’intervenir sur un plan théorique ou technique. Un P1I fait ce constat : « On nest
pas la pour parler médical. On doit rester a notre place ».

Lerecul vis-a-vis du vécu de la maladie représente une seconde caractéris-
tique partagée lorsque sont présentés la place et le role des PI et plus largement
la pair-aidance formelle. Cette caractéristique recouvre plusieurs dimensions.
L’une d’elles porte sur la neutralité attendue de I'intervenant-e vis-a-vis de son
expérience de la maladie et de la médecine, et celles des autres participant-e-s.
Sous cet angle, I'approche descriptive vise a éviter un débat d’opinions qui ne
serait pas I'objectif premier de 'ETP. Une seconde dimension renvoie a la ges-
tion des émotions dans l'exercice du témoignage ou du partage d’expérience.
Il est attendu que les intervenant-e-s retiennent suffisamment leur émotion
dans le souci de ne pas contrarier les participant-e-s ou de diffuser une image
dite négative de la vie avec la maladie*2. Une troisiéme dimension est liée a

41 Au-dela du seul statut de « patient-e's intervenant-es » (PI), il est a noter que ces caractéris-
tiques sont aussi celles que I'on peut entendre dans d’autres domaines de santé, comme celui de
la psychiatrie ot le PI est généralement appelé « médiateur de santé pair » (Troisoeufs, 2020 ;
Borwell et Bancelin, 2018)

42 Les personnes interrogées mettent généralement en perspective cette condition d’interven-
tion en ETP avec celle vécue dans le milieu associatif ou il serait généralement plus aisé d’expri-
mer des émotions négatives ou positives. Un patient intervenant parle, en ce sens, de « continuité
émotionnelle » entre I'ETP et le milieu associatif.
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Pexpression des symptomes de la maladie. Professionnel-le-s et certain-e-s PI
semblent s’accorder pour considérer qu'une expression trop visible ou jugée
trop invalidante de symptémes d’une maladie pourrait avoir des effets négatifs
pour la démarche d’animation des PI comme pour le processus d’apprentis-
sage des participant-e-s.

Alors que l'expérience de la maladie est décrite comme étant au cceur
de l'activité d’intervention en ETP, la plupart des personnes PI rencontrées
estiment qu'un aspect central de 'apprentissage de ce role consiste a savoir
se décentrer de leur expérience de la maladie et des traitements, soit a travers
l’acquisition de connaissances théoriques sur la maladie et les traitements,
soit a travers la technicisation des interactions sociales avec les participant-e-s.
L’association de ces deux caractéristiques, reprises aussi bien par les pro-
fessionnel-le's de la santé, que par les personnes PI en activité, illustre une
volonté, a priori partagée, de faire coexister des points de vue, davantage sous
I’angle de la complémentarité que sous celui de la négociation ou de la contra-
diction. Un processus de formalisation des postures et des pratiques, travailler
tout autant par les acteur-rice's de la santé, de la formation, de la recherche que
par les personnes directement concernées par une maladie et les associations,
conduit progressivement a consolider et a délimiter un réle de composition
pour les personnes PI et pour les autres individus qui s’inscrivent dans une
activité de pair-aidance formelle. Ainsi, de nouvelles situations d’interactions
sont créées dans lesquelles les parties prenantes co-construisent des objectifs
et des conditions de participation*3, et contribuent a la consolidation d’un ou
plusieurs « roles de composition » associés a la pair-aidance en santé.

Toutefois, I'étude de certaines de ces situations révele qu’elles ne font
pas que consolider des roles et des relations convenues ou attendues, mais que
les interactions produites conduisent aussi a des moments d’incertitude, de
négociation et d'improvisation. A la fin d’'une journée d’ETP, sur le chemin du
retour, un patient intervenant se confie sur sa participation :

«On est des pieces rapportées sur ce dispositif. Le mode opératoire est déja figé donc
il y a une volonté d'associer le patient intervenant au dispositif pour étre en témoi-
gnage et en renfort pour I'ETP. Cest-a-dire, nous, on a des choses a dire et a partager
avec des malades. On a un point de vue un peu différent du corps médical parce
que la maladie c'est nous qui la vivons, ce n'est pas eux. Le paradoxe c'est qu'on doit
renforcer le dispositif qui est fait par le corps médical et illustrer ce qu'ils disent par
des témoignages. Je crois que pour étre crédible en ETP, il faut qu'ils nous renvoient
la balle. »

43 1l est néanmoins important de ne pas limiter les pratiques de la paire-aidance a ses seules
formes professionnalisées, institutionnalisées.
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2. L'improvisation

La plupart des personnes rencontrées au cours des enquétes de terrain
partagent une autre représentation de la place et du réle du PI en ETP : celle
de T'incertitude. Une infirmiere, formée en ETP et ayant participé a la créa-
tion d’un programme dans le domaine de la maladie de Parkinson revient sur
ces réactions lorsqu’elle et ses collegues ont recu I'information selon laquelle,
dorénavant, les programmes d’ETP devaient davantage impliquer des usagers,
des associations et tout particulierement des patient-e's intervenant-e-s : « On
voyait bien que cétait quelque chose qui était compliqué pour diverses raisons. Il faut étre capable
de se projeter dans cette co-intervention avec des patients, mais en plus, il y avait la problématique
de quel patient ? comment on le trouve ? Parce que ce n'est pas nimporte quel patient qui peut
assumer ce réle et ces missions-la. »

De leur coté, les PI s’inquiétent de la maniére dont ils-elles peuvent étre
accueilli-e-s par les professionnel-le-s. Lors d’une formation PI, une personne
fait part a la formatrice et aux autres participant-e-s de ses inquiétudes : « Jai
peur que les professionnels ne veuillent pas de nous. On ne sait pas ce qu'ils attendent de nous, ce
qu'on va faire et la place qu'ils vont nous accorder. Cela fait peur quand méme ».

Ce doute partagé, par les professionnel-le's et les PI, s’accompagne de
pratiques et d’interactions sur le terrain de 'ETP qui mettent généralement a
I’épreuve le role de composition attendu, et en particulier, au sujet de cette cen-
tralité de I'expérience de la maladie dans l'intervention en ETP et concernant
le recul attendu.

Les PI rencontré-e-s sur le terrain de la maladie de Parkinson insistent
systématiquement sur le fait que leur place en ETP ne repose pas uniquement
sur leur expérience de la maladie*4. Ils-elles puisent une partie de leur légiti-
mité dans leur parcours de vie présent ou passé. Que ce soit une expérience
de gestion de groupe, une expérience dans I'enseignement, dans la formation,
ou dans le domaine de la santé, les PI mettent d’abord en avant ces autres
expériences pour se présenter et pour interagir avec les autres participant-e-s.
Une PI en témoigne lors d’un entretien : « J%étais assistante sociale. Je voulais continuer
a aider, a faire ce que ce je faisais quand jétais active. Je sais écouter et conseiller. J'aime faire

44 11 est & noter que cette argumentation se retrouve dans d’autres domaines de santé et dans
des cadres d’interaction différents. Au cours d'une these d’anthropologie sur les associations
d’usagers en psychiatrie (Troisoeufs, 2012), il avait déja été constaté que les animateur-rice's de
groupes de parole mettaient en avant, pour décrire leur pratique, des compétences de communi-
cation, de gestion d’un collectif, d’animation plut6t que leur expérience de la maladie.
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cela ». Les qualités oratoires, organisationnelles ou techniques des PI, liées a
d’autres expériences de vie des personnes, ne sont jamais totalement ignorées
par les professionnel-le-s, mais cela reste de I'ordre des coulisses de 'ETP.

Ce qui nous importe davantage c’est que les caractéristiques pédago-
giques, professionnelles, médicales ou autres des PI refont surface et bous-
culent le projet initial centré sur le témoignage de I'expérience de la maladie.
Des ancien-ne-s soignant-e:s ou pharmacien-ne-s n’arrivent pas toujours a
retenir leur avis sur l'efficacité d'un médicament, sur les effets secondaires ou
encore sur la qualité d’une prise en charge. De méme qu’'une ancienne insti-
tutrice n’aura pas de mal a prendre la main sur une animation d’atelier qui
devait théoriquement étre menée par un neurologue. L’'important ici est moins
que les PI aient été choisi-e's pour des qualités autres que celles de leur expé-
rience de la maladie que la maniere dont ces qualités imprégnent, de facon
plus ou moins visible, le réle et la place des PI attendus initialement. Les
connaissances personnelles, experientielles, profanes et professionnelles des
PI se transmettent en ETP, que ce soit dans les conversations improvisées pen-
dant les séances, pendant les pauses ou les déjeuners. Certaines personnes
conseillent des médicaments, des pratiques médicales, d’autres font circuler
des livres sur des médecines alternatives. Ainsi, bien qu’une neutralité puisse
étre recherchée et acceptée par les parties prenantes, on observe néanmoins
une diversité d’'informations, parfois contradictoires, s’échanger au cours des
différents moments de ’'ETP.

Si 'expérience de la maladie n’est pas la seule caractéristique mobilisée
au cours des interactions, la neutralité souhaitée peut étre, a son tour, pertur-
bée. Dans la dynamique des échanges, il arrive d’assister a des sorties de role.
Dans le cadre d’'une séance d’ETP sur les traitements médicamenteux liés a la
maladie de Parkinson, un PI témoigne du traitement dont il a bénéficié. Au
cours de son récit, il finit par donner son avis sur les traitements délivrés au
sein méme du service dans lequel 'ETP se déroulait, en classant ceux qu’il esti-
mait néfastes et ceux utiles. Il arrive trés souvent d’assister a ce type de prises
de parole improvisées de la part des PI. Ces dernier-iéres prennent la liberté
de commenter les propos de participant-e-s ou des animateur-rice:s. Que ces
interventions soient pertinentes ou non, elles ne s’inscrivent pas dans I'organi-
sation prévue, dans la complémentarité co-imaginée initialement.

Ces réactions improvisées par les PI obligent les équipes d’animation a
improviser a leur tour. Certaines font comprendre au PI que ce type d'interven-
tion ne serait pas possible en ETP. D’autres animateur-trice-s se laissent plus
facilement emporter par l'initiative des PI. C’est ainsi qu’au cours d’une séance
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sur les médicaments, un PI prend la parole pour dire qu’il ne consomme plus
X médicaments et qu’il s’en porte bien. La neurologue, a ses cotés, le regarde
avec un air surpris mais accepte d’aller dans son sens et se met a expliquer que
certains médicaments peuvent effectivement étre réduits, voire évités, dans
certaines situations précises et en concertation avec un-e soignant-e, dimen-
sion qu’il n’était pas prévu de transmettre dans le programme.

L’expression des émotions est aussi une donnée difficilement contrdlable
au cours des séances. La sensibilité des un-e-s et des autres se prévoit diffici-
lement et varie d'une séance a une autre, d’'un groupe a un autre. Ainsi, selon
les circonstances et 'ambiance du collectif, il arrive que les séances puissent
étre chargées d’émotions. Bien que les professionnel-le's essaient au mieux de
désamorcer ces situations, on constate qu’ils-elles apprennent surtout a faire
avec ces émotions.

En pratique, ces temps d’'improvisations offrent également des occasions
de négociations et de bricolages entre professionnel-le:s de la santé et PI. Les
PI ne sont pas nécessairement a I'aise dans I'improvisation du fait méme de la
déstabilisation que cela provoque chez les professionnel-le-s. Ainsi, a travers
cette déstabilisation partagée, les parties prenantes se portent des attentions
nouvelles. Elles s’observent, s’écoutent et échangent différemment. Sortie des
relations attendues, 'improvisation participe a transformer les réles des un-e-s
et des autres. Au cours de sa programmation, ’'ETP se compose d’'une multi-
tude d’opportunités d’'improviser, volontairement ou malgré soi, au cours des-
quelles les parties prenantes apprennent mutuellement, non sans tension et
difficulté, a cohabiter mais aussi a se différencier les unes des autres.

* % %

La pair-aidance, les savoirs expérientiels, la co-construction sont des
concepts que les professionnel-le-s du médical, du médico-social, du social et
des sciences humaines et sociales s’approprient progressivement pour pen-
ser différemment leur pratique. Si les associations et les usagers recoivent
une attention sans précédent dans le domaine de la santé, il ne faudrait pas
oublier qu’avant cette attention experte pour les domaines profanes en santé,
ces femmes et ces hommes concerné-e-s directement par une maladie, produi-
saient, conceptualisaient, revendiquaient et travaillaient leur activité d’aide et
de soutien. Dorénavant, les acteur-rice's de la pair-aidance en santé sont sou-
tenu-e-s et promu-e-s par tout un ensemble d’acteur-rice-s institutionnel-le-s.
Ces nouveaux acteur-rice-s de la pair-aidance participent a la reconfiguration
du paysage démocratique de la santé et a celle des relations « soignant-e-s-
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soignée-s ». Un ensemble de régles se mettent en place pour tenter d’offrir un
profil homogene de la pair-aidance et de ses acteur-rice-s. L’attention accordée
a 'expérience de la maladie et au « recul » dans la pratique de I'entraide n’est
pas nouvelle dans le milieu associatif. Toutefois, la généralisation et la forma-
lisation de ces attentes, parmi d’autres, illustrent I’engagement de plus en plus
important des acteur-rice-s institutionnel-le-s dans la pratique et la conception
de 'entraide en santé.

Dans les entretiens réalisés au cours de ces trois dernieres années, plu-
sieurs professionnel-le-s et usagers ont reproché a 'ETP un cadre trop rigide et
un manque d’horizontalité dans les relations. Toutefois, plusieurs acteur-rice-s
de 'ETP, usagers comme professionnel-le's, sont investis pour rendre la pra-
tique plus participative ; d’autres interrogent I'ETP sous de nouveaux angles
comme I'accompagnement ou le rétablissement. En d’autres termes, le « role
de composition » du PI comme celui des professionnel-le:s est en perpétuelle
transformation. L’arrivée de nouveaux concepts, de nouvelles philosophies
modifient perpétuellement I'organisation formelle de 'ETP et ses acteur-rice-s.
Mais en parallele de ces dynamiques, 'ETP est avant tout un lieu comme un
autre ou des personnes partageant une maladie ou un traitement peuvent se
rencontrer et discuter. En d’autres termes, quel que soit le concept qui sera
associé aux pratiques de 'ETP, cette derniére reste aussi un lieu d’opportunité,
pour les personnes concernées comme pour les professionnel-le-s, pour impro-
viser, créer de nouvelles relations et de nouveaux savoirs. ]
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B Résumé

Cet article étudie les modalités d'encadrement d'un programme d’Edu-
cation thérapeutique du patient (ETP) sur les anticancéreux oraux,
construit avec la participation de patients et de professionnels de santé
libéraux et hospitaliers. Le processus de co-construction visant I'auto-
nomie du patient est assujetti a la régulation des savoirs et du pouvoir
médical. Létude s'appuie sur une enquéte qualitative constituée d'en-
tretiens semi-directifs, d'observations ethnographiques et de données
issues d'une recherche interventionnelle en santé des populations. Nous
montrons le contréle opéré par deux soignantes, militantes en ETP, sur
le déroulé du programme pour faciliter le travail de co-construction.
Certaines compétences cognitives et relationnelles sont jugées néces-
saires pour favoriser la co-construction, avec pour effet l'identification
de patients compatibles pour un travail collaboratif avec des soignants.
Cette collaboration repose sur l'application de techniques d'encadre-
ment, par les coordinatrices, visant a réduire les asymétries originelles de
positions sociales et de connaissances entre les professionnels de santé

et les patients.
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L'essor de la participation des patients et la valorisation
de leur expertise d'usagers en santé

La participation des patients a l'orientation des politiques publiques en
matiére de prévention n’a cessé de se renforcer*® depuis les crises sanitaires
des années 1980, dont la gestion du sida (Bardot, 2002). Le colloque singulier
a évolué du paternalisme médical (Boudier et al., 2012 ; Lascoumes, 2003 ;
Pierron, 2007) vers 'appel des patients a la reconnaissance de leur autonomie
(Klein, 2014). Emerge alors une nouvelle figure du patient-usager capable d’in-
terpréter et de délibérer sur son propre cas (Bergeron, 2007, p. 7). Cette muta-
tion mise sur la responsabilisation du patient et s’accompagne des avancées
scientifiques en matiere de nouvelles thérapeutiques. Les Anticancéreux oraux
(ACO), comme les chimiothérapies a domicile, marquent un changement vers
les soins ambulatoires. Le patient y occupe dorénavant une place active. Sa
participation devient méme une injonction médicale (Klein, 2014) mettant en
exergue une expertise d’usage (Lascoumes, 2003 ; Pierron, 2007).

Cette derniére est identifiée, mise en valeur et faconnée au sein de I'Edu-
cation thérapeutique du patient (ETP). Notre recherche interroge I'organisation
de la participation des patients, mise en ceuvre par deux soignantes militantes
et formées en ETP, a la construction d'un programme d’ETP sur les ACO, par un
« forum hybride » constitué de patients, d’experts en cancérologie, de médecins
généralistes, d'infirmieres et de pharmaciens hospitaliers et libéraux.

Méthodologie : ethnographie de la co-construction
d'un programme d'ETP

L’observation ethnographique — réalisée au cours de la recherche inter-
ventionnelle exploratoire Reflexiss“® — porte sur les douze réunions du comité
de pilotage du projet. Ces assemblées sont composées de patients traités par

45 Des patients ont participé aux Conférences nationales de santé (CNS), Programmes natio-
naux de santé (PNS), a des Conférences régionales de santé (CRS), des Programmes régionaux de
santé (PRS) et des Programmes régionaux d’acces a la prévention et aux soins (Praps) dés 1996.
Cette participation a été renforcée par la loi Kouchner (n° 2002-303) du 4 mars 2002 relative aux
droits des malades et a la qualité du systeme de santé.

46 Projet financé par 'Institut national du cancer (Inca) qui travaille a I’élaboration d’outils favo-
risant la coordination des expertises dans la recherche interventionnelle visant la lutte contre
le cancer et la réduction des inégalités sociales de santé. Direction scientifique : Ph. Terral,
sociologue, CreSco, UT3. Ce programme est réalisé au sein de I'Institut fédératif d'études et de
recherches interdisciplinaires santé société (Iferiss).
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ACO, de chercheurs (sociologues et psychosociologues), de professionnels de
santé (une infirmiere cadre de santé et une oncologue cheffe du service des
soins de support) et d’'une coordinatrice administrative. Nous observons éga-
lement les usages d’'une plateforme de partage de données*’ ainsi que trois
journées d’études. Les diverses séquences de travail liées a la recherche inter-
ventionnelle sont 'occasion de saisir les récits d’expériences et analyses rétros-
pectives sur la construction du programme tant chez les pilotes que les patients.

En complément, dix entretiens sont réalisés avec la conceptrice du pro-
jet, quatre patients utilisateurs ou ex-utilisateurs d’ACO, et cinq professionnels
de santé dont trois sont issus du milieu hospitalier (une oncologue, une phar-
macienne et une infirmiére) et deux du milieu libéral (un médecin généraliste
et une pharmacienne). Une analyse de contenu (Bardin, 1997) thématique per-
met d’appréhender les modalités de sélection et d’encadrement produites dans
la co-construction du programme d’ETP.

Dans cette enquéte, nous rendons compte de la facon dont les pilotes
du projet*® sélectionnent des compétences spécifiques et controlent les effets
de hiérarchie médicale afin de favoriser un travail d’accord entre patients et
professionnels de santé. Nous concevons ce collectif pluridisciplinaire comme
un réseau sociotechnique (Akrich et al., 2006), constitué de patients et de pro-
fessionnels de santé qui forment un réseau, au sens sociologique de relations
« tenant » par 'échange de ressources, ou les différents acteurs entrent en
interaction grace a des intermédiaires humains et non humains (outils péda-
gogiques, méthodologie d’animation de séances, formations préliminaires...).
1l s’agit d’appréhender les fondements des modes de coordination permettant
les échanges de ressources (Dodier, 1993). Nous étudions les compétences
déployées par les membres du collectif, les outils pédagogiques et les métho-
dologies d’animation des réunions. Nous montrons, d’une part, que les modes
de coordination a I'ceuvre reposent sur une sélection de patients aux com-

47 Plateforme de partage de données sur internet via le module Google drive. Les membres du
comité de pilotage de Reflexiss peuvent alors partager mais également avoir acces a diverses
informations : enregistrements audio, comptes rendus, Powerpoints de présentation des interve-
nants des comités de pilotages mensuels et des journées d’études nationales et internationales,
et autres documents relatifs a la participation des usagers dans la lutte contre le cancer et les
inégalités sociales de santé.

48 L’équipe pilote est composée de la cadre de santé du département des soins de support, infir-
miére de formation initiale et titulaire d'un master en ETP, soutenue par la cheffe du départe-
ment des soins de support, oncologue et détentrice d'une formation de 40h en ETP. Employées
dans un cancéropole, elles ont travaillé a 'obtention de financements (hors institution) afin de
mener a bien ce projet de construction d’'un programme d’ETP.
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pétences cognitives et relationnelles. D’autre part, nous exposons les formes
d’encadrement utilisées par les pilotes au cours de la co-construction du pro-
jet, régulant les asymétries de savoirs et de pouvoir entre experts en santé et
usagers (Terral, 2013). Le contrdle de la sélection et de 'animation du collectif
par les pilotes facilite la formation de compétences sociocognitives a 'aune
des savoirs expérientiels, sanitaires, institutionnels et psychosociaux utiles au
déploiement du dispositif d’ETP.

1. Sélectionner des expertises singulieres chez les patients

1.1. La figure de patient « expert » engagé

Les pilotes ont intégré des patients qu’ils considerent comme étant
« experts » dans les ateliers de co-construction. Il s’agit principalement de
femmes agées de 50 a 70 ans, traitées ou qui ont été traitées par ACO. Elles
sont issues de catégories socioprofessionnelles variées (artisans, commercants
et chefs d’entreprise, professions intermédiaires), et sont membres d'une asso-
ciation de patients. Ces activités associatives sont interprétées par les pilotes
comme une implication dans la gestion de la maladie et conditionnent donc
leur sélection.

« On a fait le choix de passer par les associations avec lesquelles on est conven-

tionné [I’hopital] [...], c’est un biais de sélection mais ¢a nous permettait d’avoir

des patients [...] [avec] leur propre expérience et qui allaient au-deld et surtout

qui étaient déja engagés et qui avaient une certaine disponibilité. [...] Parce que

¢a nécessitait quand méme un engagement sur neuf soirées pour des patients qui

parfois peuvent étre fatigués. |...] Et ¢a, c’est des patients avec qui on peut réel-
lement co-construire. [...] C'est des patients sur qui I'on peut compter pour rester
patients. »

Pilote du projet, en entretien

L’affiliation a une organisation laisse présager aux médecins a la fois une
disponibilité et une présence assidue, ainsi que des compétences de médiation
et de distanciation dans les échanges collectifs.

La participation associative est également envisagée par les pilotes
comme la garantie d'une socialisation a un double langage. Les patients sélec-
tionnés disposent d’'une capacité de traduction nécessaire au partage des codes
entre usagers et médecins. Il s’agit de :

« parler plus ou moins la méme langue et donc a avancer un peu. [..] Tout le

monde s’est mis a la portée des autres. [...] Je me suis fait un lexique. [...] Une fois

que jai eu les bases, j'ai commencé a avancer. [...] Ces personnes n‘avaient rien a
voir avec mon monde & moi. [...] Au bout d’un moment, j’ai dit : “Je vais me lancer
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avec mes propres mots”. [...] J'essayais de formuler ma phrase autrement [...],
au moins jétais sdre qu’ils allaient comprendre, parce que ce langage-la, dans ce
sens-1a, on le comprend. »

Patiente, en entretien

Cette capacité d’appropriation et de traduction du discours médical est
nécessaire a I'intercompréhension des patients et des soignants. Elle est I'ex-
pression d’une coordination basée tant sur I’empathie des échanges que sur des
appuis normatifs permettant I’hybridation des différentes expertises d’'usagers
et professionnelles. La maitrise du double langage (de patient et de soignant)
fait référence a des compétences cognitives de traduction. La mobilisation de
compétences relationnelles ou sociales sur lesquelles s’appuie la capacité a
intéresser et a fédérer permet de favoriser la réflexivité sur la durée du collectif
hybride.

1.2. La figure du patient communicant

L’hybridation du collectif, dans la construction du programme, néces-
site pour les pilotes de s’appuyer sur les compétences cognitives mais égale-
ment relationnelles des patients afin de favoriser la coordination des acteurs.
Les patients sélectionnés disposent d’habiletés sociales importantes (capacité
d’écoute, d’empathie, d’expression...) qu’ils ont notamment développées au
cours de leur activité professionnelle (fleuriste, éducateur spécialisé, gérant
d’une société d’événementiel...). Ces capacités relationnelles sont les supports
d’une motivation a la participation orale des patients.

« Et ¢a, les ateliers de co-construction, ¢a m’a donné l'opportunité de parler. On

m’a donné la parole, c’est extraordinaire parce qu’on ne m‘avait jamais donné la

parole. [...] C’était une révélation : “On te donne la parole, profite I”’ [...] Je voulais

donner. »
Patiente, en entretien

Cette capacité a s’exprimer permet aux usagers d’intéresser les soignants
a leur point de vue, a leur expérience de la vie quotidienne avec le traitement
par ACO:
« J'ai senti une oreille, j’ai senti que les gens étaient intéressés par ce que je disais. »
Patiente, en entretien

Cette habileté a intéresser a son vécu expérientiel dans les différentes
étapes du projet a pour effets, aux dires des pilotes, de libérer la parole, d’apai-
ser les tensions, de susciter des relations fluides et empathiques entre les
acteurs de la co-construction ; mais aussi de fédérer les soignants autour et
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pour la parole des patients. Ainsi, cette compétence de communication sert
les enjeux de collaboration et de co-construction qui font appel, pour chaque
étape, a la mise en ceuvre de compétences cognitives et relationnelles (Terral,
2018) des patients.

2. Un encadrement de la participation destiné a symétriser
les relations soignants-soignés

2.1. Neutraliser les positions sociales au sein du collectif hybride

Les ateliers de co-construction sont organisés en soirée, sur un temps
libre et bénévole. Les soignants sont invités par les pilotes a quitter leur blouse
blanche, symbole de l'institution hospitaliére, et a parler en leur nom, tout
comme les patients, non présents au titre de représentants associatifs. Ces
stratégies d’encadrement visent la suppression de tous les apparats sociaux des
acteurs en présence afin de favoriser les échanges. De plus, les pilotes divisent
le collectif en sous-groupes pluridisciplinaires mixtes, composés de profes-
sionnels libéraux et hospitaliers (pour chaque corps de métier) et de patients.
Cette organisation hybride qui prétend favoriser une représentation hétéro-
gene, contrdle dans le méme temps les expressions symboliques de la domina-
tion médicale, afin de libérer la parole de I'usager. Ce cadrage permet, comme
nous l'indique une patiente en entretien d’« effacer les statuts ». Elle ajoute que
« cest par ces petits ateliers-la que j'ai pu enfin prendre la parole. [....] Ces personnes n‘avaient rien
avoir avec mon monde a moi, mais jai senti une oreille ». Ce groupe restreint dans lequel
les positions sociales des participants sont atténuées, optimise les processus de
reconnaissance sur « I’estime sociale » (Honneth, 2000) et les échanges.

Ces ateliers collaboratifs sont alors présentés comme « un espace d‘apaise-
ment » par les soignants, éloignés du tumulte des activités médicales. Patients
et professionnels de santé se prétent au jeu de la co-construction pour « avan-
cer ensemble » dans un calendrier serré, comme le rappellent fréquemment les
pilotes. Mais aussi, la temporalité fixée par 'exigence d’efficacité, est pensée
par les pilotes dans I'alternance de phases plus ou moins longues, considérant
des « temps d'apprivoisement » au dispositif. Les ajustements des représentations
et des comportements concernent tant les patients que les soignants. Leur
réciprocité dépend des cultures différentes de la maladie, liées aux contextes
sociaux desquels s’extraient les participants aux réunions.

« Il a fallu dés la premiére réunion redéfinir le réle de chacun dans le groupe et de

positionner [...], il a fallu quelques réunions avant que les professionnels [...], avant

que les patients s’autorisent a se positionner. Et il a fallu aussi aux professionnels le
temps pour, le temps d’écouter et de changer un petit peu de posture parce qu’ils
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sortaient des consultations, ils sortaient des secteurs d’hospit” pour ceux de I'on-
copdle et de se positionner dans une voila, dans une attitude d’écoute, dans une

attitude de co-construction. »
Pilote du projet, en entretien

Les professionnels et les patients sont le coeur de cible d'une pédagogie
d’ouverture aux différences de point de vue. L’encadrement vise a fonder un
principe supérieur commun de justice basé sur la reconnaissance mutuelle
(Boltanski, Thévenot, 1991). Cest-a-dire qu’il permet de dépasser, par la neu-
tralisation des positions sociales et des particularités individuelles, les conflits
de perspectives pour constituer les bases d'un accord. Le temps laissé aux pro-
tagonistes pour endosser leur nouveau role est un facteur essentiel de la parti-
cipation des patients au service de la co-construction, et, plus globalement, de
la productivité du collectif hybride.

2.2. Légitimer les différents savoirs pour réguler les asymétries

Les pilotes jouent un role tres actif dans la régulation initiale des asymé-
tries entre les savoirs scientifiques et profanes, tant « il y a une réelle asymétrie de
savoir chez tous les protagonistes » (Pilote du projet, en entretien). Elles s’appuient
dans un premier temps sur les cadres juridiques de 'ETP qui recommandent
la participation d’associations de patients, ou de patients, dans la création des
programmes*’. De fait, 'expertise d’usagers s'impose comme un savoir 1égi-
time, nécessitant pour les médecins une réflexivité face a un discours sur la
maladie dont I'interprétation n’est plus a chercher seulement dans une étiolo-
gie médicale.

Dans un deuxiéme temps, les échanges se sont construits a partir de
mises en situation ludiques (brainstorming, études de cas cliniques...), en
décalage avec le contexte des consultations médicales mais, toutefois, articu-
lées sur les facons de faire et d’étre dans le colloque singulier. Les profession-
nels confrontés aux patients sont a I'écoute d’histoires et d’anecdotes plus ou
moins conflictuelles de la relation avec le médecin. Les interrogations portent
sur des situations médicales qui montrent la déconnexion de certaines pres-
criptions ou recommandations avec la vraie vie des patients. La pédagogie
vise 'exploration des représentations collectives de la vie avec la maladie. Les
themes assez génériques facilitent alors I’expression du sens commun, avec
des techniques qui interpellent des situations quotidiennes mais aussi excep-

49 Institut national du cancer (2014). « Plan cancer 2014-2019 et Loi HPST n°2009-879 du 21
juillet 2009 ».

172 Pratiques de coopération en santé. Regards sociologiques



Chapitre 1

Construire un programme d'ETP avec des usagers...

tionnelles de vie des patients. Ces derniers peuvent déployer dans les exemples
réels ou construits, leurs compétences expérientielles afin de répondre aux
problemes. Dans les débats, ces prises de parole, ou de position, des usagers
face aux soignants permettent d’établir des propositions concrétes pour l'or-
ganisation du programme, ses étapes et la construction d’outils pédagogiques
d’animation. Les patients expriment ainsi leurs savoirs expérientiels, sur des
pans de la vie avec la maladie qui échappent a la médecine, favorisant la régu-
lation des asymétries de savoirs. En édifiant les compétences expérientielles
comme savoir utile non pas a la prescription, mais aux conditions de son effi-
cacité, les coordinatrices donnent du sens au partenariat soignant-soigné. Les
médecins comme les patients apprennent par la controverse a redéfinir la jus-
tesse de leurs utilités. L'extrait suivant issu d’un entretien avec une patiente
pointe la facon dont I'expertise d’'usage confronte les aprioris de soignants a
I’expérience des patients face aux symptomes et aux signes de la maladie.

« lIs [les professionnels de santé] sont pleins de préjugés [...], je pense qu'’il faudrait
qu’ils sortent davantage. Mais je pense que quelque part ¢a leur a fait du bien pour
avancer de rencontrer des patients. Ca leur a, ¢a a remis les pendules a I’heure, de

tout le monde [...], moi, j'aime bien provoquer un peu. »
Patiente, en entretien

La patiente revient plus en détail sur des échanges avec un médecin lors
d’un atelier® concernant un « cas pratique proposé » qu’elle dit bien connaitre
puisque « cest du vécu ».

« [Imitant de maniere théatrale la voix du médecin] “Alors du coup elle va faire
une balade en montagne”. Je lui réponds “Oui dans la montagne, le sac a dos n’est
pas trop lourd ? [...] Il faudrait une bouteille d’eau ! Il faut qu’elle s’hydrate, pas de
soleil, euh le traitement”. [Toujours en imitant le médecin] “Oui mais elle va faire
une petite balade en montagne et puis ses copines euh elles sont au courant” [elle
prend un ton révolté] “Pourquoi elles sont toutes au courant ? Peut-étre qu’elle n'a
pas envie d’en parler, il y a peut-étre ses amies proches. Pourquoi faut-il toujours
déballer sa vie privée ? [...] Il y a des toilettes Ia en montagne ? [...] Alors il faudra
des buissons [...] fémara®" il faut des toilettes trés souvent et se promener en mon-
tagne avec des copines c’est sympa mais peut-étre qu’elle n’a pas assez d’intimité
pour dire toutes les cing minutes moi je vais taper dans le buisson, vous voyez ce
que je veux dire ? Pas assez d’énergie non plus” ».

50 Cet atelier « cas concret » mettait en situation une femme sortant d’hospitalisation a la suite
d’une opération dans le cadre de son cancer du sein. L’objectif de cet atelier était de travailler sur
le retour a domicile de la patiente (reprise des activités de la vie quotidienne, sa vie sociale).

51 Traitement anticancéreux oraux prescrits dans la lutte contre le cancer du sein.
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Cet espace délibératif et plus symétrique construit par les pilotes permet
la reconnaissance de I'expertise du patient et, notamment, de ses compétences
expérientielles nécessaires pour vivre avec le traitement. Ainsi, I’encadrement
de cet espace favorise la coordination des usagers et des soignants par la régu-
lation des asymétries de savoirs (ressources cognitives et langagieres) par des
processus de traduction et de co-apprentissage.

Les pilotes du projet avaient pour objectif d’organiser la participation
des patients utilisateurs d’ACO afin de co-construire un programme d’ETP
avec des professionnels de santé libéraux et hospitaliers. Le recrutement des
patients a constitué une étape préliminaire fondée sur la reconnaissance de
leurs compétences a la fois cognitives et relationnelles. Les patients recrutés
apparaissent au final trés ajustés aux attentes des pilotes, suivant la figure de
I'usager communicant. Par les techniques d’encadrement choisies, les coordi-
natrices travaillent a réduire les asymétries originelles — de savoir et de pou-
voir —, neutralisant les effets de domination propres a la hiérarchie hospita-
liere par une régulation des symboliques liées aux positions sociales (statut,
spécialité...) et une légitimation des savoirs (savants et profanes). Le cadrage
de la co-construction du programme a permis 'émergence de débats dans les-
quels les patients s’autorisent a braver, sur leurs domaines de compétences
d’usagers, 'autorité médicale, ceci produisant en retour un effet de légitima-
tion. Ainsi, le collectif hybride a l'origine de la construction du programme
d’ETP apparait comme une instance de co-formation (traduction, hybridation
des savoirs patients et professionnels du soin).

Les caractéristiques sociales des patients sélectionnés questionnent
quant a la représentativité des catégories les plus dominées dans ce collectif. La
sélection et I'encadrement des patients visaient, sur ce terrain, la production
d’un programme d’ETP en vue de sa diffusion comme dispositif de formation
territoriale. Toutefois, nous avons pointé les processus a I'origine de I'inclusion
dans un programme, tout comme les modalités d’encadrement. Ils permettent
de facon plus générale d’interroger la production d’inégalités sociales, alors
méme qu’ils ambitionnent de démocratiser la santé. [ ]
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Chapitre 2

Des territoires professionnels faisant l'objet de luttes

B Introduction

La problématique de la coopération ne met pas en jeu que la répartition
des taches de travail ou les luttes sous-jacentes aux recompositions de
la division du travail. La question du partage des taches, roles, fonctions,
en permanente renégociation, sopére dans un espace social structuré
et composé de groupes professionnels, plus ou moins anciens, établis,
prestigieux. Selon leur groupe ou segment d’appartenance, les profes-
sionnel-le:s doivent développer des modalités de coopération tout en
préservant, voire en tentant d'étendre leur territoire de compétences,
en affirmant leur identité, en défendant leurs intéréts notamment finan-
ciers, etc.

Quelles lignes de conduite les groupes professionnels sont-ils amenés
a mettre en place ? lIs oscillent entre luttes de pouvoir et stratégies d'al-
liance, jamais établies une fois pour toutes, d'autant que deux types
d'«acteurs » sont inévitablement a prendre en compte dans I'élaboration
de ces actions, réactions et négociations : les patient-e's et leur entou-
rage, destinataires actif-ves des services thérapeutiques curatifs ou pré-
ventifs, et |'Etat, instance de régulation dont dépendent les groupes pro-
fessionnels pour leur reconnaissance formelle et l1égale.

Ces luttes de territoires professionnels, qui font souvent « bouger » les
frontiéres, seront considérées dans ce chapitre a deux moments de la
vie des groupes professionnels. Une premiére partie est consacrée aux
conditions démergence des groupes professionnels : toutes les nais-
sances ne se ressemblent pas. Alors que des nouveaux métiers appa-
raissent parfois clairement, on assiste ailleurs a l'arrivée de fonctions
floues, portant des noms tout aussi vagues ou trés généraux (« coordi-
nateur-rice-s » par exemple) et qui peinent a se faire une place dans leur
environnement professionnel et institutionnel parfois trés spécialisé et
établi de longue date. Dans une seconde partie, c'est au regard de leurs
évolutions « en cours de vie » que les luttes territoriales sont étudiées, a
travers une attention particuliére portée aux stratégies développées par
des groupes professionnels établis pour étendre leur champ d'interven-
tion, défendre leur propre définition du « bon » ou du « mauvais » patient
ou encore obtenir 'accés a des informations sensibles.

Ces luttes s'inscrivent dans des politiques dont il importe de retracer la
genése et les conséquences en termes d'organisations et de pratiques.
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! Université Paris Nanterre

B Résumé

Constitutif du volet santé publique de la politique de la ville, le dispo-
sitif de I'Atelier santé ville est porté localement par un service de santé
municipal ou une association sur un territoire dit prioritaire. Il assure, en
principe, la mise en réseau des différents acteurs locaux de santé (asso-
ciations, professionnels, établissements, etc.), ainsi que la « participa-
tion active » des habitants dans la définition de leurs propres besoins
en matiere de santé. Un seul poste de coordination, occupé souvent par
des femmes surdiplomées aux statuts précaires, prend en charge sa mise
en ceuvre, Résultant d'une enquéte collective par entretiens et observa-
tions auprés de ces derniéres en ile-de-France, nous revenons ici sur la
maniere dont celles-ci - malgré les conditions instables de leur travail -
tentent de s'approprier les principes de la démarche participative propre
au dispositif. Mobilisées dans un collectif, elles mettent en commun des
savoir-faire afin de garantir la pérennité des missions de coordination
en santé publique. Elles contribuent ainsi, non sans difficultés, a I'émer-
gence d'un groupe professionnel dont la fragilité retentit sur la possibi-
lité de développer des démarches participatives impliquant les habitants
des quartiers considérés.
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"Atelier santé ville (ASV) est un dispositif de la politique de la ville, issu

plus généralement du mouvement « La Santé pour tous en I’an 2000 »
lancé par I'Organisation mondiale de la santé (OMS). Généralisé en 2006 sur
une grande partie des territoires alors catégorisés comme Zones urbaines sen-
sibles (Zus), devenus depuis Quartiers prioritaires de la politique de la ville
(QPV), il vise la réduction des inégalités sociales et territoriales de santé. Porté
localement par une municipalité ou une association, il assure en principe la
« concertation » entre les différents acteurs locaux de santé (associations, pro-
fessionnels, établissements, etc.), ainsi que la « participation active » des habi-
tants dans la définition de leurs propres besoins en matiére de santé®2,

Le dispositif ASV a fait I'objet d’'un avis élogieux de la commission man-
datée par le Haut Conseil de la santé publique, mais aussi d’'une mise en garde
sur les « facteurs de fragilité » de ses postes de coordination, renvoyant a la
« variété des employeurs », a la « faiblesse des rémunérations » et a « 'absence
d’un référentiel de compétences spécifiques ». Une enquéte collective (Enca-
dré Méthodologie page suivante) nous a permis d’appréhender les spécificités
des agents qui portent ce dispositif, de méme que la variété de leurs activités.
Parce que, dans leur grande majorité, ces postes sont particuliérement fémini-
sés, il nous est apparu plus opportun de parler de coordinatrices ASV. Dans le
cadre de leur mission, si ces derniéres font face a une valorisation symbolique
de leur tache de la part des pouvoirs publics, le manque de moyens fragilise la
pérennité du dispositif et accentue la précarité de leurs emplois. Comment ces
« agents intermédiaires » (Belorgey, 2012) de la santé publique agissent-ils
face a cette contradiction ?

Les coordinatrices, principales défenseures de la « démarche ASV », fon-
dée sur la participation et la logique ascendante de la remontée des besoins
via les habitants, exportent bien souvent ces principes hors des frontiéres des
QPV. En se centrant sur leur cas, ce chapitre propose de saisir une des moda-
lités par laquelle des actrices dominées dans le domaine de la santé essayent
de s’y faire une place : la constitution d'un collectif réunissant des agents aux
mémes caractéristiques. Ainsi, aprés avoir abordé les conditions précaires dans
lesquelles elles travaillent, il s’agit de s’intéresser au processus de construction
d’'un « groupe professionnel »%3, organisé avec les moyens du bord. Plus lar-

52 Pour une généalogie de I'introduction du principe de « participation » dans le travail associa-
tif et 'action publique en France (Bacqué et Sintomer, 2011).

53 L’approche en termes de groupes professionnels — au lieu de « professions » — permet de
saisir ceux-ci, « non comme des ensembles protégés, fermés ou codifiés, mais des processus évo-
lutifs, vulnérables, ouverts, instables. » (Demaziére et Gadéa 2009, p. 20)
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gement, il est question d’analyser le paradoxe qui accompagne leur investisse-
ment dans des pratiques coopératives. D’un c6té, a 'aide d'une démarche par-
ticipative difficile a mettre en ceuvre, les coordinatrices tentent de donner une
place aux habitants des quartiers concernés ; de 'autre, elles sont elles-mémes,
tout comme ces publics précaires, en proie a la fragilité d'une entreprise de
participation.

Méthodologie

Entre 2015 et 2018, nous avons mené une enquéte sur les Ateliers santé
ville (ASV) d’'lle-de-France. Sur cette période, on comptait environ 68 ASV
dans cette région®. Nous avons effectué 30 entretiens (22 coordinatrices
et 1 coordinateur ASV, ainsi que 4 membres des tutelles® et 3 référents
de réseaux professionnels), une demi-douzaine d'observations lors de
journées de travail, tout comme une lecture de la littérature grise produite
(rapports d’activité, appels a projet, bilans annuels, etc.). Les interviews avec
les coordinatrices portaient aussi bien sur leur trajectoire sociale que sur les
difficultés rencontrées lors de leur travail. Dans leur majorité, celles-ci sont
issues des classes moyennes et dipldmées Bac+5. Elles ont eu généralement
au moins une expérience préalable dans I’humanitaire en tant que bénévoles
ou salariées.

a Rapport d’activité du Collectif santé ville lle-de-France, 2017.

b Il s'agit d'un directeur de la santé d’une ville francilienne, d’'une cadre de santé
départementale de I'Agence régionale de santé (ARS), d'une responsable de la
contractualisation territoriale de santé de I'ARS et, enfin, d'un responsable d'une
préfecture.

¢ Deux membres de la plateforme ASV et la chargée de développement du Collectif santé
ville d'lle-de-France.
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1. Conditions matérielles et sociales d'un dispositif précaire

1.1. Des conditions de travail précaires

Les coordinatrices composent avec les ressources ou les manques d’un
territoire défini. L’exemple du contexte parisien montre que les zonages, les
ressources et les moyens de fonctionnement impartis divergent d'un ASV a
lautre. Si les QPV ne sont pas de méme densité ni de méme superficie, un
budget similaire (comprenant le poste, le diagnostic, les évaluations) est alloué
aux sept ASV de la capitale, soit une somme d’environ 70 000€ financée par la
ville de Paris et par I'Etat.

Or, ce montant s’avere insuffisant. Pour certains projets, les coordina-
trices doivent chercher d’autres moyens de financement, notamment aupres
de I’Agence régionale de santé (ARS). Elles répondent a des appels d’offre
impliquant des actions fléchées. « Généralement, explique une coordinatrice, ce qu'on fait
clest qu'on essaie de partir de nos priorités qu'on essaie de faire rentrer dans les cases des appels a
projets ».

Par ailleurs, faute de moyens matériels et humains suffisants, une des
taches principales des ASV se voit transformée : les « diagnostics partagés de
santé ». Il s’agit a priori pour les agents de faire émerger, dans leur globalité,
les besoins de santé propres aux QPV en sollicitant aussi bien les profession-
nels de santé que les habitants. Le cas relaté par la coordinatrice du XVIII®
arrondissement se rapproche de cet idéal :

«Dans le XVIIF, le dernier diagnostic [fait en 2010] a été un gros travail de rencontres
des professionnels sur eux, les observations qu'ils font, les besoins qu'ils constatent et
aussi denquétes aupres de 300 ou 400 habitants des différents quartiers par ques-
tionnaire. Ca a été un trés gros travail [....]. Le questionnaire avait été construit dans
le cadre d'un focus group avec des habitants. ».

Pourtant, il semble que les diagnostics globaux et les consultations d’ha-
bitants sont de moins en moins souvent accomplis. La nouvelle coordinatrice
de ’ASV du XVIII¢, en poste depuis sept mois au moment de 'entretien, avoue
qu’il lui serait impossible de réaliser un nouveau diagnostic global — dans cet
arrondissement ot la moitié de la superficie est considérée comme prioritaire.
La charge est considérable, pour des emplois souvent précaires (Contrats a
durée déterminée (CDD) ou contrats a partir de différentes enveloppes). Les
coordinatrices essayent de déléguer ce travail a d’autres acteurs : équipes de
développement local, associations de quartier ou stagiaires. Elles acceptent
souvent d’accueillir en stage des étudiant-e-s en géographie de la santé ou en
santé publique, a condition que ces derniers puissent réaliser des diagnostics
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ciblés. En outre, les coordinatrices nous avouent consulter essentiellement les
associatifs de terrain, considérés comme étant les mieux renseignés sur les
besoins des habitants. En somme, celles-ci sont souvent obligées de « bricoler
» avec diverses formes de financements, ainsi qu’avec les différents acteurs
présents sur le territoire (Aranda et Froger-Lefebvre 2021).

1.2. Les taches floues de la coordination

Les coordinatrices représentent un groupe professionnel intermédiaire
(Cadet et Guitton, 2013), dont les agents censés I'incarner sont pris en étau
entre des professionnels médicaux et des cadres administratifs de santé (ARS,
Mairie). Le caractére nébuleux de ce type de dispositif 1ié & la décentralisation
et au processus de territorialisation de ’action publique n’est pas nouveau. En
effet, les analyses développées a partir du début des années 2000 autour de
la mise en place du nouveau management public ont largement mis en avant
un nouveau mode de fabrication de 'action publique davantage en proie aux
contingences et aux incertitudes (Epstein, 2011).

Ainsi, le domaine de la santé publique, largement valorisé depuis les
années 1990 et intégré au début des années 2000 aux référentiels des enjeux
territoriaux, se caractérise avant tout par un « ensemble de taches floues »
(Mariette, 2017, p. 152). Il s’organise autour d'une diversité d’acteurs engagés
dans la « promotion de la santé » et la « lutte contre la précarité », missions
promues par les institutions nationales et régionales de santé.

Les activités des coordinatrices se déclinent autour de grandes théma-
tiques supposées orienter leurs pratiques, comme celles « d’animation », de
« participation » ou encore de « mise en réseau », qui reviennent dans leurs
discours. Véritable outil au service des logiques de gestion et de simplification
des politiques publiques, la mission de coordination se méle plus largement
aux thématiques de la « démocratie sanitaire » et de 'empowerment des popu-
lations ciblées (Bacqué et Biewener, 2013).

Cependant, pour faire exister leurs actions, elles sont contraintes de por-
ter plusieurs « casquettes » (ASV, Contrats locaux de santé — CLS, Contrats
locaux de santé mentale — CLSM), représentant autant de canaux de finance-
ment, et assortis d’objectifs différents. Cela aboutit a la difficulté pour elles de
définir clairement leurs actions. Les CLS et CLSM ont, par exemple, des thé-
matiques de santé prédéfinies au niveau régional, alors que les ASV se veulent
guidés par des besoins déterminés avec les habitants de leur territoire. Ainsi,
cette peine a définir leurs pratiques se manifeste lorsqu’il leur est demandé en
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entretien de décrire leur journée type. La coordinatrice ASV du XIII¢ arrondis-
sement répond a la question :

«Euh...une journée type ¢a va étre compliqué parce que ...euh...il y a aucune jour-

née type, justement. Chaque journée est trés différente. [...] Donc ceest vrai que cest

des missions assez variées et qui peuvent prendre des formes trés, trés variées. Donc,

il n’y a pas de journée type [Rires] »

Cela s’est particulierement illustré lors de la troisieme journée régionale
du Collectif santé ville d’fle-de-France de juin 2018 — réunissant des porteuses
et porteurs ASV, CLS, CLSM - lorsqu'un débat initié par les intéressées a eu
lieu sur la nécessité de changer le terme de « coordinateur ». Selon les parti-
cipants, celui-ci ne rendrait compte ni des réalités du terrain ni de la diversité
des situations de travail.

1.3. Désinvestissement politique et sentiment d’abandon

Un sentiment commun d’abandon vis-a-vis des institutions tutélaires
(I’Etat via la politique de la ville et 'ARS d’fle-de-France) est partagé par les
coordinatrices. Dans un contexte ot le désengagement de I'Etat dans la gestion
des inégalités sociales se voit critiqué (Tissot 2007), la mise en place de coor-
dinations sur les quartiers défavorisés semble étre aussi un moyen politique
permettant de réduire les cofits de I'aide sociale. S’ils ont été encensés dans
les années 2000, les ASV se trouvent relégués plus d’'une décennie plus tard
au dernier rang des priorités de I’agenda politique régional. Tout d’abord, du
coté de la politique de la ville, on constate, a partir de 2015, une diminution
du lancement de nouveaux ASV sur les territoires QPV franciliens. Si cela peut
s’expliquer par un quadrillage déja abouti, il est cependant opposable que cer-
tains en demeurent toujours dépourvus. De plus, le financement de ceux déja
existants a évolué de maniére tres progressive, avec une diminution de la part
prise en charge par la politique de la ville. Alors que la transformation des
ASV en CLS (ou la mise en commun des deux casquettes sur un seul poste) est
supposée subvenir a leurs frais de fonctionnement, celle-ci permet surtout un
allegement des frais supportés par cette politique.

Il en est de méme pour I'’ARS d’fle-de-France qui — outre un finance-
ment essentiellement par actions® — présente un désintérét grandissant pour

ses propres dispositifs. Soumise a des injonctions politiques venues d’en haut,
cette Agence préfére miser depuis quelques années sur les CLSM, lui permet-

54 L’ARS ne prend en charge ni le salaire ni les locaux ni les frais généraux de 'ASV.
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tant d’intégrer a ses missions la « lutte contre la radicalisation des jeunes »,
priorité de I'agenda politique national (Bonelli et Carrié, 2018). Un agent de
I’ARS nous annoncait en 2018 la fin graduelle des CLS et, dans le méme mou-
vement, des ASV :

« Que ce soit la politique de la ville ou I’ARS, nous sommes trés fortement impactés
par les priorités de la politique nationale. Et Gérard Collomb [ministre de I'Intérieur]
nous a fortement mis la pression encore derniérement. »

Enfin, si ’ARS ne met plus a disposition les financements précédemment
investis, il n’en demeure pas moins que le travail laborieux de centralisation
des informations fourni par les coordinatrices, s’avére exploité par 'Agence.
C’est le cas de 'annuaire réalisé dés 2016 par le Collectif santé ville fle-de-
France. Jugé bien utile et mis a disposition gratuitement par le collectif, il est
un des exemples marquants de I'invisibilisation du travail des coordinatrices.

Les multiples difficultés énumérées précédemment pourraient rendre
improbable leur mobilisation collective. Pourtant, elles constituent, au
contraire, les conditions d’émergence d'une cause commune (Avril, 2009).
En effet, leur isolement, la fragilité de leur poste et la diversité de leurs « cas-
quettes » représentent les conditions de possibilité d'un mécontentement col-
lectif.

2. Laction collective comme révélateur d'un groupe
professionnel en germe

2.1. Emergence du Collectif santé ville d‘ile-de-France

Se réunissant de maniere informelle depuis 2012, le Collectif santé ville
d’fle-de-France devient une association (loi 1901) trois ans plus tard, le 18 mai
2015%, 4 'occasion d’'une Assemblée générale constitutive réunissant de nom-
breuses coordinatrices. Il se donne pour objectif de mutualiser les connais-
sances sur les QPV, ainsi que de devenir un espace d’échange sur les outils de la
coordination. Alors que sur sa période informelle il s’agissait de se concentrer
sur les seules coordinations étiquetées ASV, le Collectif vise a regrouper les
actrices ou acteurs pouvant étre qualifiés d’agents intermédiaires de la santé,
soit des référents CLS, CLSM et autres chargés de mission santé des différentes

55 Depuis 2015, le Collectif santé ville d'fle-de-France est financé par ’Agence régionale de santé
(ARS) et par la Direction régionale de la jeunesse, des sports et de la cohésion sociale (DRJSCS),
a hauteur de 10 000€ (montant reparti a égalité entre les deux financeurs).
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villes de la région fle-de-France®. Les coordinatrices se présentent désormais
comme des agents attachés a la « démarche ASV » mais dont les postes peuvent
avoir différentes dénominations. La formalisation du collectif en association a
été réalisée — toujours de maniere bénévole — par un noyau dur de quatre coor-
dinatrices et un coordinateur (Encadré ci-dessous).

Propriétés du noyau dur du Collectif santé ville d'lle-de-France

Le sociologue Michel Joubert a mené une recherche-action commandée
par les coordinatrices en 2014. L'une de ses préconisations a été la mise en
association du Collectif informel. Cela a été fait principalement par cinq
personnes. Ici, nous présentons deux trajectoires concises de deux membres
du noyau dur ayant occupé les fonctions respectives de présidente et
de trésoriére. Caroline M. est née en 1976 a Paris de parents bouchers.
Réalisant une maitrise d'ethnologie (Bac+4), elle se lance dans la création
d’une association a Bamako pendant ses études. Plus tard, elle reprend ses
études en effectuant une licence professionnelle en « ingénierie de projets »
au Conservatoire national des arts et métiers (Cnam) au cours de laquelle
elle fait un stage dans un Atelier santé ville (ASV) du 93, avant de devenir
coordinatrice dans ce méme département. Margaux D. est née en 1988 & Evry
d’un pére cadre RATP et d'une mere assistante maternelle. Apres une licence
en biologie a Paris, elle se lance dans un master de santé publique a I'lsped/
Bordeaux (Bac +5). Pendant ses études, elle est bénévole au Secours populaire
aupres des jeunes. Elle a des expériences, d'abord en stage, puis en poste,
dans les ASV des départements 91, 93 et 94. Suite a un non-renouvellement
de poste de coordinatrice, elle obtient un emploi équivalent dans une autre
ville en 2014.

a Afin de garantir I'anonymat des enquétées, leurs prénoms et initiales ont été modifiés.

La dimension « bénévole » ou « volontaire » (Simonet 2010) de leur par-
ticipation se constate lorsque certaines coordinatrices racontent I'incompré-
hension de leurs hiérarchies (associatives ou municipales) face a leur inscrip-
tion dans ce collectif. Ainsi, la coordinatrice ASV de Nanterre — rattachée a la
direction de la santé de la ville — nous raconte :

56 Selon les chiffres collectés par le Collectif santé ville d’ile-de-France lui-méme, en 2017, le
nombre de professionnels de ce type représente 142 postes en Ile-de-France, et 40 coordinatrices
ont une double casquette.
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«Apreés, bon, je vais vous parler de trucs hyper terre-a-terre mais, par exemple, moi je
sors financiérement de ma poche pour aller sur Paris. Ca ne me dérange pas mais il
y a d‘autres collégues que ¢a va déranger... Il y a les histoires des ordres de missions,
etc. Iy a des hiérarchies qui ne veulent pas tout simplement qu'elles intégrent les
réflexions du Collectif [santé ville] lle-de-France parce queelles disent “ben non, tu
bosses pour lacommune, le reste on s'en balance”. »

Le Collectif santé ville d’fle-de-France compte avec une seule salariée :
une chargée de développement a mi-temps. Psychologue de formation (Bac
+5), celle-ci rencontre le dispositif ASV lors d’un stage de fin d’études dans
le cadre d’'un deuxiéme master en ingénierie des dispositifs spécialisés a la
personne. Embauchée par le Collectif, elle s’occupe de la mise en « réseau »
et de la « gestion des projets ». Il s’agit pour elle d’appliquer la « démarche
ASV » : « Lobjectif du Collectif, cest de fonctionner un peu comme un ASV, avec et par le public
qui est concerné ». Pourtant, au cours de 'année 2018, ’ARS retire sa part de
financement du budget du Collectif. La participation financiere de ’Agence est
fluctuante comme le donnent a entendre les coordinatrices interviewées. Tout
se passe comme si la déconsidération des tutelles vis-a-vis des ASV était trans-
mise également au groupement qui les représente.

2.2. La mise en commun d'un savoir-faire ou la fabrique des frontieres

d'un groupe professionnel

Outre le travail de revendication aupres des instances de financement,
de mise en lien des coordinateurs et coordinatrices ou encore de visibilité des
actions des ASV, le Collectif dispose de deux répertoires d’actions (Tilly, 1984)
spécifiques. Tout d’abord, il centralise les données sur les réseaux de profes-
sionnels existants sur les territoires. Ce travail d’identification des différents
acteurs est primordial pour faciliter I'action des coordinatrices, de méme que
pour faire apparaitre, de maniére concrete, leurs manques ou besoins. Ainsi,
la chargée de développement met en place une carte interactive des différents
postes de coordination en fle-de-France reliée 4 un annuaire précisant le rat-
tachement et les coordonnées de chaque agent. Le Collectif dirige également
la création d’outils permettant aux coordinatrices d unifier leurs pratiques et
clarifier les modes d’action permettant d’accomplir des tiches complexes, sou-
vent restées indéterminées dans les fiches de poste.

Lors de notre participation, en juin 2018, a la troisiéme Journée régio-
nale du Collectif santé ville d’fle-de-France, nous assistons a la présentation
d’un nouvel outil : « La Boussole du coordinateur ». Numérisé, celui-ci propose
de pallier le manque de formation des nouvelles coordinatrices ASV, CLS ou
CLSM, souvent isolées sur leur territoire, en mettant a disposition un ensemble
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de ressources (des procédures de réponse aux appels a projet, un glossaire des
différents acronymes, un calendrier et un répertoire départemental des finan-
ceurs, etc.).

A Toccasion de cet événement, d’autres thématiques liées aux difficul-
tés de leur mission apparaissent : la fluctuation des environnements de travail
selon les territoires, la multiplicité des possibilités de financement ou encore
la complexité du jargon institutionnel. Dans la boussole précitée, une section
« méthode et outils » est aussi créée, montrant comment construire un projet,
le suivre, I’évaluer ou encore de quelle maniéere rédiger des fiches « projets »
ou « action ». L'intériorisation du vocabulaire du nouveau management public
est flagrante avec I'idée d’outils mis a disposition des coordinatrices. Pourtant,
plus qu’'un travail de création de savoir-faire, c’est la tache d’identifier leurs
objectifs et de définir leur métier qui est au coeur du projet du Collectif, au tra-
vers de la mise en commun de la diversité des expériences. A partir de ce savoir
expérientiel (Barbot, 2002), ces agents intermédiaires de la santé cherchent a
mieux définir leur métier dans la lignée de la « santé communautaire »%” Cette
requalification de leur poste s’explique par les trajectoires de nombre d’entre
elles, tres engagées au sein du Collectif et ayant eu lors de leur parcours de for-
mation ou professionnel une expérience dans ’humanitaire. La méthodologie
du projet constitue en outre un point fort mis en avant par le Collectif. Celui-ci
est aussi composé de personnes diplomées de I'ingénierie de projet en santé
publique, formation pouvant les mener vers les métiers de I’administration
publique.

2.3. Fédérer pour « exister » : vers la revendication d'un groupe professionnel

La création du Collectif santé ville d’fle-de-France incarne bien le proces-
sus dans lequel les coordinatrices se sont engagées pour s’octroyer des marges
de manceuvre dans les interstices laissés par le flou de leurs missions et par
les conditions matérielles précaires de leurs postes. S’agit-il pour autant de
revendiquer l'institutionnalisation d’un groupe professionnel en tant que tel
? Malgré 'ambiguité de leur fonction, la majorité de nos enquétées reven-
dique la coordination comme une activité a part entiére, allant jusqu’a 'asso-
cier a un métier au regard des savoir-faire particuliers mobilisés. Des lors, la

57 La santé communautaire est un modéle d’action qui émerge dans le courant des années 1960
dans un contexte d’accélération des missions humanitaires menées au sein des pays en voie de
développement. Le manque de moyens (financiers et institutionnels) améne a la mise en place de
dispositifs participatifs, d’éducation sanitaire et d’empowerment. L’expression renvoie donc a un
univers de sens ou I'idée de participation est centrale. (Jourdan et al., 2012).
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nécessité de définir collectivement les actions et les compétences nécessaires
semble étre un objectif important pour les plus engagées®®. Le Collectif valo-
rise les missions d’échanges et de partage d’information. Se met en place, en
effet, un processus de socialisation (Darmon, 2010) des membres aux valeurs,
aux outils, aux financements et a 'apprentissage d'un « langage commun ».
Il apparait ainsi que la création du Collectif formalise le groupe professionnel
dont le statut, comme on I’a vu, demeure encore incertain. L'une des membres
du bureau du Collectif nous confie :

« Pour moi, [le Collectif] cest, ni plus, ni moins, le prolongement de nos missions. Le

principe du réseau, cest le principe de notre démarche et de notre travail. En fait, la

ou ils sont bien cons les employeurs, cest que quand tu rencontres les coordinateurs

dans d'autres villes, tu vas voler des idées, ni plus ni moins. On mutualise les moyens...
enfin et tu raménes ¢a sur ton territoire, cest pas juste du bon temps, hein ! »

Comme dans I'ensemble des activités liées au travail volontaire — fondées
sur la frontiére poreuse entre engagement citoyen et travail gratuit (Zunigo et
Maitre, 2003 ; Hély et Simonet, 2013) — la lutte contre le turnover apparait
comme une priorité. Cela implique un travail collectif de gestion des nouveaux
entrants ou encore la mise sur pied de formations aux compétences requises.
Finalement, face a la précarité de ces actions collectives, la reconnaissance
d’'un nouveau groupe professionnel lié a la coordination en santé publique
reste a ce jour incertaine.

Le dispositif ASV se trouve a la croisée de plusieurs paradoxes. D’un coté,
si les coordinatrices intériorisent les principes et les modes d’action du nou-
veau management public, elles se confrontent a une forme de vide institution-
nel, les laissant livrées a elles-mémes quant aux modes d’action a employer
pour remplir leurs missions. De 'autre, malgré leur travail de recueil et de mise
en commun de données qui sont ensuite utilisées par les institutions supposées
les chapeauter, leurs pratiques se trouvent invisibilisées sans qu’elles puissent
les valoriser, ni justifier de ’hétérogénéité de leurs activités. Face a ces contra-
dictions, certaines d’entre elles choisissent de se mobiliser et de construire un
savoir commun, fondé sur leurs multiples expériences, non seulement pour
tenter d’'uniformiser et de donner un sens a leurs taches, mais également
pour exister aupres des institutions et de leur hiérarchie en tant que groupe
professionnel a part entiére. Pour autant, ce constat ne doit pas laisser croire

58 Voir le témoignage d’une actrice a I'origine du dispositif ASV (Mannoni 2005)
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que leur démarche tend a se pérenniser. Le départ en 2018 de la chargée de
développement du Collectif santé ville d’Ile-de-France, faute de financements
permettant d’assurer un poste a temps-plein, nous invite a mesurer la préca-
rité des initiatives qui émanent des coordinatrices, ainsi qu’a prendre acte de
la nécessité, pour elles, d’'une reconnaissance institutionnelle — financiéere et
symbolique. Ainsi, il apparait que, face a la fragilité matérielle de leur poste,
les coordinatrices réemploient un registre participatif au sein du Collectif, a
I'image de leurs activités mises en place dans une perspective de réduction des
inégalités sociales de santé aupres des publics des quartiers prioritaires.

En outre, le cas des coordinatrices intervenant dans le domaine de la
santé publique donne a voir la fluctuation de l'intérét des pouvoirs publics
pour leurs propres dispositifs (notamment ceux chargés de gérer les interfaces
entre diverses actions publiques), selon les problémes publics (Gusfield, 2009)
du moment. Il montre aussi que la possibilité d’exister comme groupe pro-
fessionnel dépend de la reconnaissance d’une certaine « autonomie » (Becker
2009), soit de la part des tutelles institutionnelles (les cadres administratifs de
santé), soit par d’autres groupes professionnels hiérarchiquement dominants
(les médecins). u
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La professionnalisation des coordinatrices
des maisons de santé.
L'émergence incertaine d’'un métier
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i Résumé
Une des priorités des réformes du systéme de santé est de structurer la
médecine libérale pour promouvoir les soins primaires. Le développe-
ment de I'exercice coordonné au sein de Maisons de santé pluriprofes-
sionnelles (MSP) est I'instrument privilégié par les pouvoirs publics pour
répondre aux besoins de la population et garantir I'accés aux soins. Mais
les difficultés rencontrées par les promoteurs de MSP sont nombreuses
et demandent d'organiser un appui aux équipes sous la forme d'une
fonction de coordination. En dépit de freins structurels et professionnels,
on observe un processus de professionnalisation de la fonction de coor-
dination de MSP. Pour autant, sa traduction en métier reste incertaine.
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L es maisons de santé pluriprofessionnelles (MSP) visent a promouvoir les
soins primaires (Bourgueil et al., 2021), I'exercice coordonné en équipe
pluri-professionnelle et I'amélioration des conditions de travail pour étre
attractives pour les jeunes professionnels, en particulier les médecins. C'est
pourquoi les Agences régionales de santé (ARS) les soutiennent en tant qu’ins-
trument d’action publique pour lutter contre les déserts médicaux. L’exercice
coordonné exige des professionnels libéraux un travail difficile de transforma-
tion des pratiques (Fournier, 2014), qui justifie que soit organisé un « appui »
aux équipes et a leurs leaders sous forme d’une fonction de coordination au
sein des MSP. Pour comprendre les efforts nécessaires a son déploiement et
a l'affirmation de sa légitimité, on retiendra la définition sociologique de la
coordination proposée par M. Robelet et al. (2005) : « un “territoire” ou se
déploient, s’affrontent et/ou se concilient des dynamiques professionnelles et
des “logiques gestionnaires” ». La question posée ici est de savoir si la formali-
sation de la coordination au sein des équipes de soins primaires peut conduire
a définir un nouveau métier.

La question de la professionnalisation de la coordination n’est pas nou-
velle. Elle a été discutée a propos des réseaux de soins (Robelet et al., 2005),
de divers dispositifs sanitaires et sociaux (Bloch, Hénaut, 2014) ou encore de
dispositifs d’action publique (Jeannot, 2005 ; Honta, 2017). On s’intéresse ici
a une nouvelle figure de professionnel de la coordination, les coordinatrices
de maisons de santé. Si elles partagent un certain nombre de caractéristiques
des professionnels de la coordination déja étudiés, elles ont pour particularité
de s’inscrire dans une dynamique de transformation de la médecine libérale.
La définition de leur professionnalité s’esquisse a la fois dans le cadre de poli-
tiques publiques et dans une logique de professionnalisation (Schweyer, 2019).
D’un co6té, elles participent a la régulation de l'accés aux soins et au projet de
rationalisation des pratiques et des outils qui inspirent les réformes néo-ma-
nagériales (Bezes et al., 2011) ; d’'un autre co6té, elles sont embauchées par des
libéraux et travaillent a produire avec eux une action collective et a faire recon-
naitre leur « nouveau métier » au niveau local et par une mobilisation en tant
que groupe professionnel émergent.

La question qui se pose est de savoir si la formalisation de la coordina-
tion au sein des équipes de soins primaires peut conduire & définir un nouveau
métier. Apres avoir montré en quoi consiste le travail de coordination au sein
d’'une MSP et qui I'exerce, on analysera les freins a son déploiement, puis le
processus de professionnalisation de cette fonction, pour conclure sur l'incer-
titude de son aboutissement en un métier.
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Enquéte et méthode

Une observation participante est conduite depuis 2014 au sein du dispositif de
formation « Projet d'amélioration continue du travail en équipe (Pacte) Soins
primaires »*°. 90 équipes regroupées pour la plupart en maisons de santé ont
été concernées en 2016-2017 dans 6 régions, et 246 équipes en 2018-2019
réparties dans 12 régions. Cet article se fonde sur 56 entretiens individuels
(coordinatrices, agents d’Agences régionales de santé (ARS), membres de
I'équipe pilote) et 193 questionnaires passés aupres de coordinateurs sur la
période 2016-2019.

1. Une fonction émergente au sein d'équipes de soins
primaires

Les équipes de soins primaires sans organisation formalisée au départ
sont animées par un « leader » (souvent médecin) qui organise '’équipe et
porte le projet au prix d’'un surtravail. Pour ne pas s’exposer a I'usure, le leader
a besoin d’appui, notamment de quelqu'un qui dans ’équipe assure une fonc-
tion de coordination. Toutefois, ce travail de coordination n’est pas institué,
il se construit et se définit au sein des MSP selon les configurations locales de
travail. En quoi consiste-t-il ?

Au sein des MSP comme ailleurs, la coordination s’inscrit dans la dua-
lité de toute organisation, elle est a la fois un mode de gestion des rapports
sociaux et un mode de résolution des problémes pratiques (Duran et al., 2015).
Les problemes pratiques a régler relévent de trois domaines. Le premier est
celui de la gestion des soins et des parcours des patients qui mobilise direc-
tement les professionnels de santé. Le travail de coordination concerne les
aspects matériels (réservation de salle, gestion d’agenda), les outils (systeme
d’information, dossier partagé, protocoles, staff court), les régles de travail,
mais aussi 'organisation des réunions de concertation pluri-professionnelle et
de synthese. Le deuxiéme domaine, celui de la gestion des moyens (logistique,
budget, ressources humaines, immobilier) et de I'organisation du travail, est
variable selon la taille de I'équipe et le cadre d’exercice. Le niveau de compé-
tence exigé pour la gestion d'une MSP n’est pas comparable a ce que néces-
site la gestion d’un cabinet. Le troisieme domaine a trait aux activités de santé

59 https://formation-continue.ehesp.fr/formation/coordinateur-de-regroupements-pluri-professionnels-de-
soins-primaires/. Sur l'origine, voir Laude, Michel, Schweyer (2018).
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publique contractualisées ou non avec ’ARS, et qui incitent I'’équipe a s’inscrire
dans son environnement et a tisser des partenariats avec des acteurs de son
territoire (ville, autres MSP, associations, élus, établissements). Le montage
des dossiers et les relations avec les partenaires extérieurs peuvent constituer
une part importante du travail de coordination, a quoi s’ajoute la recherche de
financements. L’articulation de ces trois domaines varie en fonction de la taille
de I’équipe, des attentes de ses membres et des leaders mais aussi du temps de
coordination rémunéré (souvent a temps partiel). Une enquéte menée en 2018
aupres de 193 coordinatrices®® montre qu’elles font a la fois de la coordination
des soins (79 %), de la coordination « administrative » (93 %) et gerent des
actions de santé publique (93 %).

La coordination comme gestion des rapports sociaux concerne essen-
tiellement 'animation d’équipe et nécessite de trouver un équilibre entre lea-
dership et coordination. Les coordinatrices soulignent souvent I'incertitude
que représente leur relation au leader et la difficulté qu’elles ont a mobiliser
les équipes. Il faut a la fois relayer la dynamique donnée par le porteur de pro-
jet et contribuer a la mobilisation des membres de I'équipe. L’organisation du
travail demande des régles explicites a la définition desquelles la coordinatrice
contribue en se référant au cadre juridique et au projet de santé. Elle doit aussi
expliciter les roles de chacun, a commencer par le sien, et mettre a disposition
des outils pour étayer le travail d’équipe, améliorer le partage d’information,
définir des modalités de concertation. La coordinatrice a encore a expliciter
les capacités de délégation, d’aides et de recours mutuels au sein de I'équipe.

Contrairement aux leaders qui pour 70 % d’entre eux sont des hommes,
les coordinateurs de MSP sont trés majoritairement des femmes (86 %) et c’est
pourquoi on parle de coordinatrices. Leur niveau de formation est tres variable
selon les trois profils-types observés. 54 % des coordinatrices sont profession-
nelles de santé (le plus souvent paramédicales, pour les deux-tiers infirmieres)
et consacrent un temps partiel a la coordination. 23,5 % ont un profil « admi-
nistratif » avec une majorité de secrétaires médicales, dont le niveau d’étude
est variable selon I'age (du BEP au BTS) et quelques assistantes de direction
ou cadres d’entreprises privées qui, a l'occasion d’'une mobilité, ont cherché un
travail a proximité de leur résidence. 22,5 % sont de jeunes professionnels avec

60 Dispositif Pacte soins primaires, « Portrait des coordinateurs et coordinatrices de la promo
2018-2019 », document de travail du 5 novembre 2019, EHESP. Les chiffres cités dans les para-
graphes suivants proviennent de la méme source. Un observatoire Pacte a été créé en 2020 pour
permettre de systématiser I'analyse et la diffusion des données originales collectées au sein du
dispositif.

Pratiques de coopération en santé. Regards sociologiques 199



Chapitre 2

Francois-Xavier Schweyer

un niveau de formation élevé (majoritairement Master 2) qui investissent dans
un nouveau métier.

2. Des freins structurels et professionnels pour instituer
une fonction rémunérée

Le choix d’exercer en libéral est souvent justifié par le souci de définir
son travail sans étre dépendant d’une autorité ou d’'une organisation. Par ail-
leurs, le paiement a 'acte conduit & adopter une démarche individuelle cen-
trée sur les soins curatifs. Enfin, la hiérarchie symbolique entre les médecins
et les autres professionnels explique que leurs relations soient pensées sur le
modele de la délégation de taches cliniques ou administratives et non sur le
partenariat. Ainsi, la conscience d’étre interdépendants pour résoudre un pro-
bléme, essentielle en matiere de coordination, est faible ; celle d’étre liés par
des enjeux communs, d’avoir une responsabilité partagée au sein d’'une équipe
et de respecter des regles élaborées en commun n’est pas spontanée. Le travail
coordonné ne releve pas d'une norme professionnelle libérale. Les coordina-
trices doivent donc souvent faire accepter leur fonction au sein des équipes en
s’adaptant a chacun de leurs membres, en évaluant la disponibilité et le niveau
de réceptivité de leurs interlocuteurs, en attendant le bon moment pour les
solliciter. Il leur faut « étre patientes », « souples », « persévérantes ». Les récits du
travail quotidien laissent voir des relations souvent dominées, déséquilibrées
ou il ne faut ni déranger ni contraindre.

Un deuxiéme frein a l'instauration d’une fonction de coordination dans
une MSP tient a sa dépendance par rapport au leader (le plus souvent médecin)
et a sa facon de concevoir la coordination. Quatre types d’attente sont repé-
rables parmi les leaders. La coordination peut étre pensée comme une fonction
support d’exécution ou de relais pour améliorer I'existant. Dans cette pers-
pective, le travail de la coordinatrice doit étre « adapté a l'équipe existante »
et les stéréotypes de genre sont fréquents. Le leader peut aussi souhaiter étre
déchargé d’une partie de ses taches par la coordinatrice et lui en confier de
nouvelles (management et gestion de projet). Le troisiéme type d’attente, plus
ouvert aux initiatives, est centré sur le réle d’animateur pour mobiliser I’équipe
et ainsi soutenir le leader, voire conjurer sa lassitude. Enfin, la coordination
peut étre envisagée comme un moyen d’aider a transformer les pratiques pro-
fessionnelles et a innover a I’échelon du territoire. Ces différentes conceptions
expliquent des fonctionnements d’équipe tres variables et des conditions de
travail plus ou moins favorables pour les coordinatrices. Le développement du
travail de coordination dépend a la fois de la prise de conscience par le leader
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de la professionnalité nécessaire pour I’exercer et de son implication person-
nelle et visible pour lui donner une légitimité.

Un troisiéme frein, essentiel, est de nature économique. Toute fonc-
tion salariée a un coftit et embaucher quelqu’un revient a engager une dépense
fixe alors que les recettes des libéraux, individuellement ou en équipe, sont
variables. Quand ils exercent isolément, les libéraux cherchent en général a
limiter leurs charges. Ce n’est pas différent en maison de santé. Il existe donc
une prudence, voire une réticence a recruter pour un poste de coordination. Il
n’est pas rare qu'une coordinatrice assume bénévolement sa fonction en atten-
dant que I'équipe puisse étre financée. On observe souvent des recrutements a
bas cofit, avec des qualifications modestes ou des temps partiels limités, et un
risque souvent reporté sur la coordinatrice (non-paiement ponctuel, parfois
licenciement). Les médecins peuvent aussi financer la fonction de coordina-
tion avec du temps de secrétaire, qu’ils assument seuls. La perception d’un
risque financier se double d’une difficulté a accepter des charges supplémen-
taires (contrairement a une idée recue, 'exercice regroupé ne génere pas d’éco-
nomies d’échelle). C’est ce qui explique que la premiere forme de coordination
professionnelle de nature commerciale proposée dés 2014 par la coopérative
Facilimed ait été un échec.

3. Un processus de professionnalisation engagé

Une dynamique de professionnalisation de la fonction de coordination
est observable, elle vise a donner une reconnaissance institutionnelle et une
viabilité économique a cette activité. Elle a été engagée sur le terrain par des
médecins promoteurs de MSP et, au niveau national, par les pouvoirs publics
dans le cadre des réformes du systéme de santé en cours (Hassenteufel et al.,
2020). Depuis peu, une mobilisation collective émerge parmi les coordina-
trices pour instituer une fonction de coordination rémunérée au sein des MSP
et conforter I'acquisition d'une qualification et de compétences spécifiques
nécessaires a son exercice.

Le développement des MSP a été concu et relayé par des médecins entre-
preneurs qui se sont organisés au sein de la Fédération francaise des maisons
et poles de santé (FFMPS devenue Avenir des équipes coordonnées (Avec)
santé) pour promouvoir I’exercice coordonné et accompagner les projets de
constitution d’équipes pluriprofessionnelles (Vezinat, 2019). Certaines fédé-
rations régionales ont déployé des « facilitateurs » pour conseiller et accom-
pagner les équipes en voie de constitution et soutenir le développement des
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fonctions de coordination d’équipes. La promotion des MSP participe d'une
stratégie de changement et de transformation des pratiques. Ce qui explique
que la coordination ne puisse étre réduite a une fonction support car le chan-
gement implique un processus de mobilisation d’acteurs initié par des « entre-
preneurs sociaux » (Friedberg, 1993). La création d'un poste de coordinatrice
n’est envisageable au sein d’une équipe que si le processus de changement des
pratiques y est enclenché. L'entreprise de changement ne se réduit pas a un
individu (le leader) car le changement ne peut se faire sans les intéressés eux-
mémes. Et sa réussite nécessite un dispositif d’accompagnement et des relais
auxquels déléguer une partie de I'animation et du pilotage du processus. De ce
point de vue, la fonction de coordination est nécessaire au processus de chan-
gement. Elle en constitue méme une dimension, et c’est pourquoi les relations
entre coordinateur et leader sont un élément clé pour la réussite de l'entre-
prise. En contribuant a élaborer les outils nécessaires a ’exercice coordonné,
les coordinatrices construisent en méme temps les conditions de possibilité de
leur fonction. La professionnalisation d'une coordination d’équipes de soins
primaires dépend donc tres directement des situations locales de travail.

Or le modele de l'exercice coordonné reste minoritaire en médecine
ambulatoire (Chaput et al., 2019) et se déploie selon des modalités plus ou
moins abouties selon les équipes (Moyal, 2019). La norme de I'exercice libéral
indépendant, isolé ou en cabinets de groupe mono-professionnels continue a
prévaloir alors méme que les politiques publiques soutiennent le développe-
ment des soins coordonnés. La lecon du relatif échec des réseaux de santé a été
retenue : pour réussir, il faut aux MSP des outils et des moyens. De nouveaux
modes de rémunérations expérimentés a partir de 2008 puis intégrés au cadre
conventionnel en 2016 (Accord conventionnel interprofessionnel-ACI) per-
mettent de financer les MSP ayant contractualisé avec ’ARS et la Caisse pri-
maire d’assurance maladie (Cpam) un projet de santé. Le modéle économique
pour financer la coordination est lié au « niveau de maturité » de I'équipe, a
son activité mais aussi a 'acceptation ou non de recevoir des financements
publics (Bourgeois, Fournier, 2020). Le respect de certains critéres (horaires,
acces aux soins non programmeés, systeme d’information, protocoles, réunions
de concertation, etc.) et l'atteinte d’objectifs donnent aux équipes des points
valorisés financiérement. Un des critéres socles pour étre éligible a ces finan-
cements est I'existence d'une fonction de coordination. Jusqu’ici, les finance-
ments dédiés n’ont pas conduit a définir un statut d’emploi spécifique et la
majorité des coordinatrices exercent avec un statut précaire.

Parce que la coordination vient en appui aux équipes de soins primaires,
elle bénéficie d'un fort soutien de la part des ARS, des fédérations régionales de
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maisons de santé et/ou d’'Unions régionales des professionnels de santé (URPS)
médecins. Ce soutien s’est traduit par la création d’une formation « Pacte soins
primaires » pilotée par ’Ecole des hautes études en santé publique (EHESP)
a partir d’'une plateforme pédagogique interactive et d'un réseau de « forma-
teurs relais » en région en 2016. Les coordinateurs-apprenants (plus de 700
depuis 2016) se forment en e-learning, puis échangent lors des regroupements
régionaux et travaillent a appliquer au sein et avec leurs équipes les méthodes
et les outils appris. Depuis 2018, cette formation a été généralisée a 'ensemble
du territoire métropolitain, elle est financée par les ARS et valorisée par un
diplome d’établissement de TEHESP. Cette initiative participe d’un processus
de professionnalisation par le haut, a I'initiative de I'Etat et de médecins entre-
preneurs, pour formaliser et conforter une fonction de coordination au sein
des MSP (Schweyer, 2019).

Une mobilisation collective des coordinatrices prend forme par la créa-
tion d’associations départementales et régionales. Un des apports essentiels de
la formation Pacte a été de permettre aux participantes de trouver dans leur
groupe régional un soutien pour avoir confiance dans leur capacité a exercer
leur activité et a se sentir légitimes a le faire. Une « Commission coordina-
teurs » a été créée au sein d’Avec santé (dont une coordinatrice siége au conseil
d’administration) qui reconnait le « réle central des coordinateurs dans les
équipes de soins primaires » et « ce métier comme fonction intégrée a I’équipe
et non pas juste comme une prestation de service »%.. La mobilisation est
justifiée chez beaucoup dans une perspective de professionnalisation. A titre
individuel, les motivations exprimées au sujet de I’engagement dans une fonc-
tion de coordination peuvent étre instrumentales, en fonction des trajectoires
personnelles et de la carriére envisagée, pour compléter une activité réduite
(cas par exemple de diététiciennes) ou faire évoluer son activité et sa carriere
(qualification, diversification, mobilité). La volonté de contribuer a définir et
a justifier un métier de coordination reconnu et rémunéré au sein des MSP est
largement partagée. Mais les motivations peuvent étre aussi fondées sur des
valeurs : servir I’équipe, améliorer les soins, soutenir le projet engagé, changer
les modes d’exercice libéral. Quand le travail de coordination était déja effec-
tué au moins en partie et de facon informelle, la création d’'un poste rémunéré
participe d’'une forme de lutte contre I'invisibilisation du travail d’articulation
et de taches souvent assignées aux femmes (Kinsky, Simonet, 2012).

61 Site d’Avec santé (consulté le 12 octobre 2020) https://www.avecsante.fr/qui-sommes-nous/
organisation/
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Dans les équipes, les coordinatrices déploient diverses stratégies pour
faire reconnaitre leur fonction. En demandant une fiche de poste, plus ou moins
négociée, elles clarifient leur fonction, en posent les limites et la confortent tout
en affirmant les missions légitimées par les leaders. Elles cherchent a s’inscrire
dans une coalition d’acteurs intéressés par le changement et mobilisés pour
traduire 'impulsion initiale du leader en processus collectif. Avec diplomatie,
elles testent 'acceptabilité des modalités opérationnelles d’une structuration
des soins primaires : les solutions trouvées en commun et dont les bénéfices
sont tangibles, aident a convaincre que le jeu en vaut la peine.

4. L'émergence incertaine d'un metier

Assiste-t-on a la création d’'un nouveau métier comme le souhaitent
beaucoup de coordinatrices ? D’une certaine facon, la formation spécifique
aux coordinatrices de MSP et les nouveaux modes de financement (sollicités
par la moitié des MSP) participent d’'une professionnalisation qui permet de
définir explicitement une fonction de coordination, de ’équiper en outils et
méthodes de travail et de la financer au moins partiellement. En région, le
travail soutenu de certaines fédérations de maisons de santé et URPS pour
promouvoir ’exercice coordonné, et le soutien politique et financier des ARS,
créent des conditions favorables. De méme, la mobilisation de coordinatrices
pour obtenir la reconnaissance de leur activité professionnelle et pour définir
une identité permettant de se situer et d’étre situé, soutient un mouvement de
professionnalisation.

Toutefois, ’écologie professionnelle nécessaire a I'’émergence d’'un métier
de coordinatrice est encore rarement constituée. Plusieurs facteurs s’averent
déterminants. Dans les MSP, on en compte trois : 'existence d’une équipe plu-
ri-professionnelle dynamique, 'appropriation collective du projet de santé et
une conception de soins primaires partagée. Ces facteurs peuvent étre inégale-
ment aboutis et rester fragiles. Sur le territoire de proximité, les relais mobili-
sés (élus, établissements, associations) et la démographie professionnelle sont
deux éléments importants. Le premier n’existe pas toujours et si la seconde est
trop dégradée, la logique de survie 'emporte sur toute autre initiative de déve-
loppement. Selon la nature et la combinaison de ces facteurs, différents pro-
fils-types se dégagent. Quand I’exercice coordonné est d’abord vu par I'équipe
comme un moyen d’améliorer les conditions de travail des professionnels de
santé, le profil « manager de proximité » aide le travail d’équipe au plan orga-
nisationnel et gestionnaire surtout. Dans les grandes équipes tres structurées,
la « coordinatrice cadre » exerce des responsabilités d’équipe et de projet et
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participe au leadership. Quand la fonction s’inscrit dans une ou plusieurs MSP
et les dépasse en contribuant a mettre en synergie les ressources existantes sur
un territoire, souvent au sein d'une Communauté professionnelle territoriale
de santé (CPTS), un profil de « coordinatrice territoriale en soins primaires »
se dessine. Le développement des CPTS conforte la nécessité d’'une fonction de
coordination mais il brouille I'identité de « coordinatrice de MSP ». Certaines
coordinatrices cumulent les deux fonctions, en MSP et en CPTS.

Ces facteurs liés aux équipes et aux territoires déterminent des condi-
tions d’emploi et de travail plus ou moins favorables a I’émergence d’'un métier
de coordinatrice. Les situations de travail précaire ne sont pas rares, avec
parfois une activité sans contrat spécifique et méme sans rémunération. L’an-
crage dans I'espace collectif de travail peut étre fragile pour diverses raisons :
I’absence de bureau, un temps tres partiel, une équipe peu motivée, une MSP
multi-sites qui rend plus difficiles les contacts réguliers, etc. Dans ces cas, la
coordination est moins un métier qu'un « job » défini comme un ensemble de
taches effectuées par un membre de 'équipe ou un prestataire externe, ce qui
entretient une précarité dans le rapport au travail. Sil’activité de coordination
au sein d’'une MSP est de plus en plus reconnue comme nécessaire, son institu-
tionnalisation en tant que métier reste incertaine. [
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B Résumé

La création de la fonction de Référent parcours de santé (RPS) a I'Asso-
ciation francaise contre les myopathies (AFM)-Téléthon répond a une
demande d’accompagnement en santé de personnes atteintes de mala-
dies neuromusculaires et de leurs familles. Elle met en avant une exper-
tise et un savoir-faire dans le contexte particulier des maladies chroniques
évolutives avec limitations fonctionnelles, en formalisant de nouveaux
cadres d'intervention et de nouvelles pratiques professionnelles. Cette
contribution analyse la fonction de RPS a la lumiére de la sociologie inte-
ractionniste des groupes professionnels. La connaissance du contenu de
I'activité de travail des RPS, autrement dit, les situations de travail, leurs
savoirs et compétences, les pratiques de coopération internes au groupe
ainsi que les modalités de coopération avec d'autres acteurs de santé, ici
les professionnels de centres de référence des maladies rares, interrogent
cette profession émergente et sa reconnaissance comme telle.
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L a fonction de Référent parcours de santé (RPS) correspond a un nouveau

type d’intervenant aupres des personnes qui ont une Maladie neuromus-
culaire (MNM), le plus souvent rare et sans traitement curatif, et de leurs
familles. Mise en place en 1988 sous la dénomination de Technicien d’inser-
tion (TI), elle est aujourd’hui exercée par plus de 100 personnes dans 18 ser-
vices régionaux (SR), rattachés a la direction des actions aupres des familles
de I’Association francaise contre les myopathies (AFM)-Téléthon et couvrant
tout le territoire hexagonal et I'lle de La Réunion. Ce dispositif d’accompagne-
ment, financé sur les fonds collectés par le Téléthon, fait actuellement 'objet
d’une recherche conduite par I'association sur les possibilités et conditions de
sa transférabilité aupres de publics atteints d’autres maladies chroniques, ce
qui pose ici la question de la professionnalisation des RPS, c’est-a-dire de leur
constitution en groupe professionnel autonome (Wittorski, 2014).

Dans cette contribution, nous®? avons souhaité interroger la fonction de
RPS a la lumiere de la sociologie interactionniste des groupes professionnels.
Plus précisément, nous postulons que la connaissance du contenu de l'activité
de travail, autrement dit les situations de travail, les savoirs et compétences
de ces acteurs, ainsi que leurs interactions avec des groupes professionnels
constitués, présentent un intérét majeur pour comprendre ce groupe profes-
sionnel émergent (Gadéa & Demaziere, 2009). Apres avoir retracé les étapes
de la conceptualisation de 'accompagnement préconisé par 'AFM-Téléthon a
travers la fonction de RPS, nous proposons une analyse des discours de RPS et
de cadres de TAFM-Téléthon qui met a jour comment ils se représentent l'ac-
tivité de RPS, les savoirs et compétences requis et les pratiques de coopération
internes. Puis, nous proposons une morphologie du groupe des RPS (Vezinat,
2016) en portant une attention particuliére a leurs « tournants de carriere »
ainsi qu’a I'entrée dans ce travail (Hughes et Chapoulie, 1996). Enfin, nous
montrons comment les professionnels des Centres de référence et de compé-
tence des maladies rares (CRCM/CCRM), qui occupent une place particuliere
dans 'environnement institutionnel des RPS, participent au cadrage de leurs
pratiques professionnelles et négocient avec eux des pratiques coopératives
pour aplanir certaines tensions et délimiter des aires de juridictions (Abbott,
1988) [encadré].

62 Cette recherche s’intitule « Capitalisation et formalisation d’outils et de pratiques pour 'ac-
compagnement a I'autonomie en santé sur la base de 'expérience de 'AFM-Téléthon en vue
de leur reproductibilité et transférabilité ». Financée par le ministére de la Santé dans le cadre
de I'expérimentation « Accompagnement a l‘autonomie en santé », elle est réalisée dans deux
régions pilotes : la Normandie et I'Tle de La Réunion.
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Sources, approches et méthodes

Diverses sources, approches et méthodes sont mobilisées dans notre
recherche® : une approche socio-historique pour comprendre le processus
progressif d'institutionnalisation du dispositif d'accompagnement proposé
par I'Association francaise contre les myopathies (AFM)-Téléthon ; I'analyse
de 25 entretiens individuels semi-directifs réalisés avec des professionnels de
I'association (dont 15 Référents parcours de santé (RPS)) et de 12 entretiens
avec des professionnels des Centres de référence et de compétence des
maladies rares (CRCM/CCMR). Une observation ethnographique a été
effectuée dans les Services régionaux des deux régions pilotes (Normandie
et lle de La Réunion) durant plusieurs semaines afin de regarder finement
les pratiques professionnelles des acteurs associatifs (réunions, comités de
suivis locaux, visites a domicile, « regroupements », formations...) ainsi que
leurs interactions avec les personnes accompagnées ou leurs familles (Visite
a domicile (VAD), téléphone, mail...). Lapproche méthodologique retenue,
inductive et compréhensive, permet de lier étroitement savoirs conceptuels
et pratiques privilégiées.

a Le protocole de recherche a regu, le 15 mai 2018, un avis favorable du Comité d’évaluation
éthique de I'Inserm (CEEI) sous le numéro 18-489.

1. Conceptualisation d'une pratique d'accompagnement

Depuis trente ans, 'TAFM-Téléthon n’a eu de cesse de faire reconnaitre
son dispositif d’accompagnement, comme l'indique un cadre de TAFM-Télé-
thon : « A I'poque on parlait de métier, on a toujours ceuvré pour faire reconnaitre ce métier
[...]. On a toujours essayé de valoriser, de faire reconnaitre le travail qu'on faisait. Cest passé par
des démarches uniquement AFM mais cest aussi passé par des démarches plus collectives avec
d‘autres acteurs associatifs, d’autres associations de malades : Alzheimer, trisomie 21, APF [France
Handicap dont I'acronyme demeure celui de son ancienne appellation : Association des para-
lysés de France (APF)]. ». Dans la perspective de le transférer a d’autres patho-
logies, I'association a fait réaliser des expérimentations et rapports d’étude
afin d’identifier les compétences des TI/RPS et de mettre en exergue les traits
saillants du dispositif (Frattini et al., 2003 ; Kokx, 1998 ; Koslowski & Mar-
cotte, 1996 ; Sarran, 2001). Dans leur ensemble, les rapports d’étude recom-
mandaient de développer une formation diplomante, des liens avec d’autres
institutions et associations, de modéliser la pratique de TI, etc. A partir des
années 2000, la fonction de TI s’est formalisée (Sarran, 2001) et, en 2009,
l’association a développé des référentiels métier et de compétence. Elle a tou-
jours cherché la reconnaissance des actions des TI sur le terrain, la pérennisa-
tion de la fonction au sein de I’association et a I'extérieur et, plus récemment,
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I'inscription du droit a 'accompagnement des personnes malades dans la loi.
Le passage de la dénomination de TI a RPS est intervenu en Octobre 2013.
Le titre de technicien ne semblait pas refléter la nature de la fonction et le
niveau de formation des personnes était généralement supérieur a celui d'un
technicien. Le choix du nom de RPS marquait le souhait de 'TAFM-Téléthon
de recentrer la fonction sur I'acces des personnes malades aux filieres de santé
spécialisées qui se mettaient en place avec les CRCM/CCMR dans le cadre du
Plan maladies rares du ministere de la Santé en faveur desquelles I'association
avait beaucoup milité et qu’elle soutient encore financierement aujourd’hui.

1.1. Domaines d'intervention et registres d'action des RPS

L’activité qui constitue 'embleme de la professionnalité des RPS est I'ac-
compagnement des personnes avec une MNM. Dans la construction de profes-
sionnalités en lien avec cet accompagnement, il y a la nécessité d’un recours a
des compétences (techniques, relationnelles) mais aussi a des savoirs (savoirs
étre/faire, savoirs de la pratique, savants/profanes). Les entretiens réalisés
avec les professionnels des SR ainsi que les observations in situ montrent que la
complexité et I'évolutivité des MNM engendrent des besoins et donc des inter-
ventions a la fois variés et spécifiques sur les plans sanitaire, médico-social ou
social. Les domaines d’intervention des RPS aupres des malades concernent
le parcours de soins, la vie quotidienne, la compensation des incapacités et du
handicap, la scolarité et 'emploi ainsi que la vie sociale et relationnelle. Les
interventions s’organisent au quotidien par téléphone, mail, visite a domicile
(VAD). Elles se discutent dans les réunions d’équipe et d’analyse de pratique
du SR. Elles sont renseignées et régulierement mises a jour dans le logiciel
Mediateam, en tant qu’actions pour mener a bien le Projet personnalisé d’ac-
compagnement de la personne dans son parcours de santé (PPAPPS).

L’accompagnement, tel que le décrivent les RPS, est présenté comme
« particulier », « spécifique ». Les RPS mettent en place des manieres d’étre
et de faire qu’ils ajustent aux personnes, selon leurs besoins et tout au long de
leur vie. Tanto6t envisagé comme un « support technique » et/ou un « soutien
moral », 'exercice de la fonction requiert des compétences diversifiées et une
grande polyvalence, comme I’explique cette RPS :

« On est a la fois assistante sociale parce qu'il y a I'accés aux droits, avec la législa-
tion. On est a la fois un peu ergothérapeute parce qu'il faut avoir une connaissance
des aides techniques, des fauteuils. On est un peu aussi psychologue parce quon
écoute beaucoup les personnes, il faut aussi faire preuve dempathie, de bienveil-
lance... avoir des connaissances médicales parce qu'il faut avoir une bonne connais-
sance des pathologies, faut savoir de quoi on parle... bien connaitre les recherches,
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les essais cliniques en cours. Donc ¢ca demande beaucoup de compétences et aussi
de s'adapter régulierement ».

Ainsi, les registres d’action sont multiples et variés : écouter, informer,
conseiller, soutenir, aider les personnes a élaborer un projet, effectuer des
démarches administratives, faire le lien avec les professionnels et d’autres
familles, mobiliser les réseaux et partenaires dans une dynamique coopéra-
tive de maillage territorial. Les RPS évaluent les besoins, identifient les res-
sources, les droits et les interlocuteurs appropriés. Dans certaines situations,
ils orientent vers des professionnels du soin ou des institutions comme I’As-
surance maladie, la Caisse d’allocations familiales (Caf), la Maison départe-
mentale des personnes handicapées (MDPH)... Selon le PPAPPS, ils peuvent
interagir avec de nombreuses autres professions (bailleurs sociaux, artisans,
aménageur, concessionnaire automobile...). Le travail d’articulation peut
prendre la forme d’un travail d’organisation ou de coordination (comme lors
de la scolarisation d'un enfant) [Postma et al., 2015] .

1.2. Compétences et qualités des acteurs : le role du travail collectif
et de la coopération en interne

Selon les acteurs rencontrés, il n’y a pas un accompagnement standard
mais un accompagnement « a trouver » qui mobilise aussi « un savoir-étre ». Cer-
tains soulignent I'importance de la « posture d'accompagnement » du RPS qui se
caractériserait par une disposition au respect de 'autre. Comme I'indique cette
cadre de ’AFM-Téléthon : « Pour moi, ce qui compte le plus, c'est pas que la personne ait
toutes les connaissances, mais plus le savoir-étre que le savoir-faire. Cest-a-dire pouvoir accom-
pagner les gens, les écouter, respecter leur rythme, mais aussi leur montrer les possibilités pour,
parfois, les aider a passer des caps. Et puis effectivement, cest détre en capacité d‘avoir le savoir-
faire aussi, d'acquérir le savoir-faire [..] ». Dans les compétences requises pour exercer
la fonction de RPS, les professionnels privilégient I'empathie, la disponibilité,
l’absence de jugement et la bienveillance. Les savoir-faire quant a eux font
l'objet d'un apprentissage collectif. La transmission par les pairs s’effectue en
effet des 'entrée en fonction des RPS qui bénéficient d’emblée d’'une forme de
compagnonnage : « Comme cest une fonction que l'on n‘apprend pas a Iécole, c'est une fonc-
tion ot 'apprentissage se fait, entre guillemets, par compagnonnage ». Le travail collectif
est essentiel pour beaucoup de professionnels qui soulignent la fréquence des
échanges avec leurs pairs : « Cest beaucoup d'appels aussi a mes collégues ou déchanges
sur les situations, pour prendre des avis, pour se nourrir de leurs expériences et pour essayer d‘avoir
une réponse qui soit la plus précise ». Il leur permet d’acquérir des connaissances
pour la mise en pratique de I'accompagnement. Mais il constitue également un
soutien dans I'exercice d’une activité qui comporte des situations éprouvantes

212 Pratiques de coopération en santé. Regards sociologiques



Chapitre 2

Référent parcours de santé a 'AFM-Téléthon...

sur le plan émotionnel car il faut aussi gérer des deuils (pertes de fonctions
pour la personne, déces...). Comme le souligne ce référent, les réunions heb-
domadaires d’équipe et d’analyse des pratiques, instituées dans chaque SR,
permettent de travailler sur la globalité des situations et sur les interactions
entre personnes, aidants et professionnels : « Quand cest trop lourd, on en parle, on
échange. On a aussi une analyse de pratiques qui nous permet de temps en temps de déposer des
choses afin de pouvoir changer de regard, en tout cas avoir un regard peut-étre plus positif sur
ce qu'on a vu ou ce qu'on croit voir »®3 et de construire des attitudes et des réponses
professionnelles ad hoc. Dans le réseau d’intervenants professionnels aupres
de la personne malade, les RPS sont souvent les seuls a avoir toute I'expertise
nécessaire pour comprendre la situation, aussi sont-ils convaincus d’avoir des
compétences identifiées et reconnues par les professionnels avec qui ils sont
en interaction. Pour ce référent : « Aujourd’hui, la compétence, elle est la. Je ne suis pas le
meilleur, loin s'en faut, mais je sais que j'ai des compétences, je sais ce que je peux faire. Les parte-
naires extérieurs, ils nous connaissent, ils savent quelle est notre richesse, notre valeur ajoutée ».

2.  Morphologie du groupe et tournant de carriere

2.1. Morphologie du groupe professionnel

Les 15 RPS interviewés sont trés majoritairement (>70%) des femmes,
elles sont plus jeunes (autour de 43 ans) en moyenne que les hommes (50 ans).
L’age moyen, tous sexes confondus, est de 45 ans, plus d’un tiers a entre 50 et
64 ans et aucun moins de 30 ans. Seuls 2 RPS ont moins de deux ans d’ancien-
neté alors que 11 ont été recrutés comme TI (soit avant 2013) et ont donc une
longue ancienneté (plus de vingt ans pour plusieurs) dans leur poste. Aucun
n’a exercé dans une autre fonction, un autre SR ou une autre structure de
’AFM-Téléthon. Le niveau d’études est généralement Bac+2/Bac +3. Pour les
plus jeunes, il peut atteindre Bac+5. Les personnes sont tres majoritairement
issues des métiers du soin. Mais alors que celles dont ’ancienneté est la plus
longue étaient plutot des ergothérapeutes ou des psychomotriciens, depuis le
passage de TI a RPS, ce sont surtout des infirmiers, kinésithérapeutes ou psy-
chologues. Au milieu des années 1990 ont également été recrutées quelques
personnes qui exercaient des métiers du médico-social et du social (éducateur,
conseillere en économie sociale et familiale, assistante sociale). Au final, dans
un méme SR, les formations professionnelles tout comme les environnements

63 Des échanges informels visent également a faciliter le travail émotionnel des RPS (Hochschild,
2017) : « Cest quand on est en pause ou quand on a eu un appel téléphonique qui nous a un peu tracassés, ou
on revient de visite a domicile. Lidée, c'est pouvoir en parler [....] pour se décharger émotionnellement s'il y a des
choses qui ont été difficiles ».
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antérieurs de travail (Institut d’éducation motrice, Centre d’aide par le travail
(CAT), hopital de jour, centres de rééducation, cabinet libéral...) sont donc
variés.

2.2. Tournant professionnel et sens donné a la carriere professionnelle

Devenir TI/RPS marque souvent un tournant de carriere (Hughes & Cha-
poulie, 1996). Les personnes rapportent qu’elles ne souhaitaient pas rompre
avec leur profession mais partagent un regard critique sur leurs pratiques pro-
fessionnelles antérieures du fait, selon elles, de limites inhérentes d’une part
a leur lieu d’exercice : « En centre de rééducation, cest le professionnel de santé qui sait
quasiment pour le malade ce qu'il doit faire », et, d’autre part, a leur caractere routi-
nier : « Au bout d'un moment, on en vient a faire toujours les mémes choses », ou parcel-
laire : « Létablissement, cest une petite lucarne dans laquelle on intervient et on connait pas
les gens dans leur milieu ». Beaucoup rapportent leur décision de devenir TI/RPS
a une volonté de changement pour revenir vers ce qui est, de leur point de
vue, leur « cceur de métier », c’est-a-dire avoir une approche plus globale, au plus
preés des personnes malades qui permet « de faire du domicile et d'accompagner dans
tous les domaines qui ... [peuvent] étre perturbés ». Pour plusieurs, 'entrée dans ce qui
deviendra leur carriére de RPS est donc le fruit d'un cheminement individuel,
d’un souhait d’infléchir ou d’effectuer un déplacement par rapport a des pra-
tiques professionnelles précédentes. Les bifurcations (Grossetti, 2009) sont
aussi le résultat d’autres considérations : la recherche d’'un complément de
revenu, d'un contrat stable, un changement dans la vie privée ou encore le fait
du hasard. Devenir RPS offre aussi a certains 'opportunité d’enrichir le sens
qu’ils entendent donner a leur carriere en accord avec leurs valeurs morales
du fait de 'environnement associatif des SR. Pour ce RPS : « Cest cette notion de
militantisme qui doit étre aussi dans ce métier des RPS, qui ne serait sirement pas géré de la méme
fagon dans d'autres contextes plus institutionnels ».

2.3. Ladiversité des formations et des expériences professionnelles
anterleures

Les RPS comme les cadres du siege de TAFM-Téléthon et les respon-
sables régionaux soulignent combien les savoirs, compétences et pratiques
professionnelles accumulées antérieurement sont importants : « Quand on fait
le métier de RPS, on a besoin de pouvoir s‘appuyer sur quelque chose. Si on n‘a pas cette premiére
expérience, on peut pas, on n'a rien pour s‘appuyer dessus », explique une référente. Tou-
tefois, alors que pour les cadres et responsables, la diversité des expériences
et formations dans un méme SR est un choix stratégique effectué de longue
date pour pouvoir apporter un « accompagnement global » a la personne malade,
les RPS, au moins les plus anciens, soulignent que c’est surtout une néces-
sité car leur activité concerne de nombreux champs aux savoirs spécifiques
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et que la professionnalisation par les pairs joue un role essentiel selon cette
référente : « Iy a des formations qui sont proposées par I'AFM mais la ot on apprend vrai-
ment le travail de RPS, cest avec ses collégues ». Ce compagnonnage a été longtemps
facilité précise ce cadre de TAFM-Téléthon : « Les pionniers, les premiers directeurs (de
SR), qui sétaient formés ensemble, qui avaient eu les premiers trucs, cétait eux qui passaient, qui
formaient ». Depuis quelques années, selon ce cadre, les SR doivent faire face a
un renouvellement des professionnels : « Cest fini la génération des vieux, [...] Et on n'‘a
pas fait suivre la formalisation écrite, le passage suffisamment formalisé de cette expérience de
terrain ». L’AFM-Téléthon développe désormais une réflexion sur les pratiques
mais surtout leurs transformations en des savoirs institués et la production
d’un référentiel de bonnes pratiques destiné a harmoniser et a renforcer le tra-
vail prescrit aux RPS (Dejours, 2003) pour garantir un meilleur ajustement
des pratiques effectives en situation a ce que I'association attend d’'un « bon
accompagnement ».

3. Pratiques coopératives et aires de juridiction

3.1. Pratiques coopératives avec les professionnels des CRMR et des CCMR

Lorsque l'on interroge les RPS sur leurs liens avec les autres profession-
nels qui interviennent aupreés des personnes avec une MNMV, ils font état de
collaborations professionnelles relativement établies. Cependant, selon ce
RPS, il est nécessaire de ré-informer régulierement les acteurs en situation sur
le contenu de lactivité et les missions de ’AFM-Téléthon, méme si le travail
collaboratif est engagé depuis plusieurs années : « De temps en temps, il y a besoin
de faire une petite couche de révision. Jétais a I'nstitut déducation motrice aupres d’une collégue
ergothérapeute de formation, que je connais depuis dix-huit ans. J'ai été étonné parce qu'elle me
dit : “Tu peux me réexpliquer ce que tu fais exactement ?” ». De I’avis de ce RPS, I'iden-
tification de la fonction par les autres professionnels est parfois « floue » pour
deux raisons qui tiennent, d’'une part, au fait que la fonction est hors du cadre
des fonctions médicales, paramédicales ou médico-sociales : « On occupe des
interstices de fonctions ou de professions qui sont laissées vides. On est un peu un liant entre ces
différentes professions médicales, paramédicales, sociales et médico-sociales. La est notre force.
Cest pour ¢a qu'on est si difficile a cerner parce qu'on peut étre partout », et, d’autre part, que
les RPS sont peu nombreux : « Onest 125 en France. Méme si on les fréquente dans le cadre
professionnel, méme s'il y a des interactions professionnelles, ¢a ne suffit pas pour nous connaitre
au sens propre du terme ». L’identification de la fonction de RPS par les autres
acteurs fait donc I'objet de campagnes de sensibilisation en région, comme le
rapporte ce responsable de SR : « Ld, on sest lancé dans une grande campagne de ren-
contre des partenaires. Hier, on a repris un rendez-vous pour aller présenter notre travail auprés de
tous les réseaux de soin ».
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La participation des RPS aux consultations pluridisciplinaires des CRMR
et des CCMR illustre comment les interactions avec d’autres groupes profes-
sionnels vont cadrer certaines de leurs pratiques. La qualité et la fréquence
des relations que les SR entretiennent avec les CRMR/CCMR sont essen-
tielles au fonctionnement du dispositif. D’'une part, les professionnels de ces
centres orientent régulierement des personnes malades vers les SR, comme
le dit ce responsable de centre : « On fait appel a eux [les RPS] pour certains patients qui
sont en difficulté, qui ont du mal a gérer tous les problémes administratifs, les demandes d'aides,
les demandes de soutien ». Les centres sont, dans les faits, les premiers lieux de
recrutement des SR. D’autre part, TAFM-Téléthon a pour priorité que toutes
les personnes atteintes de MNM disposent d’'un diagnostic précis, d’'un suivi
médical adapté dans la durée et de la possibilité d’étre incluses dans un essai
clinique (s’il en existe). Les RPS portent donc une attention particuliére aux
consultations pluridisciplinaires spécialisées des CRMR/CCMR. Celles-ci sont
au moins annuelles et constituent un moment important pour les personnes
malades au cours duquel diagnostic et préconisations médicales sont revus et
éventuellement actualisés. Ces consultations font I'objet d’échanges préalables
entre les personnes malades et les RPS afin, par exemple, de préparer les ques-
tions a poser au médecin.

3.2. Négociation des aires de juridiction

Si, dans certaines régions, une convention entre le centre et le SR forma-
lise la possibilité pour les RPS d’assister aux consultations médicales, leur pré-
sence reste diversement appréciée par les médecins. Un accord de principe ne
suffit pas, la présence d’'un RPS doit non seulement faire 'objet d'une demande
de la personne malade mais aussi d‘un accord du professionnel en décision qui
est souvent le médecin coordinateur du centre. Celui-ci peut faire référence
a sa déontologie professionnelle pour refuser la présence dun RPS : « Cest
pas des membres de leur famille et par rapport a l'intimité, qu'il y ait aussi un temps seul avec le
patient me paraissait important ». Cependant, méme s’ils refusent leur présence en
consultation, ces médecins estiment que les RPS peuvent leur apporter des
informations utiles. Ils négocient donc avec eux des modalités de coopération,
par exemple pour ce médecin, sous la forme d’informations que le RPS lui
communique avant la consultation : « Je vais aborder les choses, si les patients ne men
parlent pas deux-mémes, en fonction des écrits des RPS. Finalement, moi ¢ca me va trés bien ». En
d’autres termes, les médecins des centres attribuent aux RPS une forme d’ex-
pertise qui les distingue des personnes malades ou de leur entourage : « Cafait
une espéce dentre-deux entre l'entourage proche et le médecin », des compétences et des
savoir-faire et savoir-étre spécifiques comme certaines modalités d’interven-
tion et notamment la VAD : « Daller au domicile, de voir les besoins, de pouvoir nous les
rapporter, et daccompagner ces personnes plus fragiles, qui ont du mal a s'exprimer, pour faciliter
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l'entretien, que ¢a dure pas trois heures et quen une demi-heure, une heure, on a pu faire le tour
de l'essentiel, c'est vachement bien aussi ». C’est donc par le respect de pratiques de
coopération négociées, et par les services qu’ils leur rendent, que les RPS sont
reconnus comme des professionnels par ces médecins coutumiers de rapports
professionnels hiérarchisés.

Les professionnels paramédicaux des CRMR/CCMR sont plus ambiva-
lents sur le role et le statut des RPS. Ils les percoivent plutét comme ceux a qui
ils peuvent déléguer certaines activités qu’ils ne souhaitent pas ou ne peuvent
pas faire, a I'instar de cette infirmiere qui déclare : « J'ai vraiment besoin qu'ils nous
aident a mettre en place des choses que la famille ne mettra pas en place, alors qu'elle le souhaite,
mais elle le fera pas. Je sais que la référente ira chez eux, parce qu'ils vont lui ouvrir la porte, et puis
elle va faire avancer les essais de fauteuil, les dossiers MDPH, tout ce qui doit étre avancé parce que
moi je n'ai pas la capacité de le faire ». Cette délégation peut aussi étre souhaitée pour
optimiser la gestion de son temps et 'organisation de son travail : « Ce quejessaye
de déléguer entre guillemets a 'AFM, clest souvent pour avoir plus de temps pour d'autres choses
a coté ». Les professionnels paramédicaux peuvent étre plus enclins a donner
un crédit de compétences a certains RPS, soit du fait de la profession qu’ils
exercaient antérieurement, comme l'indique cet ergothérapeute : « Certains des
RPS ont les mémes compétences que moi en aménagement du domicile, en préconisations d'amé-
nagement du domicile, et essais d'aide technique», soit parce qu’ils ont déja pu tester les
compétences et savoirs techniques et relationnels des RPS et apprécier I'intérét
de certaines de leurs pratiques pour leur propre activité.

Les RPS développent donc un travail d’articulation avec les profession-
nels des centres pour établir et maintenir des ententes (Strauss, 1988). Si ces
derniers reconnaissent une utilité a l'activité des RPS : « s n‘apportent que du
plus », certains, en particulier les médecins, n’en restent pas moins dubitatifs au
sujet de I'expertise : « Je pense qu'ils [RPS] ont une certaine forme dexpertise|...], ils viennent
tous du médico-social. Dong, ils ont aussi cette expérience professionnelle d‘avant [...]. Est-ce que
cest de lexpertise... ? Cest encore autre chose, mais en tout cas, une approche différente qui me
pardit assez intéressante ». Les discours des professionnels des centres montrent
donc que s’il y a reconnaissance d’une expertise, elle est souvent imputable a
la formation paramédicale initiale de nombre de RPS. Par ailleurs, ces profes-
sionnels nuancent le terme, allant jusqu’a le redéfinir puis I'abandonner pour
une terminologie plus générale d’« approche différente ». Ici, les professionnels
des centres souhaitent clairement distinguer leur champ de compétence de
celui des RPS. Comme nous I'avons vu, ces discours interrogent largement le
sujet des empiétements professionnels et des aires de juridiction des acteurs
et révélent que le processus de professionnalisation des RPS n’est sans doute
pas stabilisé.
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Conclusion : un processus de professionnalisation
inachevé

Apres avoir retracé les lignes directrices de la mise en place de la fonction
de RPS a’AFM-Téléthon, nous nous sommes attachés a comprendre comment
cette fonction « fait profession » (Dubar et al., 2015) en mettant plus particulie-
rement en lumiere la diversité des domaines d’intervention, registres d’action,
savoirs et compétences ainsi que I'importance des coopérations intergroupes.
Le travail des RPS s’inscrit en étroite collaboration avec plusieurs profession-
nels, institutions et dispositifs relevant des domaines sanitaire, médico-social
ou social, comme la MDPH ou les Plateformes territoriales d’appui (PTA).
Dans le cadre de 'accompagnement global proposé par I’association, les RPS
interagissent avec d’autres professionnels du soin dont ils sont souvent issus
mais desquels ils se distinguent désormais. Toutefois, comme le montrent les
entretiens au sein des CRMR/CCMR, leur activité reste cadrée par les ententes
nécessaires pour réduire les tensions induites par certains empiétements pro-
fessionnels. Se dessine donc un processus de constitution d'un groupe profes-
sionnel qui ne parait pas encore abouti. Cette conclusion demande cependant
a étre confortée par 'analyse de la stratégie adoptée par ’TAFM-Téléthon pour
asseoir une forme de professionnalisation par le haut (Evetts, 2003) et par
I'intégration de la perspective des personnes a qui le dispositif est destiné. m

218 Pratiques de coopération en santé. Regards sociologiques



Chapitre 2

Référent parcours de santé a 'AFM-Téléthon...

¥ Bibliographie

Abbott A. (1988). The System of Professions: An Essay on the Expert Division of Labor. Chi-
cago: Chicago University Press.

Dejours C. (2003). Lévaluation du travail a I'épreuve du réel. Paris : Inra Editions.

Dubar C,, Tripier P, Boussard V. (2015). Sociologie des professions. Paris : Armand Colin.

Evetts J. (2003). Explaining the Construction of Professionalism in the Military: History,
Concepts and Theories. Revue frangaise de sociologie, 44, 759-776.

Frattini M.O., Delanoé D., Ghadi V. (2003). « Pertinence et conditions de faisabilité des
fonctions de techniciens d'insertion, en dehors de leur contexte d'exercice actuel.
Résumé du rapport final ». Apports spécifiques d'expérimentation en Meurthe et Moselle.
Rapport détude remis a I'AFM. Paris : Dies.

Gadéa C., Demaziére D. (2009). Sociologie des groupes professionnels : acquis récents et
nouveaux défis. Paris : La Découverte.

Grossetti M. (2009). « 7. Imprévisibilités et irréversibilités : les composantes des bifurca-
tions ». In M. Bessin, C. Bidart, & M. Grossetti (Eds.), Bifurcations : Les sciences sociales face
aux ruptures et a lévénement p. 147-159. Paris : La Découverte

Hochschild A.R. (2017). Le Prix des sentiments : au cceur du travail émotionnel. Paris : La
Découverte.

Hughes E.C., Chapoulie J.-M. (1996). Le regard sociologique : essais choisis. Paris : Editions
de I'EHESS.

Kokx M. (1998). Bilan au 30 juin 1998 de la mission « Reconnaissance du métier de technicien
d'insertion ». Rapport de mission. Evry : AFM.

Koslowski, D., & Marcotte, B. (1996). Conceptualisation du métier de Technicien d'Insertion.
Rapport d'étude remis a I’AFM. Paris : Oui Dire.

Postma, J., Oldenhof, L., & Putters, K. (2015). “Organized Professionalism in Healthcare:
Articulation Work by Neighbourhood Nurses". Journal of Professions and Organization, 2,
p.61-77.

Sarran J.-L. (2001). La fonction de technicien d'insertion. Document interne du Département
Service aux Personnes. Evry : AFM.

Strauss A. (1988).“The Articulation of Project Work: An Organizational Process". Sociolo-
gical Quarterly, 29, 163-178.

Vezinat, N. (2016). Sociologie des groupes professionnels. Paris : Armand Colin.

Wittorski R. (2014). « La professionnalisation: transformer un concept social en concept
scientifique ». Travail, emploi, formation, 13-29.

Pratiques de coopération en santé. Regards sociologiques 219






Infirmiére en pratique avancée:
une voie pour sortir de I'auxiliariat
et aller vers la coopération ?

Sophie DIVAY', Ljiljana JOVIC’

! Université de Reims Champagne-Ardenne

2 Université de Paris, Epidémiologie clinique et évaluation économique appliquées
aux populations vulnérables (Eceve),
Unité mixte de recherche (UMR) 1123, Institut national de la santé et de la recherche
médicale (Inserm), Paris

B Résumé

Les infirmiéres en pratique avancée (IPA) constituent le dernier-né des
segments du foisonnant groupe professionnel infirmier. Ce segment
émergent offre aux sociologues un intéressant terrain d'enquéte ou pré-
dominent les rhétoriques et problématiques actuelles de I'innovation
et de la « coopération » (décloissonnante) entre professionnel-le-s de la
santé. Ce dernier épisode de la riche histoire des infirmiéres en France
réinterroge certaines de ses propriétés intrinseques, c'est-a-dire son
indissociabilité vis-a-vis du corps médical et ses difficultés a mettre en
place une carriére clinique a part entiére.
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E n France, depuis les années 2000, la coopération entre professionnels de

santé est placée au cceur des politiques de santé publique. En 2009, la loi
Hoépital, patients, santé et territoires®* creuse ce sillon en incitant les profes-
sions de santé a décloisonner leurs attributions respectives.

Toutes ces injonctions, sur lesquelles nous reviendrons, affichent le
méme objectif, celui de 'amélioration durable de la qualité des soins face a
I’émergence de nouveaux besoins de santé, en 'occurrence la dépendance, les
maladies chroniques ou encore le vieillissement de la population. Les infir-
mieres sont particulierement concernées par ces thématiques du fait de leur
proximité avec les usagers (notamment, malades ou aidants).

Depuis son émergence a la fin du XIX¢ siecle, 'infirmiere « moderne »
(Chevandier, 2011), c’est-a-dire formée, qualifiée, placée sous autorité médi-
cale, et principalement en exercice a I’hopital, n’a cessé d’étendre son champ
d’intervention, ou sa « juridiction » (Abbott, 2008), concept compris « au
sens métaphorique du terme de compétence technique réservée, dans diffé-
rentes “arenes”, dans I'espace public et sur le lieu de travail, en droit et dans
les tribunaux » (Rabier, 2013). Une segmentation (Bucher, Strauss, 1992) du
groupe professionnel infirmier a fait naitre des activités spécialisées plus ou
moins institutionnalisées (Infirmiéres anesthésistes diplomées d’Etat (Iade),
Infirmieéres de bloc opératoire diplomées d’Etat (Ibode), puéricultrices, et
infirmiéres dites « référentes », « coordinatrices », « expertes »...). D’autres
changements notables se sont produits a partir de 2009, a travers un processus
d’« universitarisation » : attribution du grade licence aux infirmieres ; du grade
de master successivement aux Iade puis aux Infirmiéres en pratique avancée
(IPA)® ; création d'une discipline et d’une filiére universitaire en sciences
infirmiéres ; mise en place d’une section spécialisée au Conseil national des
universités (CNU)® permettant la création de postes d’enseignant-e-s-cher-
cheur-e-s (Novic et al., 2019).

Les représentant-e-s du milieu professionnel infirmier se félicitent de ces
avancées tant attendues, les associations professionnelles, ordre et syndicats
allant jusqu’a parler d'un tournant majeur. Ces derniéres évolutions seront resi-

64 Loin® 2009-879 du 21 juillet portant réforme de 'hopital et relative aux patients, a la santé et
aux territoires, publiée au JO du 22.07.2009.

65 Diplome d’Etat d’infirmier en pratique avancée conférant le grade de master.

66 Le Conseil national des universités s’est enrichi en 2018 de trois nouvelles sections dont une
quatre-vingt douziéme, intitulée « sciences infirmiéres ».
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tuées dans le cours de I'histoire des infirmieres, dont la particularité est d’avoir
toujours été indissociablement liée au monde des médecins (tout comme les
autres « auxiliaires médicaux »¢7). Cette indissociabilité fluctue toutefois, les
rapports de pouvoir mais aussi de coopération qu’elle recouvre variant sous
Peffet de transformations techniques, mais surtout sociales et politiques.

Les variations observables au sein du duo médical/paramédical ne sau-
raient occulter celles qui interviennent dans le milieu infirmier, entre ses diffé-
rents segments particuliérement depuis I'arrivée des IPA, parfois qualifiées de
« super-infirmieres ». En effet, si leur émergence a, sans surprise, suscité des
réticences, voire des résistances de la part de certains médecins, I’accueil que
leur a réservé leurs « consceurs » a parfois été empreint d’hostilité et souvent
d’interrogations.

En outre, dans le contexte francais, ces ajustements, affrontements, voire
batailles, se déroulent sous I'ceil, pour ne pas dire le controle, de I'’Etat et de
certaines de ses composantes qui jouent un role central en tant que régulateurs
(« from above »%8) des évolutions de ces segments et groupes professionnels,
qui constituent, au sens du code de la santé publique, des « professions régle-
mentées ».

Cette perspective dépasse une lecture en termes de « coopération », « col-
laboration » ou « pratiques participatives » entre professionnels, expressions
institutionnelles et politiques, reprises par différents auteurs dans les titres de
leurs rapports entre autres issus de commandes ministérielles, comme celui
de Yvon Berland remis en 2003. Il s’agira davantage de mettre au jour les rap-
ports de force, mais aussi les jeux d’alliances, c’est-a-dire les dynamiques qui
animent les interactions entre parties prenantes.

1. Préambule a la coopération : le refus de la domination
médicale et administrative

La figure de I'« infirmiére moderne » se dessine a la fin du XIXe® siecle
dans les discours de médecins, notamment hygiénistes, de philanthropes et
de réformateurs pour beaucoup influencés par I’anglaise Florence Nightingale
(1820-1910), une précurseuse et promotrice de la rationalisation des soins

67 Cf. Livre III du code de la Santé publique.

68 Au sens de Evetts, 2018, p. 45 : « “From above” domination of forces external to the occupa-
tional group ».
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infirmiers, fondée sur ’enseignement de principes scientifiques a de futures
soignantes de métier (Dieblolt, Fouché, 2011).

1.1. Les choix de la France : la position des infirmieres dans le systeme

de santé

Léonie Chaptal (1873-1937), riche aristocrate investie dans de nom-
breuses ceuvres d’obédience catholique, sera I'une des diffuseuses d'un modéle
professionnel réservé a une soignante prédisposée a bien « servir » les méde-
cins, c’est-a-dire a « étre au lit du malade comme de 'opéré, la servante atten-
tive et prévenue, qui, sans jamais dépasser les limites de son domaine permis,
saura remplir exactement le role d’auxiliaire du médecin, qui est le sien. »
(Magnon, 1991, p. 150-151).

Sous I'impulsion de cette « architecte » du groupe professionnel infir-
mier (Diebolt, 2012), la France s’engage dans la production de textes de loi
qui placent I'infirmiére sous la tutelle 1égale des médecins qui leur autorisera
tout de méme un acces et une participation légitime aux soins médicaux, a
travers la transmission d’informations sur ’état du malade, indispensables au
diagnostic et au suivi des effets thérapeutiques.

1.2. Les voies d'évolution professionnelle des infirmieres

L’histoire des infirmiéres est jonchée d’initiatives, revendications, com-
bats destinés a dénoncer et abolir cette domination masculine médicale, ren-
forcée a I'hopital par celle des administrateurs. Dés leurs débuts, elles n’ont eu
de cesse d’étendre leur mandat (Hughes, 1996), de tenter de fermer leur marché
professionnel, c’est-a-dire de rendre leur diplome obligatoire, d’augmenter la
durée de leurs études, de créer des associations professionnelles nationales et
internationales, des revues professionnelles, et de construire progressivement
leur propre ligne hiérarchique a I’hopital : des diplomes pour encadrantes vont
progressivement étre instaurés entre 1958 et 2002 qui finiront eux aussi par
devenir obligatoires. C’est ainsi qu’elles affirmeront leur droit de participer aux
décisions concernant la politique d’établissement.

En 1978%7, un « rdle propre » clinique leur est reconnu qui vient s’ajouter
aux taches habituelles réalisées sur prescription médicale. En 1988, elles vont
exprimer leur colére dans la rue, former une coordination nationale (Kergoat
et al., 1992) et résumer en un slogan inoubliable leur volonté de rompre avec

69 Loi n° 78-615 du 31 mai 1978 modifiant les art. L473 (définition de la personne exercant la
profession d'infirmiere).
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les formes de domination qu’elles subissent depuis longtemps : « Ni nonnes,
ni bonnes, ni connes ! ».

Sur plus d’un siecle d’histoire, les infirmiéres ont démontré leur capa-
cité de résistance en tant que collectif de travailleuses ayant pris conscience
de leur position dominée au sein de rapports salariaux et de sexe (Kergoat,
2012), domination masquée, d'une part, par la rhétorique de la vocation et du
dévouement, et, d’autre part, par I'essentialisation d’'une fonction de « femme-
qui-aide » et donc s’occupe des malades (Verdier, 1976).

Les infirmieres sont progressivement parvenues a desserrer la double
emprise de la domination médicale et administrative en menant des luttes ins-
crites dans des rapports de sexe, mais aussi de classe du fait de leurs origines
sociales plus modestes que celles des médecins et directeurs d’établissement.

2. Invention d'une carriere clinique : condition sine qua non
de coopérations égalitaires ?

Mais malgré ces avancées, les insatisfactions demeurent. Le « role
propre » n’a pas libéré les infirmieres de la prescription médicale. Le déploie-
ment d’'une ligne hiérarchique hospitaliere a rapproché les nouvelles cadres
de la sphére administrative de plus en plus managérialisée, en les éloignant
du lit des patients (Divay, Gadea, 2008). Bien que « ni nonnes, ni bonnes, ni
connes », la rhétorique de la vocation n’a pas disparu ; au bloc opératoire, on
dit toujours qu’« une Ibode sert le chirurgien » ; et leur formation peine a étre
revalorisée.

2.1. Vaincre le « dilemme de linfirmiere »

Au début des années 1970, un sociologue américain pointe 'inexistence
d’une carriére clinique : « Curieux dilemme que celui de I'infirmiere : il lui
faut apparemment abandonner les taches qui lui sont propres pour changer
de position dans la hiérarchie paramédicale, alors que cette position ne doit sa
légitimation qu’a sa relation avec la médecine. Pour sortir de sa subordination
a lautorité médicale, il lui faut découvrir un domaine ot elle peut revendiquer
un monopole et le maintenir, mais cela doit avoir lieu dans un cadre de travail
ou la santé est de fait au centre de toutes les taches et qui est ainsi sous le
controle de la médecine. Ce probléme est celui de toutes les paraprofessions
qui appartiennent a la division du travail en matiere médicale » (Freidson,

1970, p. 76).
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A Thopital, les soignantes ont en effet toujours pu progresser profession-
nellement, mais a condition de renoncer aux soins pour se consacrer a l'or-
ganisation des services et aux taches administratives. Les religieuses hospita-
lieres avaient déja elles-mémes la possibilité de devenir « cheffes », quand leur
congrégation leur confiait des fonctions de mére supérieure dans un établisse-
ment dont elles étaient chargées du gouvernement’? (Dinet-Lecomte, 1999).

2.2. Les tactiques du groupe professionnel

L'impossibilité, en 'occurrence, semblait ne relever que du systeme fran-
cais. Car ailleurs, dans d’autres pays (Etats-Unis, Canada, etc.), des formations,
diplomes, postes d’infirmiéres cliniciennes en pratique avancée étaient déja en
place depuis longtemps. 11 s’est alors agi de gagner en visibilité. Une des tac-
tiques des Francaises a consisté a dénoncer, par comparaison, le retard pris
par la France, retard observable notamment a travers leur participation, méme
faible, a des réseaux internationaux existants comme le Secrétariat internatio-
nal des infirmieres et infirmiers de ’espace francophone (Sidiief) ou le Conseil
international des infirmiéres (CII) en tant que membres d’associations profes-
sionnelles nationales.

D’autres actions ont également débouché sur la création en 2014 d’'un
réseau national, le Groupe d’intérét commun Réseau de la pratique avancée en
soins infirmiers (Gic Répasi)’", utilisé comme un levier pour exercer un « lob-
bying », autant au sein du monde infirmier qu’aupres des instances décision-
naires.

Parallélement, des initiatives sont prises sur le plan clinique afin de faire
valoir les savoirs infirmiers par la création de groupements, soit indépendants
et spécialisés en soins spécifiques (des plaies et de la cicatrisation, ou en neu-
rologie et neurochirurgie’?, etc.), soit rattachés a des associations médicales

70 Le « gouvernement » recouvrant des tiches de gestion ordinaire du personnel et des hospita-
lisés, la direction financiére et les décisions de politique d’établissement revenant aux adminis-
trateurs, tous des hommes.

71 Le Groupe d'intérét commun Réseau de la pratique avancée en soins infirmiers (Gic Répasi)
est une émanation de I’Association nationale francaise des infirmiéres et infirmiers diplomés et
étudiants (Anfiide), la plus ancienne association d’infirmiéres en France.

72 Cf. La Société francaise et francophone de plaies et cicatrisation créée en 1996, ou I’Associa-
tion francaise des infirmiéres et infirmiers de neurochirurgie (Afiinc) qui a vu le jour en 1973 et
s’est ouverte en 1990 aux infirmiéres de neurologie pour devenir 'Afiinnc.
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(comme la Société francaise d’anesthésie et de réanimation (Sfar) créée en
1982).

2.3. A quiest-il le plus difficile de faire accepter une perspective

de coopération ?

Quels ont été les interlocuteurs les moins réceptifs ? Contre-intuitive-
ment, pas forcément les financeurs, ou en tout cas pas pour les mémes raisons
qu’une partie des infirmiéres qui n’ont pas spontanément adhéré au modeéle de
la pratique avancée, allant jusqu’a émettre de sérieuses réserves quant a sa per-
tinence : s’agissait-il de créer des « super-infirmieres » susceptibles de remettre
en cause 'expérience des soignantes ayant de 'ancienneté ? Qu’avaient-elles
vraiment de plus que les autres ? Allaient-elles « jouer les cheffes » ? Enfin, sur
quoi et comment travailler ensemble ?

A ce propos, la coopération suppose que les parties prenantes aient une
idée précise de leurs prérogatives respectives. Or, les tentatives de catégorisa-
tion des différents types d’infirmiéres demeurent confuses : les frontiéres sont
floues entre les « infirmiéres cliniciennes de pratique avancée », les « infir-
mieres praticiennes », les « infirmiéres généralistes », ou encore les « infir-
miéres spécialisées ». Ce flou ne peut qu’étre accentué par les nécessaires
précautions a prendre dans le maniement des mots, comme le souligne une
spécialiste du domaine dans le cadre d’'un entretien accordé a une revue pro-
fessionnelle” : « Il faut faire attention car cette pratique n’est pas gratifiée du
qualificatif “avancée” pour 'opposer a d’autres pratiques qui pourraient étre
jugées “reculées” ! Son appellation particuliere vient des traductions de 'an-
glais (Advanced Practitioner Nurse). Ce terme est trés répandu aujourd’hui
mais il faut maintenant 'utiliser sans se tromper d’histoire. » (Ouharzoune,
Warnet, 2018, p. 8). Les mots sont non seulement révélateurs d’enjeux sym-
boliques (prestige versus stigmate), mais aussi d’enjeux de pouvoir au sein des
équipes soignantes.

Peut-on en conclure, comme ce défenseur des IPA, que les médecins se
montrent plus ouverts : « Plus encore, 'autonomie qui caractérise I’exercice en
PA [pratique avancée] implique des prises de décisions cliniques (diagnostic,
prescriptions, etc.) qui engagent la responsabilité de I'TPA. Le champ de com-
pétences élargi qui lui est ouvert et son intervention sur des champs d’activités
partagés exigent de 'TPA une reconfiguration des relations interpersonnelles
entretenues avec les autres professions de santé, notamment les médecins,

73 Diane Morin, infirmiére PhD, professeure émérite a la faculté des sciences infirmieres de
I'université Laval au Canada, dans le cadre d’une interview pour la revue Soins.
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mais également les infirmieres. La littérature scientifique dans ce domaine (...)
souligne que cette reconfiguration n’est pas aisée a opérer et que, parfois, 'TPA
éprouve plus de difficultés a établir des relations de travail fonctionnelles avec
les infirmieres qu’avec les médecins » (Debout, 2018, p. 54-55).

Pas si str si I'on s’en tient aux réactions de représentants de médecins
libéraux face a I'éventualité d’un transfert a des IPA d’actes cliniques et tech-
niques médicaux ou encore a des projets de décrets et d’arrétés : « Ces textes
ont soulevé un tollé chez les syndicats, dont la Confédération des syndicats
médicaux francais (CSMF), qui a rapidement dénoncé une concertation menée
sans les professionnels. La centrale syndicale a appelé le ministére & un mora-
toire sur le sujet “pour éviter la rupture” et a revoir “en profondeur” ces pro-
jets de textes avec I’ensemble des acteurs concernés. »”* Les transformations
contextuelles (concertations lors des travaux ministériels, mise en place des
formations, prises de postes d’IPA) font évoluer les points de vue rapidement
demandant un suivi des modifications des prises de position.

2.4. Une menace de perturbation des lignes hiérarchiques ?

Les enjeux de pouvoir ne se situent pas qu’entre les personnes qui
seraient « avancées » et d’autres qui ne le seraient pas. Ils interviennent plus
criiment dans le monde des chef-fe-s qui peuvent craindre une perturbation de
lordre hiérarchisé hospitalier.

Les soignantes ont toujours travaillé sous le controle de chef-fe-s issu-e-s
de leur rang (meéres supérieures, surveillantes, cadres infirmieres, cadres de
santé, etc.). Méme si cette stratification n’exclut pas pour autant les conflits
d’autorité, elle est aujourd’hui instituée a 'hopital. La 1égitimité de ces chef-fe-s
est reconnue par leurs subordonnées, seules celles et ceux qu’on appelle les fai-
sant fonction cadres peinent-elles-ils transitoirement a se faire accepter avant
d’occuper un « vrai » poste de cadre (Divay, 2018, 2019).

Toutefois, les cadres de santé, dites « de proximité » peuvent se sentir
menacées par les IPA : quelle sera leur place dans la hiérarchie paramédicale,
en d’autres termes qui de ces deux « corps » sera en position de supériorité
hiérarchique vis-a-vis de l'autre ? Et s’il n’y a pas de lien hiérarchique, d'une
part, de qui dépendront les IPA, et, d’autre part, les niveaux de rémunération

74 Publication du 23 mars 2018, sur le site Le quotidien du médecin
https://www.lequotidiendumedecin.fr/liberal/exercice/infirmiers-en-pratique-avancee-la-csmf-exige-un-
moratoire-mg-france-veut-plus-de-garanties
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seront-il égaux ou pas ? Le « modéle économique » choisi pour déterminer le
niveau de rémunération des IPA dans la fonction publique hospitaliére souleve
plus de questions qu’il n’apporte de réponses. En effet, les décrets parus en
mars 2020 attribuent aux IPA des indices, certes légerement inférieurs, mais
tout de méme en dessous de ceux des cadres de santé’®. Comment expliquer
ce décalage, alors que, contrairement aux cadres de santé, les IPA doivent étre
titulaires d'un grade master pour occuper leur poste ?

Ces interrogations ne simplifient pas le travail des promoteur-e-s qui
veillent par exemple a éviter d’utiliser des termes évoquant une hiérarchisation
des prérogatives et l'institutionnalisation de rapports de pouvoir. La notion la
plus mobilisée étant celle du « leadership de I'infirmiere en pratique avancée »,
a priori consensuelle parce qu’a la fois vertueuse et souple. Parallelement, il
est parfois attribué aux cadres un role de soutien envers les IPA. Ainsi, peut-
t-on lire dans un numéro de la revue Soins cadres de mars 2019, les missions
dévolues aux cadres pour la mise en place de la fonction d’TPA a I’hopital : pré-
sentation du dispositif a I’équipe, connaissance des textes officiels, sélection
des candidats IPA selon des critéres jugés pertinents, accueil et accompagne-
ment des nouvelles recrues, évaluation de leurs apports cliniques, valorisation
des résultats notamment aupres de la direction afin de favoriser la création de
nouveaux postes, tutorat des étudiants en formation IPA, et « travail en syner-
gie », c’est-a-dire équitable répartition du « leadership » managérial pour le
cadre et « clinique » pour I'TPA (Debout, Hue, 2019, p. 14). Comment ne pas
supposer que la-le cadre y voit tout a la fois une potentielle surcharge de travail
et une possible source de tensions dans le partage des responsabilités ?

75 Comparaison des grilles indiciaires des Infirmiéres en pratique avancée (IPA) et Cadres de
santé (CDS) aux échelons extrémes :

Echelons bruts, CDS IPA

premier grade Points Salaire brut Points Salaire brut
Echelon 1 541 215557 € 518 208528 €
Echelon 10 830 3186,50 € 806 3097,46 €

Sources : site Internet : Emploi des collectivités territoriales
- https://www.emploi-collectivites.fr/esp_candidats/grilleindiciaire/impression-grille-indiciaire.asp?cadreld=6639
- https://www.emploi-collectivites.fr/grille-indiciaire-hospitaliere-cadre-sante-paramedical-csp/1/209.htm
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3. Une opportunité socio-démo-politique : au détour
d'une « pénurie médicale », mise au monde des sciences
infirmiéres

3.1. Pallier la pénurie médicale : des médecins qui perdent du terrain ?

Un des promoteurs des IPA manifeste sa surprise quand s’accélére la
mise en place attendue de la pratique avancée en France : « Etonnamment,
c’est la problématique de la pénurie médicale qui ameéne les planificateurs en
santé publique a envisager le concept de pratique avancée comme une stratégie
envisageable pour maintenir 'acces aux soins » (Debout, 2014, p. 28).

En effet, au regard de I’histoire des infirmieres, il peut paraitre « éton-
nant » que des médecins soient amenés (de gré ou de force) a céder du terrain
a leurs « auxiliaires médicaux ».

Mais une lecture moins rapide révele, d'une part, que ces luttes aux fron-
tieres du médical et paramédical ne sont pas nouvelles et, d’autre part, que
lanalyse des rapports de force en présence rappelle le role central des pouvoirs
publics et, notamment, celui du ministere de la Santé qui en 'occurrence s’est
tourné vers les infirmiéres pour combler une pénurie de médecins. Quelle que
soit I'interprétation des rééquilibrages de démographie professionnelle rete-
nue, cette configuration a constitué une opportunité favorable au développe-
ment du dispositif IPA.

3.2. Revendiquer la coopération « IPA-médecin », abolir l'auxiliariat

de '« infirmiere moderne »

Des avancées pour les infirmiéres avaient déja été actées. La loi Hopi-
tal, patients, santé et territoires (HPST)"® avait autorisé les protocoles de coo-
pération entre professionnel-le-s de santé, qui recouvraient par exemple des
délégations d’activités, de différents niveaux de complexité, entre médecins et
infirmieres. Certaines délégations sont associées a des dispositifs spécifiques
comme les infirmieres « Asalée » (Actions de santé libérale en équipe). Si ces
initiatives n’ont pas connu le succés escompté, elles ont tout de méme taillé
une bréche dans la division du travail entre soignant-e-s et fait bouger les fron-
tiéres séparant les sphéres médicales et paramédicales.

76 L’article 51 de la loi Hopital, patients, santé et territoires (HPST) du 21 juillet 2009 permet, a
titre dérogatoire et a I'initiative des professionnels sur le terrain, les transferts d’actes ou d’activi-
tés de soins et de réorganisations des modes d’intervention auprés des patients, sous le controle
de I’Agence régionale de santé (ARS).
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Les infirmiéres « pro-IPA » ont cherché a faire valoir la plus-value qu’elles
pouvaient apporter, notamment dans 'amélioration de la qualité des soins, au
bénéfice des malades. Au-dela des soins cliniques, elles n’ont pas manqué non
plus de faire valoir leurs apports potentiels dans le domaine de la recherche
et de l'enseignement auquel elles n’avaient encore jamais pu accéder. Ne
comptant pas se limiter a jouer les « petites mains » dans des programmes de
recherche médicale, elles ont saisi l'occasion pour instaurer leur propre champ
de connaissances, en s’inspirant entre autres des démarches d’Evidence Based
Nursing (EBN), déja développées a I'étranger en référence a I’Evidence Based
Medicine (EBM).

3.3. Mise en place d'un cursus de formation « universitarisé »

Il ne sera pas possible de retracer ici toutes les étapes des évolutions de
la formation infirmiére, de 'augmentation de sa durée, de I'enrichissement de
son contenu, de la création du premier dipléme en 1922 a 'obtention, en 2009,
du grade licence, ni de suivre pas a pas le développement de la formation déli-
vrant un grade master en pratique avancée.

Une constante est a retenir : la reconnaissance croissante, certes lente
mais continue, de la valeur professionnelle des infirmiéres et de leur niveau
de qualification jusqu’au niveau bac+5 : « Le premier cursus de master en
“sciences cliniques infirmiéres” s’est ouvert en 2009. La promotion alpha
comprenait sept étudiants. L'effectif s’est étoffé au fil des années, en dépit du
peu de visibilité sur les débouchés possibles a la sortie du master. Jusqu'en
2013, la premiere année se déroulait a Ivry-sur-Seine, en cohabilitation entre
I’Ecole des hautes études en santé publique (EHESP) et Aix-Marseille Univer-
sité. L’hopital Saint-Anne, en partenariat avec 'université Versailles Saint-
Quentin-en-Yvelines, a proposé un master en « Sciences cliniques en soins
infirmiers » en 2011 et revendiquait ne pas former les infirmiers en pratique
avancée, mais des infirmiers spécialistes cliniques » (Ambrosino, 2019, p. 74).

Les débuts sont un peu hasardeux, faute de définition stabilisée et parta-
gée de 'offre de formation et d'un métier identifié. Mais dix ans plus tard, tout
s’accélere et, sur fond d'une réingénierie des formations paramédicales, les
ministeres des Solidarités et de la Santé et de 'Enseignement supérieur, de la
recherche et de I'innovation vont coproduire une « mastérisation », « LMDé-
isation », « universitarisation », et puisqu’on n’en est pas a un néologisme
pres, une « CNUisation » avec entre autres la création d’'une section « sciences
infirmiéres »”7.
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Mais I'Etat via ses ministeres n’est pas le seul décideur. « Universitari-
ser » signifie également partager le dispositif avec les offreurs de formation et
délivreurs de diplome, en I'occurrence les facultés de médecine, ou toutes les
formations IPA ont été implantées et dont dépendra a I’avenir I'offre de forma-
tion en doctorat et de postes d’enseignants chercheurs en sciences infirmiéres :
« Alors, bien entendu, le signal donné ne fera pas tout. Le passage a l'acte,
en matiere de forces de recherche, ce n’est pas la qualification, mais bien le
recrutement. Les perspectives sont assez bonnes en la matiere : bien que les
recrutements soient de la seule responsabilité des universités et devront étre
opérés par redéploiement interne, les manifestations d’intérét sont nom-
breuses du coté des présidents d’universités et des responsables d'Unités de
formation et de recherche (UFR) santé et tout laisse penser que le dispositif
aura un impact et fera levier en termes d’intégration universitaire » (Richard,
Le Bouler, 2019, p. 10).

* % %

Ces quelques lignes n’ont pas la prétention de rendre compte de résultats
d’une enquéte sur la mise en place concréte d’'un nouveau segment infirmier
a I'hopital puisque le processus se met en route : la sortie des premier-ére-s
dipléomé-e-s a lieu au moment méme de la rédaction de notre article (sep-
tembre 2020).

Notre objectif est d’abord de pointer le poids pris par la problématique
de la coopération professionnelle dans le milieu de la santé, et de souligner
I'importance d’en suivre ses effets, en I'occurrence a travers l'arrivée des IPA
dans les établissements de santé. Quelles formes prendra cette « coopération »
annoncée ? Certes des textes encadrent son avénement, mais de nombreuses
zones interstitielles donnent aux parties prenantes des possibilités d’aména-
gements, négociations, compromis plus ou moins fondées sur des rapports de
pouvoir mais aussi d’interdépendance potentiellement favorables aux IPA. Le
corps médical n’a pas disparu de leur horizon, bien au contraire, mais il reste
a voir comment elles vont construire et investir leur place dans les instances
universitaires, dans les équipes de recherche, dans les facultés, dans les ser-
vices hospitaliers, dans le secteur ambulatoire, aux cotés de, face a ou contre

77 Trois sections de qualification du Conseil national des universités sont créées : une section 92
en sciences infirmiéres, 9o en maieutique, et 91 en sciences de la rééducation et de la réadapta-
tion (CNU 91). Nous nous concentrons ici uniquement sur le monde infirmier, mais une analyse
plus complete demanderait d’adopter une perspective plus globale de 'ensemble de la sphére
paramédicale.
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leurs pairs du monde infirmier et paramédical et leur indissociable groupe pro-
fessionnel médical, sans oublier les arenes de I'appareil politique ou le milieu
infirmier présente une caractéristique a double facette : volumineux mais mor-
celé.

Des éléments de réponse émergent (De Rosies et al., 2021), mais il y a la
un chantier de recherche passionnant pour les sociologues des groupes profes-
sionnels, qu’elles-ils gagneront a inscrire dans une perspective sociohistorique
permettant, d’'une part, de mieux comprendre les évolutions actuelles, résul-
tantes d’incessants changements, et, d’autre part, d’éviter les écueils illusoires
de la rhétorique de I'« innovation ». [ ]
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Conservatoire national des arts et métiers (Cnam), Paris

B Résumé

Quel est l'enjeu des instruments d’action publique, notamment des
indicateurs et outils standardisés, pour la dynamique des rapports entre
les groupes professionnels qui sont amenés a intervenir auprés d'un
public cible ? Nous proposons de répondre a cette question a partir
d’'une enquéte par entretiens et par observation auprés des médecins
coordonnateurs en Etablissements d’hébergement pour personnes
agées dépendantes (Ehpad), qui sont parmi les principaux utilisateurs
des grilles Aggir et Pathos, outils standardisés de tarification au sein des
Ehpad.

Notre enquéte montre que la mise en ceuvre de l'outil Pathos restruc-
ture les rapports de pouvoir entre plusieurs catégories de médecins : les
médecins coordonnateurs, les médecins et professionnels paramédicaux
libéraux intervenant en Ehpad et les médecins inspecteurs de I'Agence

Pratiques de coopération en santé. Regards sociologiques 237



Chapitre 2

Jingyue Xing-Bongioanni

régionale de santé (ARS). Cette mise en ceuvre place les médecins coor-
donnateurs dans une position de soumission et de dépendance par
rapport aux professionnels libéraux faisant I'objet d'un autre systéme de
régulation publique et qui sont peu enclins a se soumettre a une hié-
rarchie.

A travers I'étude du cas des médecins coordonnateurs d’Ehpad, nous
mettons en lumiere les conséquences différenciées des indicateurs et
outils standardisés sur les groupes professionnels ainsi que les effets de
l'organisation du systéme de financements publics et des procédures
nécessaires pour accéder a ceux-ci sur les transformations des rapports
entre ces groupes professionnels.
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La rétroaction des indicateurs ou outils inspirés du New Public Manage-
ment (NPM) sur les comportements des professionnels renvoie a une littéra-
ture déja féconde en sociologie, dans un contexte de réforme de I'Etat portant
Iintroduction des méthodes organisationnelles et managériales inspirées de la
doctrine du NPM (Bezes, 2009).

Par exemple, en sociologie de la santé, les recherches consacrées aux
réformes néo-managériales des services publics ont mis en lumiére les change-
ments de comportement des offreurs de services publics face aux mécanismes
d’incitation existants, le plus souvent financiers (Belorgey, 2011 ; Mougeot,
2015). Par ailleurs, 'adaptation des comportements professionnels en fonc-
tion des logiques d’instruments ou de la logique financiére ou budgétaire a été
mise en évidence par des travaux en sociologie de la comptabilité critique et
en sociologie de la quantification. Les analyses sont généralement conduites
sous l'angle de la « rétroaction » du systéme de la comptabilité et des normes
comptables (Miller, 1992), des catégories statistiques (Desrosieres et Theve-
not, 1988) et des indicateurs (Espeland et Sauder, 2007 ; Bruno et Didier,
2013 ; Gilles, 2016) sur les raisonnements et les comportements profession-
nels ainsi que, plus largement, sur la transformation de la société. Cependant,
relativement peu d’études se sont intéressées aux évolutions des rapports entre
les différents groupes professionnels face a la mise en ceuvre des indicateurs et
outils standardisés.

Dans ce chapitre, nous essaierons de combler cette lacune en question-
nant la rétroaction des instruments du NPM sur les rapports entre les groupes
professionnels qui sont amenés a intervenir auprés d'un méme public. Nous
avons choisi comme point d’entrée un groupe professionnel particulier, les
médecins coordonnateurs en Etablissements d’hébergement pour personnes
agées dépendantes (Ehpad). Ces derniers ont pour mission d’assurer, comme
leur titre I'indique, la coordination et la continuité des soins dans I’établisse-
ment, mais y sont également les principaux utilisateurs des outils tarifaires
standardisés au sein des Ehpad.

Les services de soins en Ehpad sont en effet soumis a une régulation
publique comprenant notamment un processus de tarification qui détermine
le montant de financements publics alloué a un Ehpad. Depuis les années 1990,
de nouveaux outils tarifaires néo-managériaux basés sur les indicateurs et for-
mules de calculs standardisés ont été introduits dans les réformes : « Aggir »
pour tenir compte du niveau de dépendance des résidents et « Pathos » pour
prendre en considération leur situation pathologique et leurs besoins en soins.
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Ce chapitre” se fonde sur une enquéte qualitative menée entre novembre
2014 et juin 2015 dans la région que nous appellerons A. Des entretiens ont
été réalisés aupres de 15 médecins, dont 7 médecins coordonnateurs d’Ehpad
(encadré), 3 médecins travaillant pour I’Agence régionale de santé (ARS), et
5 médecins gériatres (dont un professeur en gériatrie et une médecin forma-
trice a l'outil Pathos). Ces entretiens ont été complétés par I'observation de dix
journées de travail dans quatre Ehpad et d’'une journée de formation a I'outil
Pathos organisée par 'ARS de la région A.

Portrait des médecins coordonnateurs enquétés

- Le Docteur Monin?, homme de 54 ans, exerce a la fois comme médecin
coordonnateur dans deux Ehpad associatifs, et comme médecin généraliste
libéral.

- Le Docteur Bourbon, femme de 44 ans, exerce a la fois comme médecin
coordonnateur dans un Ehpad rattaché a un groupe associatif, et comme
experte en gériatrie dans un service « mobile » du Centre hospitalier
universitaire (CHU) ;

- Le Docteur Newman, homme de 56 ans, président de I'association des
médecins coordonnateurs de la région A, exerce a la fois comme médecin
coordonnateur dans un Ehpad public, et comme médecin généraliste libéral.

- Le Docteur Avery, femme de 34 ans, salariée a temps plein dans un Ehpad
rattaché a un groupe associatif. Elle y travaille a la fois en tant que médecin
coordonnateur et médecin traitant des résidents de son Ehpad.

- Le Docteur Floch, homme de 52 ans, exerce a la fois la fonction de médecin
coordonnateur dans un établissement associatif et de médecin généraliste
libéral.

- Le Docteur Wagner, femme de 38 ans, exerce sa fonction de médecin
coordonnateur dans deux Ehpad appartenant a une méme association
gestionnaire.

- Le Docteur Martin, femme de 42 ans, travaille en tant que médecin
coordonnateur dans trois Ehpad associatifs dont I'un a mi-temps et deux
autres a temps trés partiel.

a Les noms de tous les enquétés ont été modifiés.

78 Cet article s’appuie plus largement sur notre thése de doctorat portant sur les réformes
néo-managériales de la tarification des Ehpad et leurs rétroactions sur la dynamique des groupes
professionnels concernés (Xing, 2018). L’enquéte ethnographique a été conduite en immersion
sur le terrain dans trois régions francaises pendant quatre ans, entre 2012 et 2015.
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Nous présenterons dans un premier temps les conditions concretes de
travail des médecins coordonnateurs et leurs rapports avec d’autres groupes
professionnels. Nous analyserons par la suite leur usage des outils de tarifica-
tion chiffrés et standardisés, et nous monterons comment ces outils influencent
les rapports entre différents groupes professionnels.

1. Médecin coordonnateur d'Ehpad : un métier mis a mal
par le cadre légal

La fonction de « médecin coordonnateur » a été créée récemment, depuis
qu’elle a été rendue obligatoire dans chaque Ehpad en 2005. Ce métier est tres
encadré par la loi : ses conditions d’exercice ainsi que ses missions ont été
explicitement définies en France par le Code de I’action sociale et des familles.

A I’échelle nationale, peu d’études statistiques portent sur ce métier : le
nombre total de médecins coordonnateurs intervenant dans les 7 996 Ehpad
existant en France a la date de 'enquéte’™ reste inconnu. Selon une étude
conduite en 2009%, I’age moyen des médecins coordonnateurs était de 51 ans.
Le temps de travail moyen par Ehpad des médecins coordonnateurs corres-
pondait a 0,31 Equivalent temps plein (ETP) [Aquino et al., 2009]. Peu de
médecins coordonnateurs exercaient un travail salarial a temps plein dans un
méme Ehpad. Par ailleurs, les caractéristiques de ces professionnels différaient
selon le genre : les médecins femmes étaient en moyenne plus jeunes que leurs
collegues masculins (46 ans contre 54 ans), elles avaient aussi plus souvent un
ou plusieurs autres postes salariés et gardaient moins souvent que les hommes
une activité libérale a coté.

Bien que leurs missions aient été explicitement définies par la loi, les
médecins coordonnateurs enquétés rencontrent de réelles difficultés dans leur
réalisation. D’une part, ils jouent de multiples roles au sein des Ehpad : ani-
mateur d’équipe de soignants, coordonnateur de réseau de santé, médecin de
garde et intermédiaire médical pour les familles. Certains chercheurs ont déja
montré la difficile conciliation entre les multiples roles des médecins coordon-
nateurs (Robelet, 2007 ; Bloch et al., 2011). Ceux que nous avons interviewés

79 Sources : Enquéte Etablissements d'hébergement pour personnes agées (EHPA) 2015, Direc-
tion de la recherche, des études de I’évaluation et des statistiques (Drees).

80 Une enquéte par questionnaire a été menée en 2009 par la Fondation Médéric Alzheimer,
avec la collaboration de la Fédération francaise des associations de médecins coordonnateurs
aupres de 432 médecins coordonnateurs.
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ne dérogent pas a la regle : assurer avec le méme investissement chacune des
missions qui leur sont confiées leur est difficile. Ainsi, les médecins coordon-
nateurs enquétés partagent, comme beaucoup d’autres professionnels, un
sentiment de « manque de temps de travail » au quotidien. Ils considérent
que leur métier se traduit, en pratique, non pas par un travail de coordination,
mais par un travail administratif, méme si le temps consacré aux communica-
tions et a I'information aupres des familles reste, selon eux, trés important. Les
enquétés considérent passer relativement peu de temps aupres des résidents,
et estiment ne pas pouvoir accomplir correctement leur mission premiere de
« coordination des soins ». Plusieurs questionnent le sens de leur travail.

D’autre part, les médecins coordonnateurs enquétés semblent rencontrer
des difficultés pour délimiter « les frontieres de territoire » face a d’autres pro-
fessionnels, notamment face aux médecins traitants libéraux. En effet, la plus
grande partie des soins en Ehpad est réalisée par deux catégories de profession-
nels : d’'un co6té, les médecins et personnels soignants salariés de ’'Ehpad, et, de
lautre, des professionnels extérieurs a I’établissement exercant en libéral.

Le financement public de soins alloué a un Ehpad ne couvre que les
charges afférentes aux médecins et personnels salariés, et les professionnels
libéraux intervenant en Ehpad sont soumis a un autre régime de régulation
publique. Depuis 2014%, I'Etat francais privilégie le mode de financement
« par tarif partiel » qui, plutot que d’encourager la production de soins par les
seuls personnels de I'établissement, favorise la combinaison entre des soins
médicaux réalisés par les médecins libéraux et des soins paramédicaux réa-
lisés par les soignants salariés. Les médecins coordonnateurs des Ehpad, qui
suivent les résidents au quotidien, ne sont cependant habilités par la loi a leur
prescrire des soins qu’en cas « de situation d’urgence ou de risques vitaux ».

En fait, la loi du 13 aofit 2004 a confirmé le role central des médecins
traitants dans les soins et le suivi des patients. Un principe de confraternité est
légalement établi entre les médecins traitants libéraux et les médecins coor-
donnateurs, et ces derniers n’ont aucun pouvoir sur les premiers. Le cadre 1égal
prévoit qu’en cas de désaccord sur les traitements d’'un résident, les médecins
coordonnateurs n’ont qu'un réle d’informateur, et que ce sont les médecins
traitants qui ont le dernier mot. Privé du pouvoir de prescrire, le médecin
coordonnateur n’aurait donc pas les moyens d’assurer sa « juridiction » sur

81 Ledécret n°® 2014-652 du 20 juin 2014 relatif aux tarifs global et partiel applicables aux Ehpad
modifie leurs conditions de choix d’option tarifaire, prévues a I'article R314-167 du Code de l'ac-
tion sociale et des familles.
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les soins des résidents (Abbott, 1988), c’est-a-dire d’étre considéré comme un
médecin a part entiére, alors qu’il est sollicité comme tel.

Lors de notre enquéte, des médecins coordonnateurs interviewés ont for-
tement critiqué leur role de médecin « non soignant saufen cas d'urgence ». Certains
considerent que la définition de « situation d'urgence ou de risques vitaux »
prévue par la loi pose probléme en termes de division des responsabilités pour
les médecins coordonnateurs, comme I’évoque le Docteur Martin : « Sion fait mal
les choses, on devient responsables d'une demi-heure, mais tout ce qui est fait en amont, cest pas
nous, tout ce qui est fait aprés, c'est pas nous, mais sur ce temps, ¢a devrait étre a nous ».

En outre, selon la majorité des enquétés, le manque de pouvoir des méde-
cins coordonnateurs face aux médecins traitants libéraux, qui ont une légitimité
majeure en cas de litige, les met en difficulté dans leur exercice professionnel
au quotidien. Certains enquétés critiquent les comportements non-collabora-
tifs des médecins et professionnels paramédicaux libéraux, d’autres mettent
en question les pratiques et la qualité des soins de leurs confreres libéraux,
comme l'exprime le Docteur Wagner : « Quand vous avez les deux tiers des médecins
libéraux qui font vraiment nimporte quoi, vous vous rendez compte que la prise en charge du
patient derriére est un peu risquée et compliquée ! ».

Bien que leurs missions aient été explicitement définies par la loi, les
médecins coordonnateurs rencontrent de réelles difficultés dans leur réalisa-
tion pour de multiples raisons. Tous ces éléments nous permettent de mieux
analyser I'impact des indicateurs standardisés sur leurs pratiques profession-
nelles et sur leurs rapports avec d’autres groupes professionnels.

2. Les médecins coordonnateurs d'Ehpad mis en difficulté
par les outils néo-managériaux

Comme nous I'avons évoqué dans l'introduction, les médecins coordon-
nateurs jouent depuis quelques années un réle majeur dans le processus de
tarification des Ehpad : ils sont chargés de coder les grilles tarifaires Aggir et
Pathos. Dans cette partie, nous examinerons une caractéristique particuliere
de Toutil Pathos, la tragabilité des pratiques professionnelles, puis nous ana-
lyserons comment I’exigence de tracabilité a impacté les rapports de pouvoir
entre les différents groupes professionnels au sein du champ étudié.
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2.1. Fabriquer les preuves pour étre financé : l'exigence de tracabilité
de l'outil Pathos

Depuis la réforme de la tarification des Ehpad en 2007, le financement
public des soins en Ehpad est en partie déterminé par leur score « Pathos ».
Pathos est un outil qui vise a évaluer 1’état pathologique et les « besoins » en
soins des résidents d'un Ehpad. L’évaluation par l'outil Pathos, appelée la
« coupe pathos » par les enquétés®, est réalisée généralement tous les cinq
ans. Les médecins coordonnateurs des Ehpad concernés suivent en amont une
journée de formation organisée par les médecins de ’ARS avant de faire une
évaluation de tous les résidents de leur établissement avec l'outil et saisir les
résultats dans un logiciel. Les médecins inspecteurs de ’ARS examinent les
données transmises par les médecins coordonnateurs et se déplacent ensuite
dans les Ehpad pour examiner la « pathossification » de ’échantillon.

Selon le guide d’utilisation, I'outil Pathos impose aux médecins coor-
donnateurs de justifier les « besoins » en soins des résidents et surtout leur
codage, c’est-a-dire I'attribution a un échelon donné de la grille. Sur le terrain,
les médecins de ’ARS accordent une grande importance a cette norme de tra-
cabilité dans leur évaluation : si des symptomes d un résident ne sont pas notés
dans_les dossiers de transmission, si un soin dispensé n’est pas accompagné
d’un bilan ou n’est pas précisé dans le dossier médical, les médecins de 'ARS
disent ne pas reconnaitre la nécessité des soins et refusent le codage réalisé
par les médecins coordonnateurs. Selon notre enquéte aupres du responsable
national de l'outil Pathos a la Caisse nationale de solidarité pour I'autonomie
(CNSA), il faut tout « tracer » pour justifier les soins dispensés et I'éventuel
besoin en soins, et « plus il y a de tracabilité, plus il y a de points pathos ». En cas de
désaccord, les médecins coordonnateurs d’Ehpad ont peu de voies de recours,
puisque les commissions de recours sont souvent présidées par des médecins
de ’ARS, qui ont le dernier mot sur les recours contre leurs décisions initiales.

Concretement, les médecins coordonnateurs enquétés commencent a
faire le travail de préparation six mois avant la coupe Pathos. Ils essaient de
mobiliser I'ensemble des soignants médicaux et paramédicaux pour obtenir
le plus de traces possibles. De maniéere générale, les médecins coordonna-
teurs, en lisant les dossiers médicaux et en observant les résidents, établissent
d’abord une estimation de codage par résident. Ils forment par la suite les soi-

82 Cette appellation indigeéne met en avant le caractére temporel de 'outil Pathos qui évalue les
besoins en soins des résidents sur une période précise et tres courte.
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gnants salariés et libéraux liés a leur établissement pour une amélioration de
la tracabilité.

D’une part, les médecins coordonnateurs enquétés forment les infirmiers
et les aides-soignants salariés de 'Ehpad en imposant des « bonnes pratiques »
dans la rédaction des dossiers de transmission, en prenant en compte 'estima-
tion de codage préétablie par eux-mémes. D’autre part, les médecins coordon-
nateurs enquétés cherchent a former les professionnels libéraux intervenant
en Ehpad. Les enquétés demandent a ces derniers de fournir des documents
écrits en fonction du codage qu’ils souhaitent établir pour la coupe Pathos,
comme ’évoque le Docteur Wagner :

«Sila ily a une nouvelle admission qui a je pense des troubles cognitifs, il faut que je

rappelle a la psy, la vous devriez lui faire un MMS [Mini-Mental State Examination],

puisque celle-la, je pense que je peux la coder en diagnostic de troubles cognitifs,
Clest beaucoup de points, faites d'abord un MMS svp ».

Les médecins coordonnateurs demandent aux soignants libéraux de jus-
tifier les soins réalisés en précisant le motif, la durée et les résultats des soins,
et leur demandent de faire différents types de diagnostics, de tests. Ce faisant,
les médecins coordonnateurs interviennent non seulement sur la fagon de rap-
porter les soins réalisés (« Réécrivez “tous les jours, 20 minutes” ») et sur la fagon de
les justifier (« Faites un point maintenant sur l'intérét de la stimulation cognitive »), mais
aussi sur la facon de diagnostiquer et de soigner les patients (« Vous devriez lui faire
un MMS [Mini-Mental State Examination] » ).

La fabrication des preuves peut étre considérée comme un processus ol
les médecins coordonnateurs exercent un pouvoir de supervision sur les soins
fournis par les soignants salariés et par les professionnels libéraux. Cela peut
constituer un gain de pouvoir pour les médecins coordonnateurs, mais aussi
une source de conflits interprofessionnels et de complication de leurs taches.

2.2. Les médecins coordonnateurs mis a mal par la tracabilité face a d'autres
professionnels

De maniére générale, notre enquéte suggere que le Pathos, et notamment
son exigence de tragabilité, accentue les confrontations entre les médecins
coordonnateurs et les professionnels libéraux intervenant dans les Ehpad en
défaveur des premiers.

En effet, certains médecins traitants libéraux refusent de remplir les dos-
siers médicaux de leurs patients hébergés en Ehpad ou de fournir un bilan des
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soins réalisés. Par exemple, d’apres le Docteur Bourbon, sur la quinzaine de
médecins libéraux intervenant dans son Ehpad, les trois quarts « ont décidé que
¢a les sodile, qu'ils n'ont plus envie de jouer la tragabilité, donc ils ne saisissent ni les ordonnances ni
leurs observations [dans le logiciel] ». N’ayant aucun pouvoir sur ses confreres, cette
enquétée a di faire le travail de saisie elle-méme. De méme, le Docteur Monin,
qui disait entretenir de bons rapports avec la majorité des médecins traitants
libéraux intervenant dans son Ehpad, s’est trouvé en difficulté lors de la prépa-
ration de la coupe Pathos, comme il 'explique en entretien :

«Ily a certains médecins qui ne remplissent jamais le dossier médical. Ils doivent se

dire : “Moi, le dossier médical, j'en ai rien a faire !” Souvent, je leur demande genti-

ment s'ils peuvent faire une photocopie des documents, et je fais la saisie aprés. Mais

ily en a toujours deux ou trois qui ne répondent jamais @ mon mail ».

Plusieurs médecins coordonnateurs ont aussi évoqué des difficultés dans
la fabrication des traces des soins par les kinésithérapeutes libéraux interve-
nant dans leur Ehpad. Par exemple, le Docteur Bourbon m’a montré le codage
Pathos d’'une dizaine de résidents pour lesquels elle n’avait jamais codé le R
(réadaptation-rééducation). Elle m’a expliqué qu’elle aurait voulu coder le R
pour plusieurs d’entre eux, mais elle n’a pas pu, du fait de la non-collaboration
des kinés libéraux : « Les kinés, il y avait “zéro” de tragabilité. [....] Cest des prescriptions faites
par les médecins libéraux, pour des kinés libéraux, pour des patients qui sont sur I'Ehpad. Donc
quel est mon contréle de tracabilité sur ¢a ? »

Les deux cas présentés ci-dessus révelent dans quelle mesure l'outil
Pathos et son exigence en termes de tracabilité mettent les médecins coordon-
nateurs dans une position difficile : bien qu’ils soient officiellement respon-
sables du codage dans l'outil, le score final dépend en large partie du travail et
des traces du travail fournies par d’autres professionnels, sur lesquels les méde-
cins coordonnateurs ne disposent pas de pouvoir. En effet, ils n’ont aucun lien
hiérarchique avec les professionnels paramédicaux intervenant dans I’Ehpad,
et leurs confreres libéraux. Les médecins traitants, on I’a dit, ont la priorité et le
dernier mot sur la prescription des soins. En outre, ces professionnels libéraux
sont soumis a un autre systéme de régulation publique : ils sont rémunérés a
Pacte par la Sécurité sociale, et sont sous contrdle des médecins inspecteurs
des caisses d’assurance maladie.

Le score de Pathos n’a aucun impact financier sur les activités libérales de
ces professionnels : d’'une part, s’ils fournissent des documents circonstanciés
suivant ’exigence de l'outil Pathos, cette tache administrative n’est pas prise
en compte dans le calcul de leur rémunération. D’autre part, si ces profession-
nels libéraux refusent de fournir les documents demandés par les médecins
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coordonnateurs, ils ne seront pénalisés ni professionnellement ni financiere-
ment. Les médecins coordonnateurs d’Ehpad n’ont donc aucun pouvoir direct
(rattachement hiérarchique) ou indirect (par exemple, incitation financiére)
sur leurs confréres libéraux.

Face aux difficultés rencontrées dans leur exercice professionnel, la
majorité des médecins coordonnateurs enquétés a développé une stratégie
semblable : sélectionner les nouveaux résidents en fonction de leur médecin
traitant. Par exemple, un médecin coordonnateur travaille dans un Ehpad ou
le nombre de médecins libéraux intervenant était de 45 il y a quelques années.
Il raconte : « Jai réussi a réduire ce nombre de 45 a 26, soit par le choix des familles, soit par la
sélection au moment de I'admission [...] Avant d'accepter un résident, je regarde qui est son méde-
cin traitant ». Un autre docteur développe la méme stratégie, mais également
en prévision du score Pathos : « Je n'accepterai pas un résident si je sais que son médecin
traitant ne va pas étre collaborateur ».

Néanmoins, la sélection des résidents selon leur médecin traitant peut
remettre en question le principe de I'équité de 'acces a l'offre de soins et de
services en Ehpad. Elle risque de pénaliser des personnes agées qui cherchent
une place mais sont suivies par un médecin libéral « non désirable » du point
de vue des Ehpad et qui ne sont pas au courant de ce critere de choix implicite.

% b %

A partir d’'une enquéte qualitative par entretiens et par observation, nous
avons étudié ici 'impact des instruments néo-managériaux sur les rapports
entre les groupes professionnels médicaux et paramédicaux qui sont amenés
a intervenir aupres d’un public. Nous avons montré que les médecins coor-
donnateurs d’Ehpad constituent un groupe professionnel déja mis a mal par le
cadre légal. Les enquétés rencontrent de réelles difficultés dans leur exercice
au quotidien a la fois pour accomplir les multiples missions définies par la loi
et pour délimiter « les frontieres de territoire » face a d’autres professionnels,
notamment face aux médecins traitants libéraux.

La mise en ceuvre des indicateurs et outils standardisés, ici 'outil Pathos,
restructure les rapports de pouvoir entre plusieurs catégories de méde-
cins (médecins coordonnateurs, médecins — et professionnels paramédicaux
— libéraux intervenant en Ehpad et médecins inspecteurs de 'ARS) en défa-
veur des médecins coordonnateurs. Le principe de tragabilité du Pathos, alors
qu’il peut fournir a ces derniers un meilleur controéle du travail réalisé au sein
de ’Ehpad, les place pourtant dans une position de soumission et de dépen-
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dance par rapport a certaines professions peu enclines a se soumettre a une
hiérarchie et soumises a un autre systeme de régulation publique, en particu-
lier les professions libérales.

Contrairement a une image homogéne de la profession de médecin fai-
sant face aux outils gestionnaires, nous mettons en lumieére les effets différen-
ciés des indicateurs et outils standardisés sur les groupes professionnels au
sein du monde médical, qui varient en fonction du contexte politique ('orga-
nisation de la régulation publique tarifaire) et du contexte du champ profes-
sionnel (les rapports de pouvoir entre les différentes catégories de médecins).

A travers I'étude du cas des médecins coordonnateurs d’Ehpad, nous
avons mis en valeur les effets de I'organisation du systéeme de financements
publics et des procédures qui y sont liées sur les transformations des rapports
entre différents groupes. Nous mettons ainsi en exergue I'impact des orienta-
tions données par I’Etat aux politiques publiques sur les univers professionnels
qu’il contribue a réguler, ce qui permet d’enrichir, en ’éclairant sous un jour
encore peu développé, 'étude des effets du New Public Management sur le
monde du travail. [
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B Résumé

A premiére vue, la prescription médicamenteuse est une prérogative
exclusive des médecins, résultant de la rencontre entre un médecin et un
patient et matérialisée par la rédaction d'une ordonnance. Elle implique
en réalité une multitude d'opérations et d'acteurs tant « en amont »
qu'« en aval » qui la rendent possible et effective. Parmi ces acteurs, les
pharmaciens jouent un réle essentiel, puisqu'ils ont la charge de valider
I'ordonnance et de dispenser (ou non) le traitement.

Dans cette contribution, nous étudions le développement d'activités
dites de « pharmacie clinique » (APC) par les pharmaciens d’un établis-
sement spécialisé en psychiatrie de la région parisienne. Ces activités,
qui visent a favoriser I'implication des pharmaciens dans la coordina-
tion ville-hopital et dans « I'optimisation » des stratégies thérapeutiques
médicamenteuses, déplacent le centre de gravité de la pharmacie du
territoire traditionnel de la dispensation des traitements vers l'espace de
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la prescription. Elles contribuent alors a faire de la prescription une « juri-
diction partagée » entre médecins et pharmaciens mélant coopération,
hiérarchie et concurrence autour des savoirs sur les traitements médica-
menteux, de la coordination des prescripteurs et des prescriptions et de
la responsabilité de la stratégie thérapeutique médicamenteuse.
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ien que la prescription soit considérée comme une prérogative exclusive

des médecins, résultant de la rencontre entre un médecin et un patient,
consistant en une opération d’inférence entre un diagnostic et un traitement
(Abbott, 1988) et matérialisée par la rédaction d’'une ordonnance, elle implique
en réalité une multiplicité d’opérations et d’acteurs tant « en amont » qu’« en
aval » (Akrich, 1995 ; Fainzang, 2001). Dans ce parcours, la pharmacie est un
point de passage obligé, puisque les pharmaciens ont la charge de valider I'or-
donnance et de dispenser (ou non) le traitement. A ce titre, la prescription
pourrait étre considérée comme une juridiction partagée (van Effenterre et al.,
2012) donnant lieu a des interactions entre professions mélant coopération,
conflit et concurrence (Barraud de Lagerie, 2004 ; Nouguez, 2017).

Ces enjeux connaissent depuis quelques années en France une nouvelle
dimension avec le développement des activités de pharmacie clinique (APC).
Développées en Amérique du Nord depuis les années 1960 (Mesler, 1989,
1991) et, en France, depuis les années 1980, ces activités visent a renforcer
la place du pharmacien dans les équipes de soin ; améliorer la cohérence, la
pertinence et la sécurité des prescriptions ; favoriser la coordination des dif-
férents intervenants (a 'hopital et en ville) dans la prescription, la dispensa-
tion et I'administration des traitements. En France, la notion de « pharma-
cie clinique » a été récemment inscrite dans le Code de la santé publique par
I'ordonnance n° 2016-1729 du 15 décembre 2016 relative aux pharmacies a
usage intérieur (i.e. les pharmacies hospitalieres), qui invite ces dernieres a
« mener toute action de pharmacie clinique, a savoir de contribuer a la sécuri-
sation, a la pertinence et a I'efficience du recours aux produits de santé [...] et
de concourir a la qualité des soins, en collaboration avec les autres membres de
I’équipe de soins [...] et en y associant le patient ». Cette définition réglemen-
taire acte le déplacement du territoire professionnel des pharmaciens, promus
en ambassadeurs de la qualité des soins, de I’évaluation, et de la démocratie
sanitaire. Néanmoins, malgré cette modification réglementaire, la pharmacie
clinique prend, selon les établissements, des formes concretes tres différentes
qui demeurent tres peu documentées (Calop et al., 2009).

En nous appuyant sur 'ethnographie de ces activités dans un établis-
sement public de santé mentale de la région parisienne®®, nous analysons la

83 Ce chapitre est le fruit d'une recherche collective financée par la Fédération hospitaliere de
France (FHF) et menée pendant plus d'une année dans un groupe hospitalier de santé mentale
en Ile-de-France. Cet établissement est doté de plus de 500 lits, dont environ 200 ont été pro-
gressivement « couverts » par les activités de pharmacie clinique via la signature de contrats
entre le pole de pharmacie et les poles de psychiatrie depuis I'année 2012. Nous avons effec-
tué 92 journées d’observation aupres de la pharmacie a usage intérieur et dans deux unités...
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facon dont elles tendent a brouiller les frontiéres des territoires professionnels
des médecins et des pharmaciens. Dés lors que les pharmaciens ne sont plus
seulement des « controleurs » ex post de la prescription, mais entendent deve-
nir des interlocuteurs des médecins (et des patients) dans la coordination du
parcours de soin et I’établissement de la stratégie thérapeutique médicamen-
teuse, ils tendent a empiéter sur la juridiction de la prescription revendiquée
par les médecins. Cette extension du territoire professionnel des pharmaciens
souleve des enjeux classiques de lutte de juridiction (Abbott, 1988) ; elle pose
également une série de questions sur les modalités de coordination et de coo-
pération entre professionnels autour de la prescription. Aprés une présenta-
tion succincte du contenu des activités de pharmacie clinique développées sur
notre terrain (1), nous analyserons trois enjeux majeurs soulevés par ces APC
pour les relations entre médecins et pharmaciens : la concurrence des exper-
tises sur la prescription (2) ; la coordination des prescripteurs et des prescrip-
tions (3) ; la responsabilité partagée de la prescription (4).

1. Les activités de pharmacie clinique : une extension
du territoire pharmaceutique

La pharmacie clinique nous a été présentée par le chef de la pharmacie
comme une « innovation » s’ajoutant aux « missions régaliennes », c’est-a-
dire des activités qui constituent historiquement le « ceeur de métier » des
pharmacies a usage intérieur (gestion de I'approvisionnement, du stockage,
de la tracabilité et contrdle des dispensations). Le « panier d’activités » de
pharmacie clinique (terme utilisé par certains pharmaciens, notamment a I'oc-
casion des formations a destination des juniors) proposé aux unités comprend,
dans I'établissement étudié, trois activités principales® concentrées dans cer-
tains services d’hospitalisation :
= La « conciliation médicamenteuse » consiste, pour certains patients présen-
tant des risques particuliers (en raison de leur 4ge, d’'un traitement nécessitant
un suivi particulier, ou d’une pathologie somatique chronique) a s’assurer de
la cohérence des traitements pris avant, pendant et apres ’hospitalisation. Les
pharmaciens recueillent des informations sur les traitements pris avant I'entrée
aI’hopital directement aupres des patients (entretiens dans les unités de soin),
et par téléphone aupres des officines que ceux-ci fréquentent, dans leur dossier

... d’hospitalisation ainsi que 41 entretiens avec des professionnels de I'’établissement.

84 Une quatriéme activité est proposée par les pharmaciens : '’éducation thérapeutique médica-
menteuse au patient. Celle-ci ne concernant pas directement la prescription, nous la laissons de
coté dans le cadre de cette contribution.
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pharmaceutique ou plus rarement directement aupres de leurs médecins de
ville. Ils comparent ces informations a 'ordonnance rédigée par les médecins
hospitaliers a ’entrée, puis, lorsque le patient quitte 'hépital, a 'ordonnance
de sortie pour s’assurer que les éventuels changements sont volontaires. Cette
activité permet a la fois de s’assurer de la bonne continuité des soins entre
la ville et I’hopital et d’identifier d’éventuelles interactions médicamenteuses
problématiques, voire des contre-indications des ’entrée en hospitalisation.

= L’analyse avancée d’ordonnances (aussi appelée « analyse d’ordonnance de
niveau 3 ») prend en compte, outre les posologies, les galéniques et les inte-
ractions médicamenteuses (niveau 1) et les bilans biologiques (niveau 2), des
éléments cliniques (niveau 3) inscrits dans le dossier du patient ou évoqués
lors des discussions cliniques au sein des unités de soin. Par exemple, les phar-
maciens s’intéressent au comportement décrit par les équipes de soin (« sthé-
nique », « angoissé », etc.) pour émettre des recommandations sur la stratégie
thérapeutique engagée.

m Les « chimiogrammes » ou « historiques médicamenteux », réalisés a la
demande des médecins, retracent sur une durée donnée I’ensemble des traite-
ments administrés au patient et permettent, associés a une analyse des chan-
gements d’état et de comportement observés, d’éclairer un éventuel « effet
indésirable » (suspicion de toxicité ou d’interaction médicamenteuse), une
« résistance » a un traitement, ou encore d’aider le psychiatre a réévaluer sa
stratégie thérapeutique. Plus ponctuellement, les pharmaciens proposent aux
médecins des services d’expertise (analyse bibliographique ; tests pharmaco-
génétiques...) pour dénouer des situations particulierement complexes ou per-
cues comme des impasses thérapeutiques.

Comme on peut le constater, ces activités déplacent le centre de gravité
de la pharmacie du territoire traditionnel de 'approvisionnement et de la dis-
pensation des traitements vers le domaine de la prescription. Les pharmaciens
utilisent souvent I'expression « aller vers les services » pour illustrer ce mou-
vement a la fois spatial (participation de I’équipe aux réunions cliniques des
unités de soin, transmissions matinales ou staffs hebdomadaires), et cognitif
(développement d’'un intérét pour ce qui se déroule au sein des unités et pour
les données cliniques des patients) que nous observons. Ces activités consti-
tuent une incursion dans la juridiction des médecins prescripteurs et soulévent
trois types d’enjeux dans les relations entre professionnels que nous allons
aborder successivement : des enjeux de savoir ; des enjeux de coordination et
des enjeux de responsabilité.
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2. Des savoirs en concurrence

L’ordonnance constitue un lieu de rencontre, mais aussi de confronta-
tion potentielle entre les expertises du médecin et du pharmacien sur les médi-
caments. Les activités de pharmacie clinique tendent a accroitre (et donc a
rendre potentiellement plus conflictuelles) ces confrontations d’expertise, en
donnant la possibilité aux pharmaciens d’accéder aux données cliniques (en
plus des données biologiques, voire génétiques) concernant le patient. Ces ten-
sions sont particuliérement visibles dans I’activité de validation d’ordonnance
lorsque celle-ci mobilise une analyse de niveau 3. Premiérement, le controle
inhérent a cette pratique de validation se trouve majoré par la mobilisation de
données cliniques en plus des connaissances pharmacologiques : les pharma-
ciens ont en effet obtenu I’accés aux comptes rendus d’observations cliniques
rédigés par les soignants sur le dossier patient informatisé et participent, dans
certains services, aux réunions cliniques.

Par ailleurs, les activités de pharmacie clinique donnent l'occasion
aux pharmaciens d’élargir leur domaine d’expertise en développant ce qu’ils
appellent I'« optimisation de la prescription ». A travers ces activités, les pharma-
ciens ne se cantonnent plus a limiter ou pallier les effets indésirables (parfois
graves) de la prescription, mais entendent participer a la recherche de 'amé-
lioration constante de la qualité des soins et des traitements médicamenteux,
en se pronongant sur la balance bénéfices/risques du traitement. Ainsi, ils
peuvent s’appuyer sur les données cliniques et biologiques a leur disposition
pour proposer des changements de posologie, de galénique, voire de principe
actif, en réponse a des échecs de traitement. Dans le cadre de I’hopital psy-
chiatrique, les pharmaciens contribuent a la vigilance autour de I’état de santé
somatique des patients par leur attention aux interactions et aux effets indési-
rables — ce qui les place en position d’« alliés objectifs » des médecins généra-
listes dans la promotion de cet enjeu.

Les activités de pharmacie clinique mettent ainsi en lumiere la confron-
tation de deux types d’expertises professionnelles sur le médicament, c’est-
a-dire deux expertises issues de formations et de pratiques professionnelles
distinctes. Caractériser les différences entre ces expertises ne va pas de soi,
car celles-ci relévent a la fois d’'un objectif commun (le bon soin), de savoirs
communs et de sources de légitimité communes (notamment par la référence
alevidence based medicine comme fondement de la solidité des savoirs), et de
centres de gravité distincts dans le développement et I'usage des savoirs. Tous
revendiquent une expertise sur les médicaments, si bien que les « conseils »
des pharmaciens peuvent étre vécus comme une forme d’ingérence dans la
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compétence propre des médecins. Mais tandis que les pharmaciens abordent
davantage l'objet médicament a travers ses propriétés pharmacologiques
(pharmaco-cinétique, pharmaco-dynamique), les psychiatres s’intéressent
plut6t au role du médicament dans la clinique (diagnostic, pronostic, théra-
peutique). Ces derniers font valoir en outre une expertise qui mobilise I'en-
semble de la clinique développée au contact du patient et 'ajustement du trai-
tement a la situation singuliere de celui-ci, tandis que les pharmaciens seraient
dotés d’'une expertise centrée sur la cohérence interne de I'ordonnance et son
adéquation aux recommandations de bonnes pratiques. Cette derniere distinc-
tion est partiellement remise en cause par le développement de la pharma-
cie clinique qui précisément mobilise des informations relatives a la situation
singuliere du patient (symptomes, assimilation biologique des traitements,
ensemble de sa situation médicale). La distinction des expertises se complique
en outre du fait que le rapport aux traitements médicamenteux, aux savoirs s’y
rapportant et a leur mobilisation dans une stratégie thérapeutique plus large,
peut grandement varier au sein des groupes professionnels, et notamment au
sein de celui des psychiatres, qui peuvent s’inscrire dans des références de soin
contrastées : certains se revendiquent d'une psychiatrie plus « biologique »,
d’autres plus « psychodynamique », les uns et les autres pouvant avoir plus ou
moins investi une compétence « technique » sur les médicaments.

Cependant, sans poursuivre ici une analyse qui mériterait d’autres déve-
loppements, il est important de circonscrire la maniére dont les pharmaciens
mobilisent leur expertise auprés des médecins. Ils présentent ces activités
comme une offre de services a destination des médecins, en espérant in fine
étre associés par I’équipe soignante a la gestion des cas complexes mais ne
prennent que trés rarement l'initiative de promouvoir des alternatives théra-
peutiques. Cette volonté de ne pas remettre en cause frontalement ’autonomie
et Pautorité du jugement médical permet d’éviter la manifestation de conflits
ouverts sur la juridiction de la prescription. Mais elle vise également, comme
nous allons le voir, a favoriser la coopération entre professionnels, dune part,
et a limiter d’autre part la responsabilité sur la prescription qui pourrait étre
dés lors attribuée au moins en partie au pharmacien.

3. De la coordination des prescriptions
a celle des prescripteurs ?

A Thépital psychiatrique, le psychiatre n’est pas l'unique prescripteur

pour un patient. Les médecins généralistes et d’autres spécialistes interviennent
également dans les soins a un patient pour des problémes de santé somatique.
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La stratégie thérapeutique hospitaliere se doit également d’étre mise en cohé-
rence avec les éventuels suivis dont le patient bénéficie a 'extérieur. Ces deux
modes de coordination, interne a 1’établissement et externe, sont largement
assurés par les pharmaciens via le controle de la continuité (par la conciliation
médicamenteuse d’entrée et de sortie) et de la cohérence (par I'analyse d’or-
donnances) des prescriptions. Ainsi positionnés, les pharmaciens, bien loin du
simple role de « dispensateurs de médicaments », deviennent un acteur pivot
dans la coordination des différents prescripteurs et prescriptions.

La conciliation médicamenteuse offre une bonne illustration de la coor-
dination nécessaire entre différents prescripteurs a l'intérieur et a I'extérieur
de I'hopital. En s’attachant a collecter des informations sur les traitements pris
avant I'entrée a 'hopital, en s’assurant de leur cohérence avec ceux pris pen-
dant I'hospitalisation, et en informant les professionnels de santé en ville sur
Pordonnance de sortie, les pharmaciens sont susceptibles de jouer un role clé
dans la continuité du parcours de soin du patient (pour ce qui touche a son
traitement), mais également dans la coordination entre les différents profes-
sionnels de santé susceptibles d’intervenir sur ce parcours. A ce titre, les phar-
maciens pourraient « capter » la relation thérapeutique médicamenteuse en
assurant le suivi global du traitement médicamenteux du patient (Bergeron
et Castel, 2010). Mais dans les faits, les pharmaciens se heurtent aux mémes
difficultés que les médecins : identifier les traitements pris avant I’hospitali-
sation, obtenir les différentes ordonnances de sortie avant la sortie effective
du patient, identifier et contacter les médecins et pharmaciens traitants en
ville... Si les pharmaciens se situent a la jonction des flux d’informations sur
les patients et les traitements a l'intérieur et a 'extérieur de ’hopital, ils ne
sont pas toujours en mesure de combler les discontinuités et les ruptures dans
ces flux et assurent une coordination encore partielle entre 'hopital et 1a ville.

La validation d’ordonnances illustre, quant a elle, les enjeux de la coor-
dination entre les professionnels de santé a I'intérieur de ’hopital. Grace au
logiciel de prescription, les pharmaciens ont acces aux traitements prescrits
par les différents médecins (psychiatres et médecins somaticiens de ’hopital).
Lorsqu’ils valident I'ordonnance, ils peuvent ainsi assurer la coordination des
différentes prescriptions afin de limiter les effets indésirables (éventuelle-
ment induits par des contre-indications entre les traitements psychiatriques et
d’autres traitements somatiques par exemple) et, éventuellement, d’« optimi-
ser la prescription ». Les pharmaciens peuvent également jouer un role d’inter-
médiaire entre psychiatres et somaticiens. Ils sont alors susceptibles d’articu-
ler, voire d’arbitrer entre leurs prescriptions et donc de « capter » la stratégie
thérapeutique médicamenteuse. Mais cette capacité de captation est dans les
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faits limitée : si le logiciel de prescription leur permet d’alerter les médecins
prescripteurs ou de leur proposer une alternative, ce sont ces derniers qui in
fine engagent leur responsabilité et décident de la prescription.

4. Une responsabilité partagée

Lorsque les médecins sont amenés a justifier leur contrdle sur la pres-
cription, ils mettent en avant la responsabilité (morale et juridique) qui leur
échoit en la matiere. Mais comme I'ont montré les travaux d’Everett Hughes
(1951) ou de Pauline Barraud de Lagerie (2004), les médecins peuvent étre
tentés, en cas d’erreur manifeste, de se décharger de cette responsabilité sur
les pharmaciens®, qui sont situés en aval de la prescription et qui ont un role
officiel de controle. Les pharmaciens cherchent alors a se protéger en adoptant
un fonctionnement ritualiste, c’est-a-dire en observant un respect scrupuleux
des procédures. C'est par le rappel constant des normes de prescription (poso-
logies moyennes ou recommandées, ou examens complémentaires a prescrire,
par exemple) que le pharmacien manifeste son étonnement, voire sa désappro-
bation, face a une (ligne de) prescription.

Pourtant, des lors que le pharmacien est censé controler I'ordonnance et
ne pas procéder a la dispensation en cas de risque pour le patient, il partage
la responsabilité de cette prescription avec le médecin. Le Code de la santé
publique précise que, « lorsque I'intérét de la santé du patient lui parait I'exi-
ger, le pharmacien doit refuser de dispenser un médicament. Si ce médicament
est prescrit sur une ordonnance, le pharmacien doit informer immédiatement
le prescripteur de son refus et le mentionner sur I'ordonnance ». Pour informer
les médecins des prescriptions qu’ils jugent problématiques, mais également
engager la responsabilité de ceux-ci, les pharmaciens écrivent presque systé-
matiquement un message dans le logiciel d’aide a la prescription qui prend
la forme suivante : « Confirmez-vous [la posologie / I'arrét d’un traitement /
Tintroduction d’un traitement...] ? ».

Avec le développement des activités de pharmacie clinique, les pharma-
ciens entendent devenir des acteurs a part entiere de la stratégie thérapeutique
et de la prescription, ce qui complexifie davantage ces enjeux de responsabi-
lité. Si juridiquement parlant c’est toujours le médecin qui est responsable de
l'ordonnance qu'’il rédige, le pharmacien cesse d’étre un simple contréleur de

85 Ou sur les infirmiers, responsables de I'administration des traitements dans le cadre hospita-
lier.
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cette ordonnance pour devenir en pratique un partenaire dans la prescription
engageant sa responsabilité dans le choix de la stratégie thérapeutique finale-
ment adoptée. Dans la majeure partie des cas observés, les pharmaciens reven-
diquent un role de conseiller, pouvant aider le médecin dans sa décision, mais
lui laissant le dernier mot (et donc la responsabilité) sur la prescription. Nous
avons également pu observer de rares cas inverses, et notamment une situa-
tion ou, apres de multiples échanges entre un pharmacien et des médecins, ces
derniers se sont rangés a son avis et ont modifié leur prescription en ajoutant
la mention suivante dans le dossier du patient : « Suite au protocole établi par
le pharmacien ». Il est intéressant de noter que cette mention a provoqué la
contrariété du pharmacien concerné qui considérait que les médecins se déles-
taient sur lui de leurs responsabilités.

Loin de se réduire a une simple lutte juridictionnelle (Abbott, 1988), les
activités de pharmacie clinique mettent en jeu une nouvelle division (experte,
morale et juridique) du travail de prescription qui peut prendre, selon les
personnes et les situations considérées, un tour conflictuel ou au contraire
coopératif. Le déploiement de ces activités s’étend sur un spectre allant de la
situation classique dans laquelle le médecin prescrit et le pharmacien controéle
et dispense, a de nouvelles situations dans lesquelles le médecin prescrit et
le pharmacien participe a I’élaboration de la stratégie thérapeutique jusqu’a,
dans certains cas, en partager la responsabilité. Mais pour que cette division
du travail puisse se mettre en place sans créer de conflit ouvert avec des méde-
cins attachés a leur contrdle sur la prescription, les pharmaciens de I'hopital
considéré ont dit développer un important travail visant a s’insérer dans les
équipes de soin et a faire valoir leur propre expertise dans I’élaboration de la
stratégie thérapeutique médicamenteuse sans prétendre a se substituer aux
médecins ni a revendiquer la responsabilité de la prescription. L’émergence
d’une juridiction partagée repose ainsi sur un travail de diplomatie aux fron-
tieres, dont les modalités restent a étudier finement et dont la charge est sup-
portée par celles et ceux — ici les pharmaciens — qui ont le plus intérét a la
recomposition des territoires et de la division du travail professionnels. [ |
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Impact du dispositif abortif médicamenteux
dans le marché des services en orthogénie :

renforcement des pratiques coopératives
ou délégation du sale boulot
pour les sages-femmes ?

Myriam BOREL'

! Observatoire régional de santé de Bourgogne

F Résumé

Lintroduction du dispositif abortif médicamenteux en France a été sou-
tenue par la volonté politique d’améliorer la performance d’une offre de
soins marquée par des disparités territoriales et des dysfonctionnements.
Son essor progressif a bouleversé le marché des services en orthogénie*:
I'Interruption volontaire de grossesse (IVG) médicamenteuse est de nos
jours la voie principale d'accés a I'lVG. Les dispositions réglementaires et
légales qui encadrent la pratique de I'lVG médicamenteuse ont contri-
bué a favoriser la collaboration des établissements de santé et de la
médecine de ville. Sil'analyse montre que les modalités des coopérations
entre groupes professionnels varient selon des arrangements locaux en
Bourgogne Franche-Comté, elle montre également que les représenta-
tions professionnelles de I'lVG demeurent stables. Celle-ci est toujours
une activité symboliquement, techniquement et financierement peu

*  Lorthogénie est I'ensemble des méthodes de planification et de régulation des
naissances appliquées au niveau du couple. En pratique, l'orthogénie est la science
des différents moyens de contraception et des méthodes d‘interruption volontaire
de grossesse.
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attractive. Considérée comme « sale boulot », cette activité médicale est
souvent déléguée aux sages-femmes dans les établissements de santé.
L’élargissement de leur champ de compétence a la prescription de I'lVG
médicamenteuse, autorisé par la loi de modernisation du systéme de
santé de 2016, est un tournant dans la carriere de ce groupe profession-
nel historiquement pris dans des luttes définitionnelles pour défendre sa
juridiction. Dans ce contexte de réorganisation territoriale de I'offre de
soins en orthogénie, le dispositif abortif médicamenteux est instrument
d’'une mobilisation catégorielle des sages-femmes pour faire reconnaitre
un nouveau segment professionnel dans I'éventail des missions relevant
du suivi de la vie génésique des femmes.
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epuis 1975, dans un souci de santé publique, les autorités amendent

les lois encadrant les pratiques médicales en orthogénie pour optimi-
ser 'efficience des parcours de soins. Dans le contexte des réformes hospita-
lieres, 'enjeu de ces différentes dispositions réglementaires est notamment de
conforter la structuration des formes de coopération entre établissements de
santé et médecine de ville dont le dispositif abortif médicamenteux devient
I'instrument. Il est aujourd’hui la voie de recours principal a 'avortement en
France. Malgré tout, d’importantes inégalités territoriales de santé en matiére
d’acces a 'Interruption volontaire de grossesse (IVG) sont réguliérement mises
au jour dans des rapports publics (Battistel, Muschetti, 2020). La crise sani-
taire liée a la Covid 19 n’a fait que rendre plus criants ces dysfonctionnements.

A partir de données qualitatives recueillies par entretiens compréhensifs
aupres de 48 professionnels de santé (gynécologues obstétriciens, médecins
généralistes, sages-femmes) et par observations conduites in situ au cours
d’'une thése Convention industrielle de formation par la recherche (Cifre)
financée par I'Observatoire régional de santé Bourgogne Franche-Comté,
nous montrerons que l'arrivée du dispositif abortif médicamenteux dans un
contexte national d’appauvrissement de I'offre de soins en orthogénie a struc-
turellement renforcé le fractionnement de cette activité médicale entre plu-
sieurs groupes professionnels. L’étude des modalités effectives des pratiques
coopératives dans la division du travail abortif met en lumiére une retraduc-
tion du phénomeéne de délégation de cette tache toujours considérée comme
« sale boulot ». En particulier, I'élargissement du champ de compétence des
sages-femmes par la loi de 2016 est un tournant dans la dynamique de ce
groupe professionnel, désormais habilité a prescrire I'TVG médicamenteuse.
Dans la perspective interactionniste des « écologies liées » (Abbott, 2003),
nous envisageons cette évolution des modalités de coopérations interprofes-
sionnelles comme une opportunité de redéfinir et de controler son territoire de
juridiction, dans un contexte ou il est amené a se trouver des alliés aupres des
avortantes comme aupres des pouvoirs publics et des groupes professionnels
concurrents, pour renforcer la légitimité professionnelle des sages-femmes
dans la conduite de 'action publique en matiéere de lutte pour 'acces a 'TVG.

1. Evolution du marché des services en orthogénie
due a l'essor du dispositif abortif médicamenteux

Dans l'objectif d’améliorer l'efficience de l'offre de soins abortifs, les
politiques publiques ont encouragé la coordination de I'activité d’orthogénie a
I’échelle territoriale. Ainsi, la réglementation a rendu possible la prise en charge
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des femmes en médecine de ville et dans les centres de planification, grace au
dispositif médicamenteux. Aisément appropriable a l'intérieur du périmeétre
normatif délimité par ses regles d’usage, celui-ci est le support d'une multipli-
cité d’ajustements qui renseignent sur les dynamiques professionnelles au sein
des groupes impliqués dans l'activité d’orthogénie (Lavoué et al., 2011).

1.1. Une expertise médicale fractionnée entre plusieurs groupes
professionnels

L’orthogénie mobilise des savoirs experts validés par des formations
qualifiantes. Elle demeure cependant pratiquée parmi un ensemble d’autres
activités spécifiques, au sein de plusieurs segments du champ médical, comme
la médecine reproductive ou la gynécologie-obstétrique. Rarement exercée de
maniére exclusive dans des centres de santé dédiés a cette activité®, I'ortho-
génie s’integre dans 'ensemble des activités du champ de la périnatalité et de
la santé sexuelle, dans différents lieux relevant de la compétence de diverses
institutions (hospitalieres, ou les conseils départementaux pour les centres de
planification familiale). Les professionnels pratiquant des IVG peuvent exercer
sous différents statuts, et ce, au sein d'un méme service, depuis celui de pra-
ticien hospitalier jusqu’a celui de vacataire. Le parcours de prise en charge se
décline quant a lui en un « faisceau de taches » (Hughes, 1996), nécessitant I'in-
tervention de plusieurs groupes professionnels, les consultations proprement
médicales pouvant étre assurées par des professionnels de santé aux 1égitimités
concurrentes (gynécologues, médecins généralistes, sages-femmes). Certains
actes techniques impliquent la collaboration de radiologues, d’anesthésistes
ou d’infirmiéres, tandis que les consultations relevant de 'accompagnement
psycho-social sont assurées par des conseilleres conjugales et familiales, psy-
chologues, assistants de service sociaux, ou encore des sages-femmes.

1.2. La recherche d'efficience nécessite le renforcement de la coopération
entre groupes professionnels

L’objectif d’amélioration de l'offre de soins en matiére d'IVG, en qua-
lité comme en rapidité, s’inscrit dans la recherche de performance du secteur
public porté par le Nouveau management public. Dans la logique de résultats
de la loi Hopital, patients, santé et territoires de 2009, qui incite a la coopé-
ration dans l'organisation territoriale du systeme de santé, le « virage ambu-

86 Le Mouvement francais pour le planning familial dénombre la fermeture de 130 centres
d’interruption volontaire de grossesse en quinze ans. Cf. https://www.planning-familial.org/fr/
avortement-100
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latoire » (Planel et al., 2017) a recentré I'hopital sur les activités de soins et
non plus sur I’hébergement, en visant des gains d’efficacité et 'optimisation
des temps d’utilisation des infrastructures pour réduire les coiits. Le disposi-
tif abortif médicamenteux a répondu a cette quéte d’efficience dans le champ
de 'orthogénie : les délais d’attente ont été raccourcis, et les prises en charge
a des ages gestationnels plus précoces se sont développées. Aujourd’hui,
pres de 70 % du total des IVG sont réalisées par voie médicamenteuse (Vilain
et al., 2020).

Pensé dans son articulation avec la médecine de ville, ce redéploiement
de l'offre de soins renforce la nécessité de la collaboration d’une pluralité d’ac-
teurs et de lieux. Ainsi, les conseils départementaux ont été tenus par le décret
du 6 mai 2009 de permettre la mise en ceuvre généralisée du conventionne-
ment des centres de planification, des centres de santé ou des praticiens, pour
T'acces a I'TVG médicamenteuse. Les Agences régionales de santé (ARS) sont
chargées de décliner en région le programme national d’action de renforce-
ment de l'acceés a 'TVG mis en place en janvier 2015. Valorisée par les ges-
tionnaires de la Caisse nationale de I’Assurance maladie (Cnam) et ceux des
centres hospitaliers qui y voient une source d’économie en moyens humains et
matériels, 'TVG médicamenteuse intéresse également certains professionnels
de santé libéraux qui développent une rhétorique de « réponse aux besoins »
des femmes. Le dispositif médicamenteux peut donc étre pensé comme un
« objet-réseau » (Boissenat, 2003) exercant une « fonction de convergence »
entre différents mondes sociaux hétérogenes, aux valeurs et aux intéréts
propres, occasionnant une évolution de 1’économie des coopérations entre
professionnels dans le champ de I'orthogénie. Si c’est bien au service de 'inté-
rét général que se rangent les différentes parties prenantes en coopérant pour
assurer quune réponse soit offerte dans les meilleurs délais aux femmes en
demande d’IVG, les groupes professionnels ne tirent pas de cette activité les
mémes bénéfices ni ne supportent de la méme maniére les cotts induits, tant
financiers que symboliques.

2. Des coopérations induites... inégalement

L’évolution du marché des services en orthogénie, avec l'arrivée de ce
nouvel actant qu’est le dispositif abortif médicamenteux, s’est traduite par une
nouvelle division du travail abortif entre groupes professionnels, qui se décline
selon une multiplicité d’arrangements et de choix organisationnels dépendant
des contextes démographiques locaux.
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2.1. Une participation variable des groupes professionnels dans la division
du travail abortif

Les orientations de la loi Hopital, patients, santé et territoires (HPST) de
2009 promeuvent une approche territorialisée de I'offre de soins, qui induit
de nouvelles formes de coopération entre I’hopital et la médecine de ville. En
matiere d’orthogénie, 'enquéte montre que celles-ci se déclinent selon des
modalités trés variables. Les groupes professionnels s’engagent trés diver-
sement dans la pratique de I'TVG. Tout d’abord, leur implication dépend des
contraintes démographiques locales. En zone rurale sous-dotée en profession-
nels de santé libéraux, I'TVG intéresse peu les médecins généralistes déja sur-
chargés de travail :

«lci, y a que les gynécos de I'hdpital qui font... On n‘a pas de médecin en ville qui en

fait. La population des généralistes est vieillissante, ils sont archi pleins, ils ont pas

la demande de faire cet acte en plus... Cest catastrophique ! Tout le monde prend
sa retraite. Les patients n'ont pas de médecin traitant, déja ! Donc rajouter I'lVG... »

Iréne, 42 ans,
obstétricienne en centre hospitalier d'une ville de moins de 22 000 habitants

L’activité d’TVG implique un ensemble de contraintes bureaucratiques et
financieres, soit autant d’obstacles pour I'engagement des professionnels libé-
raux en orthogénie. Le souci du respect des procédures médico-légales de la
prise en charge médicamenteuse accroit la durée des consultations, déja per-
¢ues comme chronophages.

« Faire tenir ¢a en 20 minutes, pas possible, cest ce que je prends pour un simple

renouvellement de traitement, si je choisis de bien moccuper de mon patient. Et la,

clest une femme que je vais pas connaitre, en plus ! Donc j'aurai tout le dossier a

refaire. Il faut des consultations de 3/4 d’heure. Sila dame va bien ! Si psychologique-
ment, elle est effondrée, la... pfff... »

Cécile, 34 ans,
médecin généraliste, petite ville d'un département rural

L'IVG médicamenteuse intéresse encore peu les sages-femmes libé-
rales en Bourgogne Franche-Comté : en 2019, elles étaient 15 % a avoir signé
une convention pour I'exercice de cette activité, sur le total des profession-
nelles libérales enregistrées par le Conseil départemental de 1'Ordre des
sages-femmes. Certaines zones sont plus sous-dotées : elles sont trois dans le
département du Jura, contre une seule dans la Nievre. Ainsi, la prise en charge
médicamenteuse des demandes d’avortement en médecine de ville ne contri-
bue pas toujours a « écréter » les flux des patientes vers les centres hospitaliers.

268 Pratiques de coopération en santé. Regards sociologiques



Chapitre 2

Impact du dispositif abortif médicamenteux dans le marché des services en orthogénie...

L’'implication des sages-femmes hospitalieres varie selon les choix orga-
nisationnels des établissements et les représentations qu’ont les chef.fes de
service de l'activité d’orthogénie. Dans le centre hospitalier de C., chef-lieu
d’'un département rural, un changement de I'’équipe d’encadrement a occa-
sionné une nouvelle division du travail abortif au sein du service de gynéco-
logie-obstétrique. A titre expérimental, les sages-femmes se sont vu attribuer
en 2018 l'exclusivité de l'activité d’'IVG jusqu’au délai maximal permis par les
recommandations de la Haute Autorité de santé (quatorze semaines d’amé-
norrhée). Ailleurs, dans I'un des centres hospitaliers universitaires régionaux,
les sages-femmes hospitaliéres ne participent pas a la prise en charge des IVG,
entierement assurée par des médecins vacataires. Parfois, c’est la possession
d’un diplome d’échographie ou de régulation des naissances qui conditionne
leur participation au travail abortif. Ici, elles assurent les consultations dédiées
a l’entretien psychosocial dans les parcours d’IVG, tandis qu’elles s’en tiennent
1a aux consultations pré-IVG. Dans un centre hospitalier d'un département
rural, ce sont les conseilléres conjugales qui administrent le médicament abor-
tif, bien qu’elles n’aient pas la compétence de le prescrire, 'équipe de direction
du centre d’orthogénie les ayant mandatées pour accompagner les avortantes
dans ce moment considéré comme particulier. Au centre périnatal de M., les
collaborations professionnelles sont pensées différemment : les femmes sont
accueillies lors de leur premiere consultation d'ITVG par un binéme composé
d’une sage-femme et d’'une conseillere conjugale, de maniere a « répartir la
charge émotionnelle » du travail abortif, selon un membre de I’équipe enca-
drante.

2.2. La délégation du sale boulot abortif

Pensée comme symboliquement « sale », 'activité d'TVG est dévalori-
sée sur le plan technique et financier par I'institution médicale, reflétant les
ambiguités de la loi de 1975. Bien que légalisée, cette activité médicale retra-
duit en pratiques la « mauvaise foi sociale » qui refoule toujours 'expérience
de 'avortement dans I’espace de l'officieux ou il demeure un irreprésentable
(Boltanski, 2004). Le geste abortif place les professionnels de santé au contact
d’une « souillure » (Douglas, 1966). Malgré le travail de redéfinition auquel les
professionnels se livrent pour légitimer I’activité d’orthogénie en justifiant de
défendre la liberté des femmes, ils n’échappent pas au sentiment d’étre conta-
minés par le stigmate « d’avorteurs ». La sociologie des professions, selon la
perspective interactionniste, a montré que les professionnels en quéte de 1égi-
timité cherchent a établir un monopole, par le jeu combiné de la délimitation
d’un territoire d’exercice et de la délégation des taches considérées comme
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dégradantes a un personnel de rang inférieur (Hughes, 1996). L’activité A’ TVG
entre dans ce jeu de la délégation :

« Partout en France ol je suis passé, y avait pas mal dendroits ou on laissait aux
remplagants la derniére roue du carrosse. Les VG, PERSONNE voulait les faire... Jai
BEAUCOUP rencontré de gens de mauvaise volonté par rapport a ¢a. »

Francois, 58 ans en 2018,
gynécologue-obstétricien, chef de pole d'un centre hospitalier

Le dispositif médicamenteux parachéve ce jeu de la délégation du « sale
boulot abortif ». Puisqu’il ne s’agit pas d’effectuer un geste chirurgical investi
de prestige, les obstétriciens le déléguent aux gynécologues, qui le déleguent
aux internes avec I'argument de les former. Dans certains services, cette acti-
vité est déléguée aux médecins généralistes vacataires ou aux sages-femmes, a
qui il arrive de confier certaines des taches jugées secondaires a des collégues
de rang inférieur :

« Je devrais pas dire ¢a, mais je privilégie mon travail dans le service des grossesses
patho, parce qu'il y a plein de trucs a faire... Et si j'ai pas le temps [de faire les sur-
veillances post IVG], cest I'auxiliaire de puériculture avec moi dans le service qui va
faire mon travail a cété, en gros... »

Aurélie, 37 ans,
sage-femme hospitaliére, maternité de niveau 2B

3. Untournant dans la dynamique du groupe professionnel

La maniere dont le dispositif médicamenteux a été promu par la volonté
politique dans l'objectif de santé publique d’amélioration de I'acces a 'TVG
invite a penser l'arrivée de ce nouvel actant dans les reconfigurations des
savoirs et des pouvoirs professionnels. Les sages-femmes s’emparent de la
compétence abortive pour conquérir le territoire de 'orthogénie en cherchant a
faire valoir leur 1égitimité professionnelle dans la conduite de I’action publique
en matiére d’acces a 'TVG.

3.1. Les enjeux de la compétence abortive dans l'évolution de la juridiction
des sages-femmes

Historiquement construite comme étant « a compétence limitée », la
profession de sage-femme est en quéte de spécialisation (Schweyer, 1996),
prise dans une compétition continuelle vis-a-vis des autres groupes profes-
sionnels du champ de la périnatalité (Gélis, 2008 ; Sage-Pranchere, 2017). Le
champ d’intervention légitime des sages-femmes est encadré par le code de
la santé publique définissant la liste des actes médicaux qui leur sont autori-
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sés. Ceux-ci relévent de I'eutocie (accouchement qui se déroule normalement),
par opposition a la dystocie (difficultés a 'accouchement) qui releve des com-
pétences des obstétriciens. Mais les frontiéres entre eutocie et dystocie sont
constamment brouillées en raison des choix organisationnels des services
(Clavandier et Charrier, 2013). C’est une donnée de notre enquéte de terrain :
gynécologues-obstétriciens et sages-femmes se renvoient souvent dos a dos la
responsabilité de ne pouvoir exercer dans leur domaine de compétence propre
et d’avoir a rattraper les fautes professionnelles ou les manquements a la déon-
tologie de personnels du groupe professionnel concurrent dans leur domaine
d’exercice.

Les sages-femmes se livrent a un travail de réinterprétation de la spécifi-
cité de leur mission lorsque des innovations viennent bousculer la division du
travail (Carricaburu, 1994). Dans le contexte de la médicalisation croissante
des gestes de la parturition, ce groupe professionnel a lutté pour défendre ses
compétences dans certains segments spécifiques de son activité (’'accompa-
gnement global de la grossesse, ou ’accouchement physiologique en maison de
naissance). Les sages-femmes acquiérent des compétences spécifiques (hap-
tonomie, acupuncture, sophrologie) pour justifier de la particularité de leur
savoir-faire (Jacques, 2007). Leur rhétorique professionnelle s’articule autour
de l'affirmation de dispositions a un accompagnement relationnel dans la prise
en charge de la santé des femmes (Knibiehler, 2007). Sollicitude et bienveil-
lance en constituent les schémes essentiels, par opposition aux obstétriciens
qui ne réfléchiraient qu’au prisme de I'intervention médicale. Avec 1’élargis-
sement du champ de compétence des sages-femmes avec la loi de moderni-
sation du systéme de santé de 2016, qui les autorise a prescrire 'TVG médica-
menteuse, I'activité d’orthogénie devient le nouvel enjeu d’'une mobilisation
catégorielle pour le controle de leur espace spécifique d’intervention. Avec
I’argument que leur expérience professionnelle leur donne accés a un savoir
spécifique — la connaissance des ambivalences du processus de grossesse chez
les femmes — les sages-femmes se livrent a une revendication de leur profes-
sionnalité en orthogénie. L’arrivée du dispositif médicamenteux occasionne
une renégociation des coalitions dans le champ de la périnatalité.

3.2. La mobilisation catégorielle de l'Association nationale
des sages-femmes orthogénistes

Dans ce contexte de réagencement de la division du travail abortif,
I’enjeu, pour la profession, est d’organiser une écologie liée autour de I’acti-
vité d’orthogénie. L’Association nationale des sages-femmes orthogénistes
(ANSFO), née en novembre 2009, s’est donné I'objectif de faire reconnaitre
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leur compétence « psycho-médico-sociale », de maniére a les valoriser comme
personnels de premier recours dans le marché des services en orthogénie. Cela
nécessite un travail de construction de 'TVG comme une activité n’entrant pas
en confrontation avec les principes adoptés dans d’autres champs de leur pra-
tique, et requérant des compétences particulieres. Le travail d’élaboration de
leur expertise abortive se fonde sur une éthique du care supposée les démar-
quer des groupes professionnels concurrents :

« J'ai des retours sur des IVG qui se sont trés mal passées, avec des personnes inhu-
maines... Des patientes qui n'ont pas eu les bonnes explications... Je ne dis pas que
je suis parfaite au niveau des explications, mais humainement, je fais mon possible. »

Bérengere, 34 ans,sage-femme libérale, zone rurale

La catégorisation de cette pratique comme accompagnement d'un évé-
nement « physiologique » dans la vie des femmes permet de la revendiquer
comme relevant de leur territoire d’exercice, tout en contestant la cloture du
marché par les gynécologues-obstétriciens, dans un contexte social ou les vio-
lences obstétricales sont devenues un probléme public. L’enjeu est celui de la
légitimité des sages-femmes et de leur respectabilité dans la division du travail.
La défense de leur juridiction s’adosse a une vision globale de la santé, incluant
ses dimensions biomédicale, psychologique, sociale, environnementale et poli-
tique. La pratique de I'TVG représente une montée en compétences qui inscrit
la profession dans une démarche de progres :

« Depuis que je pratique des IVG médicamenteuses, je suis sortie de ['utérus obsté-
trical. Dans la formation de sages-femmes, on te concentre sur [obstétrique, ten
oublies qu'il y a une femme avec une histoire, derriére. »

Marjorie, sage-femme hospitaliere, zone urbaine

Les militantes de 'ANSFO se positionnent du c6té des femmes dans la
lutte pour la reconnaissance de leurs droits a disposer de leur corps, tout en
cherchant a faire reconnaitre leur professionnalité, afin de bousculer les rap-
ports de pouvoir au sein de I'institution hospitaliere, ou elles se sentent sous
la domination des obstétriciens et des anesthésistes, plus que dans une véri-
table coopération avec ces dernier.es. Leur stratégie repose sur un travail de
traduction des préoccupations catégorielles en préoccupations sociales. Fortes
de I’élan que leur a donné la loi de 2016, les représentantes de ce mouvement
axent 'argumentaire de leur « entreprise de morale » (Becker, 1985) sur les
dysfonctionnements de 1'offre de soins en orthogénie :

« Notre réle, cest de faire appliquer le droit. Si des chefs de service n‘appliquent pas

les lois, ils sont dans [illégalité. Et alors, qui les remet sur la route ? Il faut dire aux
ARS que leur travail n'est pas de fermer les maternités et de s'occuper des budgets,
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mais de faire appliquer la loi a l'intérieur des services. Nous, en tant qu’ANSFO, on
DOIT le faire. »

Chantal Birman, vice-présidente,

Assemblée générale de I'ANSFO, 19 mai 2019

L’ANSFO pointe donc les inégalités d’acces a I'TVG induites par I'exer-
cice de la clause de conscience de nombreux obstétriciens, et les arbitrages
organisationnels autour du temps de bloc opératoire contraignant les choix
des femmes dans I’éventail des méthodes abortives. Revendiquant de défendre
la qualité et l'efficience de l'offre de soins en orthogénie, en cohérence avec
la volonté politique de territorialisation de la prise en charge de I'IVG, l'as-
sociation entend élargir encore la juridiction des sages-femmes en ceuvrant
actuellement pour obtenir la compétence chirurgicale, instrument de pou-
voir hautement symbolique depuis les origines de la professionnalisation
des accoucheurs (Gelis, 2008). La crise sanitaire liée a la Covid 19 a élargi les
auditoires de I’association dans sa mobilisation catégorielle (Schepens, 2014).
Pendant le deuxieme semestre 2020, les représentantes de 'TANSFO ont été
entendues par des député.es et des sénateur.rice.s, souhaitant nourrir leurs
réflexions autour des articles de la proposition de loi n® 3470 du 22 octobre
2020, « visant a améliorer le systéme de santé par la confiance et la simplifica-
tion ». Le chapitre II envisage en effet d’« offrir [aux sages-femmes] les mémes
conditions d’exercice que I’ensemble des autres professions médicales ». L’ob-
jet des discussions des militantes en conseil d’administration porte sur la stra-
tégie a adopter pour obtenir une reconnaissance de leur expertise :

Plusieurs personnes se succeédent pour affirmer le caractere physiologique
de I'« interruption chirurgicale de grossesse, bien moins complexe selon elles
que la plupart des autres actes de leur pratique hospitaliére (révision utérine,
pose de stérilet, etc.). Jusqu’a quel terme de grossesse revendiquer la pratique
de I'TVG : 10, 14, 16, 22, 42 semaines d’aménorrhée ? Elles s’entendent pour
dire qu’il ne s’agit pas d’'une question technique, puisqu’elles accompagnent
déja les interruptions médicales de grossesse jusqu’a la derniére semaine du
terme parfois. Elles pensent que la question de la dangerosité est instrumen-
talisée, et que les gynécologues se braquent pour ne pas étre dépossédés de
I'exercice d’'une domination sur elles. A partir de quel moment ne seraient-elles
plus entendables par leurs collegues, leur hiérarchie, leurs concurrents, leur
Conseil de I'Ordre et I'opinion publique ? »

(Extrait de mon journal de terrain, novembre 2020, conseil d’administration
de ’ANSFO).

La défense d’un intérét supérieur, le droit des femmes, est avancée
comme argument principal de leur revendication. Elles évoquent aussi leur
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sens de la collégialité : cette nouvelle reconnaissance de leur expertise facilite-
rait les coopérations interprofessionnelles en libérant du temps médical pour
les gynécologues. L’argument est a lui seul intéressant : 'affirmation de la 1égi-
timité de leur compétence abortive passe par un renforcement de la division
du travail dans le champ de la santé génésique. Revendiquer de faire du « sale
boulot » un « bel ouvrage » (Hughes, 1996) devient, dans la lutte pour la défi-
nition du territoire de leur juridiction, la clé de votte de I'argumentaire qui
vise a faire reconnaitre I’émergence de 'orthogénie comme nouveau segment
professionnel dans I'activité médicale (Bucher et Strauss, 1992).

* k% %

La sociologie a montré depuis longtemps que les objectifs des politiques
publiques sont différemment interprétés par les acteurs, que les moyens
alloués sont diversement mobilisés, parfois a des fins localement redéfinies.
Les instruments au service du management de la politique publique induisent
de nouvelles pratiques d’organisation du travail qui ne sont pas sans effets sur
les représentations professionnelles, la construction de I'identité et I'éthique
des groupes professionnels, comme dans les rapports de pouvoir entre acteurs.
L’arrivée du RU 486 a ainsi modifié le marché des services comme les pra-
tiques coopératives en orthogénie. Depuis la loi de 2016 qui a élargi leur champ
de compétence, le groupe professionnel des sages-femmes s’empare de ce nou-
vel espace qui lui est ouvert, en trouvant de nouveaux alliés dans le champ
de la santé génésique, pour redéfinir son territoire de juridiction. Et, pendant
la crise sanitaire, les sages-femmes ont été a nouveau considérées pour leur
role de premier recours dans les parcours de soins : la loi est aujourd’hui en
passe d’élargir encore leur champ de compétence a la pratique instrumentale.
Mais, toujours majoritairement considérée comme sale boulot dans les repré-
sentations professionnelles, 'TVG demeure un enjeu paradoxal des mobilisa-
tions catégorielles des sages-femmes pour revendiquer un controle de activité
d’orthogénie dans les écologies liées a la santé génésique. La persistance de
résistances organisationnelles et symboliques a I’échelle locale comme dans les
sphéres décisionnelles montre combien la carriere du probleme public de 'TVG
n’est, pour reprendre une expression indigéne massivement présente dans les
entretiens, « pas anodine ». [ ]
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B Résumé

Nous souhaitons étudier comment les sages-femmes font leur entrée
dans le champ du dépistage du cancer du col de I'utérus et mettent
en place des logiques d'action pour renforcer la reconnaissance de
leur métier. Nous avons enquété dans deux départements (Bas-Rhin et
Gironde qui proposent une organisation différente du dépistage), dans
lesquels nous avons réalisé de nombreuses observations et interviewé
98 professionnels de santé et patientes. Nous montrerons, tout d'abord,
comment le groupe professionnel a vu dans un élargissement des com-
pétences une opportunité pour gagner en légitimité. Puis, nous insiste-
rons sur les difficultés que les professionnelles peuvent rencontrer dans
le travail de collaboration avec les gynécologues médicaux en montrant
comment se rejoue un conflit de territoire.

9 Ce texte a été déja en partie publié dans la revue Sistema Salute, B. Jacques :
“Fare la differenza nella prevenzione del cancro al collo dell’'utero’, 1/2020.

Pratiques de coopération en santé. Regards sociologiques 277






Chapitre 2

Elargissement des compétences des sages-femmes [...] dans le champ du dépistage

L e cancer du col de l'utérus concerne chaque année en France environ
3 000 femmes et 1 100 en décédent. S’il n’existait pas jusqu’a présent de
programme national de Dépistage organisé (DO) du cancer du col utérin hor-
mis dans quelques départements, un arrété précise les conditions de sa mise
en ceuvre®’ depuis le 4 mai 2018. Le dépistage du cancer du col de l'utérus
par un frottis utérin-cervical est recommandé chez les femmes agées de 25 a
65 ans tous les trois ans®. Depuis 2012, la vaccination contre le papillomavirus
humain (HPV) est conseillée pour toutes les jeunes filles gées de 11 a 14 ans
et, depuis 2019, pour les garcons®’. Toutefois, la couverture réelle du dépistage
n’est que de 60 %, avec une grande hétérogénéité des pratiques, et on sait que
moins de 30 % des jeunes filles sont vaccinées.

Des 2008, le College national des gynécologues et obstétriciens francais
(CNGOF) a alerté sur la diminution du nombre de gynécologues médicaux et
donc sur I'insuffisance de l'offre de soins, notamment en matiére de préven-
tion et de dépistage. On sait aussi que les médecins généralistes participent
faiblement au dépistage du cancer du col de I'utérus (Rigal, 2014). C’est dans
ce contexte de pénurie de gynécologues médicaux et d’incitation de la part
des agences d’Etat a4 une meilleure coordination des pratiques de soins (HAS,
2008) que les sages-femmes ont recu I'autorisation de pratiquer le suivi gyné-
cologique de prévention. Ainsi, depuis 2011, sous réserve de contre-indications
éventuelles, les pratiques du frottis et de la vaccination (article L-4151-2 du
Code de la santé publique) par les sages-femmes ne se limitent plus aux seules
femmes enceintes. C’est la premiere fois que le périmeétre de leurs compétences
dépasse strictement la grossesse.

Cette contribution s’appuie sur les résultats d’'une recherche financée par
la Ligue nationale contre le cancer (2014-2017), qui avait pour objectif princi-
pal d’étudier les bouleversements du champ de la prévention du cancer du col
de l'utérus induits par 'arrivée d’'un nouvel acteur de soins : les sages-femmes.

Pour cette recherche, deux départements ont été étudiés : le Bas-Rhin
qui dispose d'un DO du cancer du col de I'utérus depuis plus de vingt ans (ce
département a servi de modéle pour mettre en place le DO dans 10 nouveaux

87 https://www.legifrance.gouv.fr/loda/id/JORFTEXT000036877136/

88 http://www.has-sante.fr/portail/jcms/c_272243/fr/conduite-a-tenir-devant-une-patiente-ayant-un-frottis-
cervico-uterin-anormal-actualisation-2002

89 https://www.has-sante.fr/jcms/p_3135747/fr/la-has-recommande-de-vacciner-aussi-les-garcons-contre-les-
papillomavirus
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départements en 2010) [Duport, 2014] et la Gironde, ou un dépistage indivi-
duel?® est proposé. Nous avons privilégié une approche qualitative en réalisant
tout d’abord une centaine d’observations : consultations de cabinets de sages-
femmes libérales en zones rurale et urbaine, de professionnelles travaillant
dans des Maisons départementales de la santé et de I'insertion, et de sages-
femmes travaillant dans une association de prévention, chez des gynécologues
médicaux en zones rurale et urbaine ; des interventions en milieu scolaire, dans
une mission locale, en entreprise, réalisées par des structures de prévention et
par une association de lutte contre le cancer. 98 entretiens semi-directifs ont
aussi été menés dont :

= 48 entretiens aupres de professionnels : 26 sages-femmes, 11 gynécologues
médicaux et gynécologues-obstétriciens, 7 médecins généralistes, 1 coordina-
trice et 1 éducatrice spécialisée d’une association de prévention, 1 responsable
de la structure de gestion, 1 chargée de mission en promotion et prévention de
la santé d'une Agence régionale de santé (ARS).

= 41 entretiens avec de jeunes filles et femmes, agées de 12 a 65 ans, domici-
liées dans des zones rurales et urbaines ;

= 6 entretiens avec des présidents ou membres des conseils d’administra-
tion des associations professionnelles et syndicats de sages-femmes : Ordre
national des sages-femmes, College national des sages-femmes, Association
nationale des sages-femmes libérales, Union nationale et syndicale des sages-
femmes, Association nationale des étudiants sages-femmes, Organisation
nationale des syndicats de sages-femmes.

= Nous avons également interviewé le président du CNGOF ainsi que la prési-
dente du College de gynécologie médicale en Gironde et le président du College
des gynécologues et des obstétriciens d’Alsace.

Nous avons enfin réalisé un focus group avec 15 éléves d'un college en
Gironde. Dans cet article, nous nous appuierons essentiellement sur les entre-
tiens réalisés avec les professionnels de santé.

L’enjeu ici est de montrer comment les sages-femmes pénétrent le champ
du dépistage et s’organisent pour définir les modalités de leur reconnaissance
et de leur légitimation aupres des autres soignants pratiquant déja le dépistage
et au sein de leur profession. Nous proposons, comme cadre d’analyse, d’étu-
dier les dynamiques professionnelles comme « des processus évolutifs, vulné-

90 A la différence du dépistage organisé, pour le dépistage individuel (ou opportuniste), les
femmes ne recoivent pas de courrier les invitant a réaliser un frottis, mais suivent ou non les
recommandations d’'un professionnel de santé ou font directement la demande de réalisation
d’un frottis.
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rables, ouverts, instables » (Demaziere, Gadéa, 2009, p. 20) et de considérer
le groupe professionnel comme le résultat de relations de concurrence dans le
groupe et avec les autres groupes qui structurent I’environnement profession-
nel (Champy, 2012). Les champs de compétence évoluent avec les innovations
et la demande sociale a laquelle les groupes professionnels répondent, voire
qu'’ils suscitent. Ainsi, nous nous interrogerons sur la fagcon dont le groupe pro-
fessionnel s’est emparé de ces nouvelles fonctions et sur ce qui a amené I’Etat
a voir en lui une ressource a mobiliser. Ensuite, il s’agira de regarder comment
larrivée d’'un nouveau groupe professionnel reconfigure les frontiéres discipli-
naires.

1. Quand lattribution de nouvelles compétences
permet de se positionner comme un nouvel acteur
de prévention et du dépistage

Depuis la loi Hopital, patients, santé et territoires (HPST) du 21 juillet
20009, les sages-femmes peuvent assurer des consultations en matiere de gyné-
cologie préventive et de contraception aupres des femmes en bonne santé tout
au long de leur vie. Ainsi, la sage-femme peut pratiquer en toute autonomie
I’ensemble des actes cliniques et techniques nécessaires au suivi et a la surveil-
lance des situations non pathologiques et au dépistage de situations patholo-
giques.

1.1. De nouvelles compétences qui éloignent du coeur de métier

Si l'attribution récente de ces nouvelles compétences a été plutot bien
recue par le corps professionnel, on note que cette décision n’a pas fait I'unani-
mité dans le groupe. En France, les sages-femmes peuvent exercer en libéral,
a I'hopital, dans des associations ou encore dans des services de Protection
maternelle et infantile (PMI). Ces différents modes d’exercice engendrent des
contenus d’activité tres divers. Si l'activité des sages-femmes hospitalieres se
concentre sur la prise en charge de la grossesse et 'accouchement (Jacques,
2007), leurs collegues libérales (Douguet, Vilbrod, 2016) et de PMI (Jacques,
Purgues, 2014) ont parfois déja 'habitude de pratiquer un suivi gynécologique
aupres des femmes enceintes. Cela peut méme représenter pour certaines la
moitié du contenu de leur activité.

Nous avons donc facilement pu constater que le segment professionnel

(Bticher, Strauss, 1961) qui résiste le plus au développement de la pratique
gynécologique en général, et a la pratique du dépistage du cancer du col en par-
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ticulier, sont les sages-femmes hospitalieres qui ne souhaitent pas s’éloigner
de ce qu’elles considérent comme leur cceur de métier : le suivi des femmes
enceintes et la mise au monde. Par exemple, C., sage-femme hospitaliere (Bor-
deaux) explique a propos de la pratique de la gynécologie préventive :

« Je pense que ce n'est pas notre vocation premiére. Quand on dit : “Je veux faire

sage-femme’, clest pour faire des accouchements, soccuper des nouveau-nés. Apres

je pense que les sages-femmes qui choisissent de faire de la gynéco, c'est un change-

ment d'orientation personnelle, sur une fin de carriere, qui a envie de changer d'air

un peu ».

Si cet extrait d’entretien rappelle tout d’abord I'essence et l'histoire du
métier de sage-femme (Gelis, 1988 ; Knibiehler, 2012), il montre également
que la pratique de la gynécologie est percue comme un changement de voie,
une facon « plus distante » d’exercer le métier. Il faut aussi préciser qu’au-
cune des sages-femmes hospitaliéres rencontrées ne peut exercer de suivi
gynécologique a ’hdpital (a la différence de leurs collegues libérales), 'activité
étant réservée aux gynécologues-obstétriciens. Certaines s’interrogent méme
sur l'opportunité d’ouvrir ces nouvelles compétences a 'ensemble des sages-
femmes :

« Il aurait peut-étre fallu le faire différemment. Demander a celles qui souhaitaient

exercer dans ce domaine-la, de passer une capacité particuliére, cétait une autre

fagon de faire. Le choix a été de donner cette compétence a tout le monde. »

S., cadre enseignante, Ecole de sage-femme, Bordeaux

On note aussi un effet générationnel. Plusieurs représentantes des asso-
ciations et syndicats professionnels rencontrées ont fait remarquer que les
nouvelles générations de sages-femmes tendent désormais a s’installer direc-
tement en libéral, comme les travaux de Douguet et Vilbrod (2016) I'ont déja
montré. Alors que les professionnelles privilégiaient d’abord un début de car-
riere a I'hopital, on constate depuis une dizaine d’années une augmentation
des sages-femmes qui exercent immédiatement en ville?'. Et certaines choi-
sissent parfois de se spécialiser des le début de leur activité en gynécologie
compte tenu de la diversification de compétences acquises.

91 L’'Ordre des sages-femmes précise en 2015 que « les libérales représentent plus de 21 % de
la profession. Ce mode d’activité a considérablement augmenté au cours des derniéres années,
connaissant une croissance de 11 % par an au minimum au cours des cinq derniéres années ».
Cf. : http://www.ordre-sages-femmes.fr/actualites/la-demographie-de-la-profession/
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1.2. Etre identifié comme un groupe professionnel qui peut étre mobilisé

L’attribution de ces nouvelles compétences est d’autant plus intéres-
sante a analyser, car bien qu’elle ne renvoie pas a une demande spécifique du
groupe professionnel, mais a la volonté de I'Etat d’élargir les missions d’'un
corps professionnel pour « suppléer » une autre profession qui tend a dispa-
raitre, les sages-femmes sont dans le méme temps a la recherche de légitimité
et de reconnaissance (Jacques, 2007 ; Charrier, Clavandier, 2013). Interrogées
sur lorigine de cette décision, les sages-femmes l'expliquent de différentes
maniéres. Il s’agit pour elles tout d’abord, d'un probléeme démographique.
C’est le renouvellement « mal contrdélé » de la spécialité gynécologique qui a
précipité leur arrivée, ce qui les améne a se présenter comme une « variable
dajustement ». Un membre de I’Ordre des sages-femmes du Bas-Rhin raconte :

« Il ne faut pas qu'on réve, nous les sages-femmes, si on nous a donné ¢a, cest qu'ils

se rendent compte qu'ils se sont plantés dans le numerus clausus. Du coup, comme

ils [I'Etat] ne veulent pas en former plus [des médecins], ils se sont dit pourquoi pas
les sages-femmes. »

Le coftit de la consultation gynécologique a été aussi souvent mis en avant
par les sages-femmes, avec I'idée récurrente que I'Etat a vu en les mobilisant
une facon de réaliser des économies. Si I'acte est désormais coté de la méme
facon, le tarif de la consultation chez une sage-femme est de 23 euros, tandis
qu’il s’éléve a 28 euros pour les gynécologues médicaux du secteur 1. Notons
également que les gynécologues médicaux sont nombreux en secteur 2 (41 %
en 2009)”? et que seuls 38,5 % d’entre eux n’avaient pas pratiqué de dépasse-
ments d’honoraires en 201773,

Par ailleurs, I'arrivée des sages-femmes dans la pratique gynécologique
pour toutes a été percue comme un moyen de pallier les difficultés d’acces aux
soins sur certains territoires dépourvus d’offre médicale spécialisée. Pour S.,
cadre enseignante a ’école des sages-femmes de Bordeaux :

« Lobjectif du texte permettant aux sages-femmes d'exercer en gynécologie est basé
la-dessus. (...) Ca arrange bien tout le monde que les sages-femmes aient ces com-
pétences en milieu rural. Ca arrange bien les pouvoirs publics de dire : “On répond a
un besoin sanitaire donc on envoie les sages-femmes” ».

92 https:/solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Compte-rendu_de_|_audition_des_Gynecologues_medicaux.pdf

93 https://www.lemonde.fr/sante/article/2017/12/27/depassements-d-honoraires-chez-les-gynecologues-des-
consultations-jusqu-a-plus-de-120-euros-a-paris_5234771_1651302.html
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Les sages-femmes ont donc pour mission de favoriser ’acces aux soins et
d’augmenter les chances de recours au dépistage par frottis, surtout pour les
populations les plus difficiles a capter. On comprend bien ici comment les pro-
fessionnelles se présentent a la fois comme celles a qui on n’a recours « qu’en »
cas de pénurie de gynécologues et dans le périmeétre limité d’une patientéle
peu observante ou rurale. Pour le dire autrement, la pratique de la gynécologie
devient légitime deés lors qu’elle n’empiéte pas sur le territoire du gynécologue.

Enfin, si les sages-femmes ont obtenu plusieurs nouvelles attribu-
tions ces derniéres années (élargissement des prescriptions, gynécologie et
contraception, Interruptions volontaires de grossesse (IVG), etc.), c’est aussi
parce quelles ont su plus qu’avant (Carricaburu, 1994 ; Jacques, 2007) se
mobiliser pour faire avancer les intéréts de la profession en réalisant un travail
de représentation (Pierru, 2007). Depuis le mouvement de greve de 2013, les
sages-femmes sont présentes dans les différents groupes de travail de diverses
instances. Elles sont désormais consultées ou demandent a I’étre dés lors que
la profession est concernée. Par exemple, le Collége national des sages-femmes
fait partie de groupes de travail a I'Institut national du cancer et a la Haute
Autorité de santé. Ainsi, sila demande initiale des compétences en gynécologie
n’émane pas directement des sages-femmes, elles y ont vu une opportunité
pour gagner en reconnaissance et occuper une place plus importante dans le
systeme de santé. Comme le dit Isabelle Baszanger (1990, p. 269), « les profes-

z 9

sionnels ont su développer une “ revendication d’utilité ” ».

2. Des frontieres professionnelles mises a 'épreuve :
entre légitimation et déqualification

Cette attribution de nouvelles compétences pose plus généralement la
question de la reconnaissance du métier par les autres groupes professionnels
et de sa légitimité dans le dépistage. Il faut donc regarder comment chaque
groupe professionnel participe ou non au travail de reconnaissance de la pra-
tique de prévention des sages-femmes et construit son cadre normatif.

2.1. Une division du travail déja éprouvée

Toutes les sages-femmes rencontrées rappellent qu’elles s’occupent
avant tout de la physiologie, du normal, en prenant soin de se distinguer du
travail des médecins axé sur la pathologie. Leur nouvelle mission de dépis-
tage du cancer du col de 'utérus pour 'ensemble des femmes ne se distingue
en rien de la division du travail déja présente dans le cadre de leurs activités
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plus habituelles en obstétrique. A 'hopital public, la séparation accouchement
eutocique/pathologique est organisée depuis longtemps et fonctionne comme
une norme de pratique. E., sage-femme libérale (Gironde), le rappelle :

« Je dirais que cest un peu comme le suivi de grossesse, tout en gardant le respect
de la limite de nos compétences, cest-a-dire que s'il y a quelque chose qui devient
pathologique, on adresse. Ca fonctionne trés bien pour le suivi de grossesse, donc je
ne vois pas pourquoi ¢a ne fonctionnerait pas pour le suivi gynéco ».

Les limites des territoires professionnels sont encadrées par des regles
institutionnelles, ce qui doit permettre que chacun respecte les frontieres.

Pourtant, cette arrivée dans un champ de compétences déja occupé peut
étre mal comprise par certains médecins. D., gynécologue-obstétricienne (zone
rurale Gironde) explique :

« Je me pose des questions avec les sages-femmes, avec celle de M., elle ne voulait
pas faire son métier de sage-femme. Elle ne voulait pas faire les préparations a I'ac-
couchement, qui est quand méme le b.a.-ba du métier de sage-femme. Elle voulait
faire surtout la kiné du périnée et la gynéco. Donc quelque part, vous vous dites
y'a un souci, la ce n'est pas moi qui vais faire la préparation a I'accouchement [...]
Quelle fasse de la gynécologie en paralléle de leur boulot de sage-femme de base ok
mais qu'elle fasse de la gynéco avant le boulot de sage-femme..., euh non. ».

Pour ce médecin, les sages-femmes ne peuvent faire de la gynécologie
que si cela constitue la part la plus faible de leur activité qui doit rester concen-
trée sur la prise en charge de la femme enceinte. Renvoyer I'autre profession-
nel a son coeur de métier est un moyen de le mettre a distance et de protéger
les frontiéres.

2.2. Un conflit ouvert qui se rejoue

Si, d’'une fagon générale, les médecins rencontrés reconnaissent le role
des sages-femmes dans la prévention du cancer du col de I'utérus, nous avons
constaté que certains s’interrogent sur leurs compétences. Si les gynécologues
sont unanimes sur leur capacité a pouvoir réaliser un frottis, ils remettent en
question leur capacité a analyser les résultats de I’examen ainsi que leur apti-
tude a orienter les femmes dans le parcours de soins en cas de résultats anor-
maux. Certains médecins parlent méme de « perte de chances » pour les femmes,
de « retard de prise en charge » ou méme de « danger ». M, gynécologue (Gironde)
s’interroge :
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« Les frottis, ils vont maintenant étre faits par des sages-femmes. Elles vont recevoir
ces résultats, mais qu'est-ce qu'elles vont faire avec ces résultats ? Cest ¢a le pro-
bléme ».

Le gynécologue médical est formé pour repérer et traiter la pathologie et
peut recourir a des examens complémentaires a I’examen clinique, comme la
colposcopie’®. Cest ici méme que réside la principale frontiére entre les deux
professions. La sage-femme n’est pas formée a la colposcopie, ni a la biop-
sie, et doit adresser les patientes présentant une pathologie. Certains gyné-
cologues s’interrogent sur la pertinence de déléguer la pratique de dépistage
par frottis aux sages-femmes qui ne maitrisent pas 'ensemble des actes de la
prise en charge d’un col pathologique. Certes, elles sont formées a suivre une
femme sans pathologie, mais qu’en est-il de leurs compétences a détecter un
col pathologique ? Si nous avons pu constater, au cours de notre recherche,
qu’elles recoivent un enseignement sur ce point durant leur formation, nous
observons que la crainte des professionnels reste présente. Chaque segment
professionnel cherche a protéger les frontieres de son territoire (Abbott,
1988), a se protéger de la concurrence par 'obtention d’'un monopole, d’'une
licence (Hughes, 1996). L’entrée des sages-femmes dans le dépistage peut étre
envisagée par les gynécologues comme un dépassement des limites précé-
demment posées et une remise en cause du monopole légal d’exercice de leur
activité, de leur maitrise pleine et entiere du champ. Dés lors, comme cela a
déja été observé dans d’autres professions, des qu'un nouveau segment (moins
diplomé) a autorité pour exercer les mémes compétences (ici dans la limite
de la physiologie), le groupe professionnel y voit une menace et une forme de
déqualification (Hughes, 1996 ; Arborio, 2012). Selon A. Abbott (1988), les
professions disposent d'un savoir « expert », dont elles négocient et défendent
le controle aupres d’autres groupes professionnels. Cette appropriation passe
évidemment par la définition d'un champ de compétences, qui évolue avec
les innovations et la demande sociale a laquelle les groupes professionnels
répondent, voire qu'’ils suscitent. Mais un métier n’a qu'une mainmise limitée
sur les compétences qu’il juge lui étre propres et sur les domaines qui lui sont
reconnus.

* % %

94 La colposcopie est un examen qui permet d’observer le col de 1'utérus, le vagin et la vulve (a
l’aide d’un colposcope) et qui doit détecter les 1ésions précancéreuses et cancéreuses. Il s’accom-
pagne de prélevements biopsiques. Cet examen est souvent réalisé en raison d'un frottis anormal.
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On a ici affaire a une situation tout a fait particuliere dans laquelle un
groupe professionnel se saisit d'un élargissement des compétences imposé par
I’Etat pour y trouver une nouvelle source de légitimation. Cependant, comme
le montrent R. Bercot et al. (2012, p. 5), I'arrivée d'un nouveau métier dans
un nouveau champ de compétences « peut rencontrer des oppositions au sein
d’autres groupes professionnels qui peuvent craindre pour leur propre pres-
tige ou leur propre place ». Certes, le groupe est divisé parce que les contenus
du métier peuvent étre tres différents selon le secteur dans lequel les profes-
sionnelles exercent et parce que les pratiques sont de plus en plus diversifiées.
Cependant, la position majoritaire du groupe est bien de tirer bénéfice d’'un
contexte économique et d'une démographie médicale défavorables pour élar-
gir son territoire et rogner sur les frontieres des métiers qui ont des pratiques
proches, voire communes. Ce groupe professionnel illustre parfaitement la
définition de I'historicité (Bercot et al., 2012, p. 276) : c’est la « capacité des
groupes professionnels de transformer le lien social et de faire advenir des
configurations nouvelles d’acteurs ». En effet, ces transformations récentes ne
sont que le début d’'une nouvelle histoire pour les sages-femmes. [
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B Résumé

Depuis dix ans, de nombreux programmes d’'Education thérapeutique
du patient (ETP) se sont développés dans le cadre de la prise en charge
des pathologies chroniques telles que I'asthme ou le diabéte. Ce dispo-
sitif rassemble des soignants appartenant a des groupes professionnels
distincts autour d'un objectif commun : celui de produire un « patient
autonome » qui serait pleinement intégré a la division du travail médi-
cal. Pourtant, devenir « éducateur » lorsque l'on a été formé en tant que
« soignant » ne va pas de soi. Face a un tel constat, la reconnaissance
législative du dispositif s'est accompagnée d’une obligation de forma-
tion pour les professionnels de santé souhaitant s'investir dans un pro-
gramme éducatif. Ce chapitre entend montrer que si la socialisation des
professionnels a une démarche éducative rend possible le travail pluri-
disciplinaire en leur inculquant un ensemble de savoirs et savoir-faire,
intéréts et idéaux communs, la mise en ceuvre de I'¢ducation du patient
reste largement structurée par les hiérarchies sociales et professionnelles
inhérentes au travail en milieu médical classique. De plus, la formation
d’une culture partagée par les soignants investis dans les programmes
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les éloigne d'autant plus des autres professionnels intervenant dans la
prise en charge, mais qui ne participent pas formellement a I'éducation
des patients.
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D epuis dix ans, de nombreux programmes d’Education thérapeutique du

patient (ETP) se sont développés dans le cadre de la prise en charge des
pathologies chroniques telles que 'asthme ou le diabéte®. Mis en ceuvre par
des professionnels de santé, ces programmes visent a organiser rationnelle-
ment l'acquisition de compétences et de connaissances par les patients souf-
frant de maladie chronique. En pratique, cela se traduit par I'adoption d’'un
« mode scolaire de socialisation » (Vincent, 1980 ; Vincent, Lahire et Thin,
1994), qui rompt avec la simple transmission d’information au sein de la
relation soignant-soigné. A ce titre, ce dispositif constitue un objet de choix
lorsqu’on s’intéresse aux pratiques coopératives et participatives en santé,
puisqu’il rassemble des soignants appartenant a des groupes professionnels
différents autour d’un objectif commun : celui de produire un « patient auto-
nome » pleinement intégré a la division du travail médical. Pourtant, devenir
« éducateur » apres avoir été formé en tant que « soignant » ne va pas de
soi. La reconnaissance législative du dispositif s’est ainsi accompagnée d’une
obligation de formation pour les professionnels de santé souhaitant s’investir
dans un programme éducatif®. Déployées dés la fin des années 1980 en France
par certains mouvements associatifs (Perrier et Perrin, 2018), les formations
en éducation thérapeutique visent a favoriser I'adoption d’'un ensemble de
« bonnes » pratiques éducatives, en fournissant aux soignants des savoirs et
savoir-faire de nature pédagogique et en transformant certains produits de
leur socialisation professionnelle. En effet, lors de celle-ci, les professionnels
de santé ont non seulement acquis des savoirs et savoir-faire techniques, mais
aussi intériorisé des maniéres de faire, de voir, de penser, en somme des dis-
positions (Lahire, 2013), qui les prédisposent plus ou moins au réle qui leur
est attribué dans le cadre des programmes éducatifs. L’idée de transformation
permet ici de penser l'articulation des différents processus de socialisation
auxquels sont confrontés les individus au cours de leur vie, en pointant les
effets plus ou moins congruents desdits processus (Darmon, 2006).

En prenant pour objet le travail éducatif réalisé par les soignants ayant
recu une formation a I’éducation thérapeutique, cet article entend étudier les
permanences et les reconfigurations des frontiéres professionnelles au sein de
I'institution médicale. La socialisation des professionnels a une démarche édu-
cative permet d’abord de faire I’hypothése que les frontieres entre les groupes
professionnels intervenant au sein d'un méme programme disparaissent, au

95 HAS, Inpes (2007). Structuration d’'un programme d’éducation thérapeutique du patient
dans le champ des maladies chroniques. Guide méthodologique.

96 Loi n°2009-879 du 21 juillet 2009 portant réforme de 1'hopital et relative aux patients, a la
santé et aux territoires - Article 84.
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profit de la figure unique du « soignant-éducateur ». Néanmoins, I'observation
du travail éducatif montre que celui-ci reste en réalité largement structuré par
les hiérarchies sociales et professionnelles qui caractérisent le travail en milieu
médical classique. Par ailleurs, l'investissement des soignants dans un pro-
gramme d’éducation thérapeutique semble susceptible de créer de nouvelles
frontiéres avec les autres professionnels intervenant aussi lors de la prise en
charge des malades, mais qui ne participent pas formellement a I’éducation
des patients.

Ce travail s’inscrit dans le cadre d’une these de sociologie, qui étudie la
sociogenése du « patient autonome » (Schlegel, 2020). Les données présen-
tées dans ce chapitre sont tirées d’'une étude ethnographique conduite entre
décembre 2017 et avril 2019 portant sur trois programmes d’ETP a destination
de patients atteints de diabéte. Les programmes enquétés se différencient du
point de vue du type des structures qui les portent, des modalités de recrute-
ment et de I'organisation des séances, de la composition des équipes péda-
gogiques ou encore des caractéristiques sociales des participants. Le premier
programme est porté par un service de Soins de suite et de réadaptation (SSR,
ci-dessous) accueillant les patients en hospitalisation compléte du lundi au
vendredi pendant quatre semaines consécutives. Le second est mis en place par
une Unité transversale d’éducation thérapeutique (Utep, ci-dessous), un ser-
vice autonome de I’hOpital dont I'activité est dédiée a '’éducation des patients
atteints de maladie chronique et qui accueille les participants en consultation,
et en hospitalisation de jour ou de semaine. L'Utep n’est pas un service de
soins a proprement parler : les professionnels interviennent aupres de patients
hospitalisés dans différents services de soins de I’hopital afin de leur prodi-
guer une éducation. Enfin, le dernier est 'ccuvre d’une structure associative
(I'Association, ci-dessous). Les usagers fréquentant I’Association sont amenés
a choisir les ateliers collectifs auxquels ils souhaitent participer en fonction du
calendrier mensuel mis a leur disposition et leur parcours éducatif se déploie
généralement sur plusieurs mois. Dans les trois programmes, les observations
se sont déroulées majoritairement lors des différentes séquences qui jalonnent
le parcours éducatif des participants, a savoir les entretiens individuels avec
les malades, les ateliers individuels ou collectifs portant sur différentes théma-
tiques, ou encore les séances d’activité physique. Au total, pres de 120 temps
éducatifs d’'une durée allant de 30 minutes a plus de deux heures ont été obser-
vés. Parallelement, des entretiens semi-directifs ont été réalisés aupres de 33
professionnels investis au sein des programmes enquétés, en grande majorité
des infirmieres, des médecins et des diététiciennes. L’objectif est de retracer
leur trajectoire professionnelle et de replacer leur investissement en éducation
thérapeutique au sein de celle-ci. Par ailleurs, des observations ont aussi été
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réalisées lors de deux sessions de formation de soignants a I'éducation théra-
peutique assurées par un organisme agréé, correspondant a quatre journées
au total.

1. L'avenement du soignant-éducateur ou la disparition
des frontieres professionnelles ?

Le cadre réglementaire dans lequel s’inscrit aujourd’hui 'ETP oblige
les professionnels de santé souhaitant intervenir au sein d’'un programme a
suivre une formation spécifique d’'une durée au moins égale a quarante heures,
délivrée par un institut de formation agréé ou par une université. Si certaines
formations sont spécialisées autour de la prise en charge d’une pathologie spé-
cifique, elles restent destinées a 'ensemble des professionnels intervenant en
éducation thérapeutique, quelle que soit la place habituellement occupée dans
la division du travail médical. Par conséquent, les formations proposées aux
soignants ne les enjoignent pas non plus a jouer un role spécifique lors des pro-
grammes en fonction de leur groupe professionnel d’appartenance?’”. En pra-
tique, la construction d’une culture professionnelle passe par 'appropriation
d’un socle de connaissances communes et d’outils mobilisables pendant les
programmes. Elle s’accompagne d’une transformation plus ou moins impor-
tante de certaines dispositions précédemment intériorisées par les soignants
(Darmon, 2006), notamment lors de leur formation initiale et de leurs pre-
miéres années en poste, pouvant contraindre la mise en ceuvre de pratiques
éducatives a destination des soignants. Précisons que les formations a I’édu-
cation thérapeutique produisent des effets différenciés chez les soignants,
puisque la thése dont est issue cet article permet de distinguer différentes
formes d’investissement dans le travail éducatif suivant la « position profes-
sionnelle » occupée (Paillet, 2007), qui ne seront toutefois pas présentées ici.

1.1. Inculquer une démarche commune

Les formations destinées aux soignants visent avant tout a présenter
une démarche éducative qui s’inspire tres largement des recommandations de
bonnes pratiques rédigées par la Haute Autorité de santé (HAS) et 'Institut
national de prévention et d’éducation pour la santé (Inpes) en 2007. Celle-ci
consiste d’abord a identifier les besoins éducatifs du participant au programme

97 1l existe en revanche des formations spécifiques pour les coordinateurs de programmes d’'une
durée au moins égale a 100 heures. Celles-ci peuvent étre validées par I'obtention d’'un diplome
universitaire, voire d’un master.
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éducatif par le biais d'un entretien, auquel succede la négociation des objectifs
a atteindre. La réalisation d’ateliers individuels ou collectifs doit permettre au
patient d’atteindre ces objectifs, et chaque programme se termine par I’évalua-
tion des acquis. Tous les groupes professionnels peuvent étre amenés a parti-
ciper a chacune de ces étapes. Leur réalisation est censée étre facilitée par I'ap-
propriation d’éléments de langage communs visant a préciser le « projet » du
malade en définissant ses « objectifs », qui peuvent concerner I’acquisition de
« compétences » spécifiques, le renforcement de son « autonomie », voire un
travail autour de sa « motivation ». Les formations présentent aussi des outils
utilisables par tous les professionnels, comme par exemple le « diagnostic édu-
catif », qui viennent donner un cadre a une activité souvent décrite comme
existant déja de maniere informelle. En pratique, le sentiment des soignants de
partager une culture commune se trouve enfin renforcé par leur participation a
des temps pluriprofessionnels comme des « réunions » ou des « staffs » dédiés
aux questions touchant a '’éducation des patients. Tous ces éléments mis bout
a bout aménent a penser qu’on assisterait a un effacement progressif des fron-
tiéres entre les groupes professionnels au sein des programmes d’éducation
thérapeutique, au profit de la figure du soignant-éducateur.

1.2. Une mise en veille de certaines dispositions professionnelles

La participation des professionnels de santé a un programme d’éducation
thérapeutique suppose toutefois une transformation plus radicale de leur ethos
a travers la mise en veille de certaines dispositions héritées de leur socialisa-
tion professionnelle. Les dispositions visées sont celles qui forgent I'asymétrie
caractéristique de la relation soignant-soigné, comme le suggere 1'observation
suivante, au cours d’'une session de formation a I’éducation thérapeutique. La
formatrice encourage les participantes a se montrer davantage a I'’écoute : « On
a du mal a [se] dire que, nous, soignants, simplement écouter, ¢a peut étre une solution. » Elle
renchérit en expliquant que le silence peut parfois étre bénéfique et qu’il peut
«ouvrir des portes » et permettre au malade de réfléchir. Un peu plus tard, la for-
matrice ajoute : « Il faut pas penser a la place de la personne, il faut ouvrir la possibilité qu'elle
pense d ¢a [par elle-méme] ». Pour expliquer cette réticence des soignants a écouter,
une kinésithérapeute invoque la formation initiale recue :

« - On atous été formés a étre directifs. On apprend [qu'il faut lui] apprendre, mais
pas comment lui apprendre, et je pense que c'est pour ¢a qu'on est la, parce quon en
amarre détre directif ! »

Du point de vue de la formatrice, ’écoute place nécessairement le soi-

gnant dans une logique d’action : « Vous ne faites pas rien, vous écoutez et vous lui per-
mettez de réfléchir. »
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Cette mise en veille se traduit réciproquement par la formalisation de
la capacité d’écoute des soignants comme une compétence professionnelle a
part entiére, comme c’est le cas pour les infirmiéres scolaires (Selponi, 2015,
p.- 231), visant a faciliter I'intégration d’éléments formulés par les participants
aux programmes d’ETP lors de leur prise en charge, de maniére a optimiser
celle-ci en la personnalisant davantage. Interrogés en entretien, les profession-
nels de santé décrivent ainsi leur activité en éducation thérapeutique en met-
tant accent sur I’écoute dont ils doivent faire preuve, fruit de leur formation
en ETP : « Donc voild, j'ai appris a écouter les patients, un peu mieux » (Médecin, Utep),
« Je dirais que moi, ce qui m'a beaucoup fait évoluer c'est [écoute des patients, c'est... comment
dire ? Le c6té relationnel, la compréhension de la maladie, mais de la maladie et du ressenti du
patient. » (diététicienne, Association). Cette écoute s’oppose a la logique pres-
criptive qui caractérise leur ancien role professionnel. Bon nombre de stra-
tégies transmises lors des formations consistent alors a « laisser sexprimer » les
patients, par exemple, en reformulant ses propos ou en posant des questions
ouvertes plutét que fermées.

2. Un dispositif fragilisé par sa dépendance a l'égard
des médecins

Alors que tout porte a croire que les frontiéres entre les groupes pro-
fessionnels s’effacent progressivement au sein des programmes éducatifs avec
lavenement du soignant-éducateur, I'observation du travail éducatif montre
la permanence de la hiérarchie propre au travail en milieu médical au sein des
programmes étudiés. A un niveau structurel, le cadre juridique dans lequel
s’inscrit 'éducation thérapeutique souligne que les équipes pédagogiques
doivent nécessairement intégrer un médecin’® et que l'orientation vers un
programme d’ETP doit se faire sur proposition du médecin prescripteur®’. Les
observations réalisées montrent que les médecins jouent un réle central en
recrutant les participants en avancant des arguments médicaux. Néanmoins,
la remise en cause de cette sélection par le reste de I'équipe pédagogique per-
met de mettre au jour une division du travail éducatif largement structurée
selon la hiérarchie professionnelle et symbolique qui régit classiquement le
travail en milieu médical.

98 Décret n° 2010-904 du 2 aofit 2010 relatif aux conditions d’autorisation des programmes
d’éducation thérapeutique du patient.

99 Article 84 de la Loi n° 2009-879 du 21 juillet 2009 portant réforme de 1'hopital et relative aux
patients, a la santé et aux territoires.
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2.1. Une sélection a l'entrée des programmes opérée par les médecins

Dans les deux structures hospitalieres enquétées, les diabétologues du
service de SSR et de I'Utep assurent la quasi-totalité du recrutement grace a
leur exercice libéral ou leurs consultations externes. Si I’Association dépend
en théorie moins de la médecine pour assurer son recrutement puisqu’elle ne
demande pas un avis médical préalable, ouvrant la porte a une « orientation
spontanée » des patients, elle bénéficie, de par sa localisation a proximité
directe d’un centre de santé mutualiste, de I'adressage de médecins y exercant.
Ils constituent aux dires des professionnels de ’Association le principal canal
de recrutement. Le financement accordé au promoteur des programmes étant
directement corrélé a la file active, on comprend que la capacité des médecins
a attirer suffisamment de patients pour faire fonctionner le programme est
primordiale.

Un constat s'impose toutefois : les médecins du service de SSR et de
I'Utep ne proposent pas un séjour éducatif a tous les patients qu’ils rencontrent
en consultation. En amont, les médecins évaluent les « besoins éducatifs » des
patients en se basant sur des critéres cliniques. Dans la grande majorité des
cas, les patients accueillis au sein des programmes hospitaliers présentent
un diabéte déséquilibré'® et le programme revét alors une fonction norma-
lisatrice. De plus, les prescriptions médicales jouent un role structurant tout
au long du programme, dans la mesure ou le parcours éducatif du patient est
déterminé par les objectifs que le médecin aura fixés en amont. Suivant la pres-
cription médicale, le patient ne se verra pas nécessairement proposer le méme
suivi éducatif, ne participera pas aux mémes ateliers et sa prise en charge sera
plus ou moins individualisée. En résumé, les médecins sont indispensables au
fonctionnement du programme et orientent sa mise en ceuvre.

2.2. Une sélection remise en cause par les paramédicaux

1l existe toutefois des désaccords fréquents entre les médecins et les pro-
fessionnels paramédicaux au sujet des patients amenés a participer au pro-
gramme. La ot les médecins justifient la prise en charge éducative des patients
par des raisons médicales, les paramédicaux s’attachent a déterminer leur
motivation et leur capacité a recevoir cette éducation. La préoccupation des
infirmieres et des diététiciennes consiste davantage a évaluer I'« éducabilité »
des patients. Les désaccords exprimés au sujet de la sélection opérée par les

100 Le diabéte est dit déséquilibré lorsque le taux de sucre dans le sang est réguliérement au-des-
sus des normes établies par le médecin.
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médecins suggerent qu’elles se montrent particulierement attentives a d’autres
facteurs :

Extrait du journal de terrain — Utep

Avec une infirmiere, nous venons de rencontrer un patient agé de 54 ans,
conducteur d’engins, qui va participer a une semaine éducative. Il s’est montré
trés virulent concernant sa prise en charge médicale, et peu optimiste par rap-
port a la semaine a venir : « Cachangerarien du tout, ¢a empire. Pourquoi faire tout ¢a pour
rien 7 ». Alors que nous retournons dans son bureau, elle rapporte la scene a sa
collégue avec qui elle partage son bureau. Celle-ci s’interroge : « Pourquoi il vient
alors 7 ». Finalement, I'infirmiéere que j’ai accompagnée semble douter du bien-
fondé de l'orientation : « Peut-étre qu'en éducatif, cétait pas une bonne idée ».

Extrait du journal de terrain — SSR

Une infirmiére me fait part des difficultés qu’elle rencontre actuellement
vis-a-vis de la population présente dans le service en raison de la proximité
avec les fétes de fin d’année. Il s’agit d'une population précarisée, présentant
davantage de troubles cognitifs. Elle m’explique que I'éducation est plus diffi-
cile, et qu’ils ne sont pas les « bons clients ».

De tels décalages sont néanmoins beaucoup moins fréquents au sein
de I’Association enquétée. Si les professionnelles qui y exercent peuvent se
targuer de ne pas choisir ses usagers puisqu’elles ne sollicitent pas un avis
médical, elle met en réalité en place une sélection sociale implicite. En effet,
le centre de santé mutualiste, d’ou proviennent la plupart des usagers fréquen-
tant ’Association, accueille en grande majorité des cadres ou des membres des
professions intellectuelles et supérieures. Les participants au programme ont
donc précédemment intériorisé des dispositions corporelles facilitant la mise
en place du travail demandé lors des programmes (Boltanski, 1971). Non seu-
lement ils adherent a I'orientation par leur médecin, mais ils s’inscrivent dans
une démarche volontaire de transformation de soi valorisée par les équipes
pédagogiques.

Bien que la plupart des médecins considérent le travail éducatif comme
indispensable, ils le déléguent aux professionnels paramédicaux. Les taches
réalisées par les médecins dans le cadre des programmes d’éducation théra-
peutique observés se limitent a 'animation ponctuelle d’ateliers collectifs
portant exclusivement sur les aspects biomédicaux (physiopathologie du dia-
béte, traitements, complications). Les diagnostics éducatifs, comme la majo-
rité des ateliers collectifs, sont réalisés uniquement par des infirmieres ou des
diététiciennes, parfois accompagnées d’'une psychologue. La division du tra-
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vail éducatif permet ainsi d’expliquer la remise en cause par les profession-
nels paramédicaux de la sélection médicale : alors que ces derniers justifient
Porientation des malades vers un programme en s’appuyant sur des raisons
médicales, les infirmieres et les diététiciennes qui assument la majorité du
travail éducatif mettent 'accent sur d’autres caractéristiques, notamment la
capacité des malades a recevoir une éducation, en fonction de leur faculté a
comprendre et a s’exprimer en francais, mais aussi de leur motivation a parti-
ciper a un tel programme.

3. Des cultures professionnelles concurrentes : la pratique
de l'éducation du patient comme facteur d'isolement

Si la socialisation des soignants a un nouveau roéle professionnel facilite
le travail pluriprofessionnel dans le cadre des programmes d’éducation théra-
peutique, il peut en revanche compliquer celui avec les autres soignants qui
n’interviennent pas au sein des programmes éducatifs. En effet, la culture pro-
fessionnelle partagée par les soignants investis en ETP contribue a définir non
seulement un langage commun mais aussi un ensemble de « bonnes » atti-
tudes dans la relation de soin, qui sont largement construites en opposition
avec celles qu’ils adoptaient auparavant. En d’autres termes, le rapprochement
de soignants issus de corps de métier différents autour d’un objectif et d'une
démarche commune les éloigne d’autant des autres professionnels ne parta-
geant pas la méme culture professionnelle.

3.1. Des conflits autour de la prise en charge

Les conflits sont fréquents autour de la prise en charge des patients. Ils
peuvent d’abord concerner les professionnels d'un méme service. Par exemple,
deux médecins du service de SSR présents uniquement deux jours par semaine
restent volontairement en retrait de I’activité éducative. Non formés a ’'ETP,
ils ne partagent pas avec le reste de I’équipe la méme culture professionnelle
malgré leur présence depuis de nombreuses années. Les membres de I'équipe
pédagogique évoquent alors « des vieux médecins a I'ancienne » (Infirmier, SSR),
ne voyant pas « lutilitt » de 'éducation thérapeutique (Infirmier, SSR), fai-
sant 'hypothése qu’ils « [ne] veulent pas évoluer, [qu'ils] se complaisent dans ce réle, de :
cest moi le médecin, c'est moi qui décide, j'ai pas envie de partager mon savoir. » (Infirmiére,
SSR). En les qualifiant de « vieux » et en soulignant leur « ancienneté », cet
infirmier insiste sur une transformation non-advenue de Iethos professionnel,
marquant ainsi une rupture avec le reste de I'équipe intervenant au sein du
programme.
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En pratique, cela se traduit par des conflits autour de la « bonne prise » en
charge, notamment en matiere alimentaire. Alors que 1’éducation thérapeu-
tique peut permettre un relachement de la contrainte, ces médecins prescrivent
régulierement des régimes stricts sans consommation de sucres rapides, s’op-
posant aux informations transmises dans les ateliers par les diététiciennes, qui
encouragent plutét les malades a faire preuve d’autocontrodle en adaptant leur
traitement a leur mode de vie. C’est avec un certain dépit que le médecin le plus
actif au sein du programme constate : « Toutes les idées qu'on fait passer, ils passent der-
riére pour dire autre chose. » (Médecin diabétologue, SSR). Le travail éducatif étant
jusqu’a un certain point conditionné par le travail réalisé par les autres groupes
professionnels, le risque est que le malade se trouve confronté a des schemes
socialisateurs contradictoires.

3.2.  En amont et en aval des programmes : des cadres socialisateurs
contradictoires

Ces conflits entre les soignants investis au sein d’'un programme éducatif
et ceux qui participent a la prise en charge médicale du malade concernent
plus largement les groupes professionnels intervenant aupres du patient, en
amont et en aval de la prise en charge éducative. Le cas de I'Utep est a ce titre
exemplaire, car n’étant pas un service de soins a proprement parler, les pro-
fessionnels interviennent aupres de patients hospitalisés dans d’autres ser-
vices de I'hdpital. Le recours aux professionnels de I'Utep dépend donc de leur
reconnaissance au sein de 1’établissement et d'une division du travail institu-
tionnalisée : les soins courants sont assurés par les professionnels de chaque
équipe alors que la prise en charge éducative repose sur les professionnels de
I'Utep. En théorie, les agents des services se trouvent donc en partie dépossé-
dés de la dimension relationnelle de leur métier. Pourtant, certains n’hésitent
pas a proposer une éducation au lit du patient a leur maniére, au grand dam
des professionnels de '’éducation du patient qui suivent la démarche a laquelle
ils ont été formés, considérée comme logique et progressive :

« - Elles arrivent, elles apprennent au patient sur une seule journée a tout faire :
le lecteur, les insulines, la rapide, la lente, la truc. [...] En fait cest un peu la diffé-
rence, cest-a-dire nous, on va y aller progressivement. Au fur et a mesure, on va au
rythme du patient. Que elles, bah, si elles ont, je sais pas, un quart d’heure, ou, je
sais pas comment ¢a se passe. Elles se disent : “Bon bah tiens, je vais y aller, je vais
lui apprendre.” Mais voila, nous on essaye quand méme qu'il y ait un déroulement

logique. »
94 Infirmiére, Utep

Les agents opérant dans les services minimisent alors les compétences
requises pour mener a bien I’éducation du patient. En outre, le travail d’au-
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tonomisation du malade peut étre réduit a néant lorsque les agents des ser-
vices réalisent a sa place certains gestes techniques, notamment la mesure de
la glycémie ou l'injection d’insuline ou son dosage, alors que les professionnels
investis en éducation thérapeutique ont cherché a les déléguer aux malades,
dans la mesure o la réalisation autonome de ces gestes par le malade est pen-
sée comme un moyen de faciliter leur incorporation.

* o ot

En résumé, si le développement de programmes d’éducation thérapeu-
tique facilite la coopération de professionnels issus de corps de métier diffé-
rents, le travail pluriprofessionnel tel qu’il se présente dans les programmes
observés ne fait que réactualiser les relations de pouvoir entre les différents
groupes professionnels. En d’autres termes, 'horizontalité introduite dans les
équipes soignantes reste limitée, les rapports étant toujours largement struc-
turés autour de la prise en charge médicale classique. Par ailleurs, '’émergence
d’une culture professionnelle commune rassemblant des professionnels autour
d’un objectif commun crée aussi de nouvelles frontiéres avec ceux qui ne la
partagent pas. A ce titre, la fabrique du patient autonome apparait fragile, dans
la mesure ou les malades peuvent étre pris en étau entre des cadres socialisa-
teurs contradictoires au sein méme de I'institution médicale, soit en raison des
objectifs différents poursuivis par les acteurs qui gravitent autour des malades,
soit du mode de socialisation mobilisé. Ces contradictions semblent plus fré-
quentes lorsque les activités éducatives sont dissociées des soins courants,
dans la mesure ou les soignants-éducateurs se trouvent alors en concurrence
avec d’autres professionnels intervenant aupres des malades. [ ]
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4 Resume
Cet article s'appuie sur une recherche de terrain en cours, réalisée dans le
cadre d'un travail de doctorat en sociologie portant sur la prise en charge
de la santé dans les structures d’hébergement social a destination des
personnes sans-domicile.

L'étude du contexte montrera que les secteurs sociaux et médicaux sont
amenés a travailler ensemble, en coopération, autour du soin des per-
sonnes hébergées. En interrogeant la division du travail de soin et ses
enjeux, nous nous demanderons comment la prise en charge sanitaire
des hébergés de ces institutions se trouve réorganisée et renégociée
entre différents groupes professionnels, issus du social et du médical.

Dans un premier temps, nous verrons qu‘au sein du secteur de I'héberge-
ment social, le soin constitue une préoccupation partagée par I'ensemble
des groupes professionnels en présence, y compris non-soignants. Mais
cette division du travail de soin est loin d'effacer les rapports de pouvoir
entre les différents groupes professionnels. On montrera alors que de
nombreux conflits ponctuent cette participation commune au travail de
soin, illustrant la perpétuation de frontieres professionnelles entre ces
secteurs. Enfin, seront présentées les stratégies adoptées par les profes-
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sionnels sociaux pour mieux travailler ensemble, une prérogative qui
semble davantage peser sur leur secteur.
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H istoriquement, les problématiques de santé ont largement contribué

a structurer la prise en charge des plus pauvres. Robert Castel (1995)
puis Axelle Brodiez-Dolino (2013) ont montré que la manifestation d'une
infirmité, d’'une souffrance, permettait d’accéder légitimement a I’assistance
depuis le Moyen-Age. Institutionnellement, la prise en charge de la pauvreté
s’est construite en lien avec les hopitaux (Parizot, 2003), ces établissements
ayant historiquement la mission d’apporter quelques soins, mais surtout d’hé-
berger — voire de mettre a distance de la société — les pauvres incapables de
travailler (Herzlich, 1973). La distinction entre le public relevant du besoin
d’hébergement ou des soins hospitaliers s’est progressivement construite,
durant le XX siecle. Alors que I'hopital en vient a se concentrer sur un role
strictement médical (Faure, 1998), 'hébergement social se structure autour de
la réinsertion et 'urgence sociale (Aranda, 2019). Le mandat de I’hébergement
des pauvres est alors confié au secteur de I’aide sociale. Mais qu’en est-il du
mandat du soin concernant cette population ?

Les questions de santé, appréhendées a la marge dans les établisse-
ments d’hébergement social durant la seconde moitié du XX siécle, semblent
aujourd’hui étre devenues centrales dans les préoccupations et les pratiques
des professionnels de ce secteur. Une dynamique de médicalisation de la ques-
tion du sans-abrisme a d’ailleurs été analysée dans des travaux récents (Gar-
della, 2014 ; Schlegel, 2019 ; Uribelarrea, 2020), signifiant par-la 'accroisse-
ment d’une attention portée a la santé de cette population, aussi bien au niveau
politique qu’au niveau des professionnels impliqués sur cette question.

L’évolution des groupes professionnels exercant dans les établissements
d’hébergement illustre d’ailleurs cette montée en puissance des préoccupations
liées a la santé des hébergés. Jusqu’a la fin des années 1960, les encadrants de
ces établissements sont en grande majorité des bénévoles « militants issus du
mouvement caritatif » (Bregeon, 2009). Puis les associations vont profession-
naliser les intervenants, et former des animateurs sociaux. Le recrutement va
ensuite s’élargir aux différents métiers du « travail social »'%'. Aujourd’hui,
la majorité des professionnels salariés du secteur de I'hébergement social
releve des professions sociales. Néanmoins, différents groupes professionnels
médicaux ou paramédicaux interviennent au sein du secteur de I’hébergement

101 Le terme « travail social » apparait au début des années 1970, avec 'ambition d’unifier sous
un méme vocable de nombreux groupes professionnels, notamment les assistantes sociales, les
éducateurs spécialisés et les animateurs socio-culturels (Autes, 1999). Pour autant, la catégorie
reste floue et n’efface pas les différences selon les secteurs d’intervention et les diplomes (Ion,
Ravon, 2005).
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social, soit en y étant salariés, soit en intervenant ponctuellement dans les éta-
blissements dans le cadre de prises en charge ambulatoires ou libérales. La
coprésence de différents groupes professionnels nous ameéne a nous question-
ner sur les formes que prend leur travail en commun.

Un travail coopératif entre ces différents groupes professionnels est
d’ailleurs encouragé a plusieurs niveaux. Depuis la fin des années 1990, alors
qu'une vague d’alerte est lancée concernant les vulnérabilités sanitaires et
psychiques des plus pauvres (Parizot, 2003), les pouvoirs publics affirment
la nécessité de décloisonner les champs d’action des secteurs du social et du
médical. Des dispositifs a la frontiere de ces deux secteurs ont ainsi été créés,
comme les Lits halte soins santé (LHSS), ou encore les Lits d’accueil médicalisé
(LAM), favorisant notamment 'embauche d’infirmiéres au sein du secteur de
I’hébergement social. Mais au-dela d’'une réponse a une orientation des pou-
voirs publics, ce travail en commun autour du soin est peut-étre avant tout
une adaptation a des réalités de terrain. Des la fin des années 1990, différents
professionnels évoquent la nécessité de mieux articuler les interventions des
secteurs social et médical afin de garantir des parcours de soins plus cohérents
aux personnes précaires (Lazarus, Strohl, 1995).

On remarque donc que différents groupes professionnels agissent au
contact d’'une population dont de nombreuses recherches ont montré la vul-
nérabilité sanitaire (Benoist, 2008 ; Coulomb, 2018). Mais que produisent
concreétement ces incitations a travailler ensemble ? Face a ces potentiels
malades, comment se partage le soin ?

Dans cet article, nous définissons le soin comme un ensemble de com-
pétences professionnelles que l'on attribue classiquement aux soignants, et
notamment aux infirmiéres qui I'ont conceptualisé comme une compétence
propre. La fonction soignante, telle qu’on I’a définie ici, renvoie ainsi aux fonc-
tions spécifiques de groupes professionnels paramédicaux et médicaux. Toute-
fois, précisons que « soigner », a I'inverse de « traiter », correspond a une prise
en compte du malade dans sa globalité, a un ensemble de tiches mais éga-
lement de préoccupations et d’attentions visant le mieux-étre de la personne
dans son contexte (Béraud, 2000). De plus, si le soin recouvre des compé-
tences spécifiques, il est aussi souvent partagé avec d’autres acteurs, y compris
profanes. Dans cet article, c’est la participation de professionnels sociaux, a
priori profanes du soin, qui est interrogée. Néanmoins, s’ils ne sont pas spé-
cialistes des soins cliniques, les travailleurs sociaux rencontrés considerent
que « prendre soin », qui reléve 1a d'une acception davantage relationnelle que
médicale, fait partie intégrante de leurs fonctions. Nous nous demanderons
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alors comment ces différents groupes professionnels, partageant une exper-
tise de la relation, travaillent ensemble, définissent les besoins des personnes
hébergées et se répartissent le travail de soin.

Pour cela, nous nous appuierons sur une enquéte de terrain en cours,
menée dans le cadre d'une thése en sociologie portant sur la prise en charge de
la santé des personnes accueillies en centres d’hébergement social. L’enquéte
se déroule a découvert, au sein d’'une association de province qui dispose de
six centres d’hébergement aux différentes modalités d’accueil. Elle a vu le jour
en 1882, et dispose d’un des plus anciens asiles de nuit de France. Progressi-
vement, elle s’est agrandie et emploie aujourd’hui plus de 200 salariés dans
ses différents sites, majoritairement urbains, proposant des solutions d’hé-
bergement et d’accompagnement a une grande variété de publics (femmes et
familles avec enfants, personnes sortant de détention, personnes présentant
des fragilités sur le plan de la santé). Le travail d’observation s’est déroulé sur
plus de douze mois au sein de différents établissements, notamment dans un
Centre d’accueil d’'urgence (CAU), dans trois Centres d’hébergement et de réin-
sertion sociale (CHRS) et au sein du pole santé de I'association disposant des
LHSS et des Lam. En parallele, 56 entretiens ont été réalisés avec les personnes
hébergées et-différents professionnels, soignants et travailleurs sociaux.

1. Soigner: une préoccupation partagée

Sur le terrain étudié, plus de dix infirmieres ont été salariées ces quinze
dernieres années par I'association, traditionnellement sociale. « Dans la pen-
sée collective, I'infirmiére demeure bien le personnage emblématique du soin
et la référente soignante » nous indiquent Pascal-Henri Keller et Janine Pierret
(Keller, Pierret, 2000, p.7). Pour autant, dans ces établissements d’héberge-
ment, les infirmiéres ne détiennent pas le monopole des questions relatives a
la santé des personnes hébergées, le soin étant une préoccupation partagée par
I’ensemble des groupes professionnels, comme le montre la situation suivante.

Lors d’une réunion au sein du service des LAM'%2, une situation est évo-
quée. Elle concerne un homme de 41 ans, hébergé depuis six jours au sein du
dispositif. L'infirmiére de nuit dit le trouver tres angoissé, et doit passer le
voir plusieurs fois dans la nuit pour le rassurer. Mélanie, qui exerce comme

102 Ce service propose un hébergement et des soins pour des personnes sans solution d’héber-
gement souffrant de pathologies importantes, au pronostic souvent sombre, ne nécessitant pas
d’hospitalisation.
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Accompagnante éducative et sociale (AES), ajoute qu’il se « débrouille seul pour sa
douche » et le qualifie de « trés propre ». L'infirmiére de jour, Charléne, prend la
parole pour exprimer une inquiétude quant a sa consommation d’eau, qu’elle
qualifie d’excessive. Ce dernier constat entraine un brouhaha au sein de la réu-
nion, ot chacun donne son point de vue. La cheffe de service, cadre du travail
social et donc non soignante, demande si cela peut étre lié a son diabete, ce que
les deux infirmiéres réfutent. De leur coté, elles pensent plutot a un trouble
psychiatrique, dont sa surconsommation d’eau serait un symptome. Mélanie,
travailleuse sociale, est dubitative. De plus, elle affirme qu’il est impossible de
refuser de donner de I'eau & une personne qui le demande. Charléne insiste
sur la dimension pathologique de sa consommation, et propose de la réduire
progressivement : ne 'entendant pas boire au robinet de sa chambre, les pro-
fessionnels peuvent en garder en partie le controle. Francis, agent d’entretien
au sein du service, prend la parole pour la premiére fois. Il explique qu’il a
remarqué que le résident utilise le robinet de sa chambre pour s’hydrater. Il se
dit lui aussi inquiet quant a cette consommation, ayant été amené a lui servir
une dizaine de verres durant le dernier repas. Mélanie conclut en se proposant
de joindre le service hospitalier dans lequel il était auparavant, afin d’avoir
plus d’informations.

Cette scéne montre que les préoccupations liées a la santé des héber-
gés sont partagées par I’ensemble des professionnels, soignants ou non. Plus
encore, elle témoigne du fait que les professionnels sociaux intégrent la prise
en compte de la santé comme une des formes possibles que peut prendre I'ac-
compagnement social.

Au-dela des échanges sur le soin dans lesquels les différents profes-
sionnels s'impliquent, le soin semble aussi faire 'objet d’'un partage dans les
pratiques. Les travailleurs sociaux distribuent ainsi régulierement les médica-
ments des personnes hébergées. Ils sont également amenés a effectuer des toi-
lettes ou encore a soigner des plaies. Plus encore, des actes proprement para-
médicaux sont parfois pratiqués par des travailleurs sociaux, comme mesurer
un taux de glycémie, veiller a la prise d’antibiotiques a heure fixe ou encore
préparer un pilulier. Maxime, qui travaille au CAU depuis une dizaine d’an-
nées en tant qu’animateur social non diplomé, explique avoir déja réalisé une
injection :

« Moi, ga m'est arrivé de faire une injection, pas de drogue, d’'un antibiotique, mais

tu te dis quand méme... Le gars, il souffrait d’un truc a la jambe, fallait qu'il se pique

dans le ventre, seulement il ne pouvait pas a la fois se pincer et se mettre le truc (...)
et il ne devait pas y avoir d'infirmiére le soir a ce moment-la, et le gars il avait besoin
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de quelqu’un. Tu ne te dis pas : “Le gars je vais I'envoyer aux urgences ou appeler le
15 pour une injection qui peut étre faite comme ¢a”. »

Si ces taches relevent classiquement du mandat des infirmieres, nous
observons en pratique de nombreuses transgressions dans ce cadre réglemen-
taire. Comme 1’a montré Anne-Marie Arborio a 'hopital, des glissements de
taches s’operent entre les différents groupes professionnels présents et partici-
pant aux soins (Arborio, 2009).

Il apparait toutefois que tous les professionnels ne participent pas de la
méme maniére a ces taches liées aux soins. Ici, Maxime est travailleur social
non diplomé. Nous pouvons supposer que la réalisation de cet acte pour lequel
il n’est pas mandaté s’explique en partie parce qu’il a été peu socialisé aux
limites professionnelles de son métier, contrairement aux travailleurs sociaux
diplomés. Cependant, ces glissements de taches sont également repérables
aupres de professionnels diplomés du travail social, et notamment aupres des
professionnelles, comme le montre la situation suivante avec Hélene, éduca-
trice spécialisée de 25 ans.

Apres avoir eu plusieurs rendez-vous a I'hopital, il a été prescrit a un
homme hébergé de 60 ans de respirer dans un aérosol médical trois fois par
jour, afin d’améliorer ses fonctions respiratoires. L’utilisation de la machine
comprend plusieurs étapes, allant du bon positionnement de la personne avec
le masque a l'introduction de la bonne dose de produit. Cette prescription
médicale est intervenue un vendredi, en I'absence des infirmiéres. C’est donc
Héléne, exercant au CAU depuis trois ans, qui a utilisé 'appareil avec la per-
sonne, non sans crainte de mal faire. En revenant le lundi matin, I'infirmiére
lui demande de lui expliquer comment I’appareil fonctionne, n’y parvenant pas
elle-méme. En souriant, Héléne me dit : « Tu vois, cest moi qui vais expliquer a une
infirmiére comment ¢a marche ! ».

L’ironie dont Héléne fait preuve pointe que les apprentissages liés aux
soins sont généralement transmis par les infirmiéres, contrairement a cette
situation. En effet, durant le travail de terrain, il a été observé a plusieurs
reprises la transmission de notions ou de techniques paramédicales de la
part des infirmiéres en direction d’autres groupes professionnels. Lors d'une
conversation, Elodie, infirmiére, explique par exemple a Ludivine, éducatrice
spécialisée, qu’elle doit immédiatement alerter les secours si la bouche d’une
personne « mousse couleur saumon », le risque étant que la personne fasse un
cedeme pulmonaire. Ces éléments nous permettent de constater que les tra-
vailleurs sociaux sont en partie socialisés aux soins.
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La coprésence de différents groupes professionnels semble donc favori-
ser leur travail en commun, autour du soin. Les frontiéres des mandats des
différents professionnels évoluent afin de répondre aux besoins sanitaires des
personnes hébergées. Une infirmiere souligne d’ailleurs au cours d’'un entre-
tien : « De toute fagon, quand il y a une info sur la santé, tout le monde est mis au courant sauf
nous!», ce qui est a priori surprenant, mais qui peut s’expliquer par le fait que
les préoccupations autour du soin sont en réalité partagées par 'ensemble des
groupes professionnels, impliquant d’ailleurs dans les pratiques davantage les
femmes et les professionnels non-diplomés.

Ces données empiriques suggerent que les frontiéres qui dessinent la
division du travail de soin sont relativement poreuses, ce qui ne signifie pas
quelles soient pour autant totalement effacées. Dans une deuxieme partie,
nous allons voir que c’est justement a I'occasion de ces moments de travail en
commun que les frontiéres resurgissent entre les professionnels, laissant alors
apercevoir des enjeux de pouvoir et de domination'® qui se réaffirment dans
ce contexte.

2. Soigner et étre rappelé a l'ordre

Un certain nombre de conflits se produisent lorsque ces différents
groupes professionnels travaillent ensemble. Selon Friedberg (1997), la pré-
sence d’enjeux de pouvoir est indissociable de toute relation de coopération.
Ces conflits, témoignant d’'une asymétrie dans les relations, sont ainsi loin
de contredire I’existence d’un travail en commun autour du soin, mais nous
invitent & questionner ses enjeux.

Intéressons-nous a la situation suivante se déroulant au sein du CAU.
Alors qu’une psychiatre intervenait depuis quelques mois dans I’établissement
en effectuant des permanences hebdomadaires, elle a jugé qu'un résident était
en danger et qu’il était nécessaire de I'hospitaliser. Elle a alors demandé aux
chefs de service, cadres du travail social, de signer une « hospitalisation sur
demande de tiers », ce qu’ils ont refusé puisqu’ils venaient de conclure un
contrat moral avec le résident, qui consistait a ce qu’il prenne a nouveau son
traitement.

103 Nous définissons le pouvoir et la domination comme I'expression de rapports sociaux dis-
symétriques. La domination apparait comme une des expressions des rapports de pouvoir, dans
laquelle 'autorité est 1égitimée, reconnue et intériorisée (Rocher, 1986). Ici, la domination médi-
cale s’appuie sur la 1égitimité de la profession médicale et de ses savoirs.
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Malgré ce refus, la psychiatre a hospitalisé la personne par le biais d’'une
« hospitalisation d’office », se passant ainsi de I’accord de '’équipe sociale. Par
la suite, lors d’une réunion, les supérieurs hiérarchiques de cette médecin,
exercant a ’hopital psychiatrique, ont tenu a faire savoir leur mécontentement
al’équipe des travailleurs sociaux. Ces médecins hospitaliers leur ont ainsi rap-
pelé qu’ils n’avaient qu’un réle d’exécutants en matiere de soin, ce qui a été mal
vécu, comme l'explique Héléne :

« Clairement, on remettait en cause tout notre boulot, en tant que professionnels du

social, justement dans le domaine médical, enfin la sur le versant psy [....]. Nous, on

met beaucoup de temps a ce que les résidents soient suivis au niveau du psy, du coup

ils remettaient en cause le fait qu'au début, on instaure un lien de confiance et ¢ca va

pas étre tout de suite l'accompagnement psy, des fois on met du temps, et puis ¢a va

étre qu’un collégue qui va commencer avec tel monsieur, parce qu'ily a un truc. Mais

clairement, notre job il est la, c'est ce qu'on fait au quotidien, cest ¢ca notre travail,

clest de prendre le temps, mais on ne nie pas les probléemes, on ne nie pas les troubles.

(...) Mais a part nous lyncher, et sortir des mots médicaux que, moi, je comprenais

pas... tu vois je I'ai ressenti comme “Gardez bien votre place d'éducateur, nous on

est les médecins, donc nous on sait” »

En affirmant « clairement, notre job, il est Ia », Hélene consideére que le prendre
soin et 'accompagnement vers la santé sont au coeur de la définition de son
métier. Cet extrait montre également que si I'attention portée a la santé des
hébergés est partagée par différents groupes professionnels, leurs rapports
sociaux sont asymétriques. Dans ce conflit, le rappel du médecin aux frontiéres
professionnelles des travailleurs sociaux — n’étre qu’exécutants en matiere de
soin — sert a réaffirmer la domination du groupe professionnel des médecins,
déja repérée depuis longtemps parmi les sociologues (Freidson, 1984)'%4.

Toutefois, les médecins ne sont pas le seul groupe professionnel concerné
par de tels enjeux de domination. La position des infirmieres apparait par-
fois comme supérieure a celle des autres groupes professionnels présents dans
les centres d’hébergement, les travailleurs sociaux étant pourtant plus nom-
breux. Par exemple, a I'arrivée d’'une infirmiere, un cadre du travail social s’est
exclamé : « Tiens, voila la patronne, on va pouvoir avancer ! ». L'infirmiére
de ce CHRS dit d’ailleurs elle-méme :

«Maintenant, ils ont appris a me connaitre, ils savent que je suis ouverte, qu'on peut

discuter, mais que si je dis : “Non, c'est LE probléme médical” et que je tape sur la
table, bon babh, ils se rangent effectivement a mon avis. »

104 La domination médicale envers les autres groupes professionnels doit étre quelque peu
nuancée, car les travaux récents portant sur 'univers hospitalier montrent que les médecins sont
aussi soumis a de nouvelles exigences managériales et gestionnaires (De Pouvourville, 2010).
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Toutefois, si cette domination des infirmieres est parfois repérable, elle
n’est pas pour autant définitivement acquise et doit sans cesse étre négociée
avec les autres groupes professionnels. Il est d’ailleurs admis par ces infir-
mieres exercant en secteur social que « faire ses débuts » est difficile, car il faut
selon elles apprendre a — parfois — habilement imposer un point de vue médi-
cal. Des infirmieres ont d’ailleurs exprimé qu’elles estiment mieux travailler
avec des professionnels non diplomés ou ayant de faibles qualifications plutot
qu'avec ceux « qui sortent de [école », comme le dit Jenny, infirmiére au CAU. Il
semble en effet que les professionnels sociaux diplomés résistent davantage a
cette domination médicale, comme dans l'interaction suivante ou Monique,
infirmiere, a demandé a I'équipe des travailleurs sociaux de contacter un
médecin au sujet d'une ordonnance, et c’est Adama, moniteur-éducateur et
seul professionnel diplomé présent a ce moment, qui s’y est opposé, arguant
que ce n’était pas leur role.

Enfin, des rappels a 'ordre sont repérables entre les travailleurs sociaux
eux-mémes, concernant les pratiques de soin. Loin d’étre unis contre le corps
médical, il existe de nombreuses discordes quant a cette participation aux
soins. Bernard, le chef de service du CAU a, par exemple, expliqué a Hélene
et a 'ensemble des professionnels sociaux qu’ils ne devaient pas utiliser eux-
mémes 1’aérosol, cette technique étant « trop médicale ». Dans une autre situa-
tion, Sylvie, coordinatrice sociale sur les LHSS et ayant une expérience de plus
de trente ans au sein de I’association sociale, explique a Gaétan, conseiller en
économie sociale et familiale, exercant depuis cinq ans dans un CHRS, qu’il
n’aurait pas dii faire un « dextro », soit mesurer la glycémie d’un résident a I'aide
d’un appareil médical, car ce n’est pas son role.

Ainsi, en participant aux soins, les travailleurs sociaux sont fréquem-
ment rappelés a I'ordre, a la fois par d’autres professions, mais aussi par des
professionnels sociaux. Etudier la division du travail de soin permet ainsi de
repérer des rapports de domination sous-jacents a ce travail en commun. Cela
montre également une certaine ambivalence dans laquelle se trouvent les tra-
vailleurs sociaux. Leur objectif professionnel, visant a prendre soin des per-
sonnes accompagnées et a satisfaire les besoins sanitaires des hébergés, se
confrontent souvent a un cadre normé et codifié des actes de soins, limitant
leurs initiatives.

En outre, les situations exposées montrent que la définition des besoins
des personnes hébergées est variable selon les professionnels. Est-ce un pro-
bleme social ou médical ? Quelle est I'urgence de la situation ? Que faut-il
faire en priorité ? Si prendre soin est une préoccupation partagée, cela n’a pas
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nécessairement la méme définition pour les différents professionnels. Travail-
ler ensemble implique d’ailleurs parfois de faire admettre a 'autre sa lecture
de la situation qui pose probleme. C’est donc a la maniere dont les travailleurs
sociaux négocient leur 1égitimité dans le cadre des soins que nous allons main-
tenant nous intéresser.

3. Serendre légitime pour soigner

Durant nos observations des travailleurs sociaux, il a été repéré qu'une
phase de préparation précéde souvent les négociations a venir avec les profes-
sionnels médicaux et paramédicaux. Les objectifs peuvent alors étre fixés en
amont, en coulisses (Goffman, 1959) : « Il faut que la psychiatre augmente son traite-
ment, ld ¢aneva pas du tout! », exprime par exemple Adama, avant un rendez-vous.
Dans une autre situation, apres qu'une personne hébergée a mis le feu a son
pantalon, I’équipe sociale a souhaité son hospitalisation en psychiatrie. Pour y
parvenir, les différents professionnels ont déployé une pluralité de ressources
pour imposer leur volonté lors de la négociation qui allait suivre avec le ser-
vice des urgences psychiatriques. Ils ont ainsi préparé leurs arguments : « S’ils
répondent qu'ils ne veulent pas le garder, on dira que nous, on ne le reprend pas ! », et décidé
qui des deux accompagnants allait parler : « Cest toi qui parles, tes plus convaincante »,
dit ainsi Ludovic, animateur social non diplomé a Marine, assistante de service
social. Dans cette situation, la préparation a la négociation est appréhendée
comme une lutte a venir. C’est ainsi qu’a leur retour, Marine et Ludovic se sont
exclamés en entrant dans le bureau des éducateurs : « Victoire!lls 'ont gardé ! ». Ces
termes relatifs a la lutte ont d’ailleurs été employés a plusieurs reprises pour
évoquer les négociations avec le monde de la santé : « Cest un bras de fer, cest un bras
de fer entre I'hépital et nous », explique un éducateur en entretien.

En outre, les travailleurs sociaux adaptent leur langage au sein du milieu
hospitalier. Par exemple, le terme « alcoolodépendant » n’est employé qu’en
présence de professionnels de santé. Leur présentation professionnelle fait
également l'objet d’une adaptation : alors que l'appellation d’« animateur »
est dominante dans les établissements quels que soient les diplomes des tra-
vailleurs sociaux, ils vont chercher a s’en éloigner en présence de soignants.
C’est notamment lors de ces interactions que les professionnels sociaux diplo-
més mettent en avant leur titre professionnel pour se présenter. Quant aux
professionnels non diplomés, ils se désignent souvent comme « éducateur »,
ou « référent social » aupres de soignants, ce procédé rhétorique témoignant
d’une volonté d’anoblir leur statut et de lutter contre le stigmate de I'animation
(Autes, 1999).
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Ainsi, au-dela des aspects sanitaires qui sont en tension lors de ces ren-
contres, ces interactions recouvrent également des enjeux symboliques de
reconnaissance. En effet, c’est aussi leur 1égitimité, en tant que professionnels
du travail social, qui est engagée. En accompagnant une personne hébergée
dans un centre thérapeutique visiblement alcoolisée, les professionnels sociaux
ont alors exprimé : « Cest bien, ils vont le voir au naturel ! Ca leur montre notre travail ! »,
« Souvent, on éduque le social a la santé, et la ¢a va étre l'inverse, on éduque la santé au social ».
Renverser les stigmates qui pesent sur les travailleurs sociaux ainsi que sur le
public qu’ils accompagnent apparait ainsi comme un moyen de symétriser les
relations avec le milieu médical (Goffman, 1963).

Pour conclure, nous soulignerons que ces ajustements mettent en lumiere
I'importance de cet attendu du travail en commun qui pése sur les travailleurs
sociaux. Les incitations a la coopération sont-elles les mémes pour tous les
groupes professionnels ? Alors que le travail en « partenariat et en réseau »
constitue un quart de la validation du dipléme d’Etat des assistants de service
social et des éducateurs spécialisés, les professionnels médicaux et paramédi-
caux semblent nettement moins socialisés a ce travail en commun, ne serait-ce
qu’au cours de leur formation.

Localement, un réseau « santé précarité » a été créé, regroupant diffé-
rentes associations et institutions ceuvrant pour la santé de cette population.
Sile secteur de la santé est présent, notamment au travers d’institutions hospi-
taliéres et des associations de promotion de la santé, elles sont toujours repré-
sentées par des travailleurs sociaux ou des professionnels non soignants qui
exercent dans ces secteurs du soin. Les soignants sont absents de ce réseau,
malgré les sollicitations. On peut alors se demander si les incitations au décloi-
sonnement, au travail en commun, ne pésent finalement pas davantage sur les
travailleurs sociaux que sur les soignants. [
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B Résumé
Le systeme francais de prise en charge des personnes sans domicile
se caractérise par sa pluriprofessionnalité et sa pluridisciplinarité : plu-
sieurs acteurs professionnels et institutionnels du travail social et de la
santé somatique et mentale interagissent et échangent au quotidien
afin de soigner et d'accompagner les personnes sans domicile. Dans ce
contexte, le partage d'informations relatives a I'état de santé, au statut
administratif, aux droits sociaux, etc., des personnes prises en charge
au sein des dispositifs d'action sociale et médico-sociale constitue un
enjeu central. A travers la thématique du secret professionnel, cet article
propose d'étudier les dépassements et les permanences des frontieres
professionnelles et disciplinaires a l'ceuvre dans le quotidien du travail
de prise en charge. On s'appuie sur les résultats d'une enquéte ethno-
graphique réalisée dans plusieurs dispositifs sociaux et médico-sociaux.
On montre notamment que des usages divers sobservent, a la fois selon
les modalités pratiques d'échanges (oral ou écrit, cadre formel ou infor-
mel), l'interconnaissance des acteurs concernés, et leurs affiliations pro-
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fessionnelles et disciplinaires. A la promotion formelle de la coopération
professionnelle selon un principe de participation commune a la prise
en charge, répond la permanence des hiérarchies statutaires et discipli-
naires propres a des systemes professionnels qui existent indépendam-
ment du traitement de la question Sans-domicile fixe (SDF).
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L "analyse qui suit est consacrée aux enjeux qui sous-tendent les usages du

secret dans un contexte de travail marqué par sa pluriprofessionnalité et
sa pluridisciplinarité : le systéme francais de prise en charge des personnes
sans domicile. Produit de l'histoire longue de la répression du vagabondage,
de la structuration de I'Etat social et de 'autonomisation du champ médical,
la prise en charge des sans-domicile peut étre envisagée a partir du début des
années 2000 comme un espace traversé par des frontieres professionnelles,
statutaires, disciplinaires, et au sein duquel interagissent plusieurs groupes et
segments du travail social et de la santé somatique et mentale (Abbott, 1988,
1995 ; Schlegel, 2019). Le traitement sociopolitique contemporain de la ques-
tion Sans-domicile fixe (SDF) repose ainsi sur une division du travail médi-
co-psycho-social qui met formellement l'accent sur la complémentarité et la
coopération. Dans ce contexte, I’échange d’informations sur les personnes
prises en charge, relatives a I'état de santé, aux troubles psychiatriques et
addictologiques, aux droits sociaux, au passif judiciaire, etc., constitue un
enjeu central dans la mise en ceuvre de modalités d’accompagnement adaptées
— ou non — aux situations des usagers et souhaitées — ou non — par eux.

Au moins trois angles d’analyse peuvent étre privilégiés afin de traiter de
la question du secret professionnel. Dans une perspective sociohistorique, on
peut d’abord penser au secret tel qu’il s’est « imposé » a certaines professions
au cours de leur structuration : au-dela d’une contrainte, le secret profession-
nel témoigne alors de 'autonomie de la relation entre un professionnel et ses
interlocuteurs et constitue un signe distinctif. Dans une visée éthique, on peut
également analyser le secret professionnel comme une garantie de la dignité,
de l'intégrité, de l'intimité, des usagers, clients, patients, etc. On privilégiera
ici un troisieme mode d’analyse qui porte sur les usages du secret in situ, en
considérant celui-ci comme un enjeu qui structure la division du travail. Cette
lecture déplace I'attention des rhétoriques professionnelles autour du secret
vers les usages dont il fait 'objet en situation afin de mettre a jour les quétes de
légitimité et les relations a 'ceuvre sur le lieu de travail (Hughes, 1958 ; Bucher
et Strauss, 1961). En effet, des lors qu’il vise a taire des connaissances propices
ala mise en ceuvre d’un travail d’accompagnement ou de soin, le secret consti-
tue un enjeu de savoir et, partant, un enjeu de pouvoir (Simmel, 1991 [1908] ;
Foucault, 1971). C’est ce constat que 'on propose de développer en décrivant le
type d’informations transmises ou non, leurs émetteurs et leurs destinataires,
les modalités et les contextes de transmission, afin d’étudier les rapports qui
structurent le secteur de la prise en charge des sans-domicile.

On s’appuie sur les matériaux recueillis au cours d’une enquéte ethnogra-
phique d’une durée de deux ans et demi, réalisée dans divers dispositifs spécia-
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lisés dans la prise en charge des sans-domicile : accueil de jour, permanences
médicales, Centres d’hébergement et de réinsertion sociale (CHRS), maraudes,
réception d’appels au 115, commissions d’accés aux places d’hébergement, réu-
nions d'un réseau de santé consacré a la précarité. 77 entretiens ont été menés
avec des travailleurs sociaux, des médecins, des travailleurs paramédicaux et
des acteurs plus périphériques de la prise en charge.

1. Du secret professionnel aux droits des usagers

Parmi les groupes professionnels investis dans le traitement de la ques-
tion des SDF, certains sont depuis longtemps soumis au secret dans le cadre de
la réalisation de leur travail. C’est le cas des médecins qui se sont vu imposer
le secret professionnel par le Code pénal de 1810, des infirmiéres depuis les
années 1950, ou des assistantes sociales depuis les années 1970. Plus généra-
lement, I'ancien Code pénal listait un certain nombre de professions tenues
au secret, majoritairement des professions de santé (article 378). Le nouveau
Code pénal obéit a une logique différente, puisque I'article 226-13 identifie les
situations dans lesquelles le secret doit s’appliquer : il n’est plus question de
secret professionnel, mais « d’informations a caractére secret » dont une per-
sonne est dépositaire « par état ou par profession, en raison d’'une fonction ou
d’'une mission temporaire ». Le secret n’est donc pas nécessairement attaché
a une appartenance professionnelle spécifique, mais davantage a un contexte
de travail dans lequel des personnes recueillent des informations a caractere
privé, confidentiel, intime.

Cette évolution s’inscrit dans un mouvement plus large d’affirmation des
droits individuels et de protection de la vie privée. Dans le cas des institutions
sociales et médico-sociales, la loi 2002-2 crée des dispositions relatives aux
droits des usagers : elle affirme par exemple « le respect de sa dignité [celle de
la personne accueillie en institution sociale ou médico-sociale], de son inté-
grité, de sa vie privée, de son intimité et de sa sécurité », « la confidentialité
des informations la concernant », et garantit « ’acces a toute information ou
document relatif a sa prise en charge ». La transmission d’informations entre
professionnels de I’action sociale ou médico-sociale est possible mais elle est
encadrée, de maniere floue : les personnes investies dans la prise en charge
« sont tenues au secret professionnel mais peuvent échanger entre elles les
informations confidentielles dont elles disposent et qui sont strictement néces-
saires a la prise de décision » (art. L345-2-10 Code de 'action sociale et fami-
liale). L’absence de caractérisation juridique de cette « nécessité » laisse une
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marge de manceuvre conséquente aux professionnels, qui décident de maniere
discrétionnaire de partager ou non les informations.

Sans préciser davantage cette nécessité, la loi de modernisation du sys-
téme de santé votée en 2016 encadre le partage d’'informations entre profes-
sionnels de santé et autres professionnels des champs social et médico-social,
en insistant sur I'obligation d’informer les usagers, d’'une part, et d’obtenir leur
consentement a ce partage — ainsi que la preuve de ce consentement — d’autre
part. Le cadre 1égal autour du secret a ainsi évolué d'une attribution statutaire
plutot distinctive et réservée a certaines professions, principalement de santé,
vers une reconnaissance de la protection de la vie privée et des droits associés.
C’est dans ce cadre élargi qu’apparait la notion de « secret partagé » couram-
ment entendue au cours de 'enquéte. Si elle n’a pas en soi de valeur légale, elle
participe d’'un jargon professionnel commun aux professionnels de santé et
aux travailleurs sociaux et témoigne des enjeux qui structurent le partage d’in-
formations en termes de respect de la vie privée des usagers, de coordination
et de coopération professionnelle.

2. Les modalités de partage de l'information

En deca et au-dela du cadre 1égal, le secret et le partage d’informations
font objet d’usages variés en situation de travail. Une premiére différence
s’observe dans les modalités de transmission d’informations, a travers leur
dimension orale ou écrite. Sans surprise, les échanges oraux entre profession-
nels sont beaucoup plus nombreux que les écrits, réservés a des procédures
a caractere officiel. Ces échanges oraux sont tres divers et sont facilités par
Iinterconnaissance et la familiarité, que celles-ci se limitent aux contextes de
travail ou qu’elles les dépassent dans des relations amoureuses ou amicales.
Au cours de ces discussions, des informations relatives aux vies privées des
professionnels — inégalement disposés a les évoquer néanmoins — sont cou-
ramment mélées a d’autres relatives aux personnes accompagnées, mélange
qui participe d'un flou entre sphéres publique et privée, professionnelle et per-
sonnelle :

4 mars 2016, aprés-midi, CHRS 2

Eloise, Caroline et Renaud sont dans le bureau collectif et discutent

de leurs horaires de travail et de leur planning du mois a venir.

Eloise est énervée : elle enchaine les soirées et se plaint ne pas pou-

voir voir son fils. Renaud est satisfait car le planning du mois a venir

lui permet d’avoir du temps pour faire du sport. Caroline rit, dit que

Renaud pourrait étre plus compatissant. Caroline enchaine sur son
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nouveau suivi, qui lui parait « complexe » et soupire. Renaud lui
pose quelques questions sur '’homme, ses ressources et sa situa-
tion. Caroline n’a pas grand-chose a répondre : il n’a pas donné
suite a deux propositions successives de rendez-vous et est souvent
absent du CHRS. Renaud et Eloise rigolent, Renaud lui souhaite
« bonne chance », avant d’annoncer qu’il est en week-end et compte
bien en profiter.

L’organisation temporelle des dispositifs influe sur le partage d’informa-
tions : si des cahiers de transmission sont censés permettre aux professionnels
de se mettre a jour quant aux événements qu’ils ont pu manquer, les échanges
oraux sont a la fois plus rapides, plus précis, et moins contraignants dans leurs
contenus, parce qu’ils ne laissent pas de traces. En outre, ces échanges préfi-
gurent bien souvent des discussions tenues dans des cadres plus formels tels
que les réunions hebdomadaires, lors desquelles sont actées les mesures d’ac-
compagnement a mettre en ceuvre. Ils permettent aux professionnels d’avoir
connaissance des informations avant d’en débattre entre eux de facon formelle,
et de se positionner par anticipation. Officiellement, le partage d’informations
s’opére dans l'intérét des usagers comme des professionnels, dans 'optique
d’une désindividualisation de la relation d’accompagnement et de ce qui s’ap-
parente a une évaluation continue par les pairs des mesures mises en ceuvre.
L’'un des traits caractéristiques de ces situations est néanmoins ’absence systé-
matique des usagers eux-mémes et 'absence d’évocation de leur consentement
effectif ou non.

Au-dela des réunions propres a chaque dispositif, d’autres regroupant
des professionnels ne se croisant pas ou peu existent également. C’est le cas
de commissions d’orientation vers les hébergements auxquelles participent les
travailleurs sociaux de différents CHRS. Ces commissions sont encadrées par
la coordinatrice du Service intégré d’accueil et d’orientation (Siao), dispositif
chargé d’actualiser l'offre et la demande d’hébergement sur un territoire donné.
Les informations relatives aux demandeurs d’hébergement sont ici aussi trés
largement échangées, qu’elles relévent de leur vie privée ou non. L’absence de
représentants des usagers et d’agents de I'Etat rend possible cet état de fait :

«-Quel est I'enjeu de la présence de la Direction départementale de la cohésion

sociale (DDCS) en commission ?

- Cest positif et négatif. La sincérité, I'honnéteté qu'on essaie d’avoir en commission,
sur les situations ou sur tout autre chose, elle risque de disparaitre. [...] Par exemple
sur les commissions thématiques, je pense que ¢a serait bien qu'elle soit pas la, pour
continuer a pouvoir se dire clairement : “Bon bah c'est quoi le frein '] et se dire clai-
rement : ” Bah moi, j'accueille pas... Moi je suis désolé mais je suis papa de deux
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enfants... Enfin je suis chef de service, je suis papa de deux enfants, et accueillir un
violeur d’enfants, ca me fait peur “ Et ¢ca aujourd’hui, on peut se le dire. [...] Et jai
peur que bon, sila DDCS participe aux commissions, qu'il n'y ait plus cette sincérité ».

Coordinatrice du Siao, 36 ans

« L’honnéteté » et la « sincérité » reposent ici sur 'existence souhaitée
d’une communauté professionnelle des travailleurs sociaux qui justifie le par-
tage d’informations sensibles ou a caractére secret. Néanmoins, cette com-
munauté ne doit pas étre réifiée (Vezinat, 2019) : comme on I'a montré par
ailleurs, les informations échangées peuvent étre a I'origine de désaccords, de
tensions et de conflits au sein de ces commissions, voire d’une sélection des
usagers a partir des informations ainsi divulguées (Schlegel, 2017).

Contrairement a l'oral, I’écrit fait 'objet de précautions nettement plus
marquées, qui s’observent tout particuliérement dans le cas d’un logiciel qui
permet de centraliser et de partager les informations relatives aux demandeurs
d’hébergement et aux places disponibles. Lors des commissions, la coordina-
trice du Siao rappelle de facon systématique la nécessité de controler les infor-
mations saisies :

«[...] Pour rappel, il ne convient pas de faire état de la radicalisation des personnes

dans les modules sociaux [du logiciel]. Tout comme indiquer leurs différentes appar-
tenances (politique, religieuse...) ou autre information d'ordre médical [sic].

Trop de problématiques sont saisies dans les commentaires. Il faudrait davantage
souligner les compétences des personnes ».

Compte-rendu de commission Siao, 29/09/2016

La notification écrite d’informations susceptibles de nuire durablement
aux demandeurs pose probléeme dans la mesure ot elle est susceptible de réac-
tiver la sélection discrétionnaire des demandeurs, a I’encontre du principe
d’inconditionnalité de l'accueil. Parce qu’il laisse des traces, I'écrit fait 'objet
d’un contrdle accru par rapport a I'oral, pour lequel s’observent des écarts net-
tement plus fréquents et plus marqués quant au respect de la vie privée des
usagers (Serre, 2009).

3. Des frontieres disciplinaires en mouvement
Les situations évoquées jusqu’ici ne mettent en scéne que des travailleurs
sociaux, qu’ils soient ou non en poste dans les mémes dispositifs de prise en

charge. Mais qu’en est-il du partage d’informations entre professionnels de
santé et du travail social ? Lors des réunions hebdomadaires des dispositifs
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d’accueil et d’hébergement (CHRS et accueil de jour), les professionnels de
santé rencontrés partagent sans réserve les informations médicales avec les
travailleurs sociaux, et réciproquement. Ici encore, I'appartenance a un méme
collectif de travail tend a prendre le pas sur les identités professionnelles sta-
tutaires et disciplinaires, et les prérogatives associées. Les observations réali-
sées lors des réunions d’'un réseau de santé consacré a la précarité permettent
de préciser ce point. S’il est principalement fréquenté par des travailleuses
sociales, deux médecins y participent régulierement, de méme que des infir-
mieres, des psychologues et des infirmiers psychiatriques. Les membres se
réunissent une fois par mois pour échanger autour de situations dites « com-
plexes » en raison du cumul de problématiques sociales et sanitaires qui les
caractérisent et d'un sentiment d’'impuissance des professionnels qui ont alors
recours au réseau.

En début de réunion, la coordinatrice rappelle systématiquement qu’il
convient d’anonymiser les situations évoquées. En réalité, le plein respect
de I'anonymat est rare, voire exceptionnel : soit que le nom « échappe » aux
professionnels les moins habitués au fonctionnement du réseau ; soit que des
messes basses portent sur I'identité de la personne ; soit méme que le dévoile-
ment du nom de la personne soit explicitement sollicité :

22 mai 2014, réunion du réseau santé-précarité :

Bernard V., 58 ans. Un éducateur présente la situation.

Monsieur V. est connu des maraudes depuis 1999. Il touche une

pension d’invalidité, mais n’a pas de logement. Il présente de nom-

breux problemes de comportements, qui ont justifié sa suspension

d’un accueil de nuit. Il a été hospitalisé a plusieurs reprises mais

refuse de parler de sa santé mentale. Il fait partie du « mauvais

groupe » du dispositif « Un chez soi d’abord'® »[...].

La discussion semble bloquée, tout le monde se tait. A ce moment,

le médecin reprend la parole et demande : « Bon, on est entre nous, donc

son nom cest quoi ? ». D’abord décontenancé, le travailleur social finit

par dire le nom de ’homme. D’un coup, tout le monde semble com-

prendre : il s’agit d'un monsieur connu de tout le monde, ayant fait

le « tour des structures » d’accueil et d’hébergement.

105 Le programme « Un chez soi d’abord » fait du logement le principal support de soin et
d’insertion de personnes sans-abri souffrant de troubles psychiques sévéres ou d’addictions. En
France, il a fait 'objet d’une expérimentation a partir de 2011 qui a consisté a comparer les par-
cours de soins et de réinsertion de personnes logées et non logées, le logement étant attribué a
partir d’un tirage aléatoire. Le « mauvais groupe » renvoie ainsi aux personnes qui n’ont pas
accédé au logement dans le cadre de cette expérimentation.
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L’« entre-nous » auquel fait référence le médecin dans l’extrait renvoie ici
encore a une communauté professionnelle imaginée qui justifie 'abolition du
principe d’anonymisation. La référence a un « nous » est observée a diverses
reprises lors des réunions du réseau, parfois en lien explicite avec la question
du secret :

« Attention au secret médical, on se partage, nous, des choses, mais il faut faire trés

trés attention a ne pas laisser trainer des choses dans les courriers, les dossiers...

Cest sensible ! »
Médecin, fin de réunion du 31 janvier 2019).

La mise en garde relative aux usages du secret médical sonne comme un
rappel des socialisations professionnelles différentielles (Serre, 2001 ; Paillet,
2007, 2009). Si ce médecin a conscience des informations qu'un dossier peut
ou non contenir lorsqu’il est transmis a un service extérieur, il sait aussi que
ce n’est pas le cas de tous les professionnels présents. Ce constat est d’autant
plus vrai que le secret dont il est question est d’ordre spécifiquement « médi-
cal » et parait justifier des précautions renforcées. Les travailleurs sociaux des
divers dispositifs de prise en charge ont par exemple pour consigne de ne pas
rapporter les éléments relatifs a la santé dans 'outil informatique qui centra-
lise les demandes d’hébergement. Si cette consigne peut paraitre relever de la
protection de la vie privée des usagers, elle souligne aussi la permanence des
frontiéres statutaires et disciplinaires et des prérogatives associées, les travail-
leurs sociaux ne pouvant théoriquement formuler de diagnostics médicaux.

Nombre d’entre eux ont par ailleurs témoigné des difficultés qu’ils ren-
contrent dans leurs échanges d'informations avec les acteurs extérieurs au sec-
teur, en premier lieu ceux qui relévent du champ médical (médecine de ville,
hopital, secteurs de psychiatrie). De fait, ces difficultés peuvent étre contour-
nées par des liens interpersonnels ou par la reconnaissance d’un travailleur
social comme membre d’une équipe de soins :

« Compare un dossier LHSS [Lit halte soin santé], un dossier médical, et compare un

dossier ici : ici, on a simplement ce que nous donnent les gens. Donc les dossiers, ils

ont trois feuilles, on sait ce quont les gens, on sait qu'ils ont un cancer ou quoi que ce

soit, mais on n‘a pas les suivis médicaux. Tandis qu'en LHSS, moi, en tant quéduca-

trice, et pas en tant qu'infirmiére, sij'avais pas le courrier, j'appelais les hopitaux. Et je

leur disais de me donner le compte-rendu, et ils me le donnaient ».

Educatrice spécialisée en CHRS, 39 ans

Cette situation reste néanmoins rare au regard des frontiéres qui déli-
mitent le secteur social et médico-social et le champ médical, y compris pour
les professionnels de santé :
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« Le fait détre infirmier me donne une porte dentrée facilitée partout, que n'ont pas
les travailleurs sociaux, ¢a cest évident. Dans le médical, quoi. [...] Donc toutes les
infos vont passer par moi. Bon. Au moins elles passent. Mais c'est vraiment un travail
[...] de faire le lien, cest I'essence méme de mon taf de toute facon. Mais il y a vrai-
ment du boulot, les gens ont vraiment du mal a travailler ensemble. Il y a quelques
évolutions, mais les médecins qui te ferment la porte, y'en a beaucoup trop encore. Je
vais arriver parfois a 'hépital, ca arrive encore, ol le médecin va me diriger vers I'as-
sistante sociale. Parce que je suis infirmier au Samu social. Et souvent, par facilité, je
vais passer par l'assistante sociale, qui connait les infos, qu'elle va pouvoir me trans-
mettre, que je n'‘aurai pas par le médecin. Ce qui est ridicule, mais on fait comme on
peut. Par contre, ma collaboration avec les services sociaux des hépitaux, elle est
excellente, surtout les services sociaux des urgences. La, y'a pas photo, les travail-
leurs sociaux de I'hdpital se rendent bien compte de l'intérét de la chose ».

Infirmier au Samu social, 49 ans

Les travailleurs paramédicaux occupent ainsi une position intermédiaire
dans le secteur social et sont amenés a nouer des liens avec les travailleurs
sociaux dans le champ sanitaire. La difficulté soulignée par cet infirmier mérite
néanmoins d’étre lue au regard du témoignage de cette médecin, qui souligne
quant a elle la facilité avec laquelle elle obtient les informations relevant du
secret aupres de confreres hospitaliers :

« - En tant que médecin cest assez facile : ici c'est du secret médical partagé, et moi

en tant que médecin, je n‘ai aucun probléme pour obtenir des renseignements sur un

patient avec un médecin du milieu hospitalier. Jespére que ¢a ne va pas se compli-

quer, parce que la il y a des nouvelles lois qui sont tombées... Normalement, si une

assistante sociale téléphone, elle ne devrait pas avoir accés au secret médical.

- Y compris si c'est au nom du centre de santé ?

- Jimagine [silence]. Normalement non, normalement c'est de médecin a médecin.

Nous ici, il y a le secret médical partagé, donc jen parle a une assistante sociale si

Clest nécessaire. .. et bien sdr a une infirmiére, la c'est évident ».

Médecin dans un centre de santé, 59 ans

Dans le cadre de la prise en charge des personnes sans domicile, le secret
et le partage d’informations réputées confidentielles ou privées font 1'objet
d’usages divers, qui varient selon les modalités des échanges, I'interconnais-
sance, le statut et la discipline des acteurs concernés. De maniére générale,
de nombreux contournements se donnent a voir, témoignant des logiques
coopératives a ’ceuvre dans la prise en charge, au nom de 'amélioration de
la situation des usagers mais au détriment du respect de leurs droits. Si ces
contournements suggerent 'adhésion au principe d'une communauté profes-
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sionnelle relativement autonome des acteurs de la prise en charge, sa construc-
tion reste étroitement dépendante des logiques qui structurent les groupes et
les systémes professionnels existant indépendamment de ce secteur : ainsi des
hiérarchies propres au champ médical et en 'occurrence ici, hospitalier, qui
tendent a se diffuser dans le traitement de la question SDF. [
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i Résumé

Les services de psychiatrie d'urgence sont des dispositifs charniéres de
I'organisation actuelle des soins psychiatriques. Dans un contexte ou le
traitement doit se réaliser en milieu ouvert, ces services se retrouvent pris
en tenaille entre de nombreuses demandes et un nombre réduit de lits
d’hospitalisation. En s'appuyant sur un travail ethnographique de trois
mois au sein d'un service d'urgences psychiatriques, ce texte propose
une analyse des maniéres dont les professionnel-le:s du service défi-
nissent les besoins des patient-e-s. Cette définition des besoins repose
sur un travail de tri des personnes se présentant dans le service entre
patient-e-s méritant les soins psychiatriques et patient-e's ne les méritant
pas. Ce travail se réalise, généralement, de maniére coopérative entre les
professionnel-le's. Cependant, cette coopération est parfois mise en ten-
sion. Apres avoir présenté l'organisation du travail de ce service, ce texte
exposera les limites de la coopération, ainsi que les enjeux de pouvoir,
entre I'équipe infirmiére et I'équipe médicale.
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epuis la remise en cause du modele asilaire de la psychiatrie occidentale

dans les années 1960-1970, qui a engendré un processus couramment
désigné sous le terme de « désinstitutionalisation » (Henckes, 2018), le pay-
sage de la psychiatrie occidentale s’est métamorphosé. Cette métamorphose
repose sur la nouvelle norme du soin psychiatrique, qui doit désormais se
réaliser en « milieu ouvert » (Estroff, 1998). En France, ce processus a été
nommé « sectorisation », et prend la forme d’'une équipe pluridisciplinaire.
Cette équipe, répartie dans différents dispositifs, prend en charge la popu-
lation d’une aire géographique donnée (Henckes, 2005). Pour Isaac Joseph,
ces transformations engendrent une « reconfiguration de 'espace clinique »
qui expose désormais la folie au regard de la société (Joseph, 1996, p. 108).
Les patient-e's ne sont donc plus condamné-e's a rester ad vitam aeternam
reclus-es au sein d’une institution totale (Goffman, 1968).

Ces transformations entrainent l'apparition dune intervention psy-
chiatrique d’urgence prise en tenaille entre de nombreuses demandes et la
nécessité, face a la réduction des places d’hospitalisation, de « vider les lits »
(Rhodes, 1991). Les services de psychiatrie d'urgence sont donc des dispositifs
charnieres de I'organisation actuelle des soins psychiatriques. En accueillant,
en évaluant et en orientant des patient-es, la psychiatrie d’'urgence constitue
ainsi 'une des modalités principales d’accés a la psychiatrie publique. Ainsi,
les professionnel-le:s de l'intervention psychiatrique d’urgence trient des
patient-e-s qui présentent bien souvent une « opacité sur le contexte du trouble
et sur son caractere «authentiquement» psychiatrique (versus médical ou
social) » [Joseph, 1996, p. 111] .

L’urgence psychiatrique est officiellement définie dans la circulaire du
30 juillet 1992 comme étant « une demande dont la réponse ne peut étre diffé-
rée : il y a urgence a partir du moment ot quelqu’un se pose la question, qu'’il
s’agisse du patient, de I’entourage ou du médecin : elle nécessite une réponse
rapide et adéquate de I'équipe soignante afin d’atténuer le caractere aigu de la
souffrance psychique. »'°°. Nous pouvons relever tout d’abord le caractére tau-
tologique de cette définition selon laquelle, « une urgence est une urgence ».
Cette définition, reprise par les manuels de psychiatrie et par les membres du
service, montre d’autre part 'importance croissante de 'impératif, pour les
professionnel-les, de recueillir le point de vue des patient-e-s (présent plus glo-
balement dans ’ensemble du champ de la santé) [Velpry, 2008] .

106 Circulaire n° 39-92 DH PE/DGS 3 C du 30 juillet 1992 relative a la prise en charge des
urgences psychiatriques.

Pratiques de coopération en santé. Regards sociologiques 331



Chapitre 2

Ivan Garrec

Cependant, les dimensions subjective et tautologique de la définition de
l'urgence en psychiatrie se heurtent a la nécessité, pour les professionnel-le-s,
de trier entre le « réellement psychiatrique » et les demandes « autres ». En
ce sens, comment 'urgence psychiatrique, et donc ce qui est « réellement psy-
chiatrique », est définie au quotidien par les professionnel-le-s ?

Pour répondre a cette question, ce texte s’appuie sur un travail ethno-
graphique de trois mois, effectué dans un service d’'urgences psychiatriques
parisien'?”. Ce service est exclusivement psychiatrique, les patient-e-s y restent
en moyenne entre 4 et 6 heures, avec une possibilité d’y rester 24 heures maxi-
mum. Il est composé de psychiatres, d’internes en psychiatrie, d'infirmier-e-s,
de cadres de santé, et de secrétaires. J’exposerai I'autorégulation des profes-
sionnel-le's et la maniére dont ils vont interpréter et classer les demandes.
Je propose donc une analyse des manieres dont, pour paraphraser Everett C.
Hughes, les professionnel-le-s du service définissent les besoins des patient-e-s
(Hughes, 1996). On verra ainsi que ce travail de définition est le produit d’'un
travail coopératif entre ’équipe infirmiere et médicale. Cependant, des ten-
sions apparaissent lors de situations problématiques. Ces situations mettent
effectivement en lumiére les limites de cette coopération, ainsi que les enjeux
de pouvoirs entre les professionnel-le-s du service.

1. L'intervention du service

Dans le service étudié, les personnes peuvent arriver de leur propre chef,
accompagnées par des proches, amenées par les pompiers, ou plus rarement
par la police. Elles ne sont pas passées préalablement par un service d’urgence
médicale de type Service d’accueil et d'urgence (SAU), et viennent dans ce lieu
pour des raisons qu’elles, ou les personnes accompagnantes, ont jugé étre psy-
chiatriques. En cas de problémes somatiques graves, comme une intoxication
médicamenteuse par exemple, la personne sera immédiatement transférée
vers un SAU par le Service d’aide médicale urgente (Samu).

107 Garrec L. (2017). Le raisonnement psychiatrique au prisme de I'urgence : tensions autour de
la contrainte et de I'accés aux soins, Mémoire de Master 2 de recherche en sociologie 4 'Ecole
des hautes études en sciences sociales — Université Paris 13. Ce texte traite de la tension autour
de l'acces aux soins. Pour des approfondissements sur la tension autour de la contrainte, voir
https://confcap-capdroits.org/2018/06/03/recueil-confcap-situation-50-urgences-psychiatriques-une-routine-de-
la-contrainte-pour-annuler-les-risques/
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A Tlarrivée des personnes dans le service, les professionnel-le-s com-
mencent un travail d’évaluation. Il s’effectue a travers plusieurs étapes. Il y
a tout d’abord un premier contact avec 'infirmier-e se trouvant au comptoir
d’accueil. Ensuite, un entretien infirmier est réalisé et sera suivi par un entre-
tien médical, réalisé quasi systématiquement par des internes. Enfin, I'interne
et I'infirmier-e rendent compte ensemble de leur évaluation a un-e « senior »
(un-e psychiatre du service) pour qu’il ou elle valide la décision d’orienta-
tion. Si la situation est jugée compliquée, le-a senior peut décider de revoir
le-a patient-e (et ses proches si besoin) avec l'interne et I'infirmier-e, jusqu’a
I’établissement dune évaluation stable et donc d’'une décision d’orientation.
Ce processus d’évaluation repose sur une question centrale : Faut-il hospitali-
ser le-a patient-e ?

Le service d’'urgences psychiatriques est donc un « espace de sélection ».
Les professionnel-le-s y définissent les besoins des patient-e-s en sélectionnant
les personnes qui « nécessitent une hospitalisation ». Dans cette optique, ’ho-
pital est une ressource rare et les patient-es doivent remplir certaines condi-
tions pour pouvoir y mériter I'acces (Lincoln, 2006). Frédéric Mougeot a noté
dans son étude sur Le travail des infirmiers en hopital psychiatrique qu'un
« sous-pesage moral » est effectué pour définir quel-les patient-e-s méritent un
fort investissement des soigant-e-s (Mougeot, 2019). Dans le service étudié, les
patient-e-s ne sont pas hospitalisé-e-s. La question morale qui se pose lors de
I'intervention psychiatrique durgence n’est donc pas : « Qui mérite 'engage-
ment du soignant dans une activité clinique ? » (Mougeot, 2019, p. 110). Elle
prend plutét la forme suivante : « Qui mérite 'acces aux soins ? ».

2. Pratiques coopératives et définition
du statut des patient.es : l'exemple de lattribution
du statut « non-méritant »

Lors de I’évaluation, les professionnel-les attribuent donc un « statut
moral » aux patients. C’est « un processus trés général de la vie sociale » car
« on ne peut pas ne pas évaluer moralement » (Lézé, 2013). Ainsi, deux types
de statuts moraux sont attribués : « Les patient-e-s méritant les soins », qui
correspondent aux attentes des professionnel-le-s de la psychiatrie, et « les
patient-e-s ne méritant pas les soins », qui ne correspondent pas a ces attentes.

La prise en charge dans le service étant tres standardisée, toute personne

entrante doit passer par les différentes étapes du travail d’évaluation citées
précédemment. Ainsi, le premier jugement sur la demande est formulé par les
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infirmier-e-s. Des la premiére interaction au comptoir d’accueil, 'infirmier-e
qui s’occupe de remplir un nouveau dossier peut se faire une idée sur le type de
patient-e que sera la personne : résiste-elle a la demande de laisser ses affaires
dans le bureau infirmier ? Comment est-elle habillée ? Quel registre langa-
gier est utilisé ? Quel type d’interactions a-t-elle avec les personnes accompa-
gnantes ? etc. Ces informations recueillies peuvent étre complétées par une
surveillance de la salle d’attente située a c6té du bureau infirmier, une vitre en
hauteur permettant de voir ce qu’il s’y passe. Si ces informations sont jugées
signifiantes, elles peuvent alors étre transmises a l'infirmier-e qui réalisera le
premier entretien. A la suite de ce premier entretien, les informations recueil-
lies par les infirmier-e-s seront transmises a l'interne qui réalisera le second
entretien. Lors de cet entretien médical, 'interne cadrera son entretien en
fonction de ces informations. Les questions visent alors a tester le jugement
infirmier, et a creuser les zones non renseignées par I'investigation infirmiére.
Ainsi, la définition du mérite a accéder aux soins ou, a I'inverse, la décision de
ne pas orienter le-a patient-e vers des soins psychiatriques se réalisent dans
un travail coopératif, ou internes, psychiatres et infirmier-e-s participent de
concert a I'élaboration d’'une décision d’orientation. Les infirmier-e-s consi-
derent effectivement faire dans ce service un « véritable travail clinique » avec
une tres grande autonomie professionnelle, contrairement a d’autres services
de psychiatrie ou leur subordination aux médecins serait encore d’actualité.

Voici quelques exemples d’attribution du statut « non-méritant ». Ils
mettent en lumiere ce travail coopératif qui participe a cadrer la prise en
charge et a déterminer la décision d’orientation. J’ai pu assister lors de mon
travail ethnographique a une scéne ot un homme de 25 ans, sans-abri, suivi
en centre d’addictologie, a été catégorisé comme « psychopathe » — I'une des
catégories non-méritantes par excellence. A la suite du premier entretien, I'in-
firmiere entame la discussion avec I'interne en disant :

«Jenelesenspas... Il est trés peu authentique, il a un contact froid, psychopathique,

cest un peu flippant »
Journal de terrain, 15/12/2016

A la suite de ce jugement formulé par 'infirmiére, I'interne réalise un
entretien médical extrémement court, explique au patient qu’il ne peut rien
pour lui, et le fait sortir. Cet exemple montre que la sélection s’opere a travers
une coopération entre équipe infirmiére et médicale. Tous les protagonistes
s’accordaient effectivement pour définir ce patient comme étant un « psycho-
pathe » et donc « dangereux pour la psychiatrie ». Le jugement infirmier a ici été
déterminant pour la suite de la prise en charge. L’interne m’explique ensuite
que pour ce type de patients :
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«Ilfaut les faire sortir le plus rapidement possible, [car] psychiatriquement, y'a rien a
faire[...] On estimpuissant [...]. Il va finir en prison, cest sdr. »
Journal de terrain, 15/12/2016

D’autres situations, qui ne sont pas jugées « dangereuses » pour la psy-
chiatrie, peuvent néanmoins étre placées du c6té non-méritant. Ces situations
sont celles de personnes qui ne sont venues « que pour parler » ou pour avoir des
« réponses magiques ». Ces « petites » souffrances sont ’équivalent de la « bobolo-
gie » des urgences médicales dans le discours des professionnel-le-s. Ces per-
sonnes, arrivées par elles-mémes, se présentent aux professionnel-le-s pour
savoir si leur conjoint est « pervers narcissique » ou a la suite d’'une paternité non
prévue par exemple. Ici encore, I'obligation de passer par les étapes du travail
d’évaluation est respectée, et les informations recueillies par les infirmier-e-s
seront utilisées par les internes pour cadrer leur entretien dans 'optique d’y
mettre fin, et donc de faire partir les patient-e-s, le plus rapidement possible.

3. Les limites de la coopération et les enjeux
de pouvoir entre équipe infirmiere et équipe médicale :
l'exemple des « borderlines »

Dans certaines situations ce travail coopératif est mis en tension. Les
professionnel-le-s ne sont alors pas d’accord sur le statut a attribuer a une per-
sonne. Cette tension apparait notamment lors de la prise en charge de per-
sonnes dites « borderlines ». Le terme « borderline » désigne des personnes
qui auraient un « trouble de la personnalité borderline ». Il est mobilisé dans
le service pour caractériser quasi exclusivement des femmes, vues comme des
patientes difficiles et qui mettent en difficulté les professionnel-le-s. Malgré des
signes de souffrances et des risques de tentatives de suicides, leur comporte-
ment, qui serait lié & un type de personnalité et non a une « vraie maladie psy-
chiatrique », est considéré comme intentionnel. Elles ne sont donc, aux yeux
des professionnel-le-s, ni tout a fait malades, ni tout a fait en bonne santé. Le
hiatus entre « véritablement psychiatrique » et « non psychiatrique » se cris-
tallise alors et « la hiérarchie de la décision » d’orientation se dévoile :

« Les borderlines, je prends ¢a comme exemple, c'est un peu caricatural mais, déja,
cest des états limites et on est toujours dans les limites, des limites de ce qu'on peut
faire, des limites des pathologies, [...]. Donc ces situations-la sont toujours limites
et ¢a questionne vraiment la prise en charge. Apres les conflits, cest finalement
le médecin qui prend la décision, il y a une hiérarchie naturelle qui est pas d'ordre
professionnel on va dire, je pense que les médecins ont leur hiérarchie et les infir-
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miers leur hiérarchie, mais il y a une hiérarchie dans la décision : la décision va étre

médicale. »
Omar, psychiatre

De plus, ces patient-es menacent d’ouvrir la psychiatrie a des taches
qu’elle ne devrait pas réaliser : « Moi, je pense que les troubles de la personnalité, il ne
faut pas les psychiatriser, sinon on psychiatriserait le quart de la France quoi », m’a un jour dit
Marc (Interne).

Les troubles de la personnalité sont donc d’emblée situés a I'extérieur du
mandat de la psychiatrie. Cependant, dans 'exemple des « borderlines », cette
extériorité peut étre remise en cause. En effet, les membres de I’équipe médi-
cale prennent parfois une décision d’hospitalisation lorsque le risque de sui-
cide apparait crédible a leurs yeux. A I'inverse, ces patient-e-s sont quasi-sys-
tématiquement non-méritant-e-s pour I’équipe infirmiére. Cette différence
d’appréciation s’explique par la division des taches dans le service ainsi que
par le sentiment de responsabilité ressenti principalement par les médecins.
En effet, si un-e patient-e sort du service et se tue, ce serait alors une faute
médicale. Ce risque était tres souvent explicité lors de mon travail de terrain,
durant lequel une interne a été entendue par la police a la suite du suicide d’'un
de ses anciens patients. De son coté, I’équipe infirmiére est, quant a elle, plus
en contact avec les patient-e-s (présence a 'accueil, proche de la salle d’attente,
etc.), elle serait alors plus confrontée que I'équipe médicale a leur adhésivité :

« Les patients, notamment un peu borderline, c'est aussi un rapport au lien qui est

compliqué chez eux, et tu vois, cest ¢a aussi en fait, yen a plein [...] qui sont dans

tester le lien avec l'infirmier, en fait de voir si t'es vraiment la pour lui. Et donc tu as

toujours un truc comme ¢a qui est trés sollicitant pour l'infirmier et, pour le coup,

Clest peut-étre un peu chiant.

Louis, infirmier

Le jugement infirmier, habituellement déterminant dans la suite de la
prise en charge, ne sera pas repris par '’équipe médicale lors de ces situations.
Un jour, alors que I'équipe médicale décide d’hospitaliser une patiente dite
« borderline », une infirmieére s’est exclamée :

« Mais qu'est-ce qu'elle nous saoule ! Cest un trouble de perso [de la personnalité],

voila on les hospitalise tous, cest inadmissible ! »

Propos rapportés par Julie, interne

Les médecins essaient néanmoins de convaincre I’équipe infirmiere du

bien-fondé de leur décision par 'expression de leurs émotions, notamment la
peur. « Je minquiéte » ou « Elle me fait peur » sont effectivement des expressions
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courantes de la part des internes et psychiatres lors d’échanges entre pro-
fessionnel-les. Cependant, a I'image de la réaction citée précédemment, ces
tentatives ne sont pas toujours concluantes et peuvent aboutir a des décisions
unilatérales de la part des médecins. Ce type de situation met donc a I'épreuve
la coopération entre professionnel-le-s, et révelent ainsi les enjeux de pouvoir
entre I’équipe infirmiére et médicale.

% o

L’enjeu principal de I'urgence n’est donc pas la rapidité de la réponse,
mais réside plutot dans l'attribution d'un mérite & accéder a une ressource
rare : I'hospitalisation. Cette attribution peut, sous certaines conditions, repo-
ser sur un travail coopératif. Ce type de travail n’est effectivement possible qu’a
condition que les infirmier-e's et les médecins aient la méme définition de ce
qui ne reléve pas de la psychiatrie. A I'inverse, les situations de divergences,
dans lesquelles les définitions de ce qui est du domaine de la psychiatrie ne
sont pas les mémes, révelent des différences dans le travail des soignant-e-s :
responsabilité du c6té des médecins et disponibilité du c6té des infirmier-e-s.
Nous pouvons alors nous interroger sur ce que ces situations de divergences
font aux rapports entre professionnel-le-s, notamment concernant les consé-
quences sur les coopérations futures ainsi que la possibilité, ou I'impossibilité,
d’une remise en cause des rapports de pouvoir entre ces deux groupes profes-
sionnels. [
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B Résumé

Depuis quelques décennies, une des priorités de I'action publique est
I'amélioration de la coordination entre opérateurs du systeme de santé,
que ce soit au niveau organisationnel ou au niveau individuel. Différents
facteurs permettent d’expliquer ce mouvement. En sus des explications
fréquemment avancées d'ordre démographique, la spécialisation médi-
cale mais aussi les processus de rationalisation a l'ceuvre au sein des
systémes de santé et de recherche peuvent étre invoqués. Cette action
publique se traduit par « plus » d'organisation(s). Cette prolifération orga-
nisationnelle ne passe pas seulement par la conception de nouveaux
outils, la création de nouvelles organisations de type bureaucratique
ou la fusion d'organisations ; elle se traduit aussi par la création d'enti-
tés organisationnelles censées coordonner des acteurs sans disposer
d'autorité hiérarchique ni de moyens financiers conséquents. Face a ces
mouvements susceptibles de remettre en question leur autonomie et
leur place centrale dans les systémes de santé, les médecins adoptent
différentes stratégies ; certains d'entre eux, qualifiés de « médecins orga-
nisateurs », jouent un roéle moteur dans ces tentatives de réorganisation.
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L ‘injonction a la coordination peut étre considérée comme une norme
institutionnelle contemporaine, tant on la rencontre comme prin-
cipe de réforme dans des secteurs variés comme le médico-social (Bloch et
Hénaut, 2014), 'enseignement supérieur (Musselin, 2017), I'environnement
(Lascoumes, 2008), la santé publique (Bergeron et Hassenteufel, 2018), etc.

Elle est particulierement présente dans le domaine des soins. En France,
depuis pres de trente ans, se sont succédé des lois, des ordonnances, des circu-
laires incitant ou enjoignant a plus de coordination, via une plus grande for-
malisation des modalités de coopération entre les acteurs et les organisations
du systéeme de santé. Dés 1991, la loi hospitaliere du 31 juillet, a travers les
schémas régionaux d’organisation sanitaire, engageait une démarche de for-
malisation de la répartition des taches et des compétences entre les opérateurs
d’un méme territoire régional. Citons aussi la réforme du médecin référent en
1998, puis celle du médecin traitant en 2004 qui introduit la notion de « par-
cours de soins coordonnés » (voir Bloy et Schweyer, 2010). Les ordonnances
dites Juppé de 1996 et la loi Hopital, patients, santé et territoires (HPST) de
2009 constituent d’autres étapes importantes du renforcement et de l'insti-
tutionnalisation de ces tendances, avec notamment la création des Agences
régionales de I'hospitalisation (ARH), puis des Agences régionales de santé
(ARS), la création des pdles hospitaliers... Plus récemment, en 2018, la Loi
de financement de la Sécurité sociale (LFSS) a introduit l'article 51, disposi-
tif permettant d’« expérimenter » de « nouvelles organisations » en santé et
de nouveaux modes de financement et « visant a optimiser par une meilleure
coordination le parcours de santé »'%8.

En me fondant sur des données empiriques que j’ai récoltées dans le sec-
teur de la cancérologie depuis une vingtaine d’années (Castel, 2020) et sur les
résultats de travaux conduits par d’autres sociologues sur d’autres secteurs, en
particulier le secteur des soins primaires et le secteur médico-social, j’analy-
serai cette évolution sous trois angles. D’abord, je présenterai différents fac-
teurs qui peuvent expliquer que I’amélioration de la coordination soit devenue
un objectif privilégié de 'action publique en santé. Ensuite, je décrirai selon
quelles modalités cet objectif est poursuivi, en soulignant la profusion d’ins-
truments ou d’organisations faiblement contraignants. Enfin, je présenterai
différentes stratégies des médecins face a ces réorganisations.

108 https://www.legifrance.gouv.fr/eli/loi/2017/12/30/CPAX1725580L/jo/article_51
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1. Pourquoi cet impératif de coordination ?

Divers facteurs semblent pousser dans une méme direction, celle d’in-
citer a plus de coordination entre les acteurs et les organisations du systéme
de soin. Sans prétendre étre exhaustif, en voici certains parmi les plus signifi-
catifs.

Le premier d’entre eux, que 'on pourrait qualifier de fonctionnaliste, est
lié aux évolutions démographiques et épidémiologiques de la population. Le
vieillissement de la population et 'augmentation du poids des maladies chro-
niques impliquent des prises en charge au long cours de patientes et patients et
nécessitent des compétences variées, relevant méme parfois de secteurs diffé-
rents comme le médical et le social (Bloch et Hénaut, 2014). La nécessité d'une
plus grande coordination dans ce contexte a été défendue depuis au moins les
années 1990 par les économistes et chercheurs en gestion, en France et dans
les pays occidentaux.

Un autre facteur bien connu est la spécialisation médicale, qui n’a cessé
de croitre depuis la formation de la profession médicale au XIXe siecle. Par
définition, cette spécialisation médicale a pour conséquence que différentes
expertises sont susceptibles d’intervenir pour diagnostiquer et traiter un
méme probléme de santé et qu’il est dés lors souhaitable qu’elles accordent
leurs efforts.

L'impératif de coordination découle aussi de différents mouvements de
contestation du monopole de la profession médicale depuis les années 1980 au
moins. D’abord, certains savoirs, comme les savoirs en gestion et les savoirs
économiques, ont été mobilisés pour contester les savoirs médicaux dans leur
prétention a définir les principes et regles d’organisation des systemes de
santé. Or, aussi bien gestionnaires qu’économistes, malgré leurs différences,
mettent au cceur de leur réflexion la question de la coordination entre établis-
sements de soins ou entre acteurs et actrices du systeme de santé et proposent
des outils formalisés pour 'améliorer. On sait par exemple que les réseaux
intégrés de soins ont été proposés aux Etats-Unis par des économistes de la
santé. Ensuite, certains métiers, comme les pharmaciens, les personnels infir-
miers et les managers (en particulier les directions hospitalieres), ont plaidé
pour plus de coordination et ont revendiqué une place plus importante dans
lorganisation des soins. Enfin, les associations de malades et d’usagers ont
participé, elles aussi, a la mise en probléeme de la coordination, en soulignant
les lacunes dans 'organisation des prises en charge, et, dans certains cas, ont
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essayé d'intervenir davantage pour améliorer la situation (par exemple, dans le
cas du sida et des maladies rares) [Bloch et Hénaut, 2014].

Le contexte d’économie de la connaissance, que I'on peut définir comme
le remplacement d’'une économie fondée sur les ressources naturelles et phy-
siques par une économie fondée sur les actifs intellectuels (Powell et Snell-
man, 2004), constitue un dernier facteur moins fréquemment évoqué. Dans
ce contexte, la santé est un secteur qui fait I’objet de lourds investissements de
la part des Etats, des associations et des firmes pour développer la recherche
et 'innovation, en en espérant a la fois une amélioration de I’état de santé des
populations et un développement économique important. Or, la complexité
des projets de recherche et d’innovation, comme ceux concernant la médecine
génomique, par exemple, nécessite les efforts coordonnés de nombreuses per-
sonnes aux spécialités et aux compétences différentes et d’organisations du
soin et de la recherche (Castel, Juven et Vézian, 2019).

Plus généralement, la rationalisation a I’ceuvre dans les systémes de santé
depuis les années 1970 pese de deux fagons sur I'injonction a la coordination.
D’une part, en scrutant les pratiques médicales, elle conduit a diagnostiquer
des déficits d’intégration. D’autre part, il est attendu qu'une meilleure coor-
dination compense les effets de la maitrise des dépenses de santé. Que I'on
songe aux appels répétés a une meilleure coordination entre la ville et I’h6pi-
tal : ils peuvent étre vus autant comme le résultat d’observations concernant
un manque de continuité dans les prises en charge et d’erreurs en résultant
que comme une possible solution aux contraintes financieres grandissantes
de I'hopital public. Dans nos sociétés qui valorisent 'autonomie des individus
— autonomie a laquelle les professions de santé sont de surcroit trés attachées —
et au sein desquelles 'intervention directe de I'Etat-providence est moins 1égi-
time, et ot les dépenses sont comptées, I'injonction a la coordination peut étre
pergue comme un moyen pertinent de gouverner les conduites.

Evidemment, ces facteurs ne sont pas nécessairement exclusifs, ils
peuvent se combiner et leur prégnance respective varie sans doute selon les

problémes de santé, les catégories de malades, les types de professionnels et
d’organisations concernés.

2. Un foisonnement organisationnel

Or, il est frappant de constater que le recours a l'organisation — ou,
devrait-on dire, a plus d’organisation(s) — est une modalité privilégiée d’inter-
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vention pour parvenir a plus de coordination. Les maisons de santé constituent
un exemple récent de ce recours a 'organisation pour mieux coordonner — ici,
les soins primaires (Fournier, 2015). Il est fréquent que méme des interven-
tions reposant sur des incitations financieres, telles que les expérimentations
de larticle 51 évoquées plus haut, prévoient explicitement qu’elles s’accom-
pagnent de réorganisations formelles et d’innovations organisationnelles
(Morize et al., 2021).

Plus d’organisation se traduit d’abord par la prolifération de concepts,
de procédures ou d’outils, qui sont censés faciliter la coordination entre les
intervenants du systéme de santé. Les « itinéraires thérapeutiques », dont
la diffusion est globale — mais la mise en ceuvre localement contingente —,
sont un exemple paroxystique. Ils sont en effet une solution que I'on peut
rattacher a ’'Organisation scientifique du travail dans I'industrie, puisqu’elle
conduit a répartir les taches entre les différents intervenants, avec un prin-
cipe de séquencage rationnel et d’attribution des taches en fonction de leurs
compétences présumées, comme sur une chaine de production (Martin et al.,
2017). Le « disease management » est également un autre dispositif de coor-
dination, qui se diffuse a un niveau global, tout en s’adaptant a des spécificités
nationales et organisationnelles plus contingentes (Brunn, 2017). Plus récem-
ment, le concept de « médecine de parcours », promu par le Haut Conseil pour
l'avenir de I’Assurance maladie (Hcaam) en 2012'%? et désormais repris par le
ministere de la Santé, « suppose l'intervention coordonnée et concertée des
professionnels de santé et sociaux, tant en ville qu’en établissement de santé,
médico-social et social, en cabinet libéral, en maison de santé ou en centre de
santé, en réseau de santé » (souligné par nous)''?. Alberto Cambrosio et ses
collégues (2006) ont défendu I'idée qu’il fallait concevoir la prolifération de
standards et de guidelines en santé comme faisant partie d’'un régime d’« objec-
tivité régulatoire », permettant de comparer les résultats des recherches et,
partant, de produire de nouvelles connaissances ; il faut donc bien considé-
rer, selon eux, tous ces standards comme des outils de coordination. Comme
dans de nombreux autres secteurs, les nouvelles technologies sont porteuses
de grands espoirs en matiére de fluidification de la transmission des infor-
mations, réputée elle aussi favoriser la coordination entre les professionnels
de santé. Ces espoirs ont été jusque-la décus dans le cas du Dossier médical
personnel (aujourd’hui Dossier médical partagé), dont le projet fut lancé en

109 Voir son rapport annuel de 2012 : https:/solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/rapport_annuel_2012_
hcaam.pdf (derniére consultation le 26 février 2020).

110 https:/solidarites-sante.gouv.fr/systeme-de-sante-et-medico-social/parcours-des-patients-et-des-usagers/
article/parcours-de-sante-de-soins-et-de-vie (derniére consultation le 26 février 2020)

344 Pratiques de coopération en santé. Regards sociologiques



Chapitre 2

Politiques de la coordination : enjeux organisationnels et professionnels

grande pompe par Philippe Douste-Blazy, alors ministre de la Santé, en 2004
et relancé derniérement sous I'égide de I’Assurance maladie. La télémédecine
est un autre dispositif ayant bénéficié de nombreux investissements publics
en vue d’améliorer la coordination de la prise en charge, en particulier dans
les cas de prises en charge complexes, malgré les difficultés rencontrées en
pratique (Mathieu-Fritz et Esterle, 2013).

L’enjeu de coordination est aussi présent dans des réformes qui, par un
geste classique de 'administration, entendent regrouper des ensembles orga-
nisationnels pour en créer de plus gros. C’est ce que Philippe Bezes et Patrick
Le Lidec ont appelé la « politique de I'organisation » (2016). C’est le cas de la
création des ARH, puis des ARS, déja évoquées, et aussi des poles hospitaliers
ou des groupements hospitaliers de territoire. Plus frappant encore, la poli-
tique de la coordination semble passer souvent par la création d’entités orga-
nisationnelles censées coordonner des actrices et acteurs sans disposer d’au-
torité hiérarchique — et donc de moyens légitimes de coercition. Géran Ahrne
et Nils Brunsson (2019) ont observé la prolifération de telles entités dans les
sociétés contemporaines, en s’intéressant a d’autres secteurs que la santé, et
les ont qualifiées de « méta-organisations » ou d’« organisations partielles »,
dans la mesure ou elles doivent coordonner respectivement des organisations
ou des activités, sans posséder I’ensemble des attributs caractéristiques des
bureaucraties. La création et la diffusion des réseaux de soin dans les années
1990 constituent I'un des premiers exemples significatifs d’une telle tendance
dans le systéme de santé francais (Robelet et al., 2005). Ces réseaux n’ont pas
de moyens coercitifs formels et leurs moyens financiers sont limités ; pourtant,
il est attendu d’eux qu’ils aident a une prise en charge plus coordonnée sur
des territoires donnés et pour des pathologies données. Marie-Aline Bloch et
Léonie Hénaut (2014) ont décrit la prolifération d’initiatives visant & améliorer
la coopération entre les secteurs sanitaire, médico-social et social lors de la
prise en charge des personnes agées et handicapées : Centres locaux d’infor-
mation et de coordination gérontologique (Clic), Services d’accompagnement
médico-social pour adultes handicapés (Samsah), Maisons pour I'autonomie
et I'intégration des malades Alzheimer (Maia). Depuis la parution de leur livre,
un nouveau dispositif, intitulé Personnes agées en risque de perte d’autonomie
(Paerpa), a été introduit pour préserver le plus longtemps possible 'autono-
mie des personnes agées, en « optimisant la coordination des professionnels
(sanitaires, sociaux et médico-sociaux) »'"1. J’ai déja cité les maisons de santé
pluriprofessionnelles comme exemple récent pour les soins primaires ; il faut

111 Site du ministére de la Santé et des Solidarités (derniére consultation : 28 février 2020).
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y ajouter désormais les Communautés professionnelles territoriales de santé
(CPTS) qui répondent explicitement & un « besoin de coordination » et, sur la
base du volontariat, laissent aux professionnels de santé d’un territoire donné
le soin de définir les initiatives et le périmetre de leur organisations en concer-
tation avec ’ARS.

La cancérologie constitue un autre secteur de la santé parcouru par de
tels mouvements. Depuis 2003, les plans cancer qui se sont succédé ont saturé
le champ de la lutte contre le cancer d’organisations censées coordonner les
efforts de nombreux intervenants (Castel, Juven et Vézian, 2019). En 2002,
le professeur Lucien Abenhaim, directeur général de la santé, présida la Com-
mission d’orientation sur le cancer, composée exclusivement de médecins,
dont les conclusions et les suggestions préfigurérent le premier Plan cancer
de 2003. De maniére somme toute attendue, le rapport fit des propositions
pour le soutien aux malades, la prévention, le dépistage, I'organisation et la
qualité des soins et la recherche. Mais de maniére plus intéressante, le souci
de coordination y était prégnant : dans les 336 pages du rapport, le substantif
« coordination » et le verbe « coordonner » (« coordonn* ») apparaissent res-
pectivement 76 et 43 fois''2. Dans les 44 pages que compte I'énoncé du premier
Plan, a la suite de ce rapport, les termes « coordination » et « coordonn* »
apparaissent respectivement a 36 et 4 24 reprises''®. Le ton était donné. La
création de I'Institut national du cancer (Inca) incarne de maniére exemplaire
a la fois la priorité donnée a I'amélioration de la coordination et le modus ope-
randi privilégié pour y parvenir. En effet, non seulement 1'Inca est présenté
deés sa création comme l'organisation-clé en charge de coordonner les acteurs
et organisations de la cancérologie, sans disposer d’'un pouvoir de tutelle
hiérarchique sur les établissements, mais ses missions de coordination sont
poursuivies par la création de nouvelles entités organisationnelles. En 2005,
une circulaire identifie les réseaux régionaux comme une véritable « organisa-
tion », au méme titre que les établissements de soin plus traditionnels, parti-
cipant a « 'organisation régionale de I'offre de soins en cancérologie »''4. Dans
cette méme circulaire, les Réunions de concertation pluridisciplinaires (RCP),
qui réunissent plusieurs spécialités médicales autour de dossiers de patients,
sont généralisées. Créés suite au premier Plan cancer de 2003 (mesure 32),

112 https://www.vie-publique.fr/sites/default/files/rapport/pdf/034000017.pdf (derniére consultation
26 octobre 2021).

113 https://www.e-cancer.fr/Institut-national-du-cancer/Strategie-de-lutte-contre-les-cancers-en-France/Les-
Plans-cancer/Le-Plan-cancer-2003-2007 (derniére consultation: 26 octobre 2021).

114 Circulaire DHOS/SDO no 2005-101 du 22 février 2005 relative a 'organisation des soins en
cancérologie.
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les Centres de coordination en cancérologie (« 3C ») sont censés constituer
une interface entre plusieurs établissements proches les uns des autres. Dans
le domaine de la recherche, les Cancéropdles, les Sites de recherche intégrée
en cancérologie (Siric), les Centres labellisés de phase précoces (Clip2), les
Réseaux thématiques de recherches avancées (RTRA) ou encore les Réseaux
thématiques de recherche et de soins (RTRS) sont autant de nouvelles struc-
tures (souples), labellisées par I'Etat a I'issue d’appels d’offre plus ou moins
compétitifs et auxquelles sont alloués des moyens pour coordonner des acteurs
delarecherche en cancérologie au sein d’établissements ou, plus souvent, entre
établissements. Selon Audrey Vézian (2017), le « format organisationnel »
s’est imposé comme réponse publique privilégiée au probleme de la recherche
en cancérologie. Des efforts de structuration sont également observables au
niveau international, a travers la création de « réseaux de régulation », qui
assemblent de maniére plus ou moins souple un ensemble de médecins, de
scientifiques et d’organisations, publiques et privées ; les consortiums sont des
exemples de telles organisations transnationales qui visent la coordination de
ces efforts de recherche (Cambrosio et al., 2017).

J’ai formé I'expression d’« initiatives organisationnelles » pour qualifier
les processus partiellement formalisés que j’ai observés en cancérologie, pro-
cessus qui visent a expérimenter, en les négociant, de nouvelles pratiques et de
nouvelles modalités de coordination entre acteurs et, tout particulierement,
entre pairs (Castel, 2020). Elles peuvent étre analysées comme des tentatives
— politiques — prudentes i) de réguler des activités de plus en plus complexes,
du fait du nombre de métiers et de compétences différents potentiellement
nécessaires, et ii) de gérer des relations d’interdépendances étendues et sou-
vent défavorables. Il s’agit de modalités intermédiaires d’intégration entre,
a un extréme, I'organisation informelle professionnelle, caractérisée par des
réseaux cohésifs cloisonnés, et, a I'autre extréme, des modalités plus formel-
lement définies et potentiellement plus conflictuelles, comme les fusions ou la
création d’organisations comme les maisons de santé.

Ces initiatives font face a de redoutables défis : comment susciter la coo-
pération quand on dispose de moyens formels limités et quand, de surcroit, on
doit se déployer dans un secteur — la santé — ou, historiquement, les médecins,
formant le groupe professionnel jusque-la dominant, se sont montrés rétifs a
la formalisation de 'organisation de leur travail et jaloux de leur autonomie
vis-a-vis des autres acteurs (y compris de leurs pairs) ?
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3. Vers des médecins organisateurs ?

Les syntheses des travaux existants soulignent les capacités de résis-
tance de la profession médicale par rapport aux processus de rationalisation,
d’une part, et invitent a retracer la complexité et la variété des relations entre
professionnels et management/organisation autour des enjeux d’organisa-
tion d’autre part (voir par exemple Numerato et al., 2012). La déprofession-
nalisation au profit du management et la résistance ouverte des médecins
apparaissent finalement comme des cas somme toute rares, situés aux deux
extrémes dun continuum. Comme ’écrivent Philippe Bezes et Didier Dema-
ziere, « [1]a gamme des rapports entre professions et organisations est-elle
toujours inscrite dans la tension entre recherche d’indépendance pour les pre-
miéres et tentative de controle pour les secondes, ou ne peut-elle étre congue —
et observée — selon des logiques différentes (...) ? » (Bezes et Demazieére, 2011,
p- 301). Certains travaux ont ainsi montré de possibles convergences entre les
impératifs managériaux et les intéréts professionnels. C’est le cas quand les
médecins percoivent I'intérét d’outils managériaux pour accroitre leur controle
sur les patients ou pour consolider, réaménager ou modifier leur position dans
la prise en charge des malades par rapport a leurs pairs. Ainsi, la télémédecine
n’obéit pas seulement a des logiques de rationalisation de 1'offre de soins, elle
répond aussi a des enjeux de relations de pouvoir entre gériatres et médecins
des hopitaux périphériques (Mathieu-Fritz et Esterle, 2013). De méme, la for-
malisation d’itinéraires thérapeutiques pour les laparotomies d’urgence est
acceptée par les urgentistes anglais étudiés par Graham Martin et ses collégues
(2017) non seulement parce que ces itinéraires sont congus comme une aide
a la décision et non comme une prescription (ils ne remettent pas en cause la
capacité de jugement discrétionnaire des médecins), mais aussi parce qu’ils
constituent une ressource pour négocier avec les autres médecins 'accés aux
lits des services hospitaliers.

Plus encore, certains travaux observent que les médecins peuvent jouer
un role moteur aux différentes étapes des réorganisations a I'ceuvre (mise a
lagenda du probléeme, conception des solutions organisationnelles, mise en
ceuvre et éventuelle redéfinition des réformes etc.). On peut observer, au sein
de la profession, des médecins qui tentent de faire évoluer les pratiques profes-
sionnelles, y compris de leurs pairs, et/ou les modalités de coordination entre
les parties prenantes de la chaine de soins. Dans le domaine de la cancérologie,
jai qualifié ces médecins de « médecins organisateurs », pour signifier a la
fois qu’ils et elles ne se concevaient pas comme des « managers » et que cet
effort était étroitement articulé a leurs activités cliniques et scientifiques et a
Iexpérience qu’ils ou elles en retiraient (Castel, 2020). Bien que les auteurs ne
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les aient pas qualifiés de médecins organisateurs, on peut repérer qu'émergent
des figures médicales dans les transformations organisationnelles en cours
dans d’autres secteurs comme celui du médico-social (Bloch et Hénaut, 2014 ;
Dieudonné, 2021) ou des soins primaires (Moyal, 2019 ; Morize et al., 2021).
A travers 'analyse de ces différents cas, on voit que les mécanismes sont plus
complexes que des objectifs partagés entre managers et médecins ou qu'une
conversion des médecins a une logique managériale. Il convient de les analy-
ser en termes d’interdépendance entre managers et médecins, c’est-a-dire au
prisme des relations de pouvoir. Les caractéristiques de ces relations varient
selon les processus de réorganisation et évoluent au cours du temps : des col-
laborations peuvent se nouer au fil du temps et, réciproquement, de bonnes
relations peuvent se tendre, voire se dégrader, lorsque des directions d’éta-
blissement ou des tutelles tentent d’incliner les processus dans une direction
que les médecins ne souhaitent pas. De méme, tout en préservant jusque-la la
place centrale des médecins dans la prise en charge locale, ils ou elles nouent
des alliances avec certains autres groupes professionnels qui possédent des
ressources et compétences pertinentes pour ces projets : biologistes, informa-
ticiens, infirmiers etc.

Charles Perrow (1991) et Herbert Simon (1997) ont chacun défendu I'idée
que, plutoét qu'une société de marché, nous vivions d’abord dans une société
d’organisations. Récemment, Patricia Bromley et John Meyer (2015) ont réaf-
firmé que la tendance a créer des organisations pour résoudre des problemes
publics signait un trait culturel de notre « modernité ». La santé n’échappe
pas a ces constats. La montée en légitimité de la médecine pour résoudre les
problémes de santé, a partir du XIXe siécle, s’est accompagnée de la création
d’hopitaux qui sont devenus, dans de nombreux pays, les pivots de 'organi-
sation des soins. Toutefois, pendant longtemps, on a qualifié ces hopitaux de
bureaucraties professionnelles, pour signifier que les médecins échappaient
aux processus d’organisation formelle qui caractérisaient les bureaucraties
typiques. De surcroit, la circulation des patients entre établissements, entre
professionnels, obéissait a des modes d’organisation principalement infor-
mels. De nombreux travaux ont décrit 'influence croissante du management
sur l'organisation des hopitaux et les conflits que cela générait. Cet article a
tenté de montrer que la progression de I'organisation ne s’y résumait pas. L’or-
ganisation se déploie aussi selon des modalités a priori plus souples, visant a
introduire plus de coordination formelle entre les intervenants des systémes
de santé.
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Comme l'ont rappelé Henri Bergeron et Patrick Hassenteufel (2018),
l’analyse des processus en cours doit passer par des analyses cliniques fines,
étudiant les ressources — qu’elles soient d’ordre matériel, cognitif, relation-
nel — qu’ont les acteurs en charge de la coordination pour négocier avec les
autres acteurs de faire évoluer leurs pratiques dans des contextes d’action a
chaque fois contingents. Bien que les études (par exemple sur les maisons
de santé ou sur les réseaux de soin) semblent montrer des résultats pour le
moment modestes et incrémentaux, on ne peut se contenter de conclure a un
échec de ces politiques de la coordination : d’une part, parce que méme des
changements d’apparence mineurs au départ peuvent devenir plus importants
a long terme ; d’autre part, parce que ces dispositifs sont investis par des pro-
fessionnels de santé, y compris des médecins, qui déploient parfois beaucoup
d’énergie pour les concevoir et les mettre en ceuvre.

Les recherches futures devront étudier les conditions de leur émer-
gence et de leur mise en ceuvre, les caractéristiques sociales des profession-
nels qui y participent, ainsi que les recompositions professionnelles auxquelles
elles donnent lieu. Il s’agit aussi d’étudier comment ces différentes initiatives
s’articulent — entrent en concurrence, se compléetent, renforcent, etc. Dans
certains espaces saturés par ces initiatives de coordination, comme la cancé-
rologie, la « coordination entre initiatives de coordination » est une question
émergente... [ |
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B Introduction

S'il est un domaine professionnel ou le savoir constitue un capital essen-
tiel, c'est bien celui de la santé. Les professionnel-le-s du soin tirent leur
|égitimité et le pouvoir qui les autorisent a soigner de ce capital institu-
tionnalisé dans des diplomes, des titres, des postes, des fonctions, régle-
menté-e-s en grande partie par I'Etat. Comment la coopération entre des
soignant-e-s appartenant a des groupes professionnels plus ou moins
prestigieux, dominants, ou puissants peut-elle s‘établir de facon plus ou
moins consensuelle et stabilisée quand le savoir médical est questionné,
pour ne pas dire remis en question par d'autres sortes de savoirs : para-
médicaux, notamment infirmiers, ou encore « profanes » émanant des
patient-e-s ? La confrontation de différents registres de Iégitimité, surtout
quand ils interpellent le pouvoir médical, s'avere inévitablement source
de conflictualité : aux yeux des différents protagonistes, quels sont les
« vrais » savoirs ? Qui sont les « vrai-e:s » expert-e:s ? La question de la
transmission des « bons » savoirs se pose également, notamment quand
elle s'opére suivant un cadre de référence scientifique biomédical. Par ail-
leurs, le partage du ou des savoirs, pas seulement médicaux, mais aussi
scientifiques (issus de différentes disciplines), juridiques, institutionnels,
d'expérience, formels ou informels, semble de plus en plus admis et situé
au ceeur de différentes actions « citoyennes ». Ces derniéeres impliquent
des patient-e's, leurs proches, par exemple via leurs associations, mais
aussi des chercheur-e-s en sciences humaines sociales, tou-te-s réuni-e-s
autour de projets relevant de recherches actions menées dans le but
d’améliorer les prises en charge des malades ou personnes dites vulné-
rables.
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B Résumé

Depuis 2009, la formation infirmiere en France se rapproche de 'univer-
sité en délivrant aux futures professionnelles un grade Licence en plus
de leur diplome d'Etat. Cet article s'intéresse a la facon dont ce rappro-
chement transforme la division du travail au sein de la formation infir-
miere, et plus particulierement aux bouleversements induits pour les
formatrices. Ces anciennes infirmieres, devenues cadres de santé, vont
déployer des stratégies pour conserver leur mandat, a savoir leur capa-
cité a controler la formation des futures professionnelles. Pour cela, elles
vont déployer un argumentaire conjuguant deux types de légitimité :
I'une professionnelle et I'autre universitaire.
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elon Everett Hughes, la formation des professionnel-le-s n’est jamais seu-

lement I'apprentissage d'un ensemble de techniques, il s’agit surtout de
lapprentissage d’'un rdle professionnel (Hughes, 1961). Ce qui se joue alors, en
France, dans les Instituts de formation en soins infirmiers (Ifsi), c’est la facon
dont ce role va étre enseigné aux futures infirmieres*s. Ce n’est pas directe-
ment ce processus d’apprentissage qui va nous intéresser ici, mais une caté-
gorie d’actrices jouant un role important dans ce processus : les formatrices.
Leur dénomination exacte est actuellement « cadres de santé formatrices ». Il
s’agit d’infirmiéres qui, au bout de plusieurs années d’exercice, ont choisi de
s’orienter vers une nouvelle activité en suivant une formation d'un an et en
passant un diplome spécifique.

Les formatrices font partie de ce qu'Isabelle Féroni et Anémone Kober-
Smith ont appelé une « élite » de la profession (Feroni, Kober-Smith, 2005),
qui comprend ’ensemble des cheffes infirmieres exerc¢ant aussi bien dans les
lieux de formation que dans les services de soins. Elles ont joué un role impor-
tant dans la constitution du groupe professionnel infirmier en luttant pour
imposer une vision du roéle de I'infirmiére comme une professionnelle a part
entiere. Contre la vision d’exécutante des directives médicales qui s’est impo-
sée au début de la constitution du groupe professionnel, le segment dominant
au sein des infirmiéres s’est attaché a défendre leur role spécifique aupres du
patient, notamment a partir des années 1970. Ce role basé sur une « prise en
charge globale » du patient — et pas seulement technique — s’est partiellement
traduit dans la loi en 1978. Les infirmiéres ont alors obtenu la reconnaissance
d’une certaine autonomie dans leur travail, « le role propre », qui s’est ajouté
au role sur prescriptions médicales. Artisanes de cette reconnaissance, les for-
matrices ont également pour tache spécifique d’enseigner la facon de jouer ce
role aux futures professionnelles. C’est en tout cas ainsi qu’elles ont progressi-
vement construit leur mandat professionnel (Hughes, 1996). Mais ce mandat
et le role des formatrices dans le processus de fabrication des infirmieres ne
sont jamais acquis une fois pour toutes.

Depuis 2009, un processus de rapprochement des Ifsi et de 'université
est concrétement mis en ceuvre. Ce rapprochement prend place dans la dyna-
mique édictée depuis les accords de Bologne en 1999, et doit permettre la déli-
vrance d’'un « grade licence » en sus du diplome d’Etat. Ce rapprochement
induit des transformations dans la division du travail de formation, menace

115 Pour rendre visible la réalité démographique de la profession, composée a plus de 80 % de
femmes, nous choisissons de la féminiser. Il faut donc entendre infirmiers et infirmiéres. Nous
procéderons de méme avec les formatrices et les étudiantes.
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le mandat des formatrices et, a terme, leur place dans l'organisation de la for-
mation. Cet article a pour objectif d’interroger la maniére dont les formatrices
réagissent a ces transformations et d’analyser leurs stratégies pour maintenir
leur mandat professionnel, en fonction des nouveaux rapports de concurrence
et de coopération.

Nous nous appuierons sur des matériaux issus d’un travail de these, sou-
tenu en 2018, qui portait sur les processus de « fabrication » des infirmiéres
et dont le terrain était principalement un Ifsi de I’est de la France rattaché a
un Centre hospitalier universitaire (CHU). Nous nous fonderons sur les entre-
tiens réalisés avec huit cadres de santé de cet Ifsi et avec les trois membres
de I'équipe de direction, ainsi que sur I'étude des programmes de formation.
Nous mettrons en évidence les stratégies développées par les formatrices, qui
peuvent étre analysées autour de poles de légitimité : I'un professionnel et
Pautre universitaire.

1. Revendiquer une légitimité professionnelle

1.1. Une position fragilisée ?

Les formatrices des Ifsi revendiquent une légitimité professionnelle du
fait de leur expérience professionnelle antérieure. Pour autant, cette 1égitimité
a enseigner le métier n’a rien d’une évidence. Elle fait I'objet de deux types de
remise en question : I'une est liée a des changements institutionnels dans le
groupe professionnel infirmier, Pautre se joue plus spécifiquement au niveau
des interactions entre étudiantes et formatrices et de la rhétorique profession-
nelle.

La légitimité des formatrices a notamment été écornée par des change-
ments institutionnels depuis le milieu des années 1990. Au moment de I'impor-
tation du Nouveau management public dans le modele hospitalier (Belorgey,
2010), les cadres infirmiéres sont identifiées, par les pouvoirs publics, comme
des relais potentiellement efficaces pour la mise en place de ce nouveau mode
d’organisation. C’est dans ce contexte qu’en 1995, les « cadres infirmiéres »
deviennent « cadres de santé ». Le changement de nom marque 'ouverture de
la formation, et des postes associés, a 'ensemble des professionnels paramédi-
caux réglementés*® (Divay et Gadéa, 2015). Les postes de cadres ne sont donc

116 Outre les infirmieres, il s’agit des audioprothésistes, des diététiciens, des ergothérapeutes,
des manipulateurs d’électroradiologie médicale, des masseurs-kinésithérapeutes, des opti-
ciens-lunetiers, des orthophonistes, des orthoptistes, des pédicures-podologues, des prépara-...
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plus réservés aux seules infirmieres. Pour la catégorie particuliere des cadres
formatrices, cette transformation est toutefois surtout d’ordre symbolique.
En effet, a la suite de la mobilisation des organisations catégorielles représen-
tantes de la profession d’infirmiere, une distinction entre les filieres d’origine
est maintenue, ce qui permet de garantir que seules d’anciennes membres du
groupe professionnel peuvent dispenser les enseignements dans les écoles.

Cette transformation de I'acces a la formation et aux fonctions de cadre
s’accompagne toutefois d’'une transformation du programme de formation.
Ce dernier fait une grande place aux enseignements issus du management,
au détriment des enseignements en soins et en santé (Bourret, 2006). Cette
évolution contribue a distendre les liens entre les cadres de santé en géné-
ral — et les formatrices en particulier — et le monde du soin, pour les rappro-
cher du monde de la gestion et de 'administration. En effet, a partir de 14, les
cadres sont officiellement exclues des activités de soins directement aupres des
patients (Divay, 2018). Les formatrices y perdent alors, a minima symbolique-
ment, une partie de leur légitimité professionnelle d’origine.

Cette difficulté a revendiquer leur appartenance au groupe profession-
nel infirmier au niveau institutionnel est redoublée par une difficulté a la faire
reconnaitre par les étudiantes, dans leurs interactions quotidiennes (Goffman,
1973). Ici, les changements instaurés par la réforme de 2009 ne facilitent pas
la tiche des formatrices, notamment en ce qui concerne les évaluations des
étudiantes. Avant 2009, les évaluations pratiques prenaient la forme de Mises
en situations professionnelles (MSP), durant lesquelles les formatrices se ren-
daient dans les services et, assistées de professionnelles en exercice, évaluaient
les étudiantes a la fois sur des gestes techniques mais aussi, plus généralement,
sur leurs connaissances et leurs prises en charge des patients. Depuis 20009, les
MSP ont été remplacées par des évaluations continues tout au long des stages,
réalisées exclusivement par les professionnelles du service'”. Bien que les MSP
étaient considérées comme « théatrales » par les formatrices, elles étaient
l'occasion de « remettre la blouse » et d’apparaitre, aux yeux des étudiantes,
parées des attributs du groupe professionnel (Demaziére et Gadéa, 2009). 1l
parait évident que cela ne suffisait pas, a I'’époque, pour que les étudiantes les
considérent comme des infirmieres. Cependant, comme nous le confie un for-

... teurs en pharmacie, des psychomotriciens et des techniciens de laboratoire d’analyses de bio-
logie médicale. Cf. Article 1, du Décret n ° 95-926 du 18 aofit 1995, paru au Journal officiel du 20
aolt 1995, p. 12 468.

117 Ces évaluations sont réalisées principalement par les infirmiéres, mais parfois aussi par les
cadres de santé et, pour certains types d’actes, dont les toilettes, par les aides-soignantes.
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mateur, il est essentiel que les étudiantes puissent « [I']limaginer en blouse ».
Sans cela, il craint d’étre relégué a la figure du « prof » aux connaissances
potentiellement datées, figure réguliérement dénoncée par les étudiantes. Il
ne nous est pas possible de déterminer 'efficacité de cette rhétorique aupres
des étudiantes. Néanmoins, on peut affirmer que les formatrices ont perdu un
lien symbolique, mais rhétoriquement important, avec ce qu’elles nomment le
« terrain ».

1.2. Stratégie en termes de savoirs infirmiers

L’une des stratégies des formatrices pour assurer leur 1égitimité profes-
sionnelle est d’adopter une position particuliere vis-a-vis des savoirs a dispen-
ser durant la formation. Pour conserver leur place, elles vont se positionner
comme étant les plus a méme de transmettre aux étudiantes les savoirs qui
font la spécificité des infirmiéres, notamment vis-a-vis des savoirs médicaux.

Historiquement, la formation des infirmiéres a d’abord été une forma-
tion trés axée sur la pratique. Les médecins, d’abord réticents au partage de
leurs savoirs avec les infirmieres, ont peu a peu accepté cette idée, d’autant
plus facilement qu’ils ont obtenu la subordination des activités infirmiéres a
leurs directives (Knibiehler, 1984 ; Girard, 2018). D’apres les programmes de
formation en vigueur depuis 2009, les savoirs médicaux représentent 30 % des
enseignements de la formation infirmiére (540 heures sur 1 800 au total)"$.
Il faut néanmoins préciser que tous ces enseignements ne sont pas nécessai-
rement dispensés par des médecins. D’apres les données recueillies aupres
des formatrices, les médecins n’interviennent que pour les Cours magistraux
(CM), ce qui représente un peu plus de 20 % des enseignements, au maxi-
mum (390 heures sur 1 800 au total), les formatrices assurant les Travaux
dirigés (TD) associés. Les formatrices rencontrées reconnaissent I'importance
des connaissances médicales dans la formation des futures infirmieres. Elles
mettent en avant l'intérét de maitriser ces savoirs en référence aux attentes
du public : c’est parce que les patient-e-s reconnaissent une valeur importante
aux savoirs médicaux que les infirmiéres doivent les maitriser pour étre cré-
dibles en tant que professionnelles. Cependant, de l'avis des formatrices, ces
connaissances enseignées par les médecins sont trop « approfondies » pour les
étudiantes infirmiéres. Les formatrices vont alors profiter des enseignements
en TD — durant lesquels les étudiantes sont en petits groupes — pour faire le
tri dans les connaissances apportées par les médecins et « renforcer certaines

118 Ces savoirs médicaux sont regroupés sous l'intitulé « Sciences biologiques et médicales ». Cf.
Arrété du 31 juillet 2009 relatif au dipléme d’Etat d’infirmier.
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connaissances en termes de prise en charge infirmiére ». Les formatrices se
posent alors comme des intermédiaires entre les médecins et les étudiantes,
garantes du degré de connaissances utile aux futures professionnelles. Le dis-
cours des formatrices a ce sujet est tres clair : les étudiantes doivent maitri-
ser suffisamment les connaissances médicales pour comprendre une situation
particuliére, et les éventuels risques qui y sont liés, et ainsi pouvoir prendre
une décision sur la conduite a adopter. Les étudiantes n’ont en revanche pas
besoin de maitriser I'ensemble des connaissances médicales, puisque ce n’est
pas leur role d’établir le diagnostic sur la maladie.

Cette stratégie vise, a partir de la position dominée des infirmieres parmi
les professions de santé, a créer un espace de complémentarité vis-a-vis des
médecins. Toutefois, les formatrices sont conscientes que la maitrise des
savoirs médiaux risque de renvoyer plus directement les infirmieéres a leur role
prescrit, et ainsi de les maintenir dans une position d’exécutantes des direc-
tives médicales. Pour contourner cet écueil, les formatrices vont faire en sorte
que les savoirs médicaux constituent 'une des dimensions du savoir néces-
saire a la prise en charge — et non la seule, ni la plus importante. Cela permet
Pexistence d’une spécificité des savoirs infirmiers, dont les formatrices sont les
garantes dans la formation des futures professionnelles.

Cette stratégie de positionnement n’est pas nouvelle. Elle a été particulie-
rement développée dans les années 1960, sous I'impulsion de I'Ecole interna-
tionale d’enseignement infirmier supérieur (EIEIS) de Lyon. Cette école joue
un role trés important dans la formation de celles qui sont encore, a I’époque,
des cadres infirmiéres, et plus largement dans la structuration du groupe pro-
fessionnel infirmier (Poisson, 2018 ; Divay, Girard, 2019). Les travaux pion-
niers de 'EIEIS vont poser les fondations des sciences infirmiéres et surtout
d’une nouvelle conception du role de l'infirmiere. De fagcon complémentaire
aux médecins, les infirmiéeres doivent prendre en charge le patient de facon
globale, en prenant en compte I’ensemble de ses dimensions physiques, men-
tales, sociales et culturelles, sans le réduire a sa maladie ou a son infirmité.
Les travaux de 'EIEIS vont permettre la constitution d’'un corpus de savoirs,
distinct des connaissances médicales (dont le domaine est la maladie). Pour
cela, ces travaux vont notamment prendre appui sur les sciences humaines.
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2. Revendiquer une légitimité universitaire

2.1. Coopérations et conflits avec les universitaires en sciences humaines

Les sciences humaines — entre autres la psychologie sociale, mais aussi
la sociologie ou 'anthropologie — vont jouer un réle majeur dans la constitu-
tion des savoirs infirmiers, notamment a travers la construction de « modeéles
conceptuels infirmiers » (Perreault et Saillant, 1996) qui seront enseignés
dans les écoles. En France, le plus connu de ces modeles est probablement la
« Théorie des quatorze besoins », développé par Viriginia Henderson (Hender-
son, 1947). Les sciences humaines sont également présentes en elles-mémes
dans les programmes de formation, notamment a partir de 1979. Il y est ques-
tion, par exemple, de s’appuyer sur des « notions de sociologie »' dans le
chapitre sur la connaissance des groupes humains. En 1992, les « sciences
humaines » sont mentionnées dans les principes pédagogiques en introduc-
tion du programme. Elles constituent dés lors un enseignement théorique
obligatoire (i-e faisant partie du tronc commun, non optionnel) et visible en
tant que tel, dans deux modules. Il devient possible de comptabiliser ces ensei-
gnements qui représentent 160 heures de formation sur les 2 080 heures du
tronc commun obligatoire, soit 7,7 %. Cette proportion restera élevée dans le
référentiel de formation en vigueur depuis 2009. Les enseignements regroupés
sous l'appellation « sciences humaines, sociales et droit » représentent 15 %
des enseignements (255 heures sur 1 800 heures), dont 90 heures (5 % des
enseignements) sont réservées aux enseignements de « psychologie, sociologie
et anthropologie ».

Le rapprochement entre la formation infirmiére et 'université en 2009
est porteur d’espoir pour la profession, en tant qu’il permettrait une meilleure
reconnaissance statutaire, salariale et professionnelle, notamment a travers
I'institutionnalisation d’une filiere de sciences infirmiéres a 'université, de
la licence jusqu’au doctorat (Acker, 2008). Cependant, ce rapprochement va
introduire de nouveaux acteurs qui vont venir transformer les équilibres a I'in-
térieur de la formation, et questionner la place des formatrices.

En effet, pour justifier du caractére universitaire de la formation, le réfé-
rentiel de 2009 prévoit que les disciplines de sciences humaines (philosophie,

119 Toutes les citations de ce paragraphe sont issues des programmes d’enseignement parus en
annexe des arrétés du Journal officiel respectivement du 14 avril 1979 (Arrété du 12 avril 1979
relatif au programme d’enseignement et a 'organisation des stages en vue de la préparation au
diplome d’Etat d’infirmier) ; du 25 mars 1992 (Arrété du 23 mars 1992 relatif au programme des
études conduisant au dipléme d’Etat d’infirmier) ; et du 7 aofit 2009 (Arrété du 31 juillet 2009
relatif au dipléme d’Etat d’infirmier).
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psychologie, sociologie, anthropologie) soient enseignées, au moins partielle-
ment, par des universitaires. Cette nouvelle organisation tend a modifier la
division du travail d’enseignement, et la place qu’y tiennent les formatrices.
Selon certaines formatrices, le role d’apport d'une partie des connaissances
serait désormais confié a d’autres — dont les universitaires spécialistes des
sciences humaines — tandis que les formatrices se concentreraient sur leur role
d’accompagnement permettant aux étudiantes de s’approprier des connais-
sances. Les formatrices sont nombreuses a nous expliquer qu’'elles restent
les mieux a méme de transmettre la culture professionnelle, y compris quand
celle-ci s’appuie sur des savoirs disciplinaires. Elles utilisent alors les temps de
TD pour aider les étudiantes a traduire les connaissances disciplinaires dans
leurs pratiques quotidiennes.

Du c6té des universitaires qui interviennent dans les formations infir-
mieres, cette division du travail n’a rien d’évident. Ils et elles ne voient pas tou-
jours d’un tres bon ceil la traduction qui est faite de leurs savoirs disciplinaires.
C’est ce que met en évidence l'article de Cécile Campergue, paru dans la revue
Interrogations (Campergue, 2014). L’autrice y déplore le manque de formation
et de connaissances en anthropologie des formatrices qui, parce qu’elles n’ont
pas de véritable formation disciplinaire, tendent a adopter ce qu’elle nomme
une « position culturaliste », c’est-a-dire ou la culture serait abordée comme
une « unité cohérente, homogene et figée qui expliquerait tout », ce qui est tres
éloigné de ce qu’elle explique aux étudiantes. En conclusion de son article, I'au-
trice préconise alors que les CM et les TD soient entiérement assurés par des
anthropologues, diiment formé-e-s. Ces dernier-ere-s doivent alors s’appuyer
sur des travaux en anthropologie hospitaliére et dans le domaine du soin, voire
sur des entretiens avec des personnels soignants et des observations in situ.

Pour lautrice, les universitaires sont donc les seul-e's a étre 1égitimes
pour assurer correctement les enseignements de sciences humaines. Les for-
matrices, quant a elles, considerent que ces savoirs universitaires ne peuvent
étre réellement utiles et utilisés que s’ils sont retravaillés par des profession-
nelles, ayant eu une expérience pratique du métier. Sans cela, ces savoirs res-
teraient trop « plaqués », comme nous le confiait une formatrice en entretien.
Ces conceptions différentes des enseignements peuvent étre a I'origine de ten-
sions, comme c’est le cas dans d’autres formations (Iori, 2017). Dés lors, pour
conserver leur place face a ces nouveaux intervenants, les formatrices vont
déployer différentes stratégies.
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2.2. Stratégies des formatrices

Les formatrices vont mettre en place deux types de stratégies pour
défendre leur droit de regard sur les enseignements de sciences humaines :
I'une concerne les intervenant-e-s universitaires, I'autre les concerne elles-
mémes plus directement.

Puisque les formatrices congoivent et organisent les unités d’enseigne-
ment, elles ont la main sur le recrutement des différent-e-s universitaires'2°.
Ce sont donc les formatrices qui prennent contact avec les universitaires par
le biais de réseaux d’interconnaissance. Lors de cette prise de contact, il s’agit
de s’assurer qu’il sera possible de collaborer. Les formatrices souhaitent trou-
ver des intervenant-e-s qui accepteront de jouer le jeu, de reconnaitre que le
public des étudiantes infirmieres est spécifique, au sens ou il ne s’agit pas de
former des spécialistes de la discipline, mais bien des professionnels du soin.
Pour faciliter les rapports, les formatrices cherchent, en priorité, des interve-
nant-e-s universitaires dont les travaux sont en lien avec le monde médical,
et plus largement le monde du soin. Malheureusement, ces intervenant-e-s ne
sont pas légion. Dans cette configuration, il leur faut trouver des allié-es parmi
les universitaires qui acceptent de coopérer (Abbott, 2003). Une formatrice
nous rapportera ainsi le cas exemplaire d’un philosophe prenant le temps de
« connditre [le] public » en assistant aux cours de plusieurs autres intervenant-e-s.
Bien évidemment, cette démarche est plutot rare. Toutefois, elle permet de
comprendre 'importance que les formatrices accordent a la bonne volonté des
universitaires. Elles revendiquent en effet la reconnaissance des particularités
de leur public dans le monde universitaire. Ce n’est pas parce que la formation
infirmiére est désormais liée au monde universitaire qu’il s’agit de faire des
étudiantes infirmieres des spécialistes de sciences sociales. Les formatrices
attendent, a minima, des universitaires qu’elles et ils adaptent les contenus de
leurs cours a ce public particulier. Il est essentiel d’avoir un discours discipli-
naire, mais accessible a un public de néophytes et dont le contenu doit pouvoir
étre utile, in fine, a 'exercice du métier. Dans tous les cas, elles vont garder un
ceil sur le contenu des enseignements, voire prendre elles-mémes en charge les
TD. Pour s’assurer une plus grande légitimité dans le champ académique, les
formatrices ont un second type de stratégie : passer elles-mémes des diplomes
universitaires.

120 Il ne s’agit pas de recruter des universitaires titulaires de postes dans les Ifsi, mais de trouver
des universitaires — titulaires d’un poste dans le supérieur ou, plus souvent, seulement titulaire
d’un doctorat et précaires — qui viendront réaliser des heures complémentaires ou des vacations
en formation infirmiere.
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Cette stratégie n’est pas apparue avec le changement de référentiel de
2009. Dans sa these, soutenue en 1994, Isabelle Feroni écrivait déja que les
« titres universitaires [des formatrices] sont un moyen pour elles de s’affirmer
et de prétendre a un statut symbolique plus prestigieux » (Feroni, 1994, p.
340). Il nous semble cependant que les transformations de 2009 ont contribué
a rendre d’autant plus nécessaire ce phénomene que les formatrices craignent
de prendre leur place dans la formation. La directrice de I'Ifsi oti nous avons
enquété nous explique qu’elle « pousse beaucoup les format[rices] et [équipe [de direction]
a la formation continue ». Dans cet Ifsi, pas moins de onze formatrices (sur une
trentaine) étaient en train de préparer des diplomes universitaires — ou les ont
déja. La majeure partie d’entre elles sont inscrites en master 2, ou en sont déja
titulaires, et trois sont inscrites en doctorat. Toutefois, une difficulté majeure
subsiste : il n’existe pas de diplome universitaire de « sciences infirmiéres »
en France. Les formatrices s’inscrivent alors dans d’autres disciplines, variées
mais toutes liées aux sciences humaines et sociales : sciences de I'information
et de la communication (Sic) ; sciences de '’éducation ; philosophie ; ou encore
sociologie. Les diplomes universitaires deviennent un atout important des for-
matrices dans la négociation avec les universitaires, et surtout dans la préser-
vation de leur mandat. Par leur intermédiaire, les formatrices disposent d'un
argument supplémentaire pour réaffirmer leur 1égitimité a contrdler les savoirs
de la formation infirmiére. Cependant, le manque d’institutionnalisation des
sciences infirmieres est un obstacle au développement de cette stratégie. Ainsi,
I'un des formateurs ayant obtenu son doctorat en Sic ne parviendra pas a obte-
nir de reconnaissance institutionnelle de ce diplome (la qualification), au motif
que ces travaux de recherche — sur le rapport au corps — sont trop éloignés des
Sic. A ’automne 2019, une section « sciences infirmiéres » est créée au Conseil
national des universités (CNU). Elle pourrait permettre aux formatrices ayant
un doctorat d’obtenir une qualification en « sciences infirmieres » et ainsi de
devenir des enseignantes-chercheuses en sciences infirmieres. Pour autant, en
2020, aucun poste n’a été ouvert dans cette section.

L’intégration progressive de la formation des infirmieres au sein de I'uni-
versité est une revendication ancienne, sous tendue par l'espoir d’'une meil-
leure reconnaissance de la profession dans un monde dominé par la profession
médicale. Les formatrices se positionnent a ce titre comme les gardiennes d’'un
savoir professionnel, complémentaire a celui des médecins. Le rapprochement
avec l'université constitue alors une possibilité de constituer institutionnelle-
ment ce savoir propre aux infirmiéres. Le corollaire de cette institutionnalisa-
tion serait la création d’une filiére reconnue de la licence au doctorat, mais le
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processus est ici encore loin d’étre achevé. Dans la mesure ou la filiere infir-
miére n’en est qu’aux débuts de son institutionnalisation, le rapprochement
avec l'université passe aujourd’hui par de nouvelles coopérations avec les uni-
versitaires spécialistes des sciences humaines. Ces nouvelles coopérations sont
source de déstabilisation du mandat des formatrices et constitue, in fine, une
source d’'incertitudes quant a leur futur réle au sein de la formation. Les for-
matrices adoptent alors des stratégies pour limiter 'influence de ces univer-
sitaires dans la formation, notamment en passant elles-mémes des diplomes.
Elles ajoutent ainsi a leur 1égitimité professionnelle — issue de leur exercice
antérieur — une légitimité fondée sur I'appartenance au monde universitaire.

Pour légitimer leur place dans la formation des étudiantes, les formatrices
développent donc une rhétorique selon laquelle pour exercer correctement le
mandat professionnel, il faut pouvoir justifier de conjuguer les deux poles de
la 1égitimité : professionnelle et universitaire. En témoignent les débats sur la
double affiliation — possession du dipléme d’Etat et d’un doctorat — des candi-
dates a la qualification en « sciences infirmieres » au CNU. Cest en se situant
a la jonction de ces deux mondes que les formatrices défendent leur mandat et
revendiquent leur place dans le processus de « fabrication » des futures profes-
sionnelles. |
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Facilitateurs-chercheurs de la démarche Capdroits :
d’'une démarche de recherche citoyenne

portant sur l'exercice des droits

comme sociothérapie instituante ?

Des facilitateurs-chercheurs de la démarche Capdroits*

B Résumé

La démarche Capdroits s'adresse a des personnes concernées par des
situations de handicap, de maladie ou de dépendance, ainsi qu'a des
professionnels de la relation d'aide et de soin et des professionnels des
sciences sociales et juridiques. Elle propose de participer a une recherche
citoyenne portant sur l'exercice des droits et libertés des personnes en
situation de vulnérabilité, a travers un dispositif de « mise en forum ». Elle
ne reléve pas directement du domaine de la santé dans le sens ou elle ne
porte pas directement sur un objectif d'amélioration de I'état de santé
des participants. Cependant, si elle s'inscrit dans une réflexion sociétale
sur la prise en considération et l'inclusion de personnes vulnérables, le
souci pour l'exercice de leurs droits n'est pas dissociable d'un souci pour
la santé et pour les relations d'accompagnement. Nous nous centrons
dans cette contribution sur une modalité particuliére de participation
dans le programme, a savoir celle de « facilitateurs-chercheurs » orga-
nisés en trindbme provenant de « groupes d’habitude » différents. Nous
interrogerons les effets institutionnels et personnels de la mise en ceuvre
d’un tel protocole de recherche.

* La proposition de coopérer a cet article a été faite a I'ensemble des facili-
tateurs-chercheurs de la premiere phase de la démarche Capdroits (2016-...
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... 2018), et aux membres de la coordination de la seconde phase qui a dé-
buté en 2019. La rédaction a été assurée majoritairement par Benoit Eyraud,
initiateur de la démarche avec les participations actives de Arnaud Béal,
facilitateur-chercheur lors de la premiere phase et membre de la coordina-
tion depuis 2019, Chantal Bruno, facilitatrice-chercheure lors de la premiere
phase et membre de la coordination depuis lors, Jean-Philippe Cobbaut,
membre de la coordination, Sylvie Daniel, facilitatrice-chercheure lors de la
premiére phase et membre de la coordination depuis lors, Guillaume Fran-
cois, facilitateur-chercheur lors de la premiéere phase, Mathilde Guernut, qui
a assuré un soutien a la coordination entre janvier et juin 2020, Céline Le-
febvre, facilitatrice-chercheure lors de la premiére phase, Valérie Lemard, fa-
cilitatrice-chercheure lors de la premiere phase et membre de la coordination
depuis lors, Jacques Lequien, facilitateur-chercheur lors de la premiére phase
et membre de la coordination, Isabel Miranda, membre de la coopération
Capdroits depuis 2019 et facilitatrice-chercheure, luliia Taran, coordinatrice
de la premiére phase, et membre de la coordination nouvelle depuis 2019,
Stéphanie Wooley, membre de la coordination Capdroits.
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L a démarche Capdroits s’adresse a des personnes concernées par des situa-

tions de handicap, de maladie ou de dépendances, a des professionnels
de la relation d’aide et de soin et a des professionnels des sciences sociales et
juridiques. Elle propose de participer a une recherche citoyenne portant sur
I’exercice des droits et des libertés des personnes en situation de vulnérabilité
a travers un dispositif de « mise en forum ». Elle ne reléve pas directement
du domaine de la santé dans le sens ou elle ne porte pas directement sur un
objectif d’amélioration de I’état de santé des participants. Cependant, si elle
s’inscrit dans une réflexion sociétale sur la prise en considération et l'inclu-
sion de personnes vulnérables, le souci pour I'exercice de leurs droits n’est pas
dissociable d’un souci pour la santé et pour les relations d’accompagnement.
Nous considérons plus précisément qu’a travers la visée d'un meilleur exercice
des droits des personnes les plus vulnérables, la démarche met également en
ceuvre une forme de « thérapie », au sens d'un « aller mieux social ». Plusieurs
d’entre-nous reconnaissent ainsi dans la démarche une pratique « sociothéra-
peutique »'?', qui transformerait non seulement les personnes vulnérabilisées,
mais aussi les pratiques des professionnels et accompagnants ainsi que celles
des professionnels académiques des sciences humaines et juridiques, en visant
ultimement la formulation de propositions de politiques publiques permettant
de renforcer I'exercice de leurs droits par les personnes concernées par des
situations de vulnérabilité.

Cette démarche s’inscrit par ailleurs dans un contexte de promotion de
recherches participatives dans le domaine de la santé et de la dépendance,
ainsi qu’a la suite du mouvement des disability studies (Albrecht et al., 2001).
Les dimensions participative et coopérative que nous avons développées ici se
déclinent : 1) au niveau de la participation de personnes directement concer-
nées a des groupes locaux et a des espaces de forums ; 2) au niveau de ’'anima-
tion de ces groupes locaux assurée par un trindme de facilitateurs-chercheurs
des trois « groupes d’habitude »'?? et 3) au niveau de la coordination trans-

121 Proposée par 1'un des trindmes de facilitateurs-chercheurs, cette expression a suscité beau-
coup de discussions parmi les co-auteurs. Plusieurs d'entre nous se reconnaissent dans 1'héritage,
parfois idéalisé mais fédérateur, de la psychothérapie et sociothérapie institutionnelle (Loureau,
1969). Des réserves ont pu également étre formulées, au regard notamment du fait que cette
dimension thérapeutique n'était pas un objectif initial de la démarche et qu'elle peut étre asso-
ciée a une dimension médicale qui suscite des réticences tres fortes de plusieurs des co-auteurs.
Méme si la démarche s’inscrit plut6t dans une démarche de recherche-action citoyenne, elle par-
tage avec 'analyse institutionnelle et la sociothérapie la perspective de « récupérer du pouvoir sur
ses actes, de « faire reculer ‘les mutilations’ de la domination et permettre une ‘progression’ de la
personnalité de chacun » (Herreros, 2009).

122 Le groupe d'habitude caractérise le fait que les personnes mobilisent des savoirs, vivent des
expériences, et engagent des pratiques issues des « habitudes » de leur position et de leur...
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versale de la démarche (Co-chercheurs Capdroits, 2019). Cette contribution se
centre sur le second niveau de participation, celui de 'animation de 11 groupes
locaux dans différentes régions francaises par 31 facilitateurs-chercheurs lors
de la premiére phase de la démarche Capdroits (2016-2018). Les modalités
de cette participation, a savoir I'organisation en trinéme de facilitateurs-cher-
cheurs provenant de groupes d’habitude différents, constituent en effet une
dimension structurante du protocole de recherche de la démarche. Elles
constituent des « analyseurs », au sens de « révélateurs » des enjeux posés par
la coopération dans une recherche sur I'exercice des droits.

Nous montrerons combien la coopération nécessite, dans les trindmes,
une mise en dialectique permanente entre la suspension et la réaffirmation
des statuts ; entre la mise au deuxiéme plan des états de santé et la prise en
considération des empéchements. Autrement dit, entre l'affirmation d’'une
égalité universelle et son effectuation dans des contextes de vie et des contextes
sociaux tres divers. Nous interrogeons en conclusion comment cette forme de
coopération peut avoir une fonction de sociothérapie instituante.

L’analyse s’appuie sur les comptes rendus d’une trentaine de réunions
ayant présidé a I’élaboration du programme et a sa mise en ceuvre, les tres
nombreux courriels échangés avec les différents interlocuteurs, ainsi que les
grilles d’analyses remplies (N=8) par plusieurs des facilitateurs-chercheurs
impliqués dans le programme, et des entretiens menés avec certains d’entre
eux (N=10). Nous utilisons également les analyses collectives menées pour
préparer différentes présentations orales des résultats du programme, se tra-
duisant aussi bien par un travail d’échanges oraux que par la discussion de
propositions écrites. L’écriture de cette contribution s’est faite de maniere coo-
pérative, avec une répartition des taches a la fois spontanée et ajustée'?.

Nous revenons dans une premiere partie sur la genese et le design insti-
tutionnel de la démarche, puis en analysons la mise en ceuvre effective a tra-
vers les pratiques et les expériences vécues des trindmes et de leurs membres.

... statut. En I'occurrence, il s'agit d'un facilitateur-chercheur ayant une expérience vécue du han-
dicap ou de la vulnérabilité (« expert d'expérience »), un facilitateur-chercheur académique et
un facilitateur-chercheur travaillant sur le terrain, spécialiste de la relation d'aide et d'accom-
pagnement.

123 Un co-auteur n'est pas en mesure de lire et écrire de maniere fluide. Il a validé le texte et
proposé des modifications en étant assisté pour la lecture et I'écriture.
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1. Genese et design du coopératif et du participatif
dans la démarche Capdroits

La démarche Capdroits est issue des débats suscités par I'article 12 de la
Convention sur les droits des personnes handicapées (CIDPH) de I'Organisa-
tion des Nations Unies (Onu) [Eyraud et al., 2018]. Le comité des droits consi-
dere qu’a la suite de cet article, la capacité juridique des personnes ne peut
étre restreinte pour des raisons de handicap et qu’il faut de ce fait que les Etats
abolissent les mesures de protections légales (curatelle, tutelle) et de soins sans
consentement (Onu, 2014). La genése de la démarche Capdroits est participa-
tive pour au moins trois raisons : « 'exemplarité participative » induite par la
convention onusienne ; la volonté de I'action publique, a travers le financeur,
la Caisse nationale de solidarité pour 'autonomie (CNSA), de promouvoir la
participation des usagers ; 'aspiration de chercheurs en sciences sociales, pro-
venant du constat de faibles mobilisations sociales des personnes concernées
par les mesures de tutelle et de curatelle notamment.

Le développement d'une méthode participative s’est fait a 'articulation
de deux objectifs initiaux distincts de la démarche : celui de développer un
dialogue entre les différentes parties prenantes concernées par l'article 12 de la
CIDPH en favorisant le croisement des savoirs et des positions ; celui d’accom-
pagner des personnes « empéchées dans I’exercice de leurs droits » a dialoguer
sur ’espace public de discussion portant notamment sur les droits humains.
Pour cela, une méthode de mise en probléme public de 'expérience a été déve-
loppée (Capdroits, 2020) impliquant la création de groupes locaux de per-
sonnes en situation de handicap. Ces groupes avaient vocation a jouer un role
intermédiaire entre I’expérience subjective et intime des individus vis-a-vis de
Iexercice des droits et 'espace public de discussion, a susciter un sentiment
d’appartenance, un désir de mobilisation et de connaissances, et a participer a
une nouvelle maniére d’exercer ses droits pour les personnes les plus directe-
ment concernées. Pour assurer les différents objectifs donnés a ces groupes et
a leurs membres, cette méthode a donné une place centrale aux animateurs de
groupes locaux, constitués en trinéme, nommés « facilitateurs-chercheurs » de
la démarche.

1.1. Le trindbme a l'articulation des principes instituants de la démarche
La forme en trindme de ’animation des groupes locaux s’est esquissée
entre les chercheurs en sciences humaines et sociales qui ont élaboré le projet.

Elle a rencontré un fort écho parmi les participants du Comité de suivi parte-
narial impliqué dans I’élaboration du programme. Inspiré par charte d’ATD

Pratiques de coopération en santé. Regards sociologiques 373



Chapitre 3

Des facilitateurs-chercheurs de la démarche Capdroits

Quart Monde (ATD Quart Monde, 2008), cette forme avait pour ambition de
permettre une symétrisation réfléchie des positions entre professionnels de
I'intervention sur autrui, chercheurs ayant une perspective académique, et
personnes ayant I’expérience de la vulnérabilité dans 'exercice de leurs droits.
Elle visait a créer de la mixité, faisant le choix et le pari de la rencontre et de la
coopération entre des personnes issues de champs sociaux différents.

1.2. La mobilisation des facilitateurs-chercheurs et la constitution
des trindbmes

La mobilisation des facilitateurs-chercheurs s’est faite par I'intermé-
diaire et la coopération de différentes institutions partenariales : des établis-
sements de santé ; des établissements d’hébergement ou d’accompagnement
de personnes handicapées, ou encore une association du secteur social ; une
Direction départementale de la jeunesse et de la cohésion sociale dans la
région des Hauts-de-France ; ainsi que des organismes de recherche (univer-
sité, laboratoires). Tous ces établissements ont accepté d’accorder du temps
de travail a des facilitateurs-chercheurs concernés au service de la démarche.
Le relais pour engager des facilitateurs-chercheurs a pu également se faire par
des militants d’associations d’usagers, ou aussi a travers des listes de diffusion
des réseaux académiques. Certains facilitateurs-chercheurs ont été rétribués
pour un certain nombre de vacations par la recherche, d’autres intervenant au
titre de 'implication partenariale de leur employeur, d’autres encore ont pré-
féré intervenir bénévolement au titre d’'un certain militantisme. La démarche
coopérative a reposé ainsi sur une articulation d’engagements institutionnels,
professionnels et citoyens (Co-chercheurs Capdroits, 2019).

La présentation de la démarche aux facilitateurs-chercheurs s’est faite
lors de deux journées de formation au protocole de recherche. Ces journées ont
été 'occasion de mettre a I’épreuve la gouvernance du projet, et notamment de
mieux préciser la place et le role attendus des facilitateurs-chercheurs dans la
démarche. Cela a donné lieu a des échanges confrontant les représentations
des différents participants sur ce qu’ils attendaient et projetaient a travers leur
participation a cette démarche, et a permis de se familiariser avec ce dispositif
innovant et d’instituer du sens et un imaginaire commun. L’enjeu de la déno-
mination des membres des trindmes s’est révélé central et instituant, le nom
« d’animateurs » se voyant fortement contesté et laissant place a différentes
propositions de dénominations alternatives, celle de « facilitateur-chercheur »
s'imposant finalement dans la durée de facon consensuelle, notamment pour
rendre compte de l'activité de recherche menée dans cette fonction.
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Ces journées ont été aussi I’'occasion de constituer les trindmes, soit sur
proposition de la coordination, soit sur proposition de facilitateurs-chercheurs
qui souhaitaient travailler ensemble. La stabilisation en trinéme a été plus ou
moins aboutie, bien quimpossible dans plusieurs cas. Certaines personnes sol-
licitées ont mis beaucoup de temps avant d’accepter ou de refuser a s’engager.
D’autres se sont retirées au moment de la phase préparatoire du programme,
voire parfois au coeur de sa mise en ceuvre comme nous y reviendrons.

1.3. Entre hétéronomie et autonomie : une coopération ouverte

La mise en ceuvre de la démarche Capdroits a nécessité d’établir un tra-
vail de coopération entre les trindomes de facilitateurs-chercheurs et le pilotage
du programme.

L’appropriation des objectifs et du travail a effectuer, élaborés en amont
par le groupe de coordination, s’est d’abord faite pendant les deux journées de
rencontre-formation. Cette appropriation a pu étre relativement difficile et a
fait émerger des tensions chez certains facilitateurs-chercheurs exprimant des
difficultés a se familiariser avec le protocole et a se projeter dans le travail a
faire faire. Nous avons pu observer un décalage entre I'idéal pensé, imaginé
et formalisé au moment de ’élaboration du projet Capdroits, d’'une part, et
les personnes « invitées » a mettre en place concretement le protocole en tant
que facilitateurs-chercheurs des groupes locaux, d’autre part. L'orientation
participative de cette gouvernance a conduit a ce que les intervenants, nom-
més « facilitateurs-chercheurs », aient une autonomie relative par rapport a la
coordination de la démarche dans les groupes locaux.

Cette autonomie s’est traduite par 'appropriation du protocole dans plu-
sieurs groupes. Trois trindmes ont par exemple adapté le protocole, qui préco-
nisait de réunir les groupes locaux en faisant venir les personnes dans un lieu
« neutre », en justifiant de tenir les ateliers au sein des locaux d’un établis-
sement ou service médico-social afin de faciliter I’accessibilité des personnes
participant aux groupes locaux.

Plusieurs éléments ont toutefois limité 'autonomie de travail des tri-
nomes. En premier lieu, le souci de tenir un calendrier et un protocole commun
a restreint les initiatives possibles. Ensuite, I’alourdissement de la charge de
travail dans un contexte ou le temps disponible pour chaque facilitateur-cher-
cheur était limité. Il est arrivé que 'adaptation se fasse pour « économiser » du
temps, un protocole tres détaillé pouvant s’avérer trop rigide et nécessitant un
temps d’appropriation ou de mise en ceuvre important.
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La recherche d’un juste équilibre entre « proposer un cadre » et « laisser
la liberté » a été une préoccupation permanente au niveau opérationnel du
programme, induisant une certaine coopération entre la coordination du pro-
gramme et les facilitateurs-chercheurs.

2. Portées et limites de la fonction instituante des trinbmes

Le dispositif proposé a conduit a la mise en place de onze trindmes de
facilitateurs-chercheurs qui ont été amenés a encadrer la constitution de onze
groupes locaux. Le travail en trin6me a nécessité de construire une coopéra-
tion qui s’est déroulée a chaque fois de maniére spécifique. Elle a été effective
pendant toutes les phases du protocole dans moins de la moitié des trindmes.
Plus de la moitié des trindmes (N=6) n’ont pas pu tenir pendant la durée de
mise en ceuvre du protocole, conduisant la plupart du temps a une dissolution
du groupe local'?4, Ce constat souligne les difficultés rencontrées par la coopé-
ration en trinéme, par les conflits suscités par la forme « triadique » (Simmel,
1999) et par les déterminants inhérents aux dynamiques de groupe (Lewin,
1997). Nous portons une attention particuliére a trois enjeux de la coopération
dans un groupe, a savoir : les justifications pour y entrer et s’y maintenir ; le
partage des tiches ; et la reconnaissance des places. Ce qui s’institue dans la
dynamique coopérative est-il suffisant pour le maintien des protagonistes ? Au
contraire, est-ce que la dynamique produit du malaise, délite et donne I'envie
de se retirer ?

2.1. Lanégociation du partage des taches

La fonction des trindmes s’est composée de trés nombreuses taches :
bien comprendre et s’approprier les objectifs et le protocole de la recherche,
recruter des participants, mobiliser son réseau, négocier avec les partenaires,
planifier 'organisation des ateliers, les rendre accessibles aux participants, les
animer, en faire des comptes-rendus, encadrer ’analyse collective... Dans une
minorité de groupes, I'ajustement a reposé sur un cadrage explicite des diffé-
rentes taches et d'une division nette du travail reposant sur les compétences
et savoirs respectifs. Dans la majorité des groupes, ce partage a suscité des
difficultés, relatives notamment aux attentes implicites par rapport a 'appar-
tenance a un groupe d’habitude.

124 En cela, le processus de reconnaissance et de coopération au sein des trindmes détermine
fortement les conditions d’accessibilité et de productivité dans les groupes locaux.
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Ainsi, des facilitateurs-chercheurs « spécialistes » de l'accompagne-
ment ont pu avoir 'impression d’assurer la plupart des taches « d’accompa-
gnement », sans que cela ne soit clairement explicité au départ ; des facili-
tateurs-chercheurs « académiques » ont pu avoir I'impression de « prendre
la main » sur le travail de formalisation (écriture, réalisation de documents
PowerPoint, écriture d’articles) sans que cela ne soit completement explicité ;
des facilitateurs-chercheurs « experts d’expérience » ont pu avoir le sentiment
que les autres facilitateurs-chercheurs des trindmes ne partageaient pas assez
leur expérience personnelle ou alors avaient plus de difficultés a trouver une
« place » naturelle ou habituelle. Dans les trindomes, une dissymétrie d’'inves-
tissement est apparue, pouvant aller jusqu’a ce que I'un des membres du tri-
nome assure la grande majorité des taches. Plusieurs éléments ont permis de
rendre ou non acceptable des engagements différenciés : la reconnaissance
d’une forme de leadership justifié par exemple par un engagement activiste ;
une disponibilité temporelle plus grande de certains facilitateurs-chercheurs,
rendue possible par exemple par le statut académique, ou au contraire plus
petite quand un facilitateur-chercheur a un mandat restreint de sa direction
pour intervenir dans les trinémes ; des rétributions différenciées, comme par
exemple la plus importante rétribution symbolique (en terme de notoriété par
exemple pour un facilitateur-chercheur universitaire).

2.2. Lareconnaissance égale des personnes ?

Un second enjeu de la coopération au sein des trinomes est celui de la
reconnaissance la plus égale possible de personnes ayant des statuts différents.
L’effort d’invisibilisation des statuts (« docteur », « usager », « éducateur »...)
ne signifie pas leur disparition. Dans la pratique coopérative, chaque « groupe
d’habitude » est amené a se confronter aux implicites statutaires. Est-ce qu’il
faut défendre une posture liée a son statut, a I'intérieur du trindme, quitte a
faire fonctionner des hiérarchies institutionnelles ou associatives implicites,
ou au contraire s’inscrire dans une symétrisation des positions et des savoirs,
en acceptant de changer de place ? Ces questions se sont posées a chaque faci-
litateur-chercheur.

La pratique en trindme a nécessité un déplacement vis-a-vis de 'identité
et de la pratique habituelle de chacun de ses membres. Les professionnels de
la relation d’aide ont été amenés a étre « a la méme place » que des personnes
qu’ils accompagnent d’habitude ; et inversement. La symétrisation des places
entre un travailleur social et un expert d’expérience dans un méme trindome a
pu mettre les facilitateurs-chercheurs concernés dans 'embarras. Les savoirs
de « travailleur social », incomplétement suspendus, peuvent étre ressentis
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comme stigmatisants par une personne qui est par ailleurs d’habitude éga-
lement usagere. Les professionnels issus du champ académique ont partagé
la pratique de la recherche avec d’autres « experts », et ils ont effectué cette
pratique simultanément avec d’autres, ce qui n’est pas chose commune pour
ce groupe d’habitude pour qui la recherche est souvent une pratique solitaire.
L’explicitation des implicites de la recherche académique a parfois été difficile,
pouvant donner I'impression que les chercheurs académiques gardaient une
forme de pouvoir sur la démarche.

Des hiérarchisations et des formes de domination ont pu étre ressen-
ties dans des manieres de parler, les savoirs mobilisés n’ont pas tous la méme
valeur sociale. Des facilitateurs-chercheurs experts d’expérience ont pu expri-
mer qu’ils ne se sentaient pas toujours a leur place en acquérant le statut de
facilitateur-chercheur alors que les autres membres de leur groupe d’habitude
n’était que « participant ».

Un spécialiste de la relation d’aide s’est arrété au cours du processus,
jugeant que le travail de coopération n’était pas équilibré, que les accusations
étaient trop nombreuses, impliquant une impossibilité de poursuivre un tra-
vail commun, la mobilisation dans la démarche étant devenue trop intrusive au
regard de sa vie personnelle. Des formes de délégitimation et d’infériorisation
de l'autre ont pu étre a 'ceuvre dans ces dynamiques de groupe. Cela a pu se
jouer lors de micro-événements. Les chercheurs académiques ont pu parfois
avoir une attitude paternaliste avec les autres membres du trinéme, avoir le
sentiment de mieux savoir faire de la recherche que les autres et en rendre
compte. Et ce, méme si cette expertise a pu étre au contraire attendue par les
autres membres du trindme.

2.3. Les appropriations différenciées d'un idéal commun ?

Un troisieme enjeu est celui du partage, qui a pu se traduire par le senti-
ment de « rencontre », de « partage de préoccupations » avec les autres faci-
litateurs-chercheurs du trindéme, voire d’identification d’idéaux en commun.

Les raisons des engagements initiaux des facilitateurs-chercheurs
tournent autour d’une interprétation d’une sorte « d’idéal » affirmé par la
démarche. La formulation de cet idéal n’est cependant ni évidente ni facile a
établir par consensus. Il y a la maniere dont il est formulé dans le document
initial présentant la démarche ; il y a la maniére dont il se reformule au cours
de la démarche, ou encore les multiples manieres par lesquelles les acteurs de
la démarche s’approprient cet idéal et le reformulent. Dans le document initial
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de présentation de la démarche, la mise en avant des droits humains et de la
citoyenneté des personnes handicapées est forte. Au moment de I’écriture de ce
texte, certains co-auteurs ont pu formuler leur engagement dans la démarche
au titre d’un idéal « d’abolition des rapports de domination et la discrimina-
tion qui lui est liée ». Ces formulations sont vécues comme « militantes » et
« politiques » pour certain.e.s mais pas pour d’autres. Des co-auteurs et des
facilitateurs-chercheurs se reconnaissent dans I'idéal de « donner de la voix »
a des personnes empéchées par une situation de handicap.

Un autre idéal s’est imposé progressivement au cours de la démarche,
celui d’affirmer une égale posture de recherche : initialement, on n’osait pas
qualifier cette démarche de démarche de recherche ; le fait de définir cette
démarche commedelarecherches’estimposé pourles acteursy participant pour
concrétiser I'affirmation de prise en compte égale de la diversité des savoirs, a
travers leur symétrisation. On a confirmé que ce terme de « recherche » n’est
pas lapanage des professionnels académiques de la recherche. Il n’a cepen-
dant pas été facile de définir une posture commune de chercheurs, dans la
mesure ol on a pu constater que les conceptions de la recherche ne sont pas
unanimes. Cette limite a entrainé des départs ou des mises en retrait. Certains
facilitateurs-chercheurs professionnels des Sciences humaines et sociales
(SHS), initialement pressentis, se sont retirés considérant que I’engagement
politique attribué a la démarche Capdroits, a travers une mise en avant des
droits humains, ne peut pas étre présente dans une démarche de recherche,
qui nécessiterait de la distance et de la neutralité axiologique par rapport a
l'objet de recherche (Straughan, 2009 ; Russo, 2012).

Un troisiéme idéal a été mis en avant au cours de la démarche, celui de
dialogue. Ce troisiéme point renvoie a 'importance permanente de se mettre
d’accord sur ce que 'on fait ensemble et comment on le fait. Se mettre aussi
d’accord sur nos points de désaccord pour qu’ils puissent vivre sans disloquer
le trinome. Le dialogue est apparu comme un idéal dans cette pratique partici-
pative de recherche en rendant possible, selon I'un d’entre nous inspiré plut6t
par les outils de psychologie sociale, le « fait de penser le monde du point de
vue de I'autre » (Markova, 2007), ou en y apportant, dans les termes d’'un autre
d’entre nous plut6t inspiré par les outils de « psychologie du développement »,
« une attention conjointe ». Dialoguer semble aussi avoir été central dans la
dimension thérapeutique de la démarche. Néanmoins, cela n’a pas toujours
été permis et des situations d’impossibilité de dialoguer ont été vécues dans
certains trindmes, interrompant toute coopération.
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Un quatrieme idéal formulé a pu étre celui de I'attention a chaque per-
sonne. Une facilitatrice-chercheure a pu par exemple souligner que ce qui
était commun était une forme d’approche « centrée sur la personne » (Rogers,
2001), se déclinant entre les différents membres du trindme et envers chacun
des participants aux groupes.

L’analyse de I'implication de facilitateurs-chercheurs dans la démarche
de recherche citoyenne Capdroits a permis de préciser la portée et les limites
de la coopération, et de ses possibles effets en tant que « sociothérapie insti-
tuante ».

Nous avons souligné les idéaux structurant le design coopératif de la
démarche, et montré les difficultés et la fragilité de leur mise en ceuvre. Le
design institutionnel du programme s’est construit autour d’'un idéal de croi-
sement des savoirs et des positions, impliquant une certaine invisibilisation
des statuts. Ceux-ci ont été en partie invisibilisés au nom d’une symétrisation
des positions et d’affirmations, plus ou moins implicites, d'un engagement au
nom de valeurs ou d'un idéal commun. Dans la mise en ceuvre du programme,
le rassemblement de personnes n’ayant pas les mémes statuts sociaux a inévi-
tablement fait ré-émerger des relations structurellement asymétriques et iné-
gales, suscitant une source potentielle de violence symbolique. La « mixité »
des trindmes impose un rapport a des formes d’altérité, potentiellement
sources de sentiment de stigmatisation et de mise en altérité radicale (Jode-
let, 2005). Elle impose une coopération a l'intersection entre des relations
interpersonnelles et des relations inter-catégorielles, obligeant les acteurs a se
confronter aux différences de statuts, a sortir du positionnement et des habitu-
des de leur groupe d’appartenance, a dialoguer, a faire connaissance pour par-
tager des savoirs et faire émerger de nouveaux savoir-faire. Elle impose ainsi
de construire un mode de fonctionnement, impliquant la formulation de regles
propres au trindme et au groupe, et leur éventuelle renégociation. Cette coo-
pération a parfois été une découverte, et parfois une source de conflits latents
ou manifestes.

Dans un certain nombre de situations, les conflits ont conduit a une dis-
solution du trindme, voire du groupe local, avant la fin du programme. Les
trindmes qui ont réussi a coopérer dans la durée, jusqu’a la fin du processus,
sont ceux qui ont réussi a s’instituer comme groupe, et non pas seulement une
somme de relations interpersonnelles. Plus précisément, ils correspondent aux
groupes dans lesquels le conflit suscité par la forme triadique a été surmonté,
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ou n’a pas émergé du tout, rendant possible « une attention conjointe » des
facilitateurs-chercheurs. De nombreuses inégalités se sont révélées a travers
Peffort de symétriser les positions et les places dans la mise en probléme public
de 'expérience proposée, soulignant les injonctions paradoxales liées a la pro-
motion de pratiques coopératives. Nous constatons aussi que le dépassement
des conflits, des compromis, des formes de domination, ou autrement dit, la
force instituante de la démarche, ne se fait que de maniére provisoire et délimi-
tée par les ruptures de coopération et les renoncements a la participation. Pour
autant, la limite a la coopération et la participation n’empéche pas des effets en
termes « d’aller mieux » pour un certain nombre d’acteurs impliqués.

La dynamique coopérative et participative produit donc une instabilité
qui semble ne pouvoir se transformer en force instituante qu’a travers la réap-
propriation toujours recommencée. Et de recommencer un idéal social com-
mun, dont la référence aux droits humains et a leur exercice est un stabilisa-
teur signifiant. C’est dans cette perspective que la démarche se poursuit. [
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B Résumé

Comment contribuer a réduire les inégalités sociales de santé ? C'est une
des questions que se posent des médecins libéraux exercant dans des
maisons de santé pluriprofessionnelles implantées en quartier populaire.
Ces médecins affirment vouloir rétablir une forme de justice sociale par
la reconnaissance de la parole des patients, notamment ceux qu'ils per-
coivent comme les plus vulnérables sur le plan social et médical. Leur
facon de concrétiser cet objectif passe en partie par la mise en ceuvre
de pratiques participatives, en construisant trois types d'espaces pour
susciter la contribution active des patients : des consultations indivi-
duelles longues, des séances collectives de prévention et d'éducation
thérapeutique, ainsi que des groupes de travail pour élaborer le contenu
pédagogique de ces séances. Dans ce chapitre, nous analysons le sens
que ces médecins généralistes donnent a leurs pratiques participatives
lorsqu'elles mettent en jeu I'expression et la circulation des savoirs sur la
santé. Nous mobilisons un cadre théorique interactionniste et le concept
d’«injustices épistémiques » afin de mettre en lumiére |'articulation entre
positions sociales et légitimité des savoirs. Nous montrons comment,
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dans les espaces participatifs, certains profils de patients sont sélection-
nés et comment la régulation de leurs contributions vient renforcer le
paradigme médical. Réussir un pas vers plus de justice sociale suppose-
rait de dépasser les causes structurelles de cette domination sociale et
d’engager une remise en question des logiques épistémiques qui sous-
tendent ces pratiques médicales. Nous discutons des leviers sur lesquels
certains médecins s'appuient pour progresser dans ce sens.
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D epuis une quinzaine d’années en France, des professionnels de santé,
qui exercaient de maniére monoprofessionnelle dans leurs cabinets de
consultation, se regroupent dans des Maisons de santé pluriprofessionnelles
(MSP) autour d’'un projet de santé commun pour leurs patients (Hassen-
teufel et al., 2020). Ces nouveaux modes d’organisation en équipe permettent
le développement de pratiques innovantes comme des programmes de pré-
vention et d’Education thérapeutique du patient (ETP) [Fournier, 2014]. Ces
pratiques sont qualifiées de « participatives » par les professionnels de santé
lorsqu’elles visent a donner une part active aux patients dans la construction
de leurs parcours de soins individuels et dans les activités collectives dévelop-
pées dans ces MSP (Cachard, 2020). Ces nouvelles pratiques s’observent par-
ticulierement dans les quartiers populaires'?. Elles s’inscrivent dans un mou-
vement plus large de développement de dispositifs de participation citoyenne
visant & augmenter le « pouvoir d’agir » des habitants de ces quartiers (Carrel,
2013). Dans les MSP ou nous avons enquété, cette participation des patients
s’organise avec des médecins généralistes engagés dans la prise en charge des
patients cumulant maladies chroniques et difficultés sociales, mais elle ren-
contre de nombreux freins (Cachard, 2020). La participation reste le plus sou-
vent périphérique a I'organisation des soins et le partage du pouvoir médical
semble peu effectif (Morize, 2019).

Afin de comprendre ces résistances, nous ciblons dans ce chapitre les
pratiques participatives qui mettent en jeu la production et la mobilisation de
savoirs sur la santé. Nous décrivons et analysons les processus de recrutement
des patients et de sélection des savoirs par les médecins dans le contexte de
forte asymétrie sociale des MSP en quartiers populaires. Notre analyse, basée
sur une méthode de recherche qualitative interactionniste, s’appuie sur le
concept d’« injustices épistémiques » (Fricker, 2007), pour mettre en lumiere
les relations entre les inégalités sociales et 1a hiérarchie des savoirs sur la santé.

1. Méthode et cadre d'analyse

Les matériaux, recueillis de maniére empirique, proviennent de deux années
d’observation participante menée dans le cadre d’une thése de santé publique. Entre
2016 et 2018, nous avons enquété dans neuf MSP réparties dans plusieurs régions
de France. Les citations sont tirées des entretiens semi-directifs réalisés avec onze

médecins généralistes en exercice libéral dans ces MSP. Ces médecins, 5 hommes et

125 Le terme « populaire » est couramment employé par les professionnels du secteur sanitaire
et social pour catégoriser ces quartiers.

Pratiques de coopération en santé. Regards sociologiques 387



Chapitre 3
Julie Cachard

6 femmes, ont moins de 40 ans (6), 45 ans (1) et plus de 55 ans (4). Ils se décrivent
comme appartenant a un milieu social favorisé. Ils ont tous fait le choix de s’installer
dans des quartiers qu’ils qualifient de « populaires ». Tous sont membres de fédéra-

126

tions'“° ou de syndicats pour lesquels les inégalités sociales de santé représentent une

préoccupation.

Pour saisir le sens que ces médecins donnent a leurs pratiques parti-
cipatives, les entretiens et les notes d’observation ont été analysés en adop-
tant une approche compréhensive (Strauss et Corbin, 2004). Pour centrer
notre analyse sur les mécanismes d’exclusion a 'ceuvre dans I'expression des
savoirs sur la santé, nous mobilisons le concept d’« injustices épistémiques »
inventé par la philosophe britannique Miranda Fricker. Dans ce chapitre, ce
concept nous aide a comprendre les logiques qui sous-tendent la remise en
question par les médecins, en tant que groupe social dominant, de la capacité
des patients, en tant que groupe social dominé, a se positionner comme pro-
ducteurs de savoirs dans leurs discours. Miranda Fricker parle d’« injustices
testimoniales » lorsque cette remise en question découle de préjugés négatifs
qui invalident les témoignages de certains patients. Elle parle d’« injustices hermé-
neutiques » lorsque les savoirs de groupes historiquement stigmatisés et vulné-
rables ne peuvent pas se frayer un chemin dans les débats publics parce qu’ils
ne cadrent pas avec les paradigmes dominants — en l'occurrence médicaux —
qui servent généralement de cadre de compréhension du monde (Godrie et al.,
2020).

2.  Résultats

La premiere partie décrit les types d’espaces participatifs ot les médecins
et leurs patients jouent un réle dans la production et la mobilisation de savoirs
sur la santé. La seconde porte sur 'analyse des freins aux contributions des
patients dans ces espaces participatifs.

2.1. Des savoirs sur la santé en jeu dans trois types d'espaces participatifs

Dans les maisons de santé de notre étude, des espaces participatifs sont
pensés et congus par les médecins en réponse a leurs objectifs de justice sociale
auxquels ils attribuent deux dimensions : « Faire émerger la connaissance des

126 Par exemple, la fédération des maisons de santé a participé a I'organisation de journées
d’échanges en 2017 sur la « participation en santé de proximité ». Les syntheses sont disponibles
en ligne : http://acshe.asso.fr/wp-content/uploads/2018/09/Actes-Rencontres-nationales-santé-en-quartiers-
populaires.pdf
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gens, qu'ils se rendent compte qu'ils ont déja des savoirs trés importants », en
considérant les patients comme « experts de leur propre santé » et équilibrer
la relation médecin-patient en étant « moins médecin supérieur ».

Nous avons identifié trois types d’espaces que les médecins relient aux
savoirs des patients et a des relations plus égalitaires :
m Un espace thérapeutique individualisé que les médecins appellent des
« consultations longues ». Durant ces consultations, le médecin va chercher a
mieux « prendre en compte la réalité du patient » lorsqu’il estime que le temps
d’une consultation habituelle ne suffit pas.
= Des séances collectives de prévention et ’ETP encadrées par des profes-
sionnels de santé au sein desquelles des groupes de trois a dix patients sont
encouragés a discuter de leurs expériences.
= Des « groupes de travail » composés de plusieurs professionnels et d’un ou deux
patients, invités a apporter leur expertise sur leurs pathologies, les contenus pédago-
giques et la maniere d’animer les séances. Par exemple, ces patients testent les séances

ou contribuent a la rédaction des dossiers administratifs'?7.

Dans ces trois types d’espaces, les savoirs des patients sont mobilisés
selon un cadre participatif qui articule trois formes d’interaction : le dialogue,
la consultation et I'information (Luneau et Fourniau, 2019).

2.2. Un fonctionnement influencé par les représentations sur les quartiers
populaires

Les modalités de ces pratiques sont influencées par les représentations
des médecins sur les conditions de vie dans les quartiers populaires et I'inter-
prétation des caractéristiques culturelles de leurs patients. Par exemple, pour
un médecin (30 ans) : « /l y a des gens qui ont plus de temps, en quartier populaire. Parce
qu'il'y a plein de gens au chémage, parce qu'il y a pas mal de nanas qui ne travaillent pas, enfin
voila... »

Pour un médecin d’une autre MSP (35 ans) : « Le sens du collectif, se retrouver
aparler de ses problémes, c'est aussi un truc de classe populaire, entre guillemets, enfin tu vois que
les riches ont plus de mal a faire ¢a ».

127 Une évolution des textes encadrant I’éducation thérapeutique rend obligatoire, depuis 2016,
la contribution de patients pour la rédaction du dossier de demande d’autorisation aux Agences
régionales de santé.
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Les médecins engagés dans ces pratiques disent rechercher la partici-
pation des patients « précaires » qui « vivent dans des quartiers trés encla-
vés avec des conditions de vie particuliérement dégradées ». Cette image du
patient percu comme isolé et fragile est renforcée par le contexte de forte dis-
tance sociale. Ce contexte pése sur ces pratiques, dans le sens ou il influence la
nature et le fonctionnement des espaces participatifs, et semble produire I'effet
inverse a celui souhaité. Ainsi, dans la plupart des MSP, les médecins déplorent
le fait de ne pas parvenir a leur objectif d’équité concernant I’accés aux espaces
participatifs collectifs. L’exemple fréquent est celui des patients « précaires » a
qui ils ont prescrit 'ETP et qui ne se présentent pas aux séances. Les médecins
concluent alors que « les plus isolés » passent « a travers les mailles du filet »,
alors méme qu'’ils constituent leur « cceur de cible ».

Les modalités d’acces varient selon les espaces participatifs mais sont
assez similaires d'une MSP a l'autre. Les consultations longues sont planifiées
a linitiative du médecin et le patient est rarement informé au préalable de
la durée et des objectifs de cette consultation. Les séances de prévention font
lobjet d’'une information grand public qui, selon les MSP, sont relayées par
des pharmacies, des centres sociaux ou des associations d’habitants. Ce mode
de communication est jugé peu efficace par les médecins qui considérent que
cela attire surtout les patients les mieux informés. Les séances d’ETP portent
sur une pathologie précise, par exemple le diabéte, et ne sont accessibles
qu’aux patients concernés et sur prescription médicale. L’acces de patients aux
groupes de travail est quant a lui régulé par un processus de cooptation.

2.3. Sélection des patients et des savoirs : des contributions
sous domination médicale

La double asymétrie, du milieu social et de 1égitimité en matiere de
savoirs sur la santé, complique les processus participatifs et place les médecins
dans des logiques contradictoires.

2.3.1. Le recrutement des patients, plutot « experts » ou plutdt « précaires » ?
Un casse-téte pour les médecins

Bien que les modalités d’acces aux espaces participatifs semblent fixées
de maniere objective, la question du recrutement est vécue comme une problé-
matique récurrente pour les médecins. Nous avons identifié qu’ils appliquaient
différents filtres et recherchaient certaines propriétés chez les patients selon le
type d’espace participatif.
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Pour les étapes d’¢élaboration des programmes d’éducation thérapeutique ou de
prévention, les médecins cherchent dans leur patientele un ou plusieurs patients qu’ils
nomment « patients experts »'28. Tls attribuent a ces patients des propriétés, telles que la
capacité a s’exprimer en réunion dans une attitude quasi-professionnelle. Ils attendent
qu’ils apportent des solutions inédites, sans renverser la stratégie médicale en place.
Les discours médicaux traduisent I’éviction de trois types de profils pour tenir ce role :
ceux qu’ils nomment les « patients-alibis », qui feraient preuve de trop d’allégeance
envers le corps médical (Fauquette, 2016) et ceux qui, a I’inverse, remettent frontale-
ment en cause les savoirs médicaux. Sont aussi €cartés certains groupes sociaux dont
le témoignage est, par exemple, jugé trop émotionnel ou trop singulier. Une médecin
(60 ans) explique qu’elle ne sollicite pas de meres au foyer parce qu’elle considére
leur discours comme restreint a la sphére domestique et veut éviter des « réunions
Tupperware ». Pour répondre a leurs attentes, des médecins sélectionnent des patients
de milieux plus favorisés :

«J'ai un patient, il n'habite pas le quartier mais il est ultra dynamique (... ), je sens

qu'on a besoin de gens comme ¢a. »
Médecin femme, 35 ans

Les médecins appliquent des critéres de recrutement moins restric-
tifs pour les bénéficiaires des séances et des consultations longues. Certains
groupes sociaux ou patients restent cependant écartés des espaces collectifs
s’ils considérent leurs interventions comme inappropriées pour une « discus-
sion publique » (Goffman, 1963). C’est le cas des patients atteints de patho-
logies psychiatriques et de certaines situations particulieres que nous avons
observées. Par exemple, un patient diabétique, également porteur d'un handi-
cap génant son élocution, avait signalé a son infirmiére qu’il était intéressé par
les séances collectives d’éducation thérapeutique. Il n’a pas obtenu I’aval de sa
médecin (55 ans) qui I’a réorienté vers un suivi médical individuel, au motif
qu’il n’était « pas adapté au groupe ».

2.4. Les contributions de patients fragilisées par des préjugés

Apres I'étape du recrutement, les médecins disent rencontrer d’autres
difficultés pour rendre effective cette plus grande participation des patients :
« Formaté par dix ans d’études (...) les consultations restent assez classiques,
Jje pense encore. En tout cas favoriser au sein des consultations les initiatives
personnelles des gens, ouais cest compliqué » (médecin, homme, 30 ans).
Dans les trois types d’espaces participatifs, nous constatons que la crédibilité

128 Bien que nous n’ayons rencontré qu'un seul patient dont I'expertise était certifiée par une
formation.
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des discours des patients reste fragile pour les trois raisons qui sous-tendent
généralement les injustices épistémiques (Carel et Kidd, 2014) :

= La premieére est liée a 'asymétrie du niveau d’éducation qui induit impli-
citement que les patients n’ont pas les bases théoriques pour contribuer de
maniére crédible a des discussions médicales.

= La deuxieme raison est que les personnes malades, lorsqu’il s’agit de mala-
dies chroniques et, de surcroit, mal équilibrées, sont parfois considérées par
les médecins comme responsables d’une partie de leur probléme : « Les patients
connaissent mal leurs corps (...) prennent mal leur traitement » (une médecin, 55 ans).

= La troisiéme raison est que les patients percus comme précaires sont sou-
vent restreints a un réle passif de fournisseurs d’information. Leurs propos ont
tendance a étre classés « non médicaux » et ne déclenchent pas d’action chez
les médecins, ou alors donnent lieu a des pratiques médicales différenciées,
par exemple plus dirigistes (Fournier et al., 2018).

2.4.1. Une hiérarchie selon leur nature des savoirs des patients

Les savoirs des patients reconnus par les médecins sont ceux complé-
mentaires aux savoirs médicaux ou susceptibles d’aider a la diffusion des
messages de santé auprés de patients pergus comme « intouchables » par les
médecins. Il s’agit des « savoirs expérientiels » (Gardien, 2017) que les acteurs pro-
fessionnels n’ont pas, comme I’expérience de la pauvreté ou la capacité a com-
muniquer avec les habitants isolés. Ces roles de médiation, complémentaires
a ceux des médiateurs professionnels qui ceuvrent parfois dans ces MSP, sont
observables sur tous les quartiers de notre étude et sont largement valorisés
par les médecins. Par exemple, un groupe de participantes constitué au cours
de séances collectives sur ’hypertension artérielle est identifié par une méde-
cin (50 ans) qui en parle comme « des femmes extraordinaires (...) qui ont plein d'idées,
qui sont des battantes {(...). Je suis trés admirative de leur capacité a accompagner les gens ».
Cette médecin les a sollicitées pour adapter les outils visuels et les messages
sur la prévention des maladies cardiovasculaires. Dans une autre maison de
santé, de jeunes médecins soulignent aussi que « travailler avec les patients, ¢a nous
a donné des billes sur comment parler du programme [ETP] aux gens, sur comment les relier a un
moment dans leur vie ».

Indépendamment du profil des patients, si certaines missions sont pos-
sibles lorsqu’attribuées par les médecins, certains roles pris a l'initiative de
patients sont niés ou ignorés, comme celui de lanceur d’alerte. Ces sélections
interviennent lorsque les savoirs tirés de I'expérience des patients vont a I'en-
contre de la position médicale, par exemple lors d’'une séance ou des patients
ont émis des doutes sur les médicaments génériques. Les témoignages de
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patients ayant vécu davantage d’effets indésirables qu’avec le médicament
princeps ont été décrédibilisés par les médecins, qui ont opposé des argu-
ments scientifiques. Cette non-reconnaissance de 'expérience des patients
lorsqu’elle ne cadre pas avec les paradigmes médicaux est une illustration du
maintien des « injustices herméneutiques » (Fricker, 2007), malgré des pra-
tiques menées dans I'objectif de les réduire.

2.4.2. Les conditions et les limites de la [égitimité des savoirs expérientiels

Méme dans le cas ot les intentions du groupe dominant sont de réduire
les inégalités sociales, nous constatons que la 1égitimité des savoirs des patients
se retrouve bornée de cinq manieres possibles par les médecins.

D’abord, cette 1égitimité est limitée au registre du retour d’expérience,
car si ce sont « eux qui comprennent le mieux ce qui leur arrive », pour « sextraire de leur
pathologie, de leur vécu (...), il faut des compétences plus transversales, une vision globale (...) je
ne sais pas comment les patients pourraient y arriver » (un médecin, 35 ans).

Ensuite, les savoirs domestiques et traditionnels sur la santé ne doivent
pas représenter une « perte de chance ». Ils sont restreints au domaine des
pathologies bénignes ou pour lesquelles la biomédecine reste peu performante,
comme l'illustrent les propos d'une médecin (30 ans) dans les suites d’'un ate-
lier de prévention sur les virus de I’hiver : « Je leur ai dit, pour l'ensemble de ces mala-
dies, vous pouvez absolument vous traiter comme ¢a (...) parce que dans le rhume, on n'est pas
trés forts ». Les savoirs des patients deviennent aussi 1égitimes s’ils sont consi-
dérés comme des leviers pour renforcer le lien thérapeutique : « Elles avaient
I'air complétement soulagées que tout d'un coup leur culture soit reconnue (...) je joue avec ¢a
maintenant depuis ».

Les savoirs des patients sont aussi reconnus s’ils permettent de libérer
du temps médical. Par exemple, le cas d'une jeune médecin qui délegue a des
parents la décision de mise en route d'un traitement antibiotique pédiatrique.
Elle leur remet 'ordonnance a utiliser en cas de persistance de certains symp-
tomes afin de ne pas « revoir lenfant au bout de 24 heures ». Enfin, sont
1égitimés les savoirs qui permettent d’améliorer I’adhésion aux soins, comme
I'illustrent, dans une autre MSP, les pratiques de médecins qui se basent sur le
discours des patientes pour fixer la fréquence de I’examen gynécologique, afin
de limiter ce geste médical qui pourrait les dissuader de consulter.
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3. Les leviers mobilisés par les médecins pour remettre
en question le paradigme médical

Siles médecins de notre échantillon sont sensibilisés a la question des iné-
galités sociales et ont conscience de former un groupe social « issu de milieux
aisés comme 90 % des étudiants en médecine », cette conscience semble ne
pas suffire 8 modifier le paradigme médical dominant, méme dans les espaces
participatifs qu’ils congoivent dans 1’objectif de renouveler la hiérarchie des
savoirs sur la santé.

Certains médecins s’emploient cependant a remettre en question leur
« privilege épistémique » (Fricker, 2007) en prenant du recul par rapport a leurs
pratiques. Par exemple, 'expérience d’une proximité nouvelle avec les patients
ameéne les médecins les plus jeunes de notre recherche a questionner, prudem-
ment, le mode relationnel basé sur la neutralité et la distance acquis lors de leur
formation initiale : « Jaime bien un peu cette familiarité que ca créée quand méme, enfin
cette aisance dans la relation mine de rien » (un médecin sur un ton hésitant). D’apres
un autre médecin : « /ly ades familles qu'on connait de mieux en mieux, et des gens (...) avec
qui on créé des liens ». Ils remettent aussi en cause leur démarche médicale : « On
apprenait : examen du patient, interrogatoire avec la liste des questions a poser, examen clinique,
diagnostic, proposition thérapeutique. Et en fait, il ne faut pas faire ¢a ! rire géné) », comme
le souligne un médecin d’'une troisiéme MSP. Des médecins plus agés ques-
tionnent la hiérarchie entre savoirs expérientiels et savoirs professionnels : « Si
je considére que le patient sait aussi, alors quelle est la valeur de mon savoir ? » (une médecin,
60 ans), et réinterpretent leur role de sachant, en miroir de celui qu’ils attri-
buent aux patients : « Mon expertise était peut-étre détre capable de les (savoirs ) écouter, de
les rassembler, d'en faire quelque chose de plus » (un médecin, 60 ans).

Ces cheminements réflexifs sont facilités par les situations permettant de
réduire la distance sociale, comme le fait d’exercer « localement » (Lombrail,
2014) dans I’espace résidentiel des patients et de maniére pluriprofessionnelle.
L’équipe de professionnels de la maison de santé permet une forme de mixité
sociale avec les paramédicaux, les coordinateurs ou les médiateurs santé en
construisant des ponts entre les patients habitant le quartier et les médecins
issus de milieux favorisés (Cachard, 2020). Ces cheminements réflexifs des
médecins sont aussi facilités par le réseau qu’ils constituent avec des profes-
sionnels d’autres champs comme ceux de I'intervention sociale (Chatelard,
2011). Ce travail en réseau permet aux médecins de composer et de faire évo-
luer leur pratique participative en puisant dans plusieurs référentiels, comme
celui des sciences de ’éducation en santé (d’Ivernois et Gagnayre, 2008), ou
encore celui de la santé communautaire (Desgroseillers et al., 2016).
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Les pratiques participatives dans les maisons de santé des quartiers populaires
sont portées par des médecins libéraux sensibilisés aux inégalités sociales de santé.
Malgré les efforts importants qu’ils déclarent fournir pour transformer leurs pratiques
et créer des espaces visant a susciter la participation des patients, leur position sociale
et leur formation médicale rendent la tache difficile. Ils voient ces pratiques différen-
ciées comme un travail supplémentaire a développer, afin de permettre aux patients
les plus éloignés socialement de trouver des réponses a leurs besoins, suivant ainsi
une logique que la santé publique nomme 1’universalisme proportionné, a savoir faire
plus pour ceux qui en ont le plus besoin. Si la démarche parait 1égitime, elle semble
demander des compétences accessibles aux seuls médecins ayant engagé un exercice
pluriprofessionnel et intersectoriel, ainsi qu’un processus réflexif sur leurs pratiques,
processus qu’une formation initiale prenant davantage en compte la parole des patients
faciliterait certainement. Ces travaux mériteraient d’étre complétés avec le point de
vue des patients, notamment ceux qui ne contribuent pas, et des professionnels non
médicaux de ces MSP, qui sont aussi des acteurs centraux des pratiques participatives,
afin d’explorer leurs roles dans le renforcement ou I’affaiblissement de ces injustices
épistémiques. [ |
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Entre coopération et conflit :
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pauci-relationnel (EVC/EPR)
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B Résumé

Un singulier colloque pluriel (Pennec, 2004) : voila comment pourraient
étre définies les relations entre les différents intervenants qui sont au
cceur de la prise en charge des patients en état végétatif chronique ou
pauci-relationnel. Ces derniers, en raison de leur pathologie, ne sont pas
en mesure d'étre acteurs et décisionnaires de leur prise en charge. De ce
fait, la « trajectoire de handicap » de ces patients est co-construite entre
différents intervenants constitués des soignants et de I'équipe médicale,
d'un coté, et des familles et des proches de l'autre. Cette contribution
estissue d'une recherche doctorale dont la méthodologie, mélant obser-
vations ethnographiques et entretiens semi-directifs, a fait émerger un

nombre conséquent de données.

Je développerai ici la maniére dont le partage des taches, et plus par-
ticulierement des savoirs profanes et experts, se trouve au cceur de la
coopération entre ces intervenants, mais peut également devenir source

de conflit.
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L ’évolution du systeme de santé s’est accompagnée de la modification de la

place accordée au patient au sein de ce systeme. Le patient a ainsi oscillé
entre différents statuts : celui de malade, de patient, ou encore d’usager du
systeme de soins (Bureau, Hermann-Mesfen, 2014). Ces évolutions de statuts
se sont accompagnées d’'une demande grandissante de plus d’implication et
d’autonomie du patient face a une relation, souvent asymétrique, entre méde-
cin et malade.

Cependant, certains patients sont restés en marge de ces évolutions.
C’est notamment le cas des patients diagnostiqués en état végétatif chronique
ou pauci-relationnel. Ces patients, dans des situations spécifiques, sont pris
en charge de fagon tres particuliére. A la suite d’'un accident d’ordre trauma-
tique ou non (Accident vasculaire cérébral (AVC), traumatisme cranien, anoxie
cérébrale), ils connaissent une phase de coma dont I’éveil se complique. Les
patients ont de graves séquelles cérébrales avec un degrés de conscience alté-
rée. Les cas les plus graves, les Etats végétatifs chroniques (EVC), peuvent
ainsi s’éveiller « sans donner aucun signe témoignant qu’ils aient conscience
de ce qui se passe autour d’eux » (Boissel, 2018, p. 6). Les patients en Etat
pauci-relationnel (EPR) manifestent quant a eux plus clairement des signes
de conscience ou relationnels, mais de fagon fluctuante et limitée. Ces deux
états cliniques entrainent un handicap extréme et une dépendance totale. Il
est toutefois essentiel de rappeler que, méme si la durée de vie de ces patients
peut étre raccourcie, ils ne peuvent étre considérés comme étant en fin de vie.

Ces situations, liées aux évolutions de la médecine, notamment de la réa-
nimation, questionnent les frontiéres de la discipline. Elles peuvent en effet
étre considérées comme des situations nouvelles engendrées par la méde-
cine elle-méme. Sauf en ce qui concerne l'affaire Vincent Lambert, large-
ment médiatisée, la situation des patients EVC/EPR reste encore largement
méconnue en France. On assiste a une forme d’invisibilisation de ces patients
et de leur pathologie. Une invisibilisation et une méconnaissance sociale mais
aussi médicale. En effet, 'un des résultats surprenant de cette recherche a été
de constater que les médecins, et plus largement les soignants eux-mémes,
méconnaissaient souvent 'existence de ces patients avant de les rencontrer au
sein de ces unités.

«... Je nesavais pas que ¢a existait, c'est juste quand j'ai mis le nez ici, dans Iétablis-

sement, que je me suis rendu compte qu'il y avait ce genre d'unité, que je ne connais-

sais pas du tout. Quand jai visité I'établissement, jétais méme choqué parce que ce

sont des états que je n‘avais jamais rencontrés ailleurs. »

Extrait d'entretien avec un médecin en unité dédiée
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Face a ces méconnaissances scientifiques et médicales, au manque de
retours de la part de ces patients et a un vide tant juridique qu’éthique les
concernant, la prise en charge se trouve divisée entre deux types d’interve-

129 et d’un autre, les intervenants de

nants. D’un co6té, les intervenants de vie
soins'*®, qui vont se partager les décisions et étre au coeur d’'un « singulier col-
loque pluriel » (Pennec, 2004) résultant de I'impossibilité pour ces patients
d’étre acteurs de leur prise en charge, bien qu’ils en soient pourtant le centre.
Ces intervenants seront au cceur de la construction de la « trajectoire de han-
dicap »"" de ces patients. La gestion de ce handicap se dessine alors comme

un travail sans cesse renégocié entre une pluralité d’acteurs (Béliard, 2019).

Ainsi, face a ces nouvelles figures de patients — patients ressources,
patients médiateurs, patients experts... (Mougeot et al., 2018) —, il existe une
autre catégorie de patients « présents mais absents » (Bontridder, Bossman,
2006), marqués par un état de conscience altérée qui ne permet pas de savoir
exactement ce que ces derniers percoivent, ou ressentent, ce a quoi ils pensent,
et plus encore, ce a quoi ils consentent. La communication verbale étant la
plupart du temps impossible, I'obtention d’une réponse ou d’'un consentement
reste trés compliquée. Il s’agit donc de patients qui ne peuvent étre acteurs de
leur prise en charge ou décisionnaires sur les questions qui les concernent.

Dans ce cadre, de quelle maniére les taches et les savoirs — profanes et
experts —, se retrouvent-ils partagés entre ces deux catégories d’intervenants ?
Comment ce partage participe-t-il d'une forme de coopération tout en étant
également source de conflit ?

Cette contribution mettra en lumiére, a travers des exemples de terrain,
la maniere dont les taches et le savoir se retrouvent partagés entre les profes-
sionnels, d'un c6té, et les proches, de 'autre. En premier lieu, ce partage prend
la forme d’'une coopération permettant la personnalisation du soin et la per-

129 Nous entendons ici par « intervenant de vie » les proches et les familles qui entourent ce
patient au quotidien et dans la durée de sa prise en charge.

130 Nous entendons par « intervenant de soin » les soignants et professionnels qui entourent ces
patients (infirmier.iére.es, aide-soignant.e.s, kinésithérapeutes ...).

131 Le terme de « trajectoire » renvoie ici aux travaux d’Anselm Strauss pour qui « le terme
de trajectoire (...) fait référence non seulement au développement physiologique de la maladie
de tel patient mais également a toute 1'organisation du travail déployé a suivre ce cours, ainsi
qu'au retentissement que ce travail et son organisation ne manquent pas d'avoir sur ceux qui s'y
trouvent impliqués ». Dans le cadre de cette recherche, j’adapte cette notion comme une « trajec-
toire de handicap ».
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sonnification du patient. Puis, nous analyserons la fagon dont ce partage peut
devenir conflictuel lorsque deux formes de savoirs se confrontent.

La recherche présentée ici est le résultat d'une enquéte ethnographique
menée dans le cadre d'une thése de socio-anthropologie de la santé. Cette
enquéte s’appuie notamment sur plusieurs entretiens avec les professionnels,
les familles et proches des patients, mais aussi sur des éléments recueillis dans
le cadre d’observations réalisées dans deux unités de prise en charge de ces
patients, sur une période de plus d’'un an. La premiére unité, I'unité d’éveil de
coma, fait suite a la phase d’'urgence de la réanimation et tente de stimuler et
favoriser I'éveil des patients ayant subi des 1ésions cérébrales graves. Elle est
souvent le point de départ du parcours de soins des patients EVC/EPR. La
seconde unité est dédiée a la prise en charge de ces patients. Ces unités, créées
en 2002 par une circulaire (circulaire DHOS/02/DGS/SD5D/DGAS n° 2002-
288 du 3 mai 2002), sont avant tout des lieux de vie et, bien souvent, le dernier
domicile de ces patients lorsque le retour chez eux n’a pas été souhaité ou pu
étre mis en place.

1. «Le savoir biographique » au cceur d’'une coopération

1.1. Connaltre pour personnaliser

En France s’affirme actuellement la volonté de mettre en ceuvre une
médecine plus intégrative et singularisée, une médecine personnalisée qui
entraine la reconnaissance du travail du patient (Strauss, 1992) au sein de sa
prise en charge. Le handicap que présentent les EVC/EPR entraine des lésions
cérébrales graves nuisant sensiblement aux capacités de communications des
personnes qui en sont atteintes. La plupart ne peuvent pas communiquer ver-
balement et s’exprimer clairement par et pour elles-mémes. Lorsqu'une ver-
balisation est tout de méme possible, elle est souvent compliquée et ne permet
pas de saisir ce que comprend réellement le patient, ce dont il a conscience et
ainsi d’interpréter de maniere siire et fiable ses dires ou expressions. Ainsi,
face a des patients dans l'incapacité de s’exprimer par et pour eux-mémes,
d’exprimer clairement leurs souhaits et volontés, comment personnaliser et
individualiser le soin ?

A défaut de pouvoir s’appuyer sur le patient, les soignants vont accorder
une place tres importante a leur famille et a leurs proches. Ici, les familles et les
proches sont représentés par les personnes qui sont quotidiennement aupres
du patient tout au long de sa prise en charge (ayant un lien familial ou non avec
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lui). Dans le cadre de cette recherche, il s’agit en grande majorité des parents,
et plus particulierement de la mére, ainsi que des conjoint.e.s lorsqu’il y en a.

Ainsi, loin d’étre seulement considérés comme des accompagnants, les
familles et les proches seront mis a contribution a différents niveaux. Ils vont
devenir les intermédiaires et prendre le « relais » du patient ne pouvant s’expri-
mer pour lui-méme. Trés rapidement, ces intervenants de vie vont étre sollici-
tés comme « les gardiens de l’histoire » du patient (Francgois, Van Landeghem,
2002), que les soignants peuvent consulter si besoin, mais aussi les garants de
Pavenir du patient, puisqu’ils devront parfois prendre les décisions relatives au
futur lieu de vie ou a la prise en charge médicale.

Une coopération entre ces différents intervenants se met alors en place
autour d'un partage d’informations, souvent personnelles, concernant le
patient. Cette coopération est perceptible dés I'arrivée du patient en unité
d’éveil de coma. Cette unité est représentative d'un temps ou l'incertitude est
grande pour tous les intervenants, qui ne connaissent pas encore le degré de
récupération de la personne, et doivent « gérer au jour le jour ». Un temps
comme suspendu, pendant lequel une certaine routine (Saout, 2008) peut
s’installer. Cette situation interroge notamment les réactions des familles qui,
apres avoir cru perdre leurs proches lors de la phase de réanimation, entrent
dans une phase d’espoir, n’ayant pas toujours connaissance ou conscience des
limites de I'éveil ou de la récupération de leurs proches. En tant que lieu de
I’éveil, 'unité est aussi le lieu des « premiers pas » dans cette trajectoire de
handicap. Alors que le risque vital du patient est écarté, c’est maintenant I'ins-
cription dans un nouvel avenir qui se profile. La place accordée a la réédu-
cation au sein de cette unité participe de cet espoir de récupération, voire de
retour a « la vie d’avant ».

Au ceeur de ces unités, la culture orale est tres présente et I'échange d’in-
formations y est permanent. C’est a ce niveau que les familles jouent un role
particulier. Les équipes soignantes attendent qu’elles transmettent les infor-
mations personnelles du patient dont elles vont avoir besoin. Les familles et
les proches vont ainsi mobiliser un savoir que nous nommons « savoir biogra-
phique »'%2. Elles délivrent toutes sortes d’informations afin de rendre compte
de « qui était le patient » avant I'accident. Le but premier de ce partage est
de personnaliser le plus possible la prise en charge du patient : savoir quelle

132 Nous entendons ici par « savoir biographique » les connaissances sur le patient avant son
accident : ses passions, hobbies, son métier et ses gofits ou préférences, c’est-a-dire 'ensemble
des informations qui peuvent permettre aux soignants de mieux connaitre le patient.
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musique lui faire écouter, quelle chaine de télévision choisir, s’il convient de
lappeler par un surnom ou non...

«Un patient est trés agité aujourd’hui. Il réclame sans cesse a manger et les diffé-
rents soignants commencent a se plaindre de ce dernier. Une soignante décide
de prendre le patient a part et de sortir son téléphone pour lancer de la musique.
Trés rapidement le patient se calme et commence a fredonner. La soignante me
regarde et me dit : “Sa famille ma dit qu'il était fan de ce chanteur, et tu as vu ¢a
marche, dés qu'on lui met il se détend et se calme” ».

Extrait d'observation a I'unité d'éveil

Cet « apprentissage du patient » passe également par la personnalisation
de la chambre, qui est encouragée par les soignants. Souvent, des photos ou
des mots sont apposés sur les murs. Nous le comprenons dans cet exemple
d’une aide-soignante s’adressant au patient pendant la toilette :

« Alors, quel tee-shirt on va te mettre aujourd’hui ? Je pense quon va te mettre

celui-ci, il est plutét cool et tu dois bien 'aimer parce que tu I'as sur certaines pho-

tos. » [L'aide-soignante parle des photos qui sont accrochées dans la chambre

du patient par les familles et les proches a la demande des professionnels de

I'unité.]

Extrait d'observation du 10/08/2017 a l'unité d'éveil

C’est donc par la mobilisation de ce savoir biographique, mais surtout
par son partage entre les intervenants de vie et les intervenants de soins, que
ces derniers vont pouvoir personnaliser et adapter le soin au patient. Cepen-
dant, la volonté de connaitre le patient plus personnellement est également un
moyen de lutte contre un risque présent lors de ce type de prise en charge : la
déshumanisation du patient.

1.2. Personnaliser pour humaniser

Les professionnels expliquent souvent que la présence des photos est
avant tout un moyen de favoriser et de stimuler I'éveil. Toutefois, notre enquéte
de terrain a fait émerger une seconde utilité a cette demande d’informations,
celle d’humaniser le patient. Face a un patient pour qui la communication
verbale est souvent impossible, le risque de ne voir qu'un corps constitue une
crainte pour une majorité de soignants ; mieux connaitre le patient permet
ainsi de lui insuffler une plus grande humanité :

« Le risque quand les soignants restent longtemps cest qu'ils sendorment quoi, et

que du coup, il n"y ait plus vraiment de stimulation et, a terme, le risque c'est la dés-

humanisation et il faut vraiment éviter ¢a ».

Médecin, extrait d'observation en unité dédiée
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Connaitre le patient participe de 'humaniser et de pouvoir batir avec
lui une forme de relation. L’aspect relationnel, qu’il concerne les familles ou
les patients, apparait souvent dans le discours des professionnels. Cependant,
cette mise en relation est souvent compliquée lorsque la communication ver-
bale est, de fait, impossible avec le patient. Cette relation va alors souvent pas-
ser par le toucher ou le corps, par des « petites attentions qui dépassent le
cadre purement thérapeutique » (Denise, 2018). Ces attentions, comme parfu-
mer le patient, le coiffer a la maniére dont il le faisait avant ’accident ou encore
utiliser un surnom pendant les soins sont autant de fagons, pour les soignants,
de créer une relation plus humaine avec lui. En effet, au sein de cette relation,
le corps prend ainsi une place toute particuliere. Son observation par les soi-
gnants devient un travail a part entiere. Le corps devient alors révélateur et
marqueur de I'état du patient. Dans ce face a face entre le soignant et le corps
du patient, le toucher prend une dimension plus importante, il devient ainsi
une forme de communication, il « reconstruit d'un trait le lien social que le
langage oral ne soutient plus » (Lebreton, 2011).

Face a cette volonté de personnaliser cette prise en charge mais aussi
de personnifier ce patient, les familles et les proches prennent donc, comme
nous l'avons vu, une place assez particuliere. Au fil de la prise en charge, ils
seront tour a tour jugés essentiels, problématiques ou envahissants. Leur pré-
sence, parfois quotidienne, notamment au sein des unités dédiées, bouleverse
les relations avec les soignants et peut alors devenir source de conflit. Ce conflit
s’exprime notamment lors de la confrontation de deux types de savoirs.

2. De la coopération au conflit : la confrontation
de deux savoirs

2.1. Entre euphémisation et besoin d'informations

Le partage d’informations entre les différents intervenants est donc au
centre de cette prise en charge et devient parfois un objet de lutte ou de reven-
dication. Ainsi, c’est souvent autour de ce partage d’information que se met en
place un partenariat entre les intervenants de vie et les intervenants de soins.
Toutefois, tout au long de cette prise en charge, ce partenariat va osciller entre
confiance et défiance et ce, notamment du fait de la durée, tres longue, de prise
en charge de ces patients. Ce climat de défiance va également étre nourri par le
sentiment, le ressenti par les familles et proches, d'un manque de communica-
tion de la part des intervenants de soins.
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« Clest un peu nous qui allons chercher ces informations, parce que les médecins, ils
en sont arrivés qu'ils sont impuissants a vous répondre. »

Extrait d'entretien avec la mere d'un patient en unité dédiée

Que ce soit en unité dédiée ou en unité d’éveil de coma, nous avons
constaté que les familles se plaignaient régulierement de ne pas étre informées,
a la fois de I'état du patient, mais aussi de son quotidien a l'unité. L'incerti-
tude qui entoure les patients et leur avenir au sein des unités d’éveil de coma,
mais aussi concernant leur récupération et les séquelles existantes, poussent
les équipes soignantes a rester trés prudentes concernant les informations
qu’elles transmettent. Pour exemple, le terme d’« état végétatif chronique » ou
« pauci-relationnel » n’est quasiment pas utilisé, et si c’est le cas, il n’est pas
expliqué :

« Le médecin discute avec les parents d'un patient qui a fait peu de progres, et

souhaite évoquer avec eux les différentes pistes pour la suite, notamment les

lieux ou le patient pourrait se rendre apres l'unité. Le médecin évoque les unités

dédiées : “Pour I'avenir de votre fils, on peut envisager une unité EVC/EPR, cest une

unité ot on accueille des patients, enfin des patients comme votre fils quoi” ».

Extrait d'observation lors d'une consultation médecin-famille a I'unité d'éveil de coma

Le terme de handicap lui-méme n’est que peu utilisé avec les familles
et les proches au sein des unités. On assiste donc a une forme d’euphémisa-
tion concernant I’état du patient qui passe notamment par la volonté de ne pas
catégoriser systématiquement les patients. Cependant, cette euphémisation
continue d’entretenir I'incertitude et le flou qui entourent I’état de ces patients,
et devient parfois source de souffrance pour les familles et les proches. Face a
ce sentiment de ne pas pouvoir obtenir une information suffisante, certaines
familles ou proches vont alors chercher des réponses et entrer dans une forme
de sollicitation vis-a-vis des équipes soignantes. Il est intéressant de voir que
les familles a la recherche d’informations seront souvent qualifiées de « reven-
dicatrices » par les soignants.

A la demande d’informations peut se substituer une forme de revendi-
cation de la part des familles et des proches. Une revendication appuyée par
des années passées a accompagner leurs proches au sein des différentes unités
de soins traversées par les patients tout au long de leur trajectoire de handi-
cap. Ainsi, arrivés en unité dédiée, les familles et les proches ont déja plusieurs
années de soins et d’expérience du handicap. Ce temps passé dans les unités
et les rencontres avec les soignants ont créé un savoir chez ces familles et ces
proches. Un savoir qui peut parfois entrer en conflit avec celui de soignants.
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2.2. Savoir d'accompagnants experts comme revendication

La sollicitation envers les soignants peut ainsi se transformer en reven-
dication car, a l'instar des maladies chroniques, la situation de handicap des
patients EVC ou EPR se déroule au long cours. Cependant, contrairement a
certaines maladies chroniques, ce n’est pas le malade qui devient acteur et
expert de sa prise en charge mais la famille ou les proches.

La famille est jugée tour a tour comme importante, voire essentielle, pour
le bien-étre du patient, comme une courroie de transmission pour obtenir des
informations sur ce dernier, mais elle peut aussi étre pergue comme intrusive
ou revendicatrice.

En unité dédiée, les familles présentes ont acquis un certain savoir, un
savoir « profane » sur leur proche et sa pathologie. Armées de ce savoir, cer-
taines familles sont alors moins dans une quéte d’informations que dans la
revendication d’une expérience. Ce n’est plus I'expérience de vie avec le proche
avant 'accident qui est revendiquée, mais 'expérience de vie avec le patient
depuis l'accident, une connaissance de leur proche en tant que patient. Les
familles mobilisent alors un savoir sur les moyens de calmer le patient, de
le détendre ou de le positionner afin qu’il soit confortablement installé par
exemple.

«Jeleur aidit plusieurs fois que s'ils faisaient de cette maniere, il allait pas se détendre

et les toilettes seraient difficiles. Moi, je sais comment il est, je sais comment le cal-

mer, et je leur dis. »
Extrait d'entretien avec la mere d’un patient en unité dédiée

Ce n’est plus le savoir biographique qui est mobilisé, mais un savoir que
nous nommerons « savoir d’accompagnant expert ». Celui-ci combine a la fois
des éléments biographiques du proche d’avant I’accident — ce qu’il aimait, ce
qu’il faisait — & un savoir du proche en tant que patient : comment l'installer
au mieux dans le lit, reconnaitre a son visage s’il est bien ou non, savoir le
détendre... Les familles deviennent « expertes » de leur proche en tant que
patient. Ce savoir s’appuie trés peu sur des recherches médicales, la grande
majorité des familles rencontrées affirmant ne pas avoir mené de recherches
concernant I’état de leur proche.

Ce savoir s’appuie surtout sur la revendication d’une connaissance au
plus pres du patient et d’'un temps plus long passé avec lui. Il est entretenu par
le sentiment d’étre capable de déceler des choses que les soignants ne peuvent
pas voir, puisqu’ils passent moins de temps aupres de lui. Ce savoir est en
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grande partie lié a la spécificité de ces unités qui deviennent le lieu de vie de
ces patients et, par extension, sont tres investies par les familles et les proches
pour qui les visites sont quotidiennes. Cette présence quasiment quotidienne
tout au long de la trajectoire du patient permet aux familles d’acquérir des
connaissances qu’ils vont donc ensuite mobiliser aupres des soignants.

Ce savoir d’accompagnant expert peut parfois devenir source de conflit.
En effet, plutét que de prendre une place au sein de ce partenariat, il va se
heurter au savoir médical des soignants. Ainsi, a I'inverse du savoir biogra-
phique qui était partagé, notamment a la demande des soignants, le savoir
d’accompagnant expert est ressenti par eux comme imposé par les familles.
Les équipes soignantes le ressentent souvent comme une remise en cause
de leur propres travail et savoir-faire. La mobilisation par les familles et les
proches de ce savoir engendre méme 'impression, pour les soignants, d’étre
constamment surveillés :

« Madame M., elle vérifie tout, tout le temps, ils vont méme défaire les affaires du
patient ou aller voir dans la protection siy'a rien ! »
Infirmier, extrait d'observation en unité dédiéé

De l'autre coté, les familles et les proches revendiquent leur connaissance
particuliére du patient et expriment une certaine frustration lorsqu’ils ont I'im-
pression que cette connaissance est niée par les soignants.

« Pourtant je leur dis qu'il faut qu'il soit positionné de cette maniére pour qu'il soit

détendu, s'il est pas comme ¢a il sera jamais détendu et ce sera pas facile pour le

soin. »
Extrait d'entretien avec le parent d'un patient

Ces différents éléments liés a la durée tres longue de la prise en charge,
qui poussent les intervenants de vie et les intervenants de soins a se cotoyer
pendant des années, vont alors modifier les rapports entre les équipes soi-
gnantes et les familles et proches. Ces relations vont ainsi osciller entre une
confiance mutuelle et des moments de défiance, voire de conflits ouverts.

La prise en charge des patients EVC/EPR se traduit par la mise en place
d’un partenariat entre les équipes soignantes et les familles ainsi que les
proches des patients qui deviennent de véritables relais. Face a I'impossibilité
d’obtenir de ces patients un consentement clair et des informations précises,
familles et proches deviennent des informateurs privilégiés. Ce partage d’in-
formations devient alors un élément essentiel de la prise en charge afin de lut-
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ter contre le risque de déshumanisation, et permettre aux soignants d’apporter
le soin le plus singularisé possible.

Toutefois, la durée de la prise en charge modifie les rapports entre ces
deux types d’intervenants (intervenants de vie et intervenants de soins).
L’unité dédiée, qui devient de fait le dernier domicile de ces patients, est le
témoin privilégié de cette modification dans les rapports entre ces différents
intervenants. L’acquisition par les intervenants de vie d’'une forme de savoir
spécifique basé sur leur expérience du handicap de leur proche et la reven-
dication de ce dernier engendre parfois des situations de conflits rendant le
dialogue difficile, voire impossible. Ces situations prennent d’autant plus d’'im-
portance que les soignants et les familles et proches sont amenés a se fréquen-
ter sur le long terme, parfois plusieurs dizaines d’années.

Cest donc a travers ces relations, ce partage d’informations ou au
contraire leur rétention, que se construit la prise en charge de ces patients.
Ainsi, ce n’est plus un partenariat ou un colloque singulier entre le médecin
et le patient qui se met en place concernant la trajectoire de handicap, mais
une co-construction, parfois compliquée, entre les familles, les proches et les
soignants. [ ]

408 Pratiques de coopération en santé. Regards sociologiques



Chapitre 3

Entre coopération et conflit : le partage de savoir entre familles/proches, soignants...

# Bibliographie

Béliard A. (2019). Des familles bouleversées par la maladie d’Alzheimer. Variations sociales.
Toulouse : Editions Erés.

Boissel A. (2018). « La vie au quotidien des personnes en EVC ou en EPR dans les unités
dédiées. Regards croisés des familles et des professionnels ». Rapport de recherche. Uni-
versité de Rouen.

Bontridder P, Bosman N. (2006). « Un présent tellement absent. Clinique systémique
des états de conscience altérée ». Cahiers critiques de thérapie familiale et de pratiques de
réseaux, n® 36, p. 125-135.

Bureau-Point E., Hermann-Mesfen J. (2014). « Les patients contemporains face a la
démocratie sanitaire ». Anthropologie et santé.

Circulaire DHOS/02/DGS/SD5D/DGAS n° 2002-288 du 3 mai 2002 relative a la création
d’unités de soins dédiées aux personnes en état végétatif chronique ou en état pauci-re-
lationnel.

Denise T. (2018). « La fabrique des soins en réanimation : entre héritage clinique, injonc-
tions managériales et incertitude médicale ». Thése de doctorat.

Frangois C, Van Landeghem N. (2002). « Apres l'accident. Les familles de traumatisés cra-
niens ». Thérapie familiale. 23. p. 175-182.

Lebreton D. (2011). « Le corps et le toucher en soins infirmier ». Soins, vol.56 (n° 756), p.
34-37.

Mougeot F., Robelet M., Rambaud C., Occelli P.,, Buchet-Poyau K., Touzet S., Michel P.
(2018). « L'émergence du patient-acteur dans la sécurité des soins en France : une revue
narrative de la littérature entre sciences sociales et santé publique ». Santé Publique, vol.
30(1), p. 73-81.

Pennec S. (2004). « La souffrance des proches : des ajustements négociés entre ses
propres valeurs et normes de santé, celles de la famille et celles des professionnels », in
Schweyer F-X., Pennec S., Cresson G., Bouchayer F. (dir). Normes et valeurs dans le champ
de la santé, Rennes : Editions de I'ENSP, coll. « Recherche, santé, social », p. 237-250.

Saout V. (2008). « Conception du soin envers les patients EVC/EPR au sein d'une unité
dédiée : point de vue de soignants et analyse critique ». Mémoire.

Strauss A. (1992). La trame de la négociation. Paris : L'Harmattan.

Pratiques de coopération en santé. Regards sociologiques 409






La participation des associations de parents
dans la lutte contre les cancers pédiatriques

Sylvain BESLE', Solenne CAROF’, Céline GABARRO’, Emilien SCHULTZ"

! Université Lyon 1 - EA4129 / Département SHS - Centre Léon Bérard
2 Gustave Roussy, Canbios-Sesstim
3 Université Paris Cité, Eceve-UMR 1123, Inserm et Institut La personne en médecine

* Ceped (Université de Paris - IRD) / Sesstim (Aix Marseille Université - IRD - Inserm)

B Résumé

Acteurs clés de la mise en place de la démocratie sanitaire, les associa-
tions de patients sontamenées a collaborer avec le monde médical. Dans
le domaine des cancers pédiatriques, les associations de parents jouent
un réle important. Leur mobilisation est marquée par la double particu-
larité du cancer et de I'enfance. A partir d’'une étude sur l'organisation de
I'oncologie pédiatrique en France, ce chapitre rend compte des modes
de coopération de ces associations avec le monde médical et ainsi éclaire
leurs formes d'engagements. Nous identifions trois répertoires d'actions
des associations qui sous-tendent des rapports différents avec le monde
médical : agir a destination des familles et des enfants ; améliorer la prise
en charge dans les services ; et lutter contre les cancers pédiatriques.
Nous montrons que l'action de ces associations est influencée par l'ori-
gine sociale des fondateurs et par leur expérience personnelle des can-
cers pédiatriques, ainsi que par le contexte structurel, tant médical qu'as-
sociatif, qui permet ou contraint ces engagements.
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E va, Olivia ou encore Margot sont décédées des suites d’'un cancer. Leurs

parents les ont soutenues, accompagnées, et ont décidé de s’engager dans
la lutte contre les cancers de ’enfant en créant des associations. Comme elles,
de tres nombreuses associations de parents jouent un role actif dans I'espace
public, en organisant des événements de sensibilisation ou en levant des fonds.
Dans les hopitaux, elles collaborent avec les médecins, aident financiérement
les services ou encore organisent des activités pour les enfants. Cet article pro-
pose de rendre compte des modes de coopération de ces associations avec le
monde médical et ainsi d’éclairer leurs formes d’engagements.

Acteurs clés de la mise en place de la démocratie sanitaire (Bureau et
Hermann-Mesfen, 2014), les associations de patients montrent réguliérement
leur capacité a participer a I'expertise scientifique (Epstein, 2008 ; Rabe-
harisoa et Callon, 2002) et a influer sur les politiques publiques (Baggott et
Jones, 2014). De nombreux facteurs peuvent expliquer cet engagement asso-
ciatif de la part des patients, comme leur expérience directe de la maladie
(Ferrand-Bechmann, 2011). Cet engagement de la société civile est particulie-
rement important dans le cas des maladies rares (Huyard, 2012), dont font
partie les cancers pédiatriques’®®. La mobilisation associative des parents dans
le domaine des cancers pédiatriques est toutefois marquée par la double parti-
cularité du cancer et de 'enfance. D’une part, les acteurs sont confrontés a un
domaine de santé tres structuré qui se traduit par des parcours de soins organi-
sés autour d’unités dédiées a 'oncologie pédiatrique (Castel et Dalgalarrondo,
2005). D’autre part, 'engagement est le fait non pas des malades, mais de leurs
parents, a la fois au nom de leur expérience parentale et du caractere sacré de
T'enfance (Déchaux, 2014). Rares sont en effet les associations d’adolescents
malades ou la participation de ces derniers a une association.

A partir d’une enquéte qualitative'34, nous proposons d’analyser le role
des associations de parents dans le domaine de I'oncologie pédiatrique en
France, en nous intéressant a la fois aux actions qu’elles mettent en place et aux
formes de collaborations avec le monde médical sur lesquelles elles reposent.
Pour cela, nous avons mené des entretiens (N=24) aupres d’associations de
parents, ou dans lesquelles les parents ont progressivement pris une place
prépondérante. Les associations rencontrées ont été choisies sur un principe
de diversification en termes de structures, de tailles et d’objectifs défendus.

133 Les cancers pédiatriques concernent environ 2 500 enfants et adolescents par an.

134 Cette enquéte prend place dans un projet plus vaste qui porte sur I'acces a 'innovation thé-
rapeutique pour les enfants et adolescents en rechute de cancer (ACCE, Besle et al., 2019) financé
par une association de parents (Imagine for Margo) et par ’hopital Gustave Roussy.
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Les questions ont porté sur la fondation de I’association, son organisation, les
actions entreprises, les relations avec le monde médical et le vécu des parents/
fondateurs.

Dans une premiere partie, nous identifions la diversité des actions entre-
prises par ces associations, allant du soutien envers les familles et enfants dans
les services d’oncologie pédiatrique au plaidoyer législatif au niveau national
et européen. Ces actions sous-tendent différents modes de coopération avec le
monde médical. Dans une deuxieme partie, nous proposons de montrer com-
ment s’expliquent ces différents répertoires d’actions. L’histoire des associa-
tions et l'origine sociale des parents, dune part, et, d’autre part, I'organisation
de l'oncologie pédiatrique et I'importance du tissu associatif sont deux élé-
ments qui orientent les formes de coopérations entre associations et soignants.

1. La diversité des formes d'engagement

Les associations en général, et, a fortiori, les associations de parents étu-
diées dans ce chapitre, sont caractérisées par une forte diversité en termes d’or-
ganisation, d’objectifs ou de moyens d’action (Pinell, 2007). De nombreuses
associations constituées principalement de leurs fondateurs (les parents) et
de proches (amis, famille) assurent par exemple des animations dans les ser-
vices hospitaliers. D’autres, qui s’appuient sur une organisation plus impor-
tante avec des salariés, organisent des événements locaux ou nationaux de plus
grande envergure, comme des courses de charité qui permettent de récolter
des fonds pour la recherche.

Pour dépasser cette diversité apparente, 'analyse de leur « répertoire
d’action »'3® (Tilly, 1986) permet de catégoriser trois modes principaux d’ac-
tions suivant qu’ils soient a destination des enfants et leurs familles ; pour
améliorer la prise en charge dans les services ; ou pour lutter contre les cancers
pédiatriques. Ces trois répertoires d’actions, qui ne sont pas exclusifs les uns
des autres, sous-tendent des modes de coopération différents avec le monde
médical.

135 « Le concept de répertoire d’action collective désigne le stock limité de moyens d’action a la
disposition des groupes contestataires, a chaque époque et dans chaque lieu » (Péchu, 2009).
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1.1. Un souci de l'enfant et de sa famille

De nombreuses associations organisent des activités a destination des
enfants malades ou de leurs freres et sceurs pour alléger I'expérience de la
maladie, par exemple en proposant des activités d’animation. Elles soutiennent
également les familles des enfants malades qui doivent subir des surcharges
financiéres liées aux déplacements ou aux hébergements. Dans cette perspec-
tive, certaines associations, rattachées a un service ou a un centre d’oncologie
pédiatrique, pouvant avoir des salariés et des bénévoles, gérent des maisons ou
des appartements qui servent a héberger les parents d’enfants malades durant
les soins lorsqu’ils ne peuvent pas rentrer chez eux. Des temps d’échanges
sont également mis en place au sein des hopitaux pour les parents, comme des
moments « cafés croissants ».

Ces actions, dont certaines s’aveérent nécessaires comme le soutien finan-
cier des familles les plus démunies, occupent une place complémentaire au
travail de soin. Elles nécessitent toutefois de pouvoir accéder aux malades et
a leur famille, faisant de I'hopital et ses professionnels un point de passage
obligé, ce qui conduit fréquemment a une collaboration active du personnel
médical. L’accord du chef de service et la participation des personnels soi-
gnants sont généralement nécessaires au moins a minima, méme pour les acti-
vités hors de ’h6pital comme des sorties pour réaliser les « réves » des enfants.
En effet, a I'exception de quelques rares associations qui ont suffisamment de
visibilité publique pour étre contactées directement par les parents, les entre-
tiens montrent que c’est tres souvent le personnel soignant qui met en relation
les associations de parents avec les enfants et les familles.

1.2. Améliorer la prise en charge des enfants dans les services d'oncologie

pédiatrique

Certaines associations développent des actions a destination des services
d’oncologie pédiatrique dans le but d’améliorer la prise en charge des enfants.
Elles interviennent alors pour financer du matériel directement lié au soin,
comme des pompes a morphine, ou encore pour financer des temps de tra-
vail, comme ’embauche d’'un pédopsychiatre. L’achat de lits d’appoint par les
associations permet ainsi de pallier le manque de personnel, les parents pou-
vant s’occuper de leurs enfants la nuit, tout en apportant un surcroit de confort
aux parents concernés. D’autres interventions comme l'achat de télévisions, de
matériel pédagogique ou de la vaisselle, relevent davantage du bien-étre tout
en ayant un statut de quasi-nécessité pour la bonne vie du service et le main-
tien de son caractére accueillant.
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Ce répertoire d’action est intégré avec la vie du service, voire indispen-
sable a son bon fonctionnement. Plus généralement, le domaine de la pédiatrie
est davantage sujet a des dons que les services pour adultes. Certaines uni-
tés importantes (en termes de nombre d’enfants accueillis et d’investissement
dans la recherche), souvent rattachées a des Centres de lutte contre le cancer
(CLCC) ou dans des Centres hospitalo-universitaires (CHU), peuvent étre sou-
tenues par des structures internes a ’hopital comme des fondations ou par des
associations spécifiques qui visent explicitement a récolter des financements
pour leur fonctionnement. Comme il concerne directement I'organisation du
soin, ce répertoire d’action nécessite la coopération des médecins. Dans cer-
tains cas, ces associations sont directement présentes dans les locaux, dispo-
sant d’un bureau, et intégrent dans leur conseil d’administration des représen-
tants médicaux, comme le chef de service, ou ont été directement fondées a
I'initiative ce dernier, avant d’étre reprises par des parents.

1.3. S'engager dans la lutte contre les cancers de l'enfant

Enfin, certaines associations de parents entreprennent des actions dont
l'objectif est de lutter contre les cancers de I'’enfant en général, avec une por-
tée qui dépasse le soin immédiat. Ces actions peuvent concerner des objectifs
législatifs, telle la reconnaissance du droit a 'oubli pour les survivants, ainsi
que des objectifs de médiatisation. Beaucoup d’associations integrent ainsi
dans leur mission la communication sur les cancers de 'enfant. Les actions
peuvent aussi porter directement sur le domaine politique. Les élus sont solli-
cités pour inscrire la cause des cancers de I'enfant a ’'agenda politique et sou-
tenir des propositions d’amélioration du systeme de santé. La question d'un
financement étatique plus important dans ce domaine est ainsi réguliérement
abordée.

Cette mobilisation se traduit dans la mise en place de regroupements
d’associations permettant d’occuper un réle politique ou institutionnel. Les
fédérations, comme 1'Union nationale des parents d’enfants atteints de can-
cer ou leucémie (Unapecle), Grandir sans cancer ou encore le collectif Gravir,
proposent ainsi de fédérer des initiatives d’associations ancrées localement
pour les porter a I’échelle nationale. D’autres associations, comme Imagine for
Margo, ont les ressources suffisantes pour agir en leur nom propre au niveau
national, méme si elles peuvent également participer a des collectifs, euro-
péens par exemple.

Si Tactivité de médiatisation et de plaidoyer politique concerne peu
d’associations de parents, une treés grande proportion d’entre elles portent
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en revanche des actions pour financer, soit des essais cliniques, soit de la
recherche fondamentale. Ces actions sont néanmoins de portées variables :
certaines associations reversent les dizaines de milliers d’euros qu’elles ont col-
lectés directement aux médecins avec qui elles sont en contact, et qui peuvent
avoir soigné leurs enfants, ou aux services dans lesquels elles sont implantées
ou avec qui elles travaillent. D’autres, en revanche, établissent des appels a
projets de plusieurs centaines de milliers d’euros et sélectionnent elles-mémes
les lauréats.

Parmi les associations qui s’engagent dans la lutte contre les cancers de
I’enfant, on note des modalités de coopérations variées avec le monde médical.
Dans le cas du recours politique direct, la collaboration avec le monde médi-
cal peut ainsi étre tres faible. C’est le cas lorsqu'une mere, fondatrice d’'une
association, rencontre Brigitte Macron sur la base d’'une relation personnelle
sans passer par l'intermédiaire d'un médecin. C’est également le cas lorsque
les fédérations d’associations cherchent a se positionner en partenaires non
pas du monde médical directement, mais des institutions régulatrices comme
I'Institut national du cancer (Inca). A I'inverse, le financement de la recherche
nécessite généralement de passer par ’expertise directe des médecins cher-
cheurs. Si certains parents développent au cours de leur mobilisation une
expertise propre, rares sont ceux qui ne coopérent pas avec les acteurs de la
recherche médicale, soit pour distribuer les fonds, soit pour orienter ces der-
niers vers des projets particuliers. Cependant, ces interlocuteurs varient, allant
des chefs de service a des chercheurs fondamentaux.

L’étude des répertoires d’actions des associations de parents montre une
forte collaboration avec le monde médical. En dehors d’actions a destination
des élus, la grande majorité des associations rencontrées a établi des coopé-
rations tres étroites avec le monde médical, la moitié d’entre elles étant, par
exemple, directement rattachées a un service d’oncopédiatrie. Contrairement
a d’autres mouvements de patients, comme dans le cas du Sida (Epstein, 1995 ;
Dalgalarrondo, 2007), aucune association rencontrée ne se positionne en rup-
ture avec le monde médical. A ce titre, la seule association trés critique est
elle-méme associée a un service hospitalier controversé, qui condamne l'utili-
sation d’essais cliniques dans 'organisation de la prise en charge des cancers
de 'enfant (Castel et Dalgalarrondo, 2005).
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2. Le développement des formes de coopérations

La littérature sociologique identifie deux grands ensembles de facteurs
impliqués dans la détermination des répertoires d’actions dans le champ des
associations de santé : les déterminants internes, liés a la composition du col-
lectif (Huyard, 2009), et les déterminants externes, liés aux contraintes du
domaine comme la présence d’autres associations ou I'organisation du champ
médical de 'oncologie pédiatrique (Pinell, 2007). Dans le cas des associations
de parents, la position sociale et 'expérience vécue de la maladie apparaissent
étre les facteurs déterminants dans un premier temps, ces associations étant
ensuite mises a 'épreuve dans un environnement largement contraint par les
exigences du monde médical et par le tissu associatif existant.

Comme le fait remarquer en entretien un pére qui a fondé son association
en 2018 apres le déces de sa fille : « On atous fait le constat que, par moment, cest un peu
des zones désertiques, qu'il y a beaucoup de choses a améliorer en cancéro pédiatrique, mais cha-
cun va le faire un peu a sa maniére ». S’intéresser a la trajectoire de ces associations
permet d’expliquer la diversité des formes de coopérations développées avec le
monde médical.

2.1. Linfluence de l'origine sociale et des expériences des parents

sur les modes de coopérations avec le monde médical

La création de la plupart des associations de parents s’explique par 'ex-
périence parentale de la maladie. Cette création peut étre a I'initiative exclusive
des parents, soit pendant la maladie pour faciliter la collecte de dons et I'im-
plication des proches qui souhaitent soutenir financiérement la famille d'un
enfant malade, soit apres le déces pour continuer différemment la lutte contre
le cancer. Dans d’autres cas, en particulier pour les plus anciennes, la création
est soutenue ou initiée par I'intervention des chefs de service qui sont deman-
deurs d’associations liées au service. Dés leur mise en place, les associations ne
cooperent donc pas toutes de la méme maniére avec le monde médical. Pour
autant, méme lorsque l'association est créée en dehors du monde médical, elle
peut I'étre dans un souci de collaboration avec celui-ci. Ce mode de coopération
dépend de I'expérience parentale de la maladie, certains parents refusant de
revenir dans un service d’oncopédiatrie apres le déces de leur enfant. D’autres,
au contraire, y voient une maniére d’améliorer la prise en charge des autres
enfants et peut-étre de pallier les manques qu’ils ont pu vivre. Par exemple,
des parents rencontrés qui associent le déceés de leur enfant a plusieurs dys-
fonctionnements dans la prise en charge de leur fille ont souhaité lutter contre
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la solitude des jeunes qui se retrouvent en réanimation pédiatrique, comme
I’a été leur fille. C’est 'expérience d’étre « abandonnée » par le service d’'oncopé-
diatrie initial qui explique leur souhait de s’engager au sein de I’hopital malgré
leur différend avec celui-ci.

«Donc la création de I'association, bien sir, euh... est liée, complétement, a I'histoire
de [notre fille]l. Donc, voila, donc c'est pour ¢a qu'aprés, sur... sur ce qu'on [souligne]
croit devoir faire en fonction de ce qu'on a vu lors de son parcours médical, nous, nos
actions sont complétement liées a ce qu'on a vécu avec [notre fille], évidemment.
Et on a l'impression, et c'est pas qu’une impression, c'est-a-dire qu'on a bien... avec
I'histoire de [notre fille], on a bien... on a ressenti des choses et, bon, on essaye den
corriger certaines, voila (...). Parce que nous, notre but cétait que, ben, plus aucun
enfant ne souffre de solitude comme I'a vécue [notre fille] en réa pédiatrique. »

L’investissement de certains répertoires d’actions et les choix de coopé-
ration avec le monde médical ou politique dépendent également pour beau-
coup de la position sociale des parents et de leurs ressources familiales et
sociales. Ainsi, les fondateurs des associations qui luttent contre le cancer a
I’échelle nationale ou européenne sont majoritairement de milieux sociaux
aisés. Ils utilisent leurs compétences personnelles et professionnelles comme
des réseaux de contacts pour mettre en ceuvre un répertoire d’action a des-
tination des arénes politiques et législatives. La détention de capitaux sco-
laires, professionnels ou sociaux leur permet d’établir une relation plus ou
moins symétrique avec des médecins et chercheurs. C'est le cas d’Isabelle, qui,
connaissant par sa famille le monde de la recherche, est en mesure de proposer
une critique de l'investissement étatique dans la recherche clinique plutét que
fondamentale. Par conséquent, elle s’est mise directement en contact avec des
chercheurs pour financer des recherches sur la maladie de son enfant décédé.
ATinverse, les parents issus de classes moyenne ou populaire, plus éloignés du
monde de la recherche et ne sachant pas tres bien comment ce dernier fonc-
tionne, préferent donner les dons récoltés, soit directement a des médecins ou
services, soit a des associations de parents spécialisées. Comme le fait remar-
quer un parent qui en est venu a déléguer ce choix :

«Au début, on a essayé de se pencher, justement, un peu plus sur la question ; et cest

vrai que les articles sont assez... enfin, voild, assez compliqués a comprendre et au

début on essaye de suivre, et en fait on se perd vite. [...] Et c'est pour ¢a qu'on a décidé

de soutenir, justement, d'autres associations qui reversent a la recherche dans les
cancers pédiatriques, parce que personnellement, on ne s'en sentait pas capable ».

Si lorigine sociale et I'expérience des parents expliquent certains modes
de coopération avec le monde médical, les caractéristiques structurelles de
lorganisation du soin ou du champ associatif faconnent également les réper-
toires d’actions.
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2.2. Les déterminants structurels du paysage médical et associatif

L’effet du contexte organisationnel se manifeste par le fait que les méde-
cins interviennent directement avec un role de gardien du passage (« gatekee-
per ») vis-a-vis des associations : soit en favorisant leur création, soit en
contraignant leurs marges d’action. Cela se traduit par exemple dans le refus
par le chef de service d’'une mise en relation avec les enfants et les familles
pour des raisons d’organisation, d’hygiéne, mais également de représentations
différenciées de la maladie et du corps. Les psychologues peuvent aussi refuser
la mise en place d’actions, comme des groupes de parole, qui leur semblent
préjudiciables aux familles présentes et qui empietent sur leur territoire pro-
fessionnel. Les associations peuvent ainsi entrer en concurrence avec les pro-
fessionnels soignants sur les problémes respectifs que chacun entend résoudre
(Abbott, 1988). Dans le but de conserver de bonnes relations avec ’hdpital,
et ainsi leur acces aux patients, certaines associations anticipent les conflits
potentiels en se positionnant de maniere a éviter d’empiéter sur les domaines
d’activités des médecins : de nombreuses associations refusent ainsi de parler
de la maladie et de donner des conseils, estimant que cela n’est pas de leur
ressort, et que ce sujet releve uniquement du savoir médical. Quand la coo-
pération avec le monde médical est difficile, les associations sont obligées de
faire évoluer leur répertoire d’action, par exemple en se limitant a proposer
des activités pour les enfants en dehors de I’hopital. Ces conséquences peuvent
survenir au bout de plusieurs années, notamment quand les associations ne
trouvent plus de soutien médical au sein de l'unité dans laquelle elles agis-
saient.

L’environnement associatif circonscrit également les formes de coopé-
rations possibles. Les parents sont amenés a se positionner dans un espace
d’associations déja existantes, les plus anciennes datant des années 1980,
ces dernieres défendant également leur territoire d’action. Ce tissu associatif
parfois relativement dense se traduit dans les relations conflictuelles qui se
nouent parfois entre associations. Une fondatrice d’association raconte ainsi :
« De temps en temps, il y a des espéces de luttes de pouvoir, alors, je ne sais pas si cest trés... peut-
étre un peu fort, mais en tout cas, des luttes d'influence qui font que, ben, des fois, on se détourne,
un petit peu, de l'objectif premier ». Alors qu’ils souhaitent donner des peluches dans
un hopital de proximité, au sein duquel ils n’ont pas de liens, une autre associa-
tion déja en place percue comme « défendant [son] territoire » a limité leur acces au
service. Les nouvelles associations peuvent ainsi se retrouver en concurrence
avec les plus anciennes, parfois ancrées de longue date dans les services, et
donc contraintes dans leurs répertoires d’actions.
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Comme les associations ont tendance a évoluer — et, pour certaines a dis-
paraitre — ces contraintes structurelles favorisent certaines formes de coopé-
rations au détriment d’autres. Des facteurs externes peuvent ainsi déstabiliser
les formats de coopérations engagés. Certaines associations ont par exemple
réussi a construire des liens privilégiés avec des médecins. Mais la dimension
relationnelle de cette coopération rend vulnérable I'association lors du départ
de ces médecins. A I'inverse, les formes de collaboration étroites mises en place
avec des services spécifiques — et moins dépendantes d’un individu — peuvent
pérenniser les actions d’une association pendant plusieurs décennies. Les évo-
lutions externes et internes tendent ainsi a contraindre et parfois a reconfigu-
rer les relations existantes avec le monde médical.

Trois répertoires d’actions ont été identifiés dans ce chapitre : le soutien
aux familles ; 'amélioration de la prise en charge dans les services ; et I'enga-
gement dans la lutte contre les cancers pédiatriques. Ces répertoires d’actions
sous-tendent des modes de coopération différents avec le monde médical. En
matiere de financement de la recherche, par exemple, le médecin peut étre
I'intermédiaire par lequel une association va atteindre son objectif, ou alors
étre le destinataire du don qui a été accumulé et qui va financer une de ses
recherches. Ces répertoires d’actions s’expliquent a la fois par I'origine sociale
des fondateurs des associations, par leur expérience personnelle des cancers
pédiatriques, ainsi que par le contexte structurel, tant médical qu’associatif,
qui permet ou contraint les possibilités d’actions des associations. Pour se
pérenniser, les associations mettent en place des partenariats tres forts avec
le monde médical ou avec la recherche, ce qui leur permet a la fois d’accéder
aux enfants malades et a leurs familles, mais également de développer leur
expertise dans ces formes de collaborations actives. Les associations qui ont le
plus de difficultés a pérenniser leurs actions semblent aussi les plus éloignées
du monde médical. Ces dernieres privilégient des formes d’actions moins
dépendantes de I'accés direct aux patients comme le don d’argent. L’ancrage
fort au sein d’un service ou la présence de membres du corps médical au sein
des conseils d’administration, ce qui est davantage observé pour les associa-
tions plus anciennes, permet de pallier la difficulté d'un engagement unique-
ment fondé sur la bonne volonté des parents et de leurs proches, qui est moins
pérenne.

La diversité des répertoires d’actions et des formes de coopérations

médicales associées témoigne de la richesse du tissu associatif dans le champ
des cancers pédiatriques. Les associations de parents jouent un role de plus
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en plus important dans les spheres politiques et de recherche. Les derniéres
années ont ainsi vu des mobilisations conjointes d’associations de parents et
de médecins pour faire évoluer la législation sur la prise en charge des can-
cers pédiatriques autour de la loi dite « Elimas »'3 ou encore I'organisation
de la recherche en France avec la mise en place d’'une « task force » a 'Inca
réunissant 'ensemble de ces acteurs'’. L’histoire du domaine de I'oncologie
pédiatrique s’écrit dans cette collaboration conjointe, parfois complexe, entre
les acteurs médicaux et les parents mobilisés qui apportent leur expérience et
leur légitimité pour porter la voix des enfants malades. [ ]

136 http://www.assemblee-nationale.fr/dyn/15/textes/I15b1328_proposition-loi

137 https://www.e-cancer.fr/Comprendre-prevenir-depister/Relever-le-defi-de-la-cancerologie-pediatrique/
Le-plan-d-actions
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B Résumé

Tantot étres vulnérables de par leur age, tant6t malades a autonomiser
de par leur condition, la participation des enfants malades chroniques
dans les taches liées a leurs propres soins semble ne pas aller de soi. A
partir d'une recherche sociologique menée auprés denfants atteints
d'un diabéte de type 1, de leur famille et des divers professionnels de
santé intervenant dans leur trajectoire de maladie, cette réflexion pro-
pose d'interroger le type de participation attendue de la part de ces
jeunes malades, ainsi que les maniéres dont ces derniers se saisissent de
la place qui leur est attribuée en démontrant leur capacité a répondre
aux attentes des adultes qui les entourent.
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Enfance et maladie chronique

Face a la montée des maladies chroniques et alors qu’« a 'aboutissement
que constitue la guérison se substitue la gestion de la chronicité quotidienne »
(Baszanger, 1986, p. 4), la consigne devient au cours du XX¢ siécle celle de
lautonomie du patient. Celui-ci se transforme, pour reprendre la terminologie
de Claudine Herzlich et Janine Pierret, en auto-soignant ; celui qui « par sa
conduite, affirme son droit a tenir sur son corps malade un discours spécifique
et proclame l'efficacité de la prise en charge autonome de son état » (1984,
p. 261). Si cette autonomie se voit reconnue aujourd’hui par la loi et systéma-
tisée a travers le développement de programmes d’éducation thérapeutique,
sa prescription s’amorce dés les années 1920, notamment au moment de la
découverte de I'insuline (1921). Prémices d’« une nouvelle ére de la méde-
cine » (Lagger, 2008, p. 223), les premiers traitements par insuline marquent
les débuts d'une pédagogie a destination des malades. D’abord verticale et
dite autoritaire, '’éducation thérapeutique est aujourd’hui dominée par une
approche centrée sur le patient et sur ses compétences (Grimaldi, 2017).

A partir de ce constat d’'une volonté de participation accrue du malade
dans la gestion de sa pathologie et de son traitement, nous voudrions ici abor-
der les ambiguités existantes lorsque celui-ci est non pas un adulte, mais un
enfant, et souligner la persistance de « sentiments partagés » (Alderson, 2000,
p. 70) al’égard de cet 4ge de la vie. Bien qu’il soit légalement reconnu a 'enfant
un droit de participation dans les domaines le concernant, les textes précisent
que celui-ci doit étre inclus en accord avec son age et sa compréhension, c’est-
a-dire en fonction des capacités qui lui sont reconnues par les adultes auxquels
revient bien souvent la responsabilité des choix et actes médicaux. La Conven-
tion des Nations Unies relative aux droits de I'enfant de 1989 met en avant
trois types de besoins (participation, provision, protection) qui se révelent étre
en tension, tout particulierement face a la maladie. Tantot étres vulnérables de
par leur age, tantot malades a autonomiser de par leur condition chronique, la
participation des enfants dans les taches liées aux soins semble ne pas aller de
soi. Questionnant elle-méme la réalité des droits des enfants, Priscilla Alder-
son constate que « les services de santé fournissent de nombreux exemples
d’enfants traités et vaccinés contre leur volonté, leur intégrité physique litté-
ralement violée, dans le but de protéger leur corps et leur esprit de la maladie
ou du handicap » (1994, p. 48). Dans bien des cas, le principe de I'intérét supé-
rieur de 'enfant échoue a entrer en cohérence avec le droit de participation de
cette catégorie d’age doublement contrainte : par 'ordre générationnel et par
la hiérarchie propre au monde biomédical.
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Cette réflexion s’inscrit a la suite des travaux des childhood studies et
de la sociologie de I'enfance qui ont permis de porter un regard nouveau sur
cet age de la vie : les enfants ne sont pas de simples « étres en construction »
(James, Prout, 1990) a penser en opposition aux adultes comme incomplets,
irrationnels ou incompétents (Prout, 2000). Ils sont de véritables present
beings (Lee, 2001), des acteurs a part entiére.

L’objectif premier de la recherche que nous présenterons ci-apres est de
saisir les savoirs et savoir-faire des enfants confrontés a la maladie chronique
tout en questionnant I'idée selon laquelle ceux-ci seraient passifs dans la ges-
tion de la maladie ou tout au plus qu’ils accepteraient I'action d’autrui sur eux-
mémes. De nombreuses études ont précédemment rendu compte du pouvoir
d’agir et des compétences des plus jeunes concernant leur corps et la maladie :
compréhension de leur condition, interprétation des signes et identification
des crises, communication des changements d’état, auto-administration des
traitements, etc. Soulignons néanmoins que ces compétences enfantines font
partie d’« une dynamique sans cesse négociée, (d’)un phénomene qui est plus
ou moins stabilisé, dans et par I'interaction entre les acteurs humains et les
ressources matérielles et culturelles disponibles » (Hutchby, Moran-Ellis,
1998, p. 15). Aussi nous faut-il saisir les diverses configurations sociales qui
les rendent possibles, les favorisent ou les modeérent si nous voulons rendre
compte des possibilités qu’ont chacun des acteurs intervenant dans la trajec-
toire de maladie (Strauss, Corbin, 1988) d’influer sur leur répartition. Nous
nous intéresserons ici tout particulierement a la relation triadique entre I'en-
fant malade, ses parents et les professionnels de santé. Sera dans un premier
temps questionnée la fagon dont les adultes concernés moderent la participa-
tion des enfants en se référant a leur age et a ce qui est « approprié a I'adge ».
La seconde partie du texte traitera plus directement de I'appréhension par les
enfants de la place qui leur est reconnue et des maniéres dont ceux-ci peuvent
chercher a moduler de telles attributions afin de se voir reconnaitre comme
compétents et aptes a participer.

Présentation de la recherche
Notre réflexion s’appuie sur les résultats préliminaires d’'une recherche

(toujours en cours) portant sur les savoirs et savoir-faire développés par les
enfants atteints d’un diabéte de type 1'%. Les données ont été recueillies a par-

138 Recherche doctorale financée par la Région Grand-Est, effectuée au sein de 'UMR 7367
DynamE (Université de Strasbourg/CNRS) et dirigée par Nicoletta Diasio.
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tir d’'un terrain ethnographique réalisé a I’hopital et aupres des familles. Dans
le but de saisir au mieux la relation entre 'enfant malade, ses parents et les
professionnels de santé, des observations ont été réalisées dans deux grands
hopitaux situés dans I'est de la France.

Ont ainsi pu étre observées, sur pres de dix-huit mois, une cinquantaine
de rencontres en consultations pédiatriques, en service d’hospitalisation, en
hopital de jour et lors de séances et ateliers d’éducation thérapeutique. Des
entretiens semi-directifs ont été réalisés aupres d’enfants diabétiques agés de
6 a 14 ans dont certains ont été rencontrés de facon réguliére sur plusieurs
années (23 entretiens), de leurs parents, freres et sceurs et autres proches (19
entretiens). Afin de diversifier notre population, les familles ont été recrutées
a I’hopital et a travers 'aide d'une association de familles. Les entretiens ont
principalement eu lieu au domicile, ce qui a permis de rencontrer les divers
membres du foyer, d’assister a la réalisation de certains soins ou a la prise de
repas et collations. Enfin, des entretiens ont également été réalisés avec divers
professionnels de santé participant au suivi de la pathologie (pédiatres endo-
crino-diabétologues, endocrino-diabétologues, infirmiéres, puéricultrices, dié-
téticiennes, psychologues, prestataires de services'?, 22 entretiens).

1. Une participation controlée

Si les adultes intervenant dans le suivi des enfants que nous avons ren-
contrés (parents et professionnels de santé) disent avoir pour objectif com-
mun I'autonomisation des enfants dans les taches liées aux soins, ces derniers
semblent néanmoins peu intégrés a ce qui se passe a ’hopital. Comment se met
en place et s’évalue alors leur participation dans la gestion de la maladie et de
son traitement ?

1.1. « Nitrop tot nitrop tard » : une participation adaptée a l'age

Les enfants participent peu aux échanges, notamment les plus jeunes tel
qu'Oscar (8 ans) qui explique que « [le médecin], il parle ¢ maman et papa [...] et des
fois, il me pose des petites questions ». Les enfants soulignent la rareté des questions
qui leur sont directement posées. Ils ont également conscience du peu d’intérét
que représentent les informations qui leur sont demandées. Oscar par exemple
dit finalement ne pas avoir envie de participer « parce quil] sait déja la réponse ». En

139 Auvu de la grande majorité de femmes rencontrées dans les services hospitaliers et dans les
écoles, la forme féminine nous semble ici plus appropriée.
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effet, siles questions relatives aux décisions et changements dans le traitement
sont bien souvent adressées au parent accompagnateur, I’enfant, appréhendé
principalement en tant qu’objet de soin, parfois en tant que sujet d’éducation,
se voit interroger sur des éléments relativement basiques en rapport avec sa
vie quotidienne et familiale ou permettant plus généralement la simple véri-
fication de ses connaissances et de ses pratiques ; connaissances qui permet-
tront la délégation progressive de certaines taches plus ou moins complexes :
désinfecter la peau, se laver les mains, contrdler la glycémie, envoyer I'insuline,
ete. C'est ici de I’évolution de la participation de 'enfant, de son autonomie
« gestuelle » dont il est question, tel que nous I'observons a I’hdpital de jour,
lors de I'entretien de Clara (7 ans) :

«- Infirmiere : Qui scanne ?

- Clara : Je le fais. Je sais lire maintenant ! [...] J'ai demandé a papa de m'apprendre.

- Infirmiére : Cest super. [...] A 7 ans, tu es une grande fille [...]. Tu écoutes bien ce
qu'on te dit, tu sais quoi faire pour prendre soin de toi et tu as envie d'étre autonome ».

Au-dela de I'évaluation de I'autonomie gestuelle des enfants, les pro-
fessionnels émettent plus généralement un jugement sur leur avancement :
se scanner'? 4 7 ans, c’est étre une « grande fille » qui cherche a étre autonome.
Se retrouve bien souvent, dans les discours hospitaliers, I'idée d'un ordonnan-
cement et d’'un rythme a respecter quant a ce a quoi les enfants doivent parti-
ciper :

Infirmiere : « Vers I'dge de 4-5 ans, on leur apprend qu'ils doivent se laver les mains.

Et aprés, au fur et a mesure que I'enfant grandit, il est impliqué [...] il y a des gestes

qu'ils acquiérent. Donc, a partir de 5-6 ans, ils apprennent a faire une glycémie au

bout du doigt. [...] A partir de 8-9 ans, on leur apprend a faire les injections. Poser

une pompe a insuline, c'est souvent un peu plus grand, a partir de 11-12 ans. Donc

¢a dépend vraiment I'age de l'enfant ».

L’age est le facteur principal a travers lequel sont appréhendés les enfants
et la place qui leur revient dans la gestion du traitement. Les travaux d’André
Turmel (2006, 2008) ont largement participé a la compréhension du statut
de I'enfant dans nos sociétés contemporaines en analysant la maniére dont la
pensée développementaliste — faisant de la croissance de I'enfant une séquence
d’étapes successives, linéaires et universelles — est progressivement devenue le
principe central a partir duquel nous pensons et agissons a ’égard de ceux-ci.
1l existerait, selon ces théories, des phases durant lesquelles il est « normal »
de développer certaines capacités cognitives (et donc techniques) et d’autres
non.

140 Certains enfants, comme Clara, ont sur le bras un capteur permettant de connaitre la glycé-
mie en temps réel en « scannant » le dispositif.
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Si, alors qu’ils grandissent, sont attendues des enfants une participation
de plus en plus active et une complexification des compétences, un ordonnan-
cement est a respecter. Celui-ci s’accompagne d’un leitmotiv : « ni trop tot, ni
trop tard ». Le souci de la « bonne » temporalité rend nécessaire ’évaluation
réguliére de 'adéquation entre la forme prise par la participation de 'enfant
et la catégorie d’age a laquelle il appartient. Ce type de vérification est effectué
a intervalle régulier, notamment en hopital de jour, tel que nous le confirme
cette pédiatre endocrino-diabétologue :

« En fonction de ces compétences, soit c'est un suivi standard, soit [I'infirmiere] les oriente
vers une reprise déducation. ».

Selon un référentiel par age — parfois couché sur papier, parfois plus
implicite — les enfants jugés « en retard » par rapport a ce qui est « approprié
a l’age » sont encouragés a participer davantage et redirigés vers des séances
d’éducation thérapeutique. D’autres sont jugés « en avance » et voient leur
participation temporisée :

Infirmiere : « Nous, on n‘aime pas trop que les enfants soient seuls pour gérer des

injections d'insuline, méme si ils ont 10, 12 ans et qu'ils savent le faire. [...] Dong, ils

vont étre autonomes pour plein de choses, mais on ne souhaite quand méme pas
qu'ils [les] fassent seuls ».

Ces enfants se voient reconnaitre une autonomie « gestuelle » et la capa-
cité de faire. Néanmoins, leur autonomie au sens plein du terme est repoussée
a plus tard. Ils sont trop jeunes, trop petits, pas préts...

1.2. Ré-étiquetage des enfants : prise en compte de la maturité

Siunjugement est ainsi porté quant a’'adéquation entre age et forme prise
par leur participation, celui-ci semble néanmoins ouvert a de possibles évolu-
tions et réajustements alors que certains expriment des compétences « inatten-
dues » : « Vous avez toujours des enfants qui sont plus “bébés” et d’autres qui sont plus matures »
(diététicienne). L’age en tant que critere universel peut se voir supplanté par
la prise en compte dun critére second, propre a chaque enfant : la maturité.
Il s’agirait de considérer, au-dela des capacités gestuelles a « faire », la matu-
rité de l'esprit qui permettrait de « bien faire » ; en d’autres termes, d’étre un
participant fiable. « A partir de 14 ans, ils peuvent étre amenés a faire leurs injections seuls. .
Si [l'enfant] est prét et si l'enfant a bien compris, s'il est fiable, évidemment. » (Infirmiére). Il
est ainsi nécessaire, pour se voir reconnaitre un tel statut, d’avoir préalable-
ment intégré les connaissances médicales enseignées et d’en faire bon usage.
Bien souvent, la maturité des enfants s’évalue en rapport avec I'observance et
le respect des préconisations émises par le corps médical. L’autonomie dans le
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geste, reconnue comme tres rapidement acquise par les enfants, ne suffit pas
pour étre autorisé a faire, et notamment a faire seul. Leurs possibilités de par-
ticipation sont ainsi soumises a I'étiquette qui leur est attribuée : « grande fille »
ou « trop petit » ; « précoce », « bébé » ou « pas prét » ; « mature » ou « immature ». Sans
qu’un tel jugement ne nécessite plus de détails, ces assignations suffisent en soi
a justifier la prise en compte ou mise en retrait des enfants.

Avecla possibilité du dépassement d’un statut lié a 'Age par la reconnais-
sance d’'un nouveau statut lié a la compétence, se pose la question de savoir
comment les enfants peuvent se saisir et jouer de telles attributions afin de
se voir reconnaitre une place autre et une plus grande participation dans les
taches liées aux soins et au traitement.

2. Du coOté des enfants...

Cette seconde partie sera plus particuliérement centrée sur les attentes
des adultes que les enfants souhaitent satisfaire.

2.1. Reconnaitre et répondre aux attentes

S’ils participent peu aux discussions, les enfants observent et écoutent
attentivement les échanges entre parents et professionnels qu’ils décrivent sys-
tématiquement comme le moment ou « on parle des bolus quon a, des glycémies [...] »
(Lucie, 10 ans) ; « des doses, si on doit rajouter ou enlever » (Carine, 12 ans). Aussi en
saisissent-ils tres tot les usages, la forme et le contenu. A I'hopital, les termes
employés par les enfants ne sont pas les mémes qu’a 'extérieur :

Lucie (10 ans) : « Je parlais [a mes copines] avec des mots un peu moins compli-

qués. [...]1 A la place de bolus et d'insuline, je disais qu'il y avait un produit que j'in-

jectais parce que, elles, elles le produisent toutes seules. Et que mon pancréas, mon

corps, il 'attaquait. [...] Parce que sinon, elles étaient complétement perdues ! »

Les enfants adaptent leur facon de parler selon leurs interlocuteurs, sim-
plifiant leur vocabulaire avec leurs pairs tout en mobilisant un langage plus
expert avec les professionnels de santé afin de répondre aux attentes de la rela-
tion thérapeutique. Le contenu de I’échange fait lui aussi l'objet d’un ajuste-
ment de la part des enfants qui saisissent la grande légitimité accordée aux
savoirs biomédicaux (Favretto, Zaltron, 2014), aux données chiffrées et a la
quantification des attributs du corps. Certains semblent chercher activement
a se voir reconnaitre des compétences en la matiere. Cest le cas d’Emma (8
ans), qui joue dans un coin et ne participe pas a I'entretien, jusqu’a ce qu’elle
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entende « les adultes » parler des doses d’insuline. Elle leve tres haut la main

et s’exclame :
«-Emma : Je sais compter les unités !

- Mére : Elle commence a dire les différentes corrections, les paliers.
- Infirmiere : Elle est précoce pour la prise en charge ».

Emma sait que ce savoir-ci, tout particulierement, a une importance. Il
lui permet d’étre reconnue en avance par rapport a son jeune age.

Certains enfants mettent également en avant leurs capacités a se traiter
eux-mémes et a utiliser les dispositifs médicaux. Cela se remarque chez ceux
qui sont équipés d’'une pompe a insuline, dispositif qui leur permet de s’admi-
nistrer facilement le traitement en appuyant sur quelques boutons.

Bien souvent, ils en viennent a surpasser leurs parents en la matiere.
Lucie (10 ans), diagnostiquée il n’y a que quelques semaines, nous dit (non
sans fierté) I'utiliser avec plus de dextérité que sa mere qui pourtant manipule
celle de sa sceur cadette, elle aussi diabétique, depuis de nombreuses années :
« Jutilise des raccourcis [...]. Maman, elle fait encore le long chemin, du coup, cest moi qui le
fais I'».

2.2. Ordre générationnel et distribution des compétences

Motivés par la volonté d’étre reconnus compétents, certains enfants
n’hésitent pas a pointer, parallelement, I'incompétence de certains adultes :
parents d’amis, maitresses et méme infirmieres. C’est le cas de Yoann (11 ans)
dont I'infirmiére, en colonie, ne semble pas étre a la hauteur : « Elle savait rien sur le
diabéte[...] chaque glycémie, il fallait appeler les parents ». Le garcon en sait plus qu’elle
et décide de ne plus perdre de temps en la sollicitant.

Les échanges que nous avons eus avec les enfants laissent a penser que
ceux-ci ont parfaitement intégré I'idée de I'Age et de la place dans l'ordre
générationnel comme facteur déterminant dans lattribution et la distribu-
tion des compétences. Ils reconnaissent les adultes (ou plus généralement les
« grands » puisque cela est également vrai pour les fréres et sceurs ainé-e-s)
comme participants compétents vers lesquels se tourner pour ce qui concerne
la gestion de la maladie. Néanmoins, cela n’empéche pas qu'un adulte (ou un
« grand »), lorsqu'’il faillit a son role et contredit les compétences qui lui ont été
créditées, puisse se voir recatégorisé et « déclassé » par les enfants eux-mémes.
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Enfants comme adultes operent donc de telles (re)catégorisations quant
aux capacités de participation de chacun. Les assignations d’age et de statut
impliquent une dimension performative. Nous soulignerons cependant que, si
les adultes ne sont pas exempts d'un nouvel étiquetage, ils jouissent de prime
abord, de par leur position dans 'ordre générationnel, de I’attribution de com-
pétences a priori leur permettant d’étre pleinement acteurs dans la gestion de
la maladie. A l'inverse, les enfants semblent étre reconnus comme incompé-
tents a priori et doivent activement et de facon visible démontrer leur capacité
a étre des participants fiables pour se voir déléguer certaines taches liées aux
soins.

Les possibilités de participation des enfants sont évaluées a 'aune de leur
age et de leurs capacités a démontrer qu’ils peuvent « faire » et « bien faire ».
Néanmoins, l'action (sur soi, sur son corps, sur les dispositifs) ne correspond
qu’a expression finale d’autres types de compétences en lien avec la réflexi-
vité, la définition des situations, le controle des émotions, les capacités adap-
tatives, communicationnelles ou encore sociales. Savoir faire s’accompagne
en amont de bien d’autres savoirs intégrés et incorporés par les enfants mais
difficilement visibles par les adultes. Aussi ’étude des configurations et des
discours dans lesquels 'expression de ces savoirs est rendue possible ou au
contraire limitée nous parait dés lors nécessaire.

L’analyse présentée ici rend compte de la maniére dont enfants et adultes
définissent I'autre, et anticipent certaines de ses propriétés en référence au
positionnement de chacun dans lordre générationnel, reconduisant ainsi
I'idée d’une opposition stricte et stable entre ces deux catégories d’age. Comme
le rappelle cependant Leena Alanen (2001), ces structures de générations sont
avant tout relationnelles : de telles positions n’existent que 'une par rapport
a l'autre. Les relations entre enfants et adultes sont réciproques, interdépen-
dantes et dynamiques. Elles sont sujettes a transformations alors que chaque
acteur influe sur le monde social dans lequel il évolue.

Dans le cas présent, nous voyons comment adultes et enfants anticipent
et influencent le jeu des positionnements et les possibilités de participation
de chacun. Les enfants, loin d’étre passifs, observent et analysent les attentes
émanant des adultes et peuvent chercher a se voir reconnaitre comme aussi
— voire parfois méme plus — aptes a participer que certains d’entre eux. Nous
avons principalement évoqué dans ce texte leur volonté de participation. Il
existe néanmoins de nombreux moments o, selon les activités en cours, selon
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les contextes et espaces, selon leurs envies, les enfants au contraire mettent en
place et déploient des stratégies d’évitement, pouvant passer d’'une participa-
tion active a une certaine mise en retrait, garder le silence ou encore feindre
I'incompétence (Bichet, 2019). Les programmes d’éducation thérapeutique, et
a fortiori les référentiels et échelles d’age, que nous avons pu voir utilisés par
les équipes hospitalieres, ne permettent pas toujours de répondre a la singu-
larité et a la diversité des parcours enfantins. De maniére générale, grandir ne
peut s’appréhender comme un processus universel et strictement linéaire et
progressif. Il se construit de multiples micro-passages, de prises réflexives, de
tatonnements et allers et retours (Diasio, Pardo, 2009) dont la complexité ne
peut se trouver réduite dans les formes d’assignations sociales et inscriptions
institutionnelles que nous avons présentées. [
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B Résumé
Cet article porte sur les pratiques professionnelles d'un groupe de méde-
cins de centres de santé qui promeuvent une médecine « sociale » et
« globale » en rupture avec l'approche dominante de la médecine
structurée autour de principes propres a l'exercice libéral et individuel.
Enracinés dans le tissu social de leurs territoires industriels, proches d'or-
ganisations fortement marquées a gauche, ces médecins ont élaboré
et diffusé dans leurs centres de santé, en étroite collaboration avec les
militants mutualistes de terrain et leurs alliés syndicaux, une politique
médicale de transformation sociale orientée vers la prévention et la lutte
contre la nocivité dans le milieu du travail comme dans tout cadre de vie.
Ainsi, patients mutualistes et médecins de premiére ligne ont noué des
alliances en mobilisant des connaissances médicales « socialisées » enri-
chies d'un savoir « profane » émanant directement de 'expérience brute
des ouvriers afin qu'ils puissent autogérer leur santé. lls ont pu dévelop-
per un systéme d'information concret novateur, rigoureux et participa-
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tif afin d'identifier les nuisances et les facteurs de risque éliminables en
milieu professionnel, et ont proposé des changements profonds d'or-
ganisation sociale du travail. En intégrant l'information scientifique a
leurs stratégies concretes de luttes syndicales, ils ont ainsi fait émerger

la revendication populaire d’'un droit fondamental a la santé et a la pro-
tection des travailleurs.
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C e texte porte sur les pratiques et 'engagement d'un groupe de médecins

généralistes de centres de santé qui promeuvent une médecine sociale en
rupture avec 'approche dominante du champ médical structuré autour de prin-
cipes propres a 'exercice libéral. L’insertion de ces médecins salariés dans un
mouvement social organisé qu’est I'Union départementale de la mutualité des
travailleurs (UDMT) du bassin industrialo-portuaire des Bouches-du-Rhone,
devenue « Mutuelles de Province » en 1987, apparait alors déterminante a la
mise en ceuvre d'une médecine ouvriere d’équipe intégrée a la vie publique,
inscrite dans une logique d’alliance, de coopération et de décloisonnement
avec 'ensemble des acteurs du territoire, et productrice d’'un « contre-savoir »
dans le domaine de la prévention des risques professionnels éliminables.

Cet article repose sur plusieurs matériaux recueillis dans le cadre d'un
travail de thése sur les pratiques et trajectoires de médecins militants en terri-
toires ouvriers, tous sensibles a la question sociale. Il s’appuie sur le dépouille-
ment de sources écrites souvent de premiere main, de presse médicale critique,
de fonds d’archives militants et de publications syndicales, principalement de
la Fédération nationale des mutuelles des travailleurs (FNMT) et du Parti com-
muniste francais (PCF), ainsi que de documents et rapports produits par 'As-
sociation médicale pour la prise en charge des maladies éliminables (APCME).
La revue Prévenir a été une source importante relatant le foisonnement des ini-
tiatives ouvriéres, des pratiques innovantes et périphériques dans le domaine
de la santé. Dans une démarche socio-historique qui intégre au centre ’ana-
lyse du « présent du passé » (Mariot, Buton, 2009), notre approche consiste
ainsi a articuler étroitement le recueil d’archives et les techniques d’enquétes
aupres d’acteurs engagés dans la mobilisation ouvriére, ayant participé ou
ayant eu des liens lors de 'expérience mutualiste. Elle mobilise ainsi les outils
méthodologiques du sociologue s’appuyant sur des observations effectuées
dans des centres médicaux et des entretiens individuels menés sur le terrain
des Bouches-du-Rhone aupres d’'une dizaine d’anciens médecins salariés de
la Mutualité, en majorité des généralistes’', mais aussi de patients-ouvriers
et d’acteurs engagés des centres étudiés. Chacun d’entre eux nous a apporté
des témoignages sur les différents champs et étapes de cette histoire, a lire
a l'aune du processus de désindustrialisation du tissu social de ce territoire
populaire, et nous a permis de confronter les discours des institutions aux pra-
tiques concretes en matiéere de santé ouvriére.

141 Ces médecins, qui ont fait toute leur carriére en centre de santé, ont été licenciés en 2012 a la
suite d’'un conflit social qui les a opposés a leur employeur mutualiste qui souhaitait leur imposer
le paiement a 'acte.
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1. Des médecins au service des travailleurs

Au début des années 1950, une équipe de médecins des Bouches-du-
Rhone décident de s’installer ensemble afin de proposer une autre médecine
que celle ancrée dans le mode libéral et individuel qui refuse de s’inscrire dans
le cadre du conventionnement médical de la Sécurité sociale et donc de céder
sur le principe de ’entente directe. Proches du PCF, ils pratiquent une méde-
cine pionniére d’équipe pluridisciplinaire dont 'objectif est de répondre aux
besoins de la population par une médecine accessible aux couches sociales
défavorisées, et de développer de nouveaux modes d’exercice. Ils aspirent a
réaliser une médecine de qualité humaine et technique qui tende a la qua-
si-gratuité par la pratique du tiers-payant et le respect des tarifs remboursés
selon le modéle social défendu par le législateur. A la suite de la création de la
polyclinique La Feuilleraie a Marseille en 1956, le salariat médical s'impose a
I’équipe en cohérence avec leur volonté « de supprimer le lien d’argent entre
les médecins et les malades » (Rey, 1989). Une cogestion démocratique s’ins-
taure alors entre les milliers d’habitants mobilisés, les responsables ouvriers
et les médecins.

L’équipe a temps plein se multiplie et se diversifie sous 'impulsion de
leurs patients a dominante ouvriere. L’expérience s’insere alors dans un mou-
vement social, dynamique et plus solide : la Mutualité ouvriere de la Confé-
dération générale du travail (CGT) des Bouches-du-Rhone dirigée par Louis
Calisti. A ses cotés, Jean-Francois Rey est nommé médecin-chef de la Mutua-
lité ouvriere, devenue 'UDMT apres s’étre séparée du sigle CGT en 1969
dans une volonté d’ouverture. Membres du PCF, séduits par la modernité des
théses non dogmatiques de Gramsci, Calisti et Rey partagent le méme intérét
pour la santé. Liée au milieu de travail comme a tout cadre de vie, ils la consi-
dérent comme un terrain propice pour pénétrer démocratiquement la société
civile afin de la transformer, la ot se manifestent les demandes sociales qui
échappent alors aux forces traditionnelles du mouvement ouvrier (Steffen,
1982). L'organisation mutualiste et son patrimoine d’ceuvres sociales s’affir-
ment comme des outils capables de répondre aux besoins socio-sanitaires des
travailleurs en tout lieu, pendant la période de lutte ou en ’absence de mouve-
ments revendicatifs.

Jusque dans les années 1980, la prospere UDMT renforce un important
réseau de centres de santé. Toutes ces innovations périphériques découlent de
luttes populaires, de la coopération de sociétaires composés de populations
locales, de travailleurs des industries et de leurs familles adhérentes, de mili-
tants syndicaux et politiques, avec des médecins critiques du pouvoir médi-
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cal et engagés sur le terrain social. Elles naissent d’alliances locales avec des
municipalités communistes sensibles aux problémes de santé face aux hostili-
tés des forces patronales et des craintes des médecins libéraux dans un dépar-
tement considéré comme I'un des bastions de I'anti-conventionnisme médical
en France. Leur financement émane des collectes populaires, des cotisations
mutualistes et des contributions des collectivités.

L'UDMT adopte une organisation hiérarchique et participative d’ins-
piration autogestionnaire, structurée a partir d'une pyramide d’instances
démocratiques permettant d’identifier au plus pres les besoins locaux de santé
des populations. Ses centres de santé se dotent d’associations populaires qui
assurent dans chaque localité un controle démocratique. Qu’elle soit organisée
dans I'entreprise ou la cité, la mutualité ouvriére apparait comme « un ter-
rain d’alliance et de coopération entre manuels et intellectuels [...] associés
dans une nouvelle communauté scientifique »'“2. Elle propose alors d’agir
sur le systéme de santé en étant le premier mouvement social a s’attaquer au
probleme des risques professionnels et a leur éradication en replagant cette
problématique au cceur des antagonismes sociaux. Les médecins des centres
élaborent et diffusent aux cotés des élus mutualistes une politique médicale au
contenu orienté vers la prévention, mobilisant un savoir populaire émanant
directement de I'expérience des travailleurs afin qu’ils puissent autogérer leur
santé, ce que le psychosociologue du travail Ivar Oddone nomme « l'exper-
tise brute » (Oddone et. al., 1981). Ces médecins « de terroir » (Igonet, 1999)
meénent des enquétes en dehors des filieres officielles de la médecine du tra-
vail et des experts appointés par les entreprises, croisant les savoirs de terrain
émanant des travailleurs exposés a des risques professionnels avec ceux de la
science élaborés par des professionnels de la connaissance (Steffen, 1981). Les
centres de santé deviennent le support démocratique pour mettre en ceuvre
un langage commun hors du colloque singulier, un savoir socialisé, partagé et
approprié par 'ensemble des acteurs sociaux.

L’expérience des travailleurs, détenteurs d’'une expertise concernant
leurs conditions de travail, leurs expositions, les matériaux qu’ils utilisent,
devient le point d’appui de la démarche médicale des mutualistes. Cette pra-
tique d’un autre type permet de mener des enquétes inédites démontrant I'im-
pact de I'exposition massive a 'amiante sur la santé des ouvriers. Alliés a des
universitaires de terrain, les travailleurs, les responsables mutualistes et leurs
médecins deviennent les moteurs d’'une formule « action-recherche », comme

142 L. Calisti, Cinquiéme congres de la Fédération nationale des mutuelles des travailleurs
(FNMT), 1982.
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Oddone la qualifie, tournée vers la prévention. Cette démarche émancipatrice
de recherche et d’action faisant participer des acteurs situés différemment
dans la division sociale du travail s’exprime a travers des actions décentralisées
dans les zones ou existent des risques permanents, dans les entreprises, la cité,
les quartiers, et structurées autour des centres de santé. Cette démarche a été
particuliérement illustrée des 1977 lors d’'une expérience collaborative entre les
médecins mutualistes de Port-de-Bouc, le centre anticancéreux de Marseille,
le comité d’entreprise d'une usine d’amiante-ciment et les travailleurs exposés.
Contre les instances patronales de 'entreprise, en dehors des filiéres recon-
nues, elle a permis de révéler une vingtaine de cas d’asbestoses'*® et autant de
travailleurs présentant des signes d’amiante dans le corps que la médecine du
travail avait été incapable d’identifier.

2. Quand le savoir de l'expérience croise le savoir
de l'expertise

Dans les années 1980, les médecins mutualistes multiplient les coopé-
rations avec les mutuelles d’entreprise, les Comités d’hygiene et de sécurité
(CHS) et les comités de quartier formant un réseau informel de relations
décloisonnées et continues autour des centres de santé. On y retrouve une
diversité d’acteurs locaux, d’experts avertis et d’intervenants impliqués dans
des travaux sur la santé ainsi que des militants syndicaux pour qui il n’est
plus question d’accepter des primes compensatoires ou une monétisation
des risques mais bien d’éliminer les nuisances. Ils aspirent alors a organiser
conjointement la recherche et 'action revendicative dans le cadre mutualiste.
Ce mode d’intervention dynamique et coopératif tendu vers I’élimination de la
nocivité en milieu professionnel se structure selon le « modele syndical » défini
par Oddone. Pour les travailleurs, il ne s’agit plus de déléguer aux spécialistes
traditionnels de la médecine la défense de leur santé mais de collaborer avec
eux afin de passer d'une phase passive de dénonciation a une attitude active de
controle et de surveillance de la nocivité. Consacrant leur pouvoir d’agir (Clot,
2008), ils doivent se doter d’'une conscience de groupe structurée a partir de
leurs sociétés mutualistes. Ces groupes doivent étre homogenes, c’est-a-dire
soumis aux mémes facteurs de risques, sources de nuisance environnemen-
tale et atteintes a la santé. Cette homogénéité est donc politique (Roche, 1988)
dans la mesure ou elle permet au groupe d’évaluer collectivement les formes
d’organisation du travail, de prendre conscience de son exploitation et de sa

143 L’abestose est une maladie pulmonaire grave contractée par inhalation chronique de pous-
sieres d’amiante, notamment dans des milieux professionnels.
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capacité a produire des solutions concretes aux problémes posés en milieu
professionnel. Le modele syndical doit permettre aux travailleurs de révéler,
par validation collective, leur connaissance des expositions afin de représenter
les risques au niveau du lieu de travail tels qu’ils les identifient et les vivent.
Des multiples risques sur lesquels la médecine du travail par méconnaissance,
manque de moyens matériels ou intériorisation des attentes patronales, n’est
pas en mesure d’intervenir. Le groupe ouvrier devient l'unité de base du syn-
dicat, ce « vecteur essentiel de la croissance de la conscience de classe » (Clot,

1981, p. 235).

Les médecins mutualistes et leurs patients développent alors un instru-
ment de représentation de I'usine centré sur 'expérience des travailleurs liée
aux postes de travail réels et concrets qu’ils occupent quotidiennement : les
cartes brutes des risques permettant de construire une représentation globale
et synthétique des situations auxquelles les spécialistes et non-spécialistes
pourraient se référer. Elles se présentent sous forme de fiches chronologiques
complétées par les travailleurs qui y précisent leurs conditions d’existence et
de travail, qui y indiquent tous les aspects saillants de leur environnement et
des groupes auxquels ils appartiennent. Cette représentation visuelle s’accom-
pagne de plans des entreprises, atelier par atelier, représentant les risques
d’expositions a des produits toxiques répertoriés et classés selon leurs niveaux
d’intensité d’atteinte a la santé. Ces cartes synthétisent les images situées dans
la « fenétre de 'ouvrier » (Andéol, Igonet, 1990) comprises comme des infor-
mations potentiellement essentielles, tout ce que 'expert brut voit et ressent
concretement dans son milieu de travail afin d’en faire un levier de l'action
revendicative. Elles sont enrichies d’entretiens collectifs menés par les méde-
cins mutualistes et d’entretiens individuels par des sociologues. Elles agissent
comme un systéme de collecte des données d’exposition, de mémorisation des
enquétes et des améliorations proposées ou menées par les sujets a partir des
connaissances diffuses de la maladie.

Cette cartographie permet d’élaborer une représentation commune des
questions sanitaires locales, au-dela méme du monde du travail. Les centres
de santé deviennent alors des lieux ot se formalise un savoir-faire inhérent
a l'expérience ouvriére prenant une forme directe aupres des habitants des
quartiers Nord de Marseille, des travailleurs de la pétrochimie de I'étang de
Berre, des chantiers navals de La Ciotat, du bassin industriel de Fos, des usines
d’amiante-ciment de Martigues et sidérurgique de Port-de-Bouc. Les mutua-
listes étendent leurs recherches aux produits toxiques (goudron de houille,
benzéne, coke, poussiéres de bois, chrome, etc.) auxquels les ouvriers sont
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exposés et aux conditions de ces expositions dans les usines qui échappent le
plus souvent au modeéle de scientificité des savoirs institués et nosologiques.

Mais les expériences demeurent diffuses, isolées les unes des autres,
répondant a des situations localisées. Peu a peu, émerge la nécessité d’instau-
rer un systéme opérationnel, ordonné et permanent, permettant le repérage
et le controle des risques éliminables présents dans les niches écologiques qui
causent ou favorisent les affections afin de pouvoir les assainir. L'idée est de
disposer d'une image unique et instantanée de la réalité du département a
laquelle tous les acteurs locaux puissent se référer pour construire des plans
d’assainissement du milieu professionnel et de modification du cadre de vie.
L’équipe d’Oddone, en contact avec les responsables mutualistes et les délé-
gués des Comités d’hygiéne, de sécurité et des conditions de travail (CHSCT),
congoit alors en 1994 un instrument informatique et ergonomique : le Systeme
d’information concret (Sic) piloté dans les centres de santé (de Port-de-Bouc et
Martigues) par '’économiste Marc Andéol et le médecin Gilbert Igonet.

Le réseau Sic est basé sur le stockage et la circulation de I'information sur
le risque entre le patient et son médecin généraliste. Le premier est « I'expert
brut » de son vécu, riche de son expérience de travail productrice de connais-
sances que les spécialistes ne possédent pas. Le second juge son état de santé
en mobilisant des connaissances formalisées. Dans ses consultations, celui-ci
doit a chaque fois se demander si les symptomes présentés par ses patients
sont susceptibles d’étre d’origine professionnelle. Le patient est cette « boite
noire », d’apres I'expression du Docteur Igonet, dont il faut extraire les infor-
mations sur les risques d’exposition. Mais si 'objectif est de pouvoir identifier
ces « micro-milieux » pour stimuler I'assainissement, 'intervention déductive
du médecin ne suffit pas. Un spécialiste d’'un nouveau type, non-médecin, s’est
alors imposé : le cartographe des risques du territoire (Andéol, 2018) dont
P'action permet, lorsqu’une atteinte inconnue se révele dans une situation de
travail, de recueillir toutes les informations consignées dans la « mémoire »
des travailleurs. Il a notamment recours a la technique des instructions au
sosie élaborée par Oddone et Clot afin de « récupérer » 'expérience ouvriere
par le biais de dessins réalisés par les travailleurs sur leur environnement pro-
fessionnel. Puis il interroge les médecins sur ’état de santé de tous les inté-
ressés ayant été confrontés au risque qui vient d’étre identifié. L'idée est de
reconstituer 'anamnése’#* de travail et le scénario qui ont conduit a ce que le
risque se transforme en maladie. Basé sur une démocratie culturelle (Igonet,

144 L’anamese est 'ensemble des renseignements fournis au médecin par le malade ou par son
entourage sur 1'histoire d'une maladie ou les circonstances qui I'ont précédée (Larousse).
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1999) et cognitive (Andéol, 2020), le Sic incite les différents acteurs a la mobi-
lisation d’un langage et d’outils communs permettant aux travailleurs de faire
parler leurs expériences concretes et de dialoguer avec les médecins. Une telle
approche n’abolit évidemment ni la division du travail ni le rapport social de
domination entre le médecin et le patient, mais elle conteste 'essence méme
de ce qui les structure : le cloisonnement entre les activités intellectuelles et
non intellectuelles.

Le cartographe élabore un cadastre des risques avérés qui géolocalise et
indexe chaque poste de travail ayant donné lieu a la reconnaissance d’au moins
un cas de maladie professionnelle. Ces unités d’exposition sont décrites selon la
surface réelle de travail ou 'ouvrier bouge. Tous les gestes et opérations qu’il
réalise y sont renseignés ainsi que ce qui pourrait amplifier ou réduire ’exposi-
tion. Ceci alimente une « mémoire informatisée » que le patient peut consulter
afin de savoir si d’autres maladies ont été déclarées a ce méme poste ou si
d’autres cas ont été recensés dans la galerie des cas commune a tous. Cette
« mémoire informatisée » reléve 'ensemble des emplois occupés par le travail-
leur malade, les 1ésions susceptibles d’étre d’origine professionnelle dont le tra-
vailleur souffre, les nuisances constatées et les risques auxquels il a été soumis.
Cet outil permet au médecin de documenter et de crédibiliser plus précisément
la cause des symptomes en les reliant aux situations productives concretes. Il
facilite ainsi la reconnaissance en maladie professionnelle et le déclenchement
d’une enquéte sur le poste identifié afin de I’assainir. Tous les acteurs doivent
étre alors capables d’enrichir les données et le cadastre construits a partir d'un
« langage d’interfaces » empirique. Le Sic dote les municipalités, comme toute
autre forme de pouvoir décisionnaire, institutionnel et citoyen, d’'un systeme
d’information sur la santé des populations consultable par tous et dont le cadre
1égislatif ne permet pas de disposer.

3. Des médecins engagés en terrain ouvrier

Dans le cadre d’un travail de these, douze entretiens ont été menés
aupres de médecins généralistes ayant expérimenté la démarche des centres
de santé mutualistes. La majorité d’entre eux ont été recrutés par la Mutualité
dans les années 1970-1980 par cooptation au début de leur carriere. Beaucoup
sont des transclasses, issus de milieux sociaux modestes au sein d’une pro-
fession traditionnellement fermée aux couches populaires. Ces déracinements
sociaux sont apparus déterminants dans leurs trajectoires professionnelles les
ayant conduits a s’écarter des segments dominants de la médecine structu-
rée autour de la supériorité de la pratique libérale, du paiement a 'acte et du
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primat de 'approche curative et biologique de la maladie. Ces médecins d’ex-
traction populaire sont souvent liés par leurs proches a la Mutualité qu’ils ont
cotoyée dans leur cadre de socialisation primaire. L’exercice en centre de santé
leur a ainsi permis de pratiquer une médecine sociale leur assurant une fidélité
subjective a leur milieu d’origine. Leur promotion sociale s’est réalisée en lien
avec les organisations ouvriéres qui, selon eux, représentent et défendent le
mieux les intéréts des malades issus des mémes milieux sociaux que les leurs :
soigner les ouvriers, les exclus, les vulnérables leur permet de maintenir un
lien avec leur propre histoire familiale.

Ces médecins critiques témoignent d'un attachement idéologique a la
gauche, sont engagés dans le combat politique et contestataire souvent depuis
leurs études, tout en revendiquant leur indépendance professionnelle. Ils sont
pleinement conscients des rapports sociaux antagonistes qui structurent la
société capitaliste, octroyant d’emblée a leur pratique une conception militante
propre a la défense des travailleurs exploités contre « une médecine au service
des pouvoirs » (Marichalar, Pitti, 2013). Ils redonnent ainsi une dimension
politique a la maladie et a la prévention en soulignant le role de 'organisa-
tion sociale dans de nombreuses pathologies, désacralisant et déhiérarchisant
les rapports malades-médecins. Néanmoins, leur recrutement ne semble pas
s’étre fait uniquement sur les critéres de leur appartenance politique mais sur
leurs compétences professionnelles et leur attachement a une médecine glo-
bale, non marchande, fondée sur des valeurs de justice sociale et un certain
« sens du service public » (Loriol, 1999). L'expression de leur engagement pro-
fessionnel, générant une politisation de leurs pratiques médicales, s’est alors
révélée au sein d'un mouvement social organisé, « d’action et de gestion »
(Calisti, 1981), qu’est la Mutualité ouvriere.

Notons que I'engagement des pionniers de 'expérience, caractérisés par
leur appartenance communiste, résulte d'une double dissidence, tant au sein
de leur profession que dans leur propre organisation politique. « Dissidence
médicale » (Arliaud, 1980), d’abord, au sein du corps médical puisqu’ils ont
opté pour une forme d’exercice salarié, « conceptuellement et hiérarchique-
ment dévalorisée » (Bungener et al., 2002, p.25), et souvent décriée par les
tenants de la médecine libérale les accusant de « collectiviser » une « méde-
cine au rabais » (Weiss, 1961). On peut aisément identifier ces praticiens a
ces médecins de la cité décrits par Isabelle Baszanger, soucieux d’échapper a
I'isolement du cabinet libéral et d’engager « leur responsabilité sociale sur le
lieu de I'exercice professionnel » (Baszanger, 1983).
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Dissidence politique également, mais cette fois-ci au sein méme du PCF
et de la CGT, ou les médecins qui y sont affiliés ont longtemps été assimilés
par leurs directions a des « réformistes » se substituant au role social de I’Etat
et détournant les travailleurs de la lutte syndicale dans les lieux de travail, la
ou toutes les énergies militantes doivent étre consacrées. Disons que dans les
Bouches-du-Rhone, les batisseurs communistes des centres mutualistes sont
venus a la vie militante sur des bases autogestionnaires, fortement inspirées
des organisations révolutionnaires italiennes et de la démocratie directe des
conseils d’usines, bousculant leurs homologues francais, le PCF et la CGT, réti-
cents au tournant de 'autogestion jusqu’a la fin des années 1970. Ce n’est donc
pas au sommet de leurs organisations que ces médecins ont re¢u un appui mais
au sein de la base populaire, ancrée dans le tissu social.

Ces expérimentateurs sociaux'4® semblent ainsi avoir été moins motivés
par la propagande communiste, le recrutement d’effectifs militants ou I'exer-
cice de moralisation envers le corps libéral que par la création d’institutions
contre-hégémoniques, innovantes et alternatives aux organisations sociales
dominantes, en permettant I’amélioration concréte de la condition ouvriere. Et
si ces derniéres se situent effectivement dans le cadre actuel du rapport social
capitaliste, c’est a partir d’une rationalité de classes qu’elles ont été pensées
comme des activités « interstitielles » (Olin Wright, 2017) et des points d’appui
subversifs dans la construction « par le bas » du changement social.

La mutualité des Bouches-du-Rhone a été le terrain de luttes et d’al-
liances inédites, insérées dans un réseau de relations continues et de commu-
nication active entre les communautés locales et politiques, les médecins des
centres de santé et les patients ouvriers. Dans une approche de « science-ac-
tion », et en dehors des sentiers battus, I'équipe mutualiste, les usagers-tra-
vailleurs, et leurs médecins de premiere ligne ont pu transformer de facon
radicale la structure-dispensaire ou s’est manifestée I'exigence d’un droit a la
santé et a sa protection a partir de la production d’un contre-savoir, fondement
d’un contre-pouvoir (Pitti, 2010). Ils ont su y développer un systeme d’infor-
mation novateur et rigoureux afin d’identifier les nuisances et facteurs de
risques éliminables en milieu professionnel, et ont proposé des changements
profonds d’organisation sociale du travail. En 1997, les neuf médecins généra-
listes mutualistes utilisant le Sic déclaraient la moitié des maladies profession-

145 « Au service de '’homme », (1981), Quatrieme congrés de la Fédération nationale des
mutuelles des travailleurs (FNMT), Grenoble, p. 26.
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nelles (mésothéliomes, silicoses, surdités, etc.)' recensées par I'ensemble des
médecins (libéraux, hospitaliers, du travail, etc.) présents dans la zone a forte
concentration industrielle de Fos-Martigues-Port-de-Bouc.

Pendant vingt-cinq ans, ces enquétes médicales ont documenté la nocivité
de prés d’'un millier d’expositions révélant méme parfois la présence d’agents
chimiques dangereux jusqu’alors ignorés ou non signalés. Ce modeéle participa-
tif d’intervention sur la santé et 'environnement a pris forme , jusqu’en 2001"4’
dans le cadre d’une organisation socialement structurée, « de masse »'%8, en
mesure de créer des rapports de force favorables : 'UDMT (transformée en
Mutuelles de Provence en 1987), pilotée par des médecins engagés cotoyant
des responsables ouvriers dans un rapport d’égalité et de confiance, ot I'on
pratiquait une « médecine lente » au tiers-payant et sans lien d’argent, adossée
a un projet sanitaire a visée préventive avec un plateau technique performant,
et une rémunération a la fonction.

Ces pratiques coopératives ont modifié les rapports des médecins géné-
ralistes avec leurs patients, experts populaires de leur santé, développant « une
pratique autogestionnaire basée sur les intéréts des travailleurs et de la popu-
lation, sur une alliance de classe avec les professionnels de santé a I'opposé
de la défense d’'intérét catégoriel ou d’'une étatisation monopoliste de l'offre et
de la demande de soins »"'%%. Le dialogue ne fut pas toujours aisé entre méde-
cins et responsables ouvriers, tant certains rapports de domination sont ancrés
dans leurs relations, marquées par de fortes distances sociales et culturelles.
Mais leur inscription réciproque dans un méme mouvement social d’action et
de gestion a vocation démocratique leur a permis d’atténuer, sans néanmoins
les évacuer, les rapports de domination qui structurent leurs relations afin de
tendre vers des objectifs communs de transformation sociale. Ils ont ainsi fait
émerger la revendication populaire d’'un droit a la protection de sa santé en
proposant des changements profonds d’organisation sociale du travail. [ ]

146 APCME (par Andéol M.), (2018). Le cadastre des maladies éliminables, produit d’un sys-
téme centré sur le généraliste, p.10.

147 La période mutualiste du Sic cesse en 2001. Le Sic continue ensuite d’évoluer aupres de
médecins des Bouches-du-Rhdne, notamment mutualistes mais aussi libéraux, impliqués dans
I’Association pour la prise en charge des maladies éliminables (APCME). Coordonnée par Andéol
et Igonet, concepteurs du Sic, celle-ci met définitivement fin a son activité en 2016.

148 Au début des années 1980, la Mutualité ouvriére des Bouches-du-Rhone recoit 'adhésion de
280 000 familles, couvre plus de 900 000 personnes, soit I'équivalent de la moitié de la popula-
tion du département.

149 « Le mouvement mutualiste dans la bataille actuelle », (1980), Rapporteur : D. Le Scornet,
Collectif Sécurité sociale du PCF, 6 février, Archives du PCF.
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B Résumé
Depuis les années 1960, des pratiques de soins non conventionnels
constituent des recours de santé de plus en plus importants dans les
pays occidentaux. A partir des années 1990, leurs articulations avec les
pratiques médicales officielles sont pensées en termes de complémenta-
rité et d'intégration, et étudiées par certains sociologues et anthropolo-
gues comme des processus de pluralisation médicale et thérapeutique.
A travers I'exemple d'un congrés sur les « thérapies complémentaires »
organisé en 2016 par des docteurs et professeurs en médecine, auxquels
sont associés d'autres professionnels — qu'ils appartiennent ou non au
champ de la santé réglementé -, nous mettons en évidence I'émergence
de nouvelles configurations d'acteurs participant au processus de plu-
ralisation médicale. Cet événement, a l'intersection du monde médi-
co-scientifique et de celui des pourvoyeurs d'« autres médecines », est
interprété ici comme une aréne sociale dans laquelle les acteurs négo-
cient la place des « thérapies complémentaires » dans le systéme de soins
officiel. Lobjectif du congres est de créer des lieux de débats sur des
pratiques a faible Iégitimité médicale. Cette ouverture est négociée au
sein du monde médico-scientifique par la désignation de ces pratiques
comme « complémentaires », et leur inscription dans les cadres norma-
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tifs de la médecine des faits probants, tout en adoptant une présenta-
tion controlée et prudente de pratiques qui sécarteraient du paradigme
biomédical. En insistant sur la complémentarité et le caractére innovant
de ces pratiques, a la fois thérapeutique et organisationnel, les organisa-
teurs en proposent une vision positive répondant aux objectifs d'amélio-
ration de la qualité des soins et de service rendu aux usagers.
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AN
partir des années 1960, des pratiques de santé et de soins non conven-

tionnels constituent des recours de santé de plus en plus importants
dans les pays occidentaux. Dans les années 1980, sociologues ou anthropolo-
gues francais analysent la place de plus en plus significative de ces soins, les
qualifiant d’« autres médecines » (Bouchayer, 1986) ou de « médecines paral-
leles » (Laplantine et Rabeyron, 1987). Dans les années 1990, les sociologues
britanniques Cant et Sharma (1999) constatent I'implantation durable de ces
« médecines » dans les systémes de santé occidentaux. Elles en interpretent le
succes, depuis les années 1960, par le développement de nouvelles configura-
tions des pluralismes thérapeutiques nationaux. Plus récemment, les anthro-
pologues Horbst, Gerrets et Schirripa (2017) ont proposé d’examiner ces évo-
lutions dans les offres de soins comme des processus de pluralisation médicale.
Notre étude se propose d’examiner un processus actuellement en cours.

A partir des années 1990, des articulations entre les pratiques médicales
officielles et les soins non conventionnels commencent progressivement a étre
pensées en termes de complémentarité, voire d’intégration a la biomédecine.
Les dénominations telles que Complementary and Alternative Medicine, Inte-
grative Medicine ou Integrative Health'® sont utilisées par les acteurs publics
ou de la recherche pour désigner des pratiques situées aux marges des sys-
temes de santé, mais qui tendent a y étre incorporées (Cohen et al., 2016, p.
16-21). En France, une pensée de la complémentarité progresse dans les années
2010"" comme nous l'avions constaté (Cohen et Rossi, 2011 ; Cohen et al.,
2015). Dans ce contexte, I'appellation de « thérapies complémentaires » est
au centre de nouvelles promotions de soins plus ou moins éloignés de I'ortho-
doxie médicale, mais prospérant actuellement a sa périphérie. Notre recherche
s’intéresse aux processus qui concourent a leur intégration au sein du systeme
de santé francais.

AToccasion d’'une enquéte ethnographique multi-située (Marcus, 2010),
qui s’est déroulée de 2015 a 2020 sur le territoire francais, nous avons décou-
vert des espaces de débats autour de la complémentarité et de I'intégration de

150 Dénominations traduites en francais par « Médecine alternative et complémentaire »
(MAC), « Médecine intégrative » (MI) ou « Santé intégrative » (SI).

151 Voir notamment 'ouvrage récent dirigé par Suissa et al. 2019 (cf. bibliographie a la fin de cet
article), mais aussi les publications des institutions de santé sur le sujet, notamment : le rapport
proposant un état des lieux des « médecines complémentaires » au sein des établissements de
I’Assistance publique — Hépitaux de Paris (AP-HP) [2012], la note d’analyse stratégique inti-
tulée « Quelle réponse des pouvoirs publics a I'engouement pour les “médecines non conven-
tionnelles” ? » (2012), le rapport de ’Académie nationale de médecine sur quatre « thérapies
complémentaires » (2013) ou le webzine du Conseil national de I'Ordre sur les « médecines com-
plémentaires et alternatives » (2015).
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thérapies non conventionnelles au sein du systéeme de santé. Sur la base de
cette enquéte, nous proposons dans ce texte d’examiner en quoi la promotion
de ces thérapies favorise des négociations de frontieres démarquant les pra-
tiques officielles de soins de celles qui ne le seraient pas ; ceci dans le contexte
tout particulier de '’émergence en France de nouvelles configurations sociales
regroupant des acteurs de différents mondes sociaux participant au processus
de pluralisation thérapeutique. Pour cela, nous nous appuyons sur I'étude d’'un
congres scientifique sur les « thérapies complémentaires » qui s’est tenu en
France en mai 2016. Les organisateurs, médecins, justifient leur démarche en
I'inscrivant dans la continuité des travaux de I’Académie de médecine (Bon-
toux et al., 2013) examinant 'acupuncture, I’hypnose, l'ostéopathie et le tai-
chi au prisme de la médecine des faits probants ou Evidence Based Medicine
(EBM), ainsi que du troisieme numéro du magazine en ligne du Conseil natio-
nal de 'Ordre des médecins (Ordre national des médecins, 2015) qui regroupe
des témoignages et réflexions de professionnels sur la place des thérapies com-
plémentaires en France.

1. Etudier la pluralisation thérapeutique et ses effets
sur les frontieres des soins

A travers les observations exploratoires de deux congres en 2016, nous
avons identifié des médecins participant publiquement a la promotion d'une
vision complémentaire des soins. La cooptation de I'une d’entre nous dans 'as-
sociation constitutive de leur regroupement a amorcé une recherche appro-
fondie a partir de janvier 2017 jusqu’a mai 2020. Cette approche s’inspire des
méthodologies d’enquéte ethnographique mobilisant les observations partici-
pantes et les entretiens. Nous avons participé a la vie de 'association et a des
projets avec plusieurs collectifs pendant plus de trois ans. En parallele, nous
avons observé et documenté 15 événements et mené 50 entretiens semi-di-
rectifs. Au fur et & mesure de I’enquéte, nous avons identifié et reconstruit un
réseau interpersonnel composés d’individus dispersés autant géographique-
ment que professionnellement : des médecins, dont des professeurs univer-
sitaires et/ou praticiens hospitaliers, des professionnels de santé (infirmiers,
kinésithérapeutes, psychologues, etc.), des chercheurs d’autres disciplines, des
chargés de mission spécialisés dans les politiques de santé, des patients et des
professionnels des « autres médecines ». Cette immersion nous a permis de
suivre ces acteurs de facon progressive et évolutive et d’expérimenter leurs
modes d’action et de fonctionnement collectifs, favorisant une approche com-
préhensive des représentations et des activités de chacun a propos des pra-
tiques situées en périphérie des approches légitimes. Ces matériaux forment
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le socle de notre analyse du processus de pluralisation thérapeutique, et nous
permette d’examiner la circulation des idées sur les « thérapies complémen-
taires » entre des acteurs promoteurs aux profils hétérogenes.

Notre démarche s’appuie sur les analyses concernant la complexité et
la diversité des processus continus de pluralisation thérapeutique déja pro-
duites par les sciences humaines et sociales (Gale, 2014). Des travaux s’inté-
ressent aux logiques de professionnalisation, mettant en évidence le recours a
d’autres sources de légitimation que les institutions de santé, a travers I’enca-
drement des savoirs et pratiques spécifiques par des syndicats, des écoles ou
Iintégration de réseaux internationaux (Saks, 2015 ; Baer, 2010). Les travaux
des juristes étudient quant a eux la diversité des régulations législatives selon
les Etats (Robard, 2002 ; Maddalena, 2005 ; Cloatre, 2018). Dans le champ
pluridisciplinaire des « Sciences, techniques et société » (STS), des travaux
examinent également comment la production de connaissances participe au
processus de pluralisation thérapeutique (Gale, 2014, partie 4 ; Brosnan et al.,
2018). Brosnan, Vuolanto et Danell Brodin (2018, p. 19-23) identifient notam-
ment quatre approches : 'étude du recours au modeéle de la médecine des
preuves pour évaluer ces « autres médecines » et participer ainsi a leur l1égiti-
mation ou a leur décrédibilisation ; la compréhension de la diversification des
savoirs sur les soins et les thérapeutiques ; la prise en compte des savoirs pro-
fanes constituant ces « autres médecines » ; ou encore ’analyse des controles
exercés sur la production et I'utilisation de ces différents savoirs. L’ensemble
de ces approches permet d’aborder la compréhension de la multiplication de
sources de légitimation des pratiques de santé. A une échelle plus pratique,
certains travaux examinent le pluralisme thérapeutique dans les établisse-
ments de soins. Cette échelle micro-sociale permet d’étudier les négociations
de I'agencement d’une offre plurielle de soins entre les acteurs en présence,
aboutissant a des configurations analysées comme des « poches d’intégration
sélectives » (Cohen et al., 2015, chapitre 3 ; Broom et Tovey, 2008). Cela révele
une situation francaise ambigué présentant des frontiéres poreuses entre ce
qui releverait de la médecine officielle et ce qui resterait en-dehors.

Notre recherche'®? apporte une vision complémentaire a ce tableau tout
en s’inscrivant dans les travaux des STS sur le travail des frontiéres (Brosnan,
Vuolanto et Danell Brodin, 2018, p. 7-10). En nous référant a une analyse en
termes de mondes sociaux (Clarke et Star, 2008, p. 113), nous interprétons la
présence des pratiques auparavant marginalisées (Brosnan et al., 2018, p. 21)

152 Ce travail est issu de la these en cours de Frédérique Dambre, sous la direction de Patrice
Cohen.
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au sein des systéemes de santé comme une construction sociale, effectuée avec
le temps, au travers de négociations et de régulations qui impliquent de nom-
breux acteurs. Nous les avons récemment identifiés a I'intersection de divers
mondes sociaux (Cohen et Dambre, 2019) dont : celui des patients, des citoyens
et des utilisateurs, celui des producteurs et des pourvoyeurs d’« autres méde-
cines », du monde politique, ou encore celui des médecins et de la science.
Notre ethnographie nous a permis d’étudier les représentations et les négocia-
tions a une échelle meso-sociale mettant en présence des acteurs de ces diffé-
rents mondes sociaux. Dans cet article, nous mobilisons plus particulierement
les notes de terrain issues des observations du congrés mentionné plus haut,
notamment les échanges enregistrés et retranscrits d'une table ronde ainsi
qu’'un entretien retranscrit avec un organisateur, et les supports de commu-
nication du congres. Organisé sous 1’égide d’une association de médecins, ce
congres constitue selon nous un événement significatif propice a la compré-
hension de nouvelles dynamiques de pluralisation thérapeutique en cours.

2. Une nouvelle arene sociale sur les « thérapies
complémentaires »

Le caractére inédit de ce « Premier congres international » portant sur
les « thérapies complémentaires » renvoie au fait qu’il se situe a l'intersec-
tion de différents mondes sociaux. En rassemblant des acteurs multiples, cette
configuration sociale se présente comme une « arene » permettant d’étudier
les relations entre ces acteurs (Clarke et Star, 2008). D’apres le programme,
sur les 151 intervenants ou modérateurs, 84 sont des médecins, dont 34 pro-
fesseurs. Quand ils ne sont pas médecins ou universitaires, les intervenants
sont kinésithérapeutes, infirmiers, ostéopathes, sophrologues, naturopathes,
vice-présidents d’associations de malades, réflexologues, musicothérapeutes,
représentants politiques, etc. L’événement regroupe ainsi un public de méde-
cins (spécialistes ou généralistes), de professions paramédicales (infirmiers,
kinésithérapeutes...), et de professionnels ne disposant pas d’'une reconnais-
sance institutionnelle dans le champ de la santé (réflexologues, sophrologues,
naturopathes...).

En apparence (cf. figure 1), le format de '’événement respecte les canons
scientifiques des congres médicaux, a I'image du statut de professeur des orga-
nisateurs. Les supports de communication présentent : un comité scientifique
international comprenant onze professeurs et un docteur en médecine ; un
lieu prestigieux (centre de congres) ; des tarifs classés en plusieurs catégories,
adaptés aux profils socioprofessionnels des participants (médecins, paramédi-
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caux, thérapeutes, étudiants) ; et la mise en évidence de « symposiums », de
« focus » ou d’ateliers thématiques. L’événement est présenté comme un espace
de débats portant sur I'intérét des thérapies complémentaires selon le modele
de la médecine factuelle, comme le soulignent les intitulés de certaines inter-
ventions : « La médecine thermale : une médecine fondée sur les preuves »,
« La sophrologie, une méthode positive a I'efficacité avérée », « EBM et prise
en charge en acupuncture du patient douloureux », « Exemple d’application du
shiatsu a I'hopital dans la prise en charge du patient cancéreux (action sur les
effets secondaires des chimiothérapies ».

— ]

S Mise en avant des titres
: { des médecins organisateurs

— Structuration de I'événement

ﬁ s | s a s | sous le format scientifique
‘ avec Comité et Programme,

et présentation des CV des intervenants

Objectif d’examiner
{ les thérapies complémentaires
au travers d'évaluation scientifique

Figure 1. Site de I'association, présentation officielle de I'événement
(consulté le 20/05/2020). Photo volontairement floutée.

Chaque session est animée ou modérée par un médecin et un « spécia-
liste » du sujet abordé, qu’il soit professionnel de santé ou non, permettant de
porter des regards pluriels sur des pratiques présentées (cf. figure 2).

Ce congres sur les thérapies complémentaires aborde une grande diver-
sité de pratiques thérapeutiques ou de techniques de soins, qui révelent autant
de zones de porosité entre des pratiques officielles et d’autres qui ne le sont pas.
Par exemple, certains ateliers ont une entrée par pathologie ou trouble, comme
les addictions, la douleur ou 'obésité. L’atelier sur les addictions évoque I'in-
térét de pratiques comme la méditation de pleine conscience, 'acupuncture
ou encore 'hypnose. Celui sur la douleur présente les apports de la méde-
cine manuelle — notamment 'ostéopathie — ou de la médecine thermale. Ces
domaines, qui concernent la gestion de la douleur ou des affections chroniques
et visent a améliorer la « qualité de vie », constituent des zones de perméabilité
entre les thérapeutiques orthodoxes et non orthodoxes que nous avons obser-
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Présentation d'une ostéopathe
sur l'impact de l'ostéopathie
sur I'asthme modérée

par un professeur chirurgien
et un autre ostéopathe

vées plus largement dans I'ensemble de notre ethnographie. Les approches
thérapeutiques mentionnées ci-dessus sont enseignées dans les facultés de
médecine sous la forme de « diplomes universitaires » (DU), de « capacité »
(pour l'acupuncture) ou de « diplomes d’enseignements spécialisés complé-
mentaires » (DESC). Chacun de ces titres témoigne d’'une compétence supplé-
mentaire, mais ils sont périphériques dans la hiérarchie des études médicales.
Si les certifications universitaires peuvent donner une certaine légitimité aux
pratiques de ces médecins, ces savoirs demeurent cependant a la marge des
facultés et sont toujours sujets a controverses dans le monde médico-scienti-
fique's3. Ainsi, dans le champ médical, les enseignements spécialisés ou com-
plémentaires participent a la diversité des compétences et des approches des
professionnels, et contribuent a rendre perméables les frontiéres entre pra-
tiques officielles et pratiques marginales.

Par ailleurs, le programme comprend également trois « focus » sur les
« thérapies complémentaires personnalisées » : les « thérapies manuelles »
comme l'ostéopathie ; les « thérapies administrées » telles que I'aromathéra-
pie et la phytothérapie ; et les « thérapies psychocorporelles » qui laissent une
large place a la présentation d’approches mobilisant les concepts d’énergie ou
desliens « corps-esprit ». Ces « focus » répartissent les pratiques en fonction de
la classification de la Cochrane Collaboration, qui propose une définition opé-

153 En témoigne une tribune du 19 mars 2018 de professionnels de santé contre les « méde-
cines alternatives », dont I'efficacité serait non prouvée, parmi lesquelles ils incluent les pratiques
qui donnent lieu a des qualifications médicales telles que I’homéopathie, 'acupuncture, ou la
mésothérapie (Collectif. « L’appel de 124 professionnels de la santé contre les médecines alterna-
tives ». Le Figaro, 18 mars 2018).
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rationnelle et révisable des Complementary and Alternative Medicines pour
les étudier dans les logiques de I’Evidence Based Medicine (Wieland, Manhei-
mer, et al., 2011). Enfin, des communications libres traitent aussi d’autres pra-
tiques spécifiques : yogathérapie, cohérence cardiaque, naturopathie, plantes
et huiles essentielles, massage chinois traditionnel, etc., dont beaucoup sont
enseignées en dehors des universités et se situent en dehors du champ médi-
cal. Néanmoins, dans le cadre de ce congres, il existe une volonté d’exami-
ner les savoirs sur lesquels ces pratiques reposent, au prisme de la médecine
des preuves. L’évaluation, et plus largement la production des connaissances
scientifiques, apparaissent alors comme des domaines dans lesquels les fron-
tieres des soins deviennent poreuses.

Cette programmation englobe ainsi une diversité de pratiques et asso-
cie des professionnels de santé avec des professions de santé assimilées
(ostéopathe, psychologues) ayant suivi des formations universitaires complé-
mentaires, ou des formations privées, et des praticiens dont les pratiques ne
sont pas réglementées. Des lors, ce congres se présente comme une nouvelle
« arene » a l'intersection du monde des « autres médecines » et du monde
médico-scientifique. L’organisation et le cadrage des débats mettent au méme
plan une diversité de professionnels (médecins et non-médecins) et de pra-
tiques enseignées au sein des universités ou en dehors du champ médical.
Cette configuration particuliére d’acteurs favorise un remodelage des fron-
tiéres en intégrant les réflexions dans les critéres de démarcation des pratiques
légitimes ou illégitimes comme le statut de professionnel de santé, la formation
ou la mesure d’efficacité.

3. Ouvrir les débats sur les « thérapies complémentaires »
dans le monde médico-scientifique

La dénomination de « thérapies complémentaires » est apparue récem-
ment dans les discours officiels. Elle est notamment utilisée dans un rapport
de 2013 de ’Académie de médecine (Bontoux et al., 2013) et sur un numéro du
webzine de I'Ordre des médecins (Ordre national des médecins, 2015). Tou-
tefois, il y a peu de lieux de discussions professionnelles sur ces pratiques, qui
forment un ensemble tres hétérogene. L'objectif de ce congres est de combler
ce manque.

Les organisateurs insistent en effet sur le caractére pionnier de leur

démarche, qui se traduit dans le titre méme de 'événement (« Premier congres
international »). En outre, en parlant de « thérapie complémentaire » tout en
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développant un discours de complémentarité des approches thérapeutiques,
ils cherchent a intégrer ces offres de soins dans la sphere des organisations offi-
cielles des professionnels de santé, en évitant de les remettre en cause comme
pouvait I’évoquer le terme « médecines alternatives ». Le vocabulaire employé
participe ainsi a construire une image des thérapies complémentaires compa-
tible avec la médecine officielle, si I'on se référe aux travaux sur la sémantique
médico-historique de 'historien Jiitte (2001) qui mentionne le travail de mani-
pulations sémantiques dans toute appellation des « autres médecines ». Cette
démarche discursive de leur part est complétée par une référence normative
permanente a la médecine officielle en examinant les thérapies complémen-
taires au prisme de la médecine des faits probants. Les organisateurs se situent
en effet dans la logique de I’évaluation scientifique, comme ils le précisent sur
la premiere page du site du congres : « L'objet de ce congres est de présenter
différentes thérapies complémentaires, sans leur donner une caution scienti-
fique, mais en participant a leur évaluation dans le but d’analyser la qualité de
leurs bases scientifiques et leur réelle efficacité ».

Cette mention est 'une des précautions mises en place par le comité d’or-
ganisation a la suite d’'une polémique avec les autorités de santé concernant le
programme et les intervenants. Un des organisateurs nous relate les faits en
entretien :

« Un jour [le doyen devant tenir les propos inauguraux du congres] a recu un
mail, émanant du président du Conseil régional de I'Ordre, lui-méme alerté par le
président du Conseil national de I'Ordre des médecins, comme quoi, dans le groupe
organisateur du congrés, il y avait un médecin radié du Conseil de I'Ordre, un autre
qui se faisait passer pour médecin alors qu'il ne I'était pas et enfin un qui, lui, était
nommément cité, ayant [des pratiques] de dérives sectaires [identifié] par la Mivi-
ludes. [...] Le doyen ayant recu ¢a a tout de suite envoyé a tout le comité d'organi-
sation un mail [...] disant : “Je me désiste, vous retirez mon nom de partout, je
demande aux présidents d'universités et a mes collégues de partir, vous avez
abusé de ma confiance” »

Médecin a l'initiative de I'événement lors d’un entretien individuel,
décembre 2016

Cet exemple d’incident lié au patronage du congrés par une autorité
médicale illustre les réticences, voire les résistances, au sein du monde médi-
co-scientifique, a aborder ce sujet délicat qui concerne a la fois des pratiques
de médecins, mais aussi des pratiques qui font ’'objet de controverses. Dans
le cas présent, lors de la préparation du congres, la Miviludes a interpelé les
autorités locales de santé pour dénoncer la présence dans le comité d’organi-
sation de personnes associées a des pratiques a risques de dérives sectaires, ou
de « charlatans » qui usurperaient le titre de médecin. Pour atténuer la polé-
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mique et afin de pouvoir maintenir la tenue du congres, le comité d’organisa-
tion et les autorités conviennent de I'affichage des curriculum vitae des inter-
venants, permettant de préciser leurs titres et leurs pratiques. Cet affichage,
résultat direct d’'un processus de négociation, contribue ainsi a distinguer les
universitaires médicaux et les médecins exercant en libéral de I'ensemble des
autres praticiens. Cette redéfinition des frontiéres des pratiques thérapeu-
tiques légitimes afin de satisfaire les autorités de santé est complétée par une
position distanciée des organisateurs par rapport aux propos des conférenciers
qui « ne peuvent constituer a eux seuls une justification de 'emploi des thé-
rapies complémentaires en pratique clinique » (avant-propos du livret de pré-
sentation du congres).

Ainsi, nous interprétons les conditions de I'organisation de ce congres
comme étant au centre d'un double processus. Tout d’abord une volonté d’ou-
vrir les débats sur des pratiques parfois controversées ou avec une faible 1égi-
timité médicale, dans les cadres normatifs de la médecine factuelle, ce qui
est a l'origine méme de I'objectif de ce congrées. Parallélement, et notamment
apres un processus de négociation, une présentation controlée et prudente des
approches ou pratiques thérapeutiques qui s’écarteraient ou contesteraient le
paradigme biomédical et les organisations professionnelles sous-jacentes. En
évitant de donner une caution a ces pratiques, les organisateurs adoptent une
position neutre qui apparait politiquement correcte vis-a-vis des autorités de
santé.

4. Les thérapies complémentaires : des innovations
thérapeutiques ou a 'échelle des organisations
professionnelles ?

Pour réduire les réticences au sein du monde médico-scientifique, la
démarche de mise en débat public des « thérapies complémentaires », souligne
également l'intérét de leurs recours. La présentation de certaines approches en
termes de pratiques innovantes contribue a une vision valorisée de pratiques
situées a la périphérie des pratiques de soins les plus légitimes. Sous le label
de l'innovation, des procédés techniques ou biologiques qui ne disposent pas
a T'heure actuelle d'une caution au sein du monde médico-scientifique sont
exposés. C'est le cas par exemple de la transplantation fécale ou de la phago-
thérapie'®* qui sont présentées comme de nouvelles pistes pour répondre aux

154 Une transplantation fécale consiste a administrer une préparation de matiere fécale issue
d’un sujet sain a un patient en vue d’exercer des effets thérapeutiques (https://www.fmcgastro. ...
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problemes de I'antibiorésistance. L'innovation, telle qu’elle est affichée dans
le programme, met I’accent sur l'intérét des thérapies complémentaires pour
répondre aux « impasses thérapeutiques » rencontrées par la biomédecine. Un
rhumatologue qui dirige un pole sur la douleur exprime les nécessaires recours
aux thérapies complémentaires pour répondre aux problématiques de patients
qu’il n’arrive pas a aider avec uniquement les approches biomédicales.

« Se pose, dans un centre de la douleur, la question de n‘avoir exclusivement que des
douloureux rebelles, méme réfractaires, qui ne répondent a rien, et dans ces condi-
tions-la on ne peut pas faire 'économie d’une réflexion sur les thérapies complémen-

taires. »
) _ Rhumatologue,
au cours d'une présentation lors du congrés

L’innovation s’entend également au niveau des organisations profession-
nelles, certaines étant impulsées par les pouvoirs publics. C’est le cas notam-
ment du développement de la prise en charge de la douleur qui transforme les
modalités de travail dans les établissements de soins autour d’un fonctionne-
ment pluridisciplinaire et pluriprofessionnel. Le méme rhumatologue pour-
suit sa réflexion sur les thérapies complémentaires en les inscrivant dans les
logiques de prise en charge globale impulsées par les pouvoirs publics au tra-
vers de la cancérologie et des soins de support :

« En ce qui concerne les soins de supports, pour ne pas s'intéresser juste a la douleur
chronique rebelle, les soins de support c'est l'ensemble des soins et de soutien néces-
saire tout au long de la maladie, et par définition, voyez, c'est une circulaire DHOS,

en association avec les traitements spécifiques. »
) _ Rhumatologue,
au cours d'une présentation lors du congres

Ce rhumatologue mentionne la circulaire de la Direction de I'hospitalisa-
tion et de l'organisation des soins (DHOS) du 22 février 2005 relative a 'orga-
nisation des soins en cancérologie, qui insiste sur le caractére complémentaire
de toutes les approches de soins et d’accompagnement. Il s’agit des lors de pen-
ser la prise en charge des personnes dans une dimension globale, en prenant en
compte les dimensions physiologiques, psychologiques ou sociales. Certaines
interventions peuvent avoir des objectifs curatifs, d’autres visent a prendre en
compte la douleur, ou encore la qualité de vie. Certaines thérapies sont ainsi
présentées comme des solutions pour répondre a des troubles d’ordre psy-

... org/texte-postu/postu-2018-paris/transplantation-fecale/, le 14 juin 2020). La phagothérapie est I'uti-
lisation thérapeutique de virus (dits bactériophages) pour leur capacité a détruire des bactéries
pathogénes infectieuses (https://www.larousse.fr/dictionnaires/francais/phagoth%C3%A9rapie/188180, 14
juin 2020). En France, les deux techniques ne sont pas autorisées en dehors de recherches en
biologie médicale et d’études cliniques (sauf cas particulier de I'infection & Clostridium difficile
pour la transplantation fécale).
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chosomatique associés aux émotions et a la gestion du stress pour lesquels la
biomédecine a peu de solutions. L’approche globale de la personne, présen-
tée comme une innovation, est abordée dans plusieurs sessions qui invitent a
réfléchir a I'organisation des soins en s’intéressant au passage « des médecines
complémentaires a la médecine intégrative » ou aux « problemes organisation-
nels, environnementaux, administratifs et juridiques des thérapies complé-
mentaires ». Un chirurgien présente son expérience dans une clinique privée
de chirurgie ou des thérapies complémentaires sont mobilisées tout au long de
la prise en charge, comme le recours a ’hypnosédation pour limiter les effets
secondaires des anesthésies et faciliter la récupération, ou I'aromathérapie
pour favoriser la détente. Au-dela des impacts pour les patients, il met aussi en
évidence les économies de santé et la qualité de vie au travail pour le personnel,
autant de dimensions qui présentent les thérapies complémentaires dans une
perspective d’amélioration de la qualité et de la sécurité des soins, mais aussi
du service rendu aux usagers, critéres pris en compte par la Haute Autorité de
santé dans la certification des établissements et des professionnels de santé.

En présentant sous I'angle de la complémentarité et de I'innovation des
pratiques de soins non conventionnelles, les organisateurs soulignent I'inté-
rét a intégrer dans les pratiques officielles les thérapies complémentaires qui
auraient démontré une efficacité au prisme de I’Evidence Based Medicine, ou
qui contribueraient a 'amélioration des services rendus aux usagers. Ils ins-
crivent ainsi les thérapies complémentaires dans les logiques normatives des
pratiques professionnelles officielles, ce qui participe aux négociations de la
définition des frontieres des soins.

% % b

L’exemple de ce congres scientifique sur les « thérapies complémen-
taires » constitue pour nous un révélateur de nouvelles configurations de négo-
ciations des frontiéres des soins. Tout d’abord, par I'ingénierie sémantique, la
terminologie « thérapies complémentaires » permet d’établir un pont entre
les approches officielles et 1égitimes de santé et celles, plus marginales, émer-
gentes ou plus controversées, créant ainsi des porosités de frontiéres entre les
divers types de soins. Par ailleurs, la référence permanente a la médecine basée
sur les preuves positionne cet événement dans des normes actuellement domi-
nantes de la médecine officielle. Enfin, en élargissant le champ de ces « thé-
rapies complémentaires » au-dela des frontieres des thérapies officielles, les
organisateurs ont impliqué de nombreux praticiens non exclusivement méde-
cins, comme des professionnels de santé paramédicaux ou des personnes dont
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les pratiques reposent sur des savoirs non reconnus dans le champ médical.
La diversité des pratiques présentées et discutées dans ce congres, et I'hété-
rogénéité des intervenants, favorisent ainsi une configuration spécifique de la
rencontre de divers mondes sociaux, que nous analysons comme une « aréne »
des « thérapies complémentaires ». L'organisation de ce congres fait 'objet
d’un travail de négociation de la place de pratiques situées aux marges ou en
dehors de la médecine officielle, en les inscrivant dans les logiques norma-
tives médico-scientifiques et en mettant ’accent sur leurs assimilations aux
organisations et logiques professionnelles en place, sans les remettre en cause
frontalement. Les organisateurs en proposent une vision valorisée en insistant
sur la nécessité de les évaluer pour intégrer de maniére complémentaire aux
pratiques biomédicales celles qui présenteraient des intéréts dans la prise en
charge des patients, et écarter les autres. Ils les présentent ainsi comme des
solutions prometteuses permettant de dépasser les limites de la biomédecine,
ou d’améliorer qualitativement les prises en charge des patients. [
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L ‘ouvrage collectif, produit des travaux de membres des réseaux théma-
tiques Sociologie de la santé (RT 19) et Sociologie des professions (RT 1)
de I’Association francaise de sociologie (AFS), permet de se faire une idée de ce
qu’est, aujourd’hui en France, la sociologie de ce vaste domaine de recherches
ayant pour objets la médecine — dans toutes ses dimensions institutionnelles,
professionnelles, socio-économiques et politiques — ses usagers, mais aussi la
maladie et la santé comme faits sociaux. Pour moi, alors biochimiste médecin a
I'Institut national de la santé et de la recherche médicale (Inserm), fraichement
reconverti a la sociologie, qui étais présent en 1976 lors du premier colloque'®®
de ce domaine tout juste émergent, ce livre a été 'occasion de prendre la mesure
des changements survenus depuis. Les participants a ce colloque fondateur
formaient un ensemble bigarré réunissant des chercheurs dans les différentes
disciplines des sciences humaines et sociales et quelques médecins — surtout
des psychiatres et des médecins de santé publique — tous (plus ou moins) inté-
ressés par 'ouverture d'un champ de recherche jusque-la négligé. Chercheurs
déja confirmés ou entrants dans le champ scientifique, la plupart d’entre eux
ne s’étaient investis que récemment dans des recherches sur des questions tou-
chant a la santé, a la maladie, aux professions et institutions médicales... et
pour certains d’ailleurs, I'incursion dans ce domaine n’allait étre que tempo-
raire. Une caractéristique de ce petit milieu en voie de formation était de réunir
des gens qui en choisissant de travailler sur la santé avaient accepté d’occuper
des positions dans un secteur de recherche occupant une place relativement
marginale dans leurs disciplines'. Aussi, les premiéres unités de recherche
dédiées aux Sciences humaines et sociales (SHS) de la santé qui allaient ensuite
se former, allaient-elles se caractériser par leur pluridisciplinarité, associant
sociologues, anthropologues et économistes (Centre de recherche médecine,
sciences, santé, santé mentale, société-Cermes), psychanalystes, historiens
des sciences (unité 158 de I'Inserm). Une pluridisciplinarité qui semble s’étre
conservée jusqu’ici, alors que la structuration institutionnelle du milieu s’est

155 « Santé, médecine et sociologie : colloque international de sociologie médicale », Paris, 6-9
juillet 1976.

156 Je pense ici a la place marginale (et souvent de moindre prestige) en France, de l'histoire
de la médecine et de la santé publique, de I'anthropologie médicale, de I'’économie de la santé
au sein de leurs disciplines meres. Pour la sociologie, la marginalisation affectait initialement
le domaine en train de se construire des recherches sur la médecine (institutions, professions,
spécialités), sur les relations médecins/malades et sur les représentations du corps, de la santé
et de la maladie. Et puis, ce domaine a eu tendance a se subdiviser en se rattachant pour partie
a la sociologie des professions, a la sociologie des organisations, a la sociologie des sciences, a
la sociologie politique, avec comme effet la multiplication de recherches de plus en plus « poin-
tues », mais, a mon sens, au prix d’'une difficulté a appréhender dans leur complexité les relations
d’interdépendances qui lient les professions, les institutions, la production des connaissances et
les politiques publiques, et les mobilisations des acteurs.
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renforcée en méme temps que le domaine se développait. Un développement
dont cet ouvrage collectif donne une image, certes forcément parcellaire mais
néanmoins illustrative. L’écriture des 32 contributions qui le composent a
mobilisé une cinquantaine de chercheurs qui forment un échantillon « spon-
tané » que j’ai eu envie d’étudier de plus pres quand on m’a demandé de faire la
postface de 'ouvrage. En sociologue formé des mes premiéres armes a 1’école
de Pierre Bourdieu, j’ai « tout naturellement » cherché a traiter cet échantillon
comme un espace social dont je postulais qu’il devait étre assez représentatif
du secteur de la sociologie (au sens large) travaillant sur la médecine, la santé
et la maladie. Avec en téte 'idée de mieux caractériser a la fois les changements
survenus dans cet espace de recherche depuis le temps de sa formation dans
les années 1975 et les centres d’'intérét en termes d’acteurs, de groupes profes-
sionnels et d'institutions ressortant de ce panel de recherches. Et de voir si une
telle mini-étude, malgré toutes ses limites, permettait de mettre en perspective
cet ensemble de travaux autrement que ne I'aurait fait une analyse synthétisant
leurs contenus.

1. Une rapide caractérisation du groupe réunt
pour la production du livre

La premiére chose qui saute aux yeux quand on regarde les structures de
rattachement des auteurs, c’est 'importance prise par 'implantation institu-
tionnelle du domaine's” malgré les limites liées a 'échantillon. La ou quelques
décennies plus t6t il n’existait qu'un tout petit nombre d’équipes spécialisées,
essentiellement parisiennes, 'espace s’est étendu considérablement surtout
dans les universités de province d’otil viennent la majorité (60 %) de celles et
ceux qui ont contribué a ce livre. Son développement peut se lire aussi dans le
fait que les « entrants » dans le champ de la sociologie, doctorant-e-s et jeunes
docteurs n’occupant pas (encore) un poste statutaire au sein de l'université
ou des institutions, représentent plus de la moitié des auteurs (28/52). Des
auteurs qui, en réalité, sont surtout des autrices. Si a ces débuts, alors que la

157 Un relevé des laboratoires d’origine des contributeurs et contributrices met en évidence un
réseau associant une vingtaine d’institutions, certaines spécialisées comme I’Ecole des hautes
études en santé publique (EHESP) de Rennes, I'Institut de recherche et documentation en écono-
mie de la santé (Irdes), le Centre de recherche médecine, sciences, santé, santé mentale, société
(Cermes) ou des petites équipes universitaires associées au Centre national de la recherche scien-
tifique (CNRS), d’autres constituant des équipes spécialisées ou des regroupements plus infor-
mels (autour d’'un ou deux chercheurs au sein d’Unités mixtes de recherche (CNRS/Université) a
caractere « généraliste ».
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sociologie était une discipline trés majoritairement investie par des hommes'%8,
son « secteur médecine-santé-maladie » se distinguait déja par un niveau de
féminisation relativement élevée'®?, I'image qu’il donne aujourd’hui a travers
cet ouvrage montre une amplification de cette caractéristique. Les femmes y
sont assez nettement majoritaires (30 contre 22) que ce soit au sein du sous-
groupe des « entrants » (17/11) ou, a un degré moindre, des statutaires (13/11).
Mais cela, bien que ce dernier groupe garde la marque de la domination mas-
culine, les inégalités entre genres étant visibles au regard de la pyramide des
grades, le ratio hommes/femmes s’inversant a mesure que I'on descend dans
la hiérarchie institutionnelle'é?.

Un autre trait du secteur des SHS de la santé, tres présent dans l'ou-
vrage, est la position dominante qu’y occupent les fondements théoriques et
méthodologiques de la sociologie interactionniste. Ce trait est un produit de
I’histoire. La marginalité originelle des SHS de la santé, en France, contrastait
alors fortement avec la place que la sociologie médicale et 'anthropologie de
la santé occupait aux Etats-Unis et en Grande-Bretagne, ce qui explique en
grande partie le poids déterminant qu’allaient y prendre les approches élabo-
rées par les grandes figures de la sociologie anglo-saxonne. Cette particularité
a fait de la sociologie médicale francaise le secteur sans doute le plus ouvert
aux influences du fonctionnalisme, du culturalisme et surtout de I'interaction-
nisme symbolique, d’autant plus que se faire I'importateur en France de ces
grands courants de la sociologie permettait de revaloriser symboliquement
une position dominée attachée a la marginalité de ce secteur. La grande majo-
rité des autrices et des auteurs du présent ouvrage continuent de s’inscrire

158 Parue dans le courant des années soixante, I’analyse proposée par Bourdieu et Passeron
dans Les héritiers (éd. de Minuit, 1985, nouvelle édition augmentée), décrivait une opposition de
genre au sein des disciplines de sciences humaines et sociales entre les populations étudiantes
des facultés de psychologie (tres majoritairement des femmes) et de sociologie (trés majoritaire-
ment des hommes).

159 Cette présence plus forte des femmes tenait, dans un petit milieu, au poids du Centre de
recherche médecine, sciences, santé, santé mentale, société (Cermes), I'une des deux seules
unités de recherche spécialisées en Sciences humaines et sociales (SHS) de la santé, fondé par
Claudine Herzlich et qui, a ses débuts, regroupait trés majoritairement des femmes sociologues,
anthropologues et économistes de la santé, qui allaient rapidement se faire un nom (Isabelle
Baszanger, Janine Pierret, Martine Bungener et Sylvie Fainzang).

160
Professeur, Maitre de Ingénieur de recherche,
directeur conférences, ingénieur d’étude, « Entrants »
de recherche chargé de recherche cadre infimier
‘ Hommes 5 6 0 11
‘ Femmes 2 7 4 17
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dans les mémes problématiques, puisant leurs références théoriques dans les
travaux anciens devenus canoniques de Goffman, Strauss, Hughes, Freidson
et Abbott, ainsi que dans ceux des chercheuses et chercheurs francais qui s’en
sont inspiré-e-s'¢!. D’on, par-dela la diversité des objets de recherche traités, le
sentiment de relative homogénéité conceptuelle et de parenté des démarches
qui se dégage de cet ouvrage et lui donne une cohérence d’ensemble, rare dans
ce type de publications.

2. Un ouvrage marqué par le poids des jeunes chercheur-e:s
et qui privilégient l'étude des poles (et des agents)
dominés du champ médical

La place tenue par les entrants dans la composition de ce livre se retrouve
dans la part qu'y prennent les contributions issues de théses encore en cours ou
récemment achevées (16 des 32 textes) et devient prépondérante si I'on ajoute
ceux produits par des équipes principalement composées de « docteurs » et
post-doctorants'é2. Toutefois, les approches développées par la génération de
ceux et (plus encore) celles qui ont choisi de faire leurs premieres armes en tra-
vaillant sur des évolutions contemporaines du champ médical ne se distinguent
pas pour autant de celles proposées dans cet ouvrage par la plupart des cher-
cheurs confirmés. A T'exception de rares textes de synthése ou de réflexions
théoriques, les analyses présentées abordent des questions concrétes, tou-
chant a des changements observés localement, sur des terrains bien délimités
et affectant les relations entre acteurs de statuts différents ou entre structures
institutionnelles. Ainsi, le theme de la coopération (entre acteurs, entre insti-
tutions) qui fait 'objet du livre, est-il exploré sous les angles les plus divers, ce
qui en fait toute la richesse. Il me semble cependant important de souligner
que la grande variété des situations traitées n’épuise pas la question des formes
que prend la coopération dans le champ médical, une ambition a laquelle d’ail-
leurs I'ouvrage ne prétend pas. Ce faisant, a défaut de proposer une vue glo-

161 En comparant les textes cités ayant plus de vingt ans et ceux postérieurs a I'an 2000, il
est frappant de constater que la majorité des premiers sont le fait d’auteurs anglo-saxons (67
contre 53 Frangais et 1 Allemand), alors que 90 % des seconds ont été écrits par des Frangais. Et
encore plus frappant de voir qu’Abbott (12), Freidson (6), Goffman (6), Hughes (13) et Strauss
(13) totalisent a eux cing 51 citations - soit 42 % des références bibliographiques antérieures a
2000 - portant sur un petit nombre d’ouvrages devenus « classiques » (chez les Frangais, une
autrice, Isabelle Baszanger, qui introduit 'ceuvre d’Anselm Strauss dans notre pays, et un auteur
Jacques Gelis, historien de 'accouchement, sont les seuls a étre cités 4 fois).

162 11 s’agit de recherches sur contrat pour lesquelles on peut faire 'hypothése qu’une de leurs
finalités est de pouvoir financer des jeunes apres leur thése.
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bale, il offre une bonne image des groupes professionnels et des institutions du
champ qui sont les centres d’intérét actuels des sociologues de la santé.

Une analyse sommaire des objets d’études qui fournissent la matiere des
contributions fait ressortir la prédominance tres forte des recherches centrées
sur des espaces et des acteurs dominés du champ. Cette prédominance peut
étre mise en évidence a plusieurs niveaux. Tout d’abord celui du choix des
acteurs qui, dans des travaux abordant les pratiques de collaboration entre des
groupes de statuts sociaux, occupent la position centrale de I’analyse. Trois
configurations d’acteurs coexistent. La premiére et la plus importante en
nombre est celle qui place au centre de '’étude des non-médecins : infirmieres,
sages-femmes, groupes d’acteurs de la coordination (en voie de professionna-
lisation), pharmaciens, travailleurs sociaux ou patients et usagers de la santé.
Cette configuration est deux fois plus fréquente que celle dont les « héros »
sont des médecins (19 contre 8). La troisiéme configuration est celle centrée
sur des équipes hospitaliéres, elle est la plus rare (4 études). A un deuxiéme
niveau, on constate que lorsque les questions de collaboration sont traitées a
partir de la facon dont elles se posent pour des médecins ou des services hos-
pitaliers, ceux-ci appartiennent a des sous-espaces dominés. Sur les 8 études
centrées sur les médecins, 4 concernent des généralistes — praticiens de Mai-
sons de santé pluriprofessionnelles (MSP) et médecins mutualistes — une les
médecins du travail et une autre les médecins d’Etablissements d’hébergement
pour personnes agées dépendantes (Ephad) et deux seulement des cliniciens
spécialisés. Quant aux services hospitaliers dont le fonctionnement, avec ce
qu’il suppose de coopération entre les différents membres de I’équipe, est ’'ob-
jet de I’étude, il s’agit ici encore le plus souvent d’institutions symboliquement
et socialement dominées dans la hiérarchie des spécialités cliniques : services
d’orthogénie, services d'urgence et d'urgences psychiatriques. Le seul chapitre
consacré exclusivement a des institutions du p6le dominant de 1’espace hos-
pitalier, traite en outre d’'une question tres spécifique de prise de relais entre
les services d’enfants et d’adultes en diabétologie. En dehors de ce cas, et la
chose mérite d’étre soulignée, quand le terrain d’enquéte est (ou comporte) un
service de clinique spécialisée — i.e. quand il est situé dans une institution du
po6le dominant du champ médical — la recherche est toujours centrée sur les
non-médecins dans leurs relations avec les équipes hospitaliéres.
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3. Des pratiques de coopération qui s'inscrivent
principalement dans un cadre de relations se caractérisant
par des inégalités de positions entre acteurs

Dans la plupart des recherches présentées, les pratiques étudiées mettent
en scene des coopérations entre acteurs de statuts différents, soit le plus sou-
vent, des non-médecins et des médecins ou des équipes médicales — sages-
femmes/gynécologues ou obstétriciens, infirmieres/médecins légistes ou
médecins hospitaliers, pharmaciens/psychiatres, patients/équipes médicales
hospitaliéres, travailleurs sociaux/équipes soignantes. Dans ces situations,
Iengagement du groupe dominé dans une collaboration avec le groupe domi-
nant apparait indissociable d’une stratégie visant, pour les dominés, a améliorer
leur position. Il peut s’agir, pour ceux-ci, d’élargir par cette collaboration leur
territoire de légitimité professionnelle — par exemple, le domaine du diagnostic
dans les affaires de violences sur les femmes pour les infirmieres de médecine
1égale, celui du cancer du col utérin pour les sages-femmes libérales ou encore
de la prescription de traitements médicamenteux en psychiatrie pour les phar-
maciennes. Pour les patients ou leurs familles, I’enjeu est leur intégration dans
la division du travail médical organisant leur prise en charge ou celle de leur
apparenté. Une intégration qui, passant par la reconnaissance de leurs com-
pétences « profanes », leur permet de quitter une position purement passive
d’objet de soins. Quand, comme dans le cas des travailleurs sociaux de centres
d’hébergement avec lits médicalisés, le groupe professionnel n’appartient pas
au monde de la médecine, la collaboration avec des équipes soignantes est une
opportunité d’élargir 'horizon de ses pratiques, ici en brouillant les frontiéres
entre le « social » et le « médical ».

Mais ces études montrent aussi que ces situations de coopération dans
lesquelles les non-médecins parviennent a étendre le domaine de leurs pra-
tiques sont d’autant mieux acceptées par les médecins que ces derniers peuvent
s’appuyer sur les ressources attachées a leurs positions dominantes, pour
controler cette extension et la contenir dans des limites qui leur conviennent.
Les intéréts qu’ils trouvent dans 'abandon d’une partie de leurs prérogatives
de médecins sont de plusieurs types. Ils peuvent tirer profit de 'appropriation
par des paramédicaux de certaines pratiques lorsque celles-ci sont pour eux
peu gratifiantes, se débarrassant ainsi de ce qui représentait a leurs yeux un
« sale boulot ». De méme qu’ils trouvent un intérét professionnel a 1'’éduca-
tion thérapeutique des patients qui leur permet de déléguer, en les controlant,
des activités de routine ne requérant pas de compétences spécialisées mais qui
sont indispensables au bon suivi de leur traitement.
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Le texte traitant des stratégies des sages-femmes travaillant en mater-
nité privée, pour limiter la dégradation de leur activité professionnelle, face a
des chirurgiens qui monopolisent ’acte d’accouchement, offre un contrepoint
intéressant a ce qui précede. Dans ce cas, on est la dans le secteur privé, avec
des agents dominants rémunérés a I’acte, des dominées salariées. Dans cette
configuration particuliére qui se distingue de celles trouvées dans les secteurs
de médecine publique (ou tout le monde est salarié), ce qui prévaut pour
l'obstétricien c’est I'intérét purement économique qu’il a a accoucher seul ses
patientes. Acteur dominant de la maternité, il est en position de redéfinir la
place des sages-femmes dans 'organisation du travail et de les cantonner dans
les activités de suivi de la grossesse et de préparation a 'accouchement, les
écartant des taches les plus valorisantes pour lesquelles elles avaient été for-
mées. Autrement dit, cet exemple invite a approfondir la question des condi-
tions sociales présidant aux pratiques de coopération en différenciant les situa-
tions propres au secteur privé lorsque sont mis en jeu des intéréts de nature
économique et pas seulement symbolique, comme c’est le cas pour la médecine
publique.

De facon quelque peu paradoxale, les études qui analysent les pratiques
de coopération entre des acteurs de statuts différents ayant lieu dans le cadre
d’interactions entre des agents de mémes groupes professionnels mais de
positions hiérarchiques ou de compétences spécialisées différentes, mettent
davantage en évidence les difficultés de la collaboration que les gains qu’en
tirent les parties en présence. Il en ressort, surtout, les tensions concurren-
tielles qui ne manquent pas de survenir quand des composantes différentes
d’'une méme profession se retrouvent a intervenir sur un méme terrain (le cas
des sages-femmes libérales et de sages-femmes de Protection maternelle et
infantile-PMI) ou lorsque des conflits de 1égitimité opposent a I'intérieur d'une
méme profession (ici, la profession infirmiére) des sous-groupes d’acteurs de
générations différentes se distinguant par le type et le niveau des études sui-
vies (formation « maison » versus cursus universitaire, études centrées sur la
gestion et le management versus études de sciences infirmiéres a composante
sciences humaines et sociales).

4. Des pratiques de coopération en temps de politiques
néolibérales et de New Public Management

Le texte écrit par Patrick Castel sort de la voie des études de cas pour
proposer une analyse de portée générale sur la priorité que les politiques néo-
libérales accordent a la coordination entre acteurs du systeme de santé et aux
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moyens a mettre en ceuvre pour la développer. Il montre que I'injonction a col-
laborer se traduit en acte par une inflation de structures bureaucratiques ayant
pour fonction d’organiser les relations entre les acteurs, en leur fixant des
objectifs a atteindre et en contrélant leurs pratiques. Ainsi, I'objectif poursuivi
de « faire mieux avec moins (d’agents, de financements) » aura pour corollaire
une production « d’administration » aussi bien en termes d’institutions que
d’agents dédiés. Mais il souligne en méme temps les problemes — manque de
financement, position en porte-a-faux par rapport aux hiérarchies existantes —
rencontrés par ceux qui sont investis professionnellement dans ces structures
chargées de coordonner « ceux qui font les choses ». Plusieurs textes viennent
illustrer la pertinence de cette analyse. Etudiant les agents employés pour orga-
niser la coordination des différents professionnels travaillant dans les MSP ou
les coordinatrices des Ateliers santé ville intervenant dans les quartiers défavo-
risés, ils décrivent les difficultés vécues par ce nouveau type d’actrices (il s’agit
presque toujours de femmes, ayant un statut précaire). Il en ressort le flou des
taches, le manque de moyens financiers, les divergences de points de vue avec
ou entre les acteurs « a coordonner », parfois la concurrence avec d’autres
instances organisatrices...

Mais le management néolibéral, c’est aussi la mise au point d’ou-
tils comme notamment les grilles d’évaluation permettant de quantifier des
niveaux de « n’importe quoi » : douleur, « qualité » du service rendu, qualité de
vie, etc. Ici, une recherche montre comment un de ces outils de management
— en 'occurrence une grille utilisée pour le codage des niveaux de dépendance
des patients (et partant des frais de leur prise en charge médicale) — s’avere
étre un facteur de réaménagement des rapports de pouvoir au sein de I'espace
de la prise en charge de la dépendance. Imposé par 'administration aux méde-
cins d’Ephad, la grille Pathos place ces derniers en porte-a-faux avec une partie
des médecins des patients susceptibles d’étre admis, tout en renforcant le pou-
voir qu’exercent sur eux les inspecteurs de ’Agence régionale de santé (ARS).
L’étude offre en outre un bel exemple d’effet pervers d'une « innovation »,
puisque supposé rationaliser les cotits de la prise en charge, I'outil managérial
pousse les médecins d’Ephad a instaurer un mode de sélection parfaitement
arbitraire des patients admis dans l'institution.

Enfin, il se dégage de la lecture de différentes études traitant des pra-
tiques de collaboration entre acteurs, 1'idée que leurs conditions sociales de
possibilité sont déterminées, au moins pour une part, par les conséquences
que des décennies de politiques néolibérales ont pu avoir sur les professions et
les institutions de santé. La priorité donnée par I’action publique a la coordi-
nation entre les acteurs du systéme de santé ne peut étre dissociée de I'impact
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des politiques néolibérales sur la démographie médicale et sur le processus de
spécialisation du champ. Si I'impact est global au sens o il se traduit par une
stagnation, voire une baisse du nombre de médecins, les effets se font parti-
culierement sentir dans certains espaces spécialisés dont plusieurs font partie
des terrains enquétés dans le livre. Les exemples donnés de 'usage de la télé-
médecine montre qu’elle est une réponse a la pénurie croissante de médecins
dans les territoires faiblement urbanisés, mais aussi de psychiatres. Les effets
de la baisse de « production » de médecins généralistes, associée aux change-
ments dans I'organisation et les rythmes de travail qu’elle favorise sont égale-
ment des déterminants a I'ceuvre aussi bien dans la création des MSP dans les
quartiers défavorisés que dans les problemes d’encombrement des urgences
hospitaliéres. De méme, la diminution — organisée au niveau de la régula-
tion démographique des spécialités par I'internat qualifiant des gynécologues
médicaux, des psychiatres, des médecins légistes ou des médecins du travail —
agit comme une condition favorisante de la délégation de certaines de leurs
pratiques a des professions paramédicales. Autrement dit, cette tendance a la
redéfinition des territoires professionnels, largement analysée ici, s’enracine
dans ces politiques de rationalisation des cofits de la santé, ou faire faire par
un non-médecin ce que faisait un médecin représente une source (espérée)
d’économie.

Je n’insisterai pas davantage sur I'intérét que présente ce panel d’études,
a la fois par son théme, par la variété des situations analysées et par I'attention
portée a des dynamiques de changement qui, saisies au niveau microsocial,
éclairent sur le processus de construction du champ médical dans la période
actuelle. Mais je ne voudrais pas conclure cette postface sans revenir sur le
choix que la grande majorité des autrices et auteurs ont fait de centrer leurs
recherches sur des acteurs « dominés » du champ médical, y compris lorsque
les terrains de recherche se situent dans des services de clinique spécialisée de
Centres hospitaliers universitaires (CHU). Ce choix traduit une orientation du
regard sociologique vers deux grands types de questions. D’une part, '’étude de
changements observés dans la médecine sociale (au sens de Michel Foucault),
a la fois dans ses formes « historiques » (médecine 1égale, médecine du travail,
psychiatrie, établissements d’hébergement médicalisés) et dans ses formes
plus contemporaines ou la fonction de contribuer « au bon gouvernement de
la société » par des actions de prévention ou de meilleure prise en charge des
populations pauvres est également confiée au secteur de médecine libérale (le
développement des MSP en quartier populaire en est un bon exemple). D’autre
part, ’étude des remaniements qui s’operent dans les relations de pouvoir au
profit des paramédicaux et patients, mais aussi des limites de leurs straté-
gies « d’empowerment ». Cette orientation du regard sociologique, qui parait
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majoritaire au sein des sociologues de la santé (du moins chez ceux qui se sont
regroupés dans ’AFS), a certainement des causes multiples. Parmi celles-ci,
on ne saurait négliger la tendance des « entrants » dans le champ sociologique
a privilégier des objets de recherche relatifs a des groupes dominés, suppo-
sés plus accessibles que les dominants et avec qui, par un jeu d’homologie de
positions, ils peuvent se sentir plus en phase... la sympathie avec la cause des
agents étudiés est perceptible dans plusieurs chapitres. Une autre cause pour-
rait bien étre une conséquence de la tendance a la spécialisation croissante de
la discipline. Il me semble en effet que I’étude des pdles dominants du champ
médical tend a devenir surtout une affaire de sociologues des sciences ou de
chercheurs en sociologie politique, mais qui les abordent le plus souvent avec
les questions propres a leur domaine de spécialité. Il y a 13, donc, des terrains
de recherche a investir pour les sociologues de la santé... On voit tout I'intérét
pour ce méme theme de la coopération que présenteraient des recherches sur
la prise en charge hospitaliere, notamment dans les services de réanimation,
des malades atteints de la Covid !! [ ]
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ruit des journées détudes organisées les 28 et 29 mars 2019 a Paris

dans le cadre de rencontres sous légide de Association francaise
de sociologie (AFS) entre les chercheur-e-s des réseaux thématiques RT1
« Savoirs, travail et professions » et RT19 « Santé, médecine, maladie et
handicap », cet ouvrage collectif a pour objet daller voir, au plus preés
des situations de terrain, ce qui se joue sous le couvert des injonctions a
la coopération en santé, tout en prenant en compte leurs effets. Il sagit
par exemple dobserver les effets de la coopération sur les frontiéres pro-
fessionnelles, sur 'autonomie des protagonistes, ou encore sur la légiti-
mation ou l'invalidation des savoirs tant professionnels que profanes.

Les 32 contributions réunies ici offrent loccasion de réinterroger la no-
tion de « coopération » en mobilisant une pluralité dapproches théo-
riques et méthodologiques. Car méme centrée sur les pratiques en
santé, cette notion renvoie a un ensemble de significations et d'usages
sociaux des plus variés, tant de la part des sociologues que des enqué-
té-e-s. Inscrite dans des rapports de pouvoir, la coopération suppose des
mécanismes de régulation pour perdurer. Aussi, sinterroger sur les lo-
giques sous-jacentes a ces mécanismes est-il particulierement stimulant
en termes de réflexion sur les pratiques et leurs possibles évolutions.
Comment et par qui les modalités de la coopération et, & travers elles,
lactivité de travail, sont-elles construites ? Qui tente ou est sommé de
coopérer, qui sexécute ou non, et avec quelles motivations ¥ Comment
les pratiques de coopération sont-elles mobilisées, instrumentalisées,
affichées ou effacées dans les luttes pour la maitrise des savoirs et de la
division du travail de santé ?

Clest notamment a ces questions que cet ouvrage répond, en sadressant
tant aux étudiant-e:s et chercheur-e-s quaux professionnel-le-s et aux
usager-ére-s du systéme de santé, et en inaugurant, avec ce premier opus,
la nouvelle collection des éditions de I'Irdes : « Sociologie ».

IR9ES

Institut de recherche
etdocumentation en
économie de la santé

117Bis rue Manin 75019 Paris
Teél. : 01 53 93 43 06 - www.irdes.fr

Ouvrage de I'lrdes n° 8 - Série Sociologie
ISBN : 978-2-87812-578-8 (papier) - 978-2-87812-579-5 (PDF)
Prix net : 40 euros - © juin 2022



