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Introduction

« Les questions de santé constituent un enjeu politique majeur. Progrés médicaux, crises
sanitaires, déserts médicaux, inégalités de santé, financement de 1’assurance maladie...
Peu d’événements ou de débats suscitent autant d’intérét, d’inquiétudes ou de réactions.
Pourtant en France les débats électoraux ne s’emparent qu’exceptionnellement des
thématiques de santé. Comme si la santé était un probléme de société confiné aux marges

de la vie politique. »'

Cette réflexion de Didier Tabuteau fait écho a la difficulté que rencontre a I’heure actuelle
le comité des usagers des centres de santé de Grenoble a donner une dimension politique
aux luttes qu’il mene depuis la fin des années 1990 pour conserver une offre de soins de

qualité accessible a tous.

La question de la participation des usagers aux politiques publiques de santé appelle tout
d’abord a définir les termes de la démocratie sanitaire dans laquelle s’inscrit cette
participation. Les thématiques de la démocratie sanitaire se développent depuis les années
1990 en France et notamment depuis 1991, année de promulgation de la loi qui prévoit la
représentation des usagers au sein des conseils d’administration des établissements
hospitaliers. Pour J-P Domin la démocratie sanitaire est le fruit d’une double évolution de
la société: le développement de la démocratie participative et la contestation des

malades.?

La démocratie participative s’est peu a peu propagée dans le champ politique comme un
dépassement de la démocratie représentative, tenue pour responsable de la perte de
légitimité des institutions et de I’abstention électorale. Cet intérét croissant pour la
participation des habitants aux politiques publiques est particulieérement présent dans les

quartiers prioritaires que nous ¢tudierons ici. En effet depuis ses débuts, dans les années

'Tabuteau Didier, « Démocratie sanitaire les nouveaux défis de la politique de santé », Odile
jacob, 2013, 290p.

?Domin Jean-Paul, « De la démocratie sociale a la démocratie sanitaire : une évolution
paradigmatique ? », Les Tribunes de la santé 2014/5 (n° HS 3), p. 21-29.
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1980, la politique de la ville y déploie différents dispositifs visant a associer le citoyen
ordinaire a la prise de décision. La plupart des auteurs spécialistes de la participation (J.
Donzelot, L. Blondiaux etc...) définissent comme participatif, tout processus de décision
dont la démarche - qu’elle soit ascendante (bottom-up) ou descendante (top down),
caractérisée par un pilotage directif émanant du haut - intégre de maniére accrue les

usagers de cette politique.

La contestation des malades est un autre facteur clé a prendre en compte pour comprendre
I’émergence du paradigme de démocratie sanitaire. En France, I’épidémie de VIH/sida
(apparue en 1981)a été a 'origine de trés nombreuses transformations sociales et a
permis une véritable « révolution sanitaire ».> Nous allons ici nous intéresser au role de
cette épidémie sur la mobilisation des malades dans les politiques de prévention ainsi
qu’en tant qu’acteurs de leur propre traitement. Qu’il s’agisse des homosexuels, avec la
création de AIDES en 1984, ou des usagers de drogues par voie intraveineuse a partir de
1986, ces deux populations ont rendu public I’intérét pour les malades de s’engager en
tant qu’experts de leur pathologie et acteurs de prévention concernant les conduites dites
a risques. La crise du sang contaminé (4 300 personnes indemnisées pour une
contamination par transfusion ou injection de produits anti-hémophiliques) a également
contribué a faire accéder les malades a de nouveaux droits pour défendre leurs intéréts.
Les associations de patients et de proches se sont ainsi progressivement imposé€es comme
des interlocuteurs a part entiere dans les décisions de santé publique. Le concept de
démocratie sanitaire, consacré par la loi du 4 Mars 2002 relative aux droits des malades et
a la qualité¢ du systeéme de santé, apparait ainsi comme 1’héritage direct de I’activisme

engendré par I’épidémie du VIH/Sida.

Christian Saout définit la «démocratie sanitaire» comme étant : - la reconnaissance de
droits individuels pour les citoyens quand ils ont recours au systéme de santé, ce que
recouvre donc la formule «droits des patients» ou celle de «droits des malades» mais qui
vaut pour tout citoyen-usager du systéme de santé, - la reconnaissance de droits collectifs
pour les associations d’usagers du systeme de santé, soit au fond le principe de
représentation des usagers dans les instances de santé, - la reconnaissance de la nécessité
de renforcer les compétences individuelles et collectives des patients pour affronter la

maladie, dans les directions maintenant bien connues de I’empowerment et du care,

*Bourdillon Frangois, Sobel Alain, « L'épidémie de sida : le temps des transformations », Les
Tribunes de la santé 2006 (no 13), p. 53-67.



notamment par des programmes d’accompagnement dédiés, - 1’existence d’un certain
nombre de procédures contradictoires et/ou participatives pour la décision collective en
santé pour toutes les parties prenantes, et pas seulement pour les représentants des

4
usagers.

C’est au dernier aspect de la démocratie sanitaire mentionné par Christian Saout que nous
nous intéresserons dans ce travail. Nous allons dans ce cadre étudier la réalité¢ de la
participation des « usagers citoyens », regroupés au sein du comité des usagers, a la

décision collective en santé au sein de I’association de gestion des centres de santé de

Grenoble (AGECSA).

L’AGECSA est une association de gestion de cinq centres de santé implantés dans les
quartiers prioritaires politiques de la ville de Grenoble. Elle a été créée en 1973 dans le
quartier de la Villeneuve de Grenoble qui portait alors, de nombreux espoirs de mixité
sociale et de participation citoyenne. Portés par 1’esprit de Mai 1968, les concepteurs de la
Villeneuve entendaient «changer la ville pour changer la vie». Cette initiative
urbanistique était portée par 1’équipe municipale d’Hubert Dubedout, élu en 1965, sous
I’égide de Jean Verlhac, adjoint a I’urbanisme. Selon H Dubedout la participation a la vie
sociale, dans les grands ensembles comme ailleurs, ne pouvait se décréter. Bien au
contraire, elle devait étre le fait d’« une société d’hommes responsables, qui refusent
qu’on leur impose le cadre de leur vie sociale, qui veulent savoir si le fruit de leur travail
répond aux priorités des besoins collectifs, qui affirment leur volonté de solidarité sociale
dans la répartition des fruits de la croissance »°. A donc été mise en ceuvre une série
d’innovations sur I’architecture, la mixité, 1’éducation et les initiatives autogestionnaires

dans I’objectif d’atteindre cette « utopie sociale ».

Plusieurs médecins, fervents militants d’une nouvelle approche des soins primaires, ont
¢té séduits par le projet socialement novateur de la Villeneuve de Grenoble et se sont
regroupés pour enrichir cette « ville nouvelle » d’une offre de soins accessible a tous,
incarnée par le centre de santé. C’est dans ce contexte de défense d’une utopie sociale
qu’a vu le jour le premier centre de santé¢ de 1’Arlequin en 1973. Peu a peu les autres

quartiers de Grenoble ont revendiqué leur droit & un centre semblable de sorte qu’il en

*Saout Christian, « Santé, citoyens! », Editions de Santé, 2013/11, p. 287.
*Tellier, Thibault. « 5. La fin programmée des grands ensembles », Le temps des HLM 1945-
1975. La saga urbaine des Trente Glorieuses. Autrement, 2007, pp. 162-198.
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existe aujourd’hui dans le quartier des Geéants, de I’ Abbaye, du Vieux temple ainsi qu’a

Mistral.

Cette revendication d’un droit aux centres de sant¢ a été 1’objet de mobilisations
habitantes, comme ce fut le cas dans le Quartier Mistral-Eaux claires. Cette mobilisation
des habitants a également été visible a différentes périodes de remise en cause de la
pérennité des centres. Ces phases de « luttes » ont peu a peu cristallisé 1’idée qu’il fallait
formaliser, institutionnaliser ces mobilisations habitantes ponctuelles pour disposer d’un
véritable poids politique. C’est dans cette perspective qu’a été déclarée au journal officiel
la création de I’association « Comité des Usagers des Centres de Santé de Grenoble » en

2002.

L’AGECSA dispose, depuis la création de cette association de patients, d’un partenaire
chargé de représenter les 19 000 patients suivis chaque année par les Centres de santé au
sein de son Conseil d’administration. Toutefois, le réle du Comité des usagers ne se borne
pas a un simple outil de pression face aux financeurs hésitants, il se veut ¢galement acteur
de santé publique a travers la réalisation d’actions qui font vivre les problématiques de

santé dans les quartiers d’implantation des centres (journal, réunion publiques...).

Bien que les patients de tous les centres aient ét¢€ interrogés dans la cadre de notre enquéte
par questionnaire comme nous le verrons par la suite, nous nous centrerons
majoritairement sur le quartier de la Villeneuve pour comprendre les liens qu’entretient le
Comité des Usagers avec les habitants du quartier. Ce cadre spatial de 1’étude peut se
justifier a plusieurs titres. Tout d’abord le temps imparti pour la réalisation de ce mémoire
ne permettait pas d’étre exhaustif sur les différents mécanismes justifiant le manque
d’intérét pour la participation aux politiques de santé dans chacun des quartiers
d’implantation des centres. Nous avons également fait le choix de nous centrer sur le
quartier de la Villeneuve puisque la majorité des adhérents au comité des usagers ainsi
que la totalité des administrateurs et membres du bureau sont issus de ce méme quartier.
Enfin, il semblait pertinent de retenir ce quartier dans la mesure ou il a été le théatre de
I’ouverture du premier centre de santé et qu’il accueille a I’heure actuelle le sicge de

I’AGECSA.

Cette riche initiative de création d’une association de défense des centres de santé est
néanmoins confrontée aujourd’hui a deux limites majeures. La premicre réside dans sa

difficulté a étre représentatif de la population prise en charge par les centres, en terme
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notamment d’age et d’origine sociale. La seconde provient de sa difficulté¢ a mobiliser et
a peser en termes de nombre d’adhérents. En effet a I’heure actuelle une centaine de
personnes seulement sont adhérentes de 1’association. Ce faible nombre entrave sa
pertinence dans les rapports de force politiques mais limite également sa capacité a mettre
en place des activités dans les quartiers. S’instaure alors un cercle vicieux dans lequel un
faible nombre d’adhérents réduit le nombre d’activités réalisées, entachant dans le méme
temps la visibilité de ’association et limitant d’autant sa capacité a attirer de nouveaux

adhérents.

Cette histoire des centres de santé de Grenoble, longue de plus de 40 ans, constitue a la
fois une richesse et une difficulté pour ’organisation actuelle de la structure. En effet,
I’institution AGECSA s’est construite dans le contexte particulier des années 1970
marqué par 1’essor économique des trente glorieuses et la recherche de la mixité sociale
qu’elles offraient. Cette période a également vu éclore une génération de professionnels
de santé militants, qui souhaitaient s’investir dans la vie du quartier tant sur le plan

professionnel que personnel.

Nous faisons ici le constat que ce riche héritage engendre aujourd’hui une distorsion
historique forte. En effet, la population des quartiers a beaucoup évolué depuis le début
des années 1970 avec les différentes vagues de paupérisation induites par les crises
¢conomiques des années 1980 et 2008. Les différents quartiers des centres de santé sont
ainsi rentrés dans les dispositifs de la politique de la ville. Les classes moyennes et
supérieures qui avaient investi le quartier au début du projet de la Villeneuve I’ont
progressivement quitté, laissant derriere elles une population majoritairement issue de

I’immigration, souffrant de la précarité.

Ces différentes évolutions, fruit des 40 ans d’exercice des centres de santé, ont largement
marqué la culture institutionnelle de 1’association qui a toutefois du mal a s’en émanciper

pour la remettre en cohérence avec sa pratique actuelle.

C’est dans ce contexte, ou la rupture avec 1’ancienne pratique des centres se fait criante,
qu’il nous semble opportun de questionner les enjeux de la place faite aux usagers dans ce

nouveau cadre ;

Ainsi, dans quelle mesure, au vu de 1’évolution du contexte dans lequel s’inscrit 1’action

des centres de santé, I’institutionnalisation de la participation des usagers au Comité des
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usagers des centres de santé de Grenoble pose-t-elle aujourd’hui la question de la

participation des classes populaires aux politiques publiques de santé ?

Nous formulons ici I’hypothése que trois évolutions majeures peuvent expliquer la

difficulté actuelle du comité des usagers a mobiliser de nouveaux patients.

La premiére consiste a penser que la remise en cause de la « mixité sociale » dans les
quartiers a encouragé la polarisation de la population entre classes moyennes militantes et
classes populaires moins disponibles pour s’engager sur les questions de santé. Cette
polarisation s’est traduite par une « accaparation » des lieux de participation associative
par les classes moyennes retraitées engagées depuis les années 1970 sur le quartier au
détriment des classes populaires arrivées plus récemment sur le quartier du fait de
I’attribution des logements sociaux. Les classes moins favorisées, qui constituent une part
de plus en plus importante de la population du quartier, ont ainsi ét¢ exclues autant
qu’elles se sont exclues elles-mémes des dispositifs de participation, au point de n’étre
représentées dans quasiment aucune instance du quartier. On observe ainsi une difficulté
de ces nouveaux habitants, de plus en plus précaires, a trouver leur place et leur 1égitimité
dans la participation aux décisions et actions mises en ceuvre sur le quartier, et ce d’autant

plus sur les questions de santé.

Cette premiere difficulté a faire participer les habitants sur les questions de santé liée a la
nouvelle sociologie des habitants de la Villeneuve se trouve renforcée par la difficulté du
comité des usagers a élaborer un discours et une idéologie justifiant son importance en
termes de politiques publiques de santé. En effet, les militants de la premicre heure ont
peu a peu été forcés de quitter le comité, du fait de leur age notamment, entrainant une
¢rosion chronique de ses instances, au point d’assister aujourd’hui a des conseils
d’administration a seulement six administrateurs. En quittant le comité ces mémes
militants ont emporté avec eux le sens qu’ils avaient trouvé dans cet engagement et
I’idéologie sous-jacente aux différentes actions qu’ils avaient entreprises jusque la. Les
nouveaux membres du comité des usagers semblent aujourd’hui en difficulté pour donner
du sens a leur propre engagement et peinent donc d’autant plus a transmettre 1’intérét

d’un tel engagement au reste de la population.

Enfin, notre troisiéme hypothése consiste a penser que ces deux premicres difficultés sont
renforcées par une évolution de la posture des médecins des centres de santé vis-a-vis de

leurs patients. En effet, alors que la philosophie d’origine des centres de santé était portée
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par des médecins militants, les nouvelles générations ont fait peu a peu évoluer les
pratiques jusqu’a adopter une posture davantage engagée que militante. Cette nouvelle
posture est synonyme d’une prise de distance accrue vis-a-vis du patient. Celle-ci
participe au délitement du lien établi entre les centres de santé et leur environnement
social constitué par la population du quartier. Elle contribue également a cette perte de
sens dans la mesure ou les médecins ne sont plus autant relais de militantisme qu’ils ne

pouvaient I’étre par le passé.

Pour mener a bien nos recherches nous nous sommes basés sur un recueil de données a la

fois quantitatives et qualitatives.

Nous avons réalisé six entretiens semi-directifs. Trois entretiens ont été réalisés avec des
membres du comité des usagers des centres de santé de Grenoble (secrétaire, vice-
président et présidente). Ces entretiens ont principalement visé a connaitre le profil
socioprofessionnel des membres du CA du comité des usagers ainsi qu’a comprendre les
motivations de cet engagement. Les deux autres entretiens ont été réalisés avec des
professionnels engagés dans la direction de structure de soins primaires, ils ont consisté a
questionner la posture des cadres de ce type d’établissement vis-a-vis d’une participation
accrue des patients. Le dernier entretien a €té réalisé¢ avec Denis Requillard, présent au
titre de personne qualifiée au CA de ’AGECSA. En tant qu’ancien salarié¢ chargé de la
coordination des actions de prévention a I’AGECSA, qu’habitant militant du quartier de
la Villeneuve et enfin membre du CISSARA il constituait un interlocuteur trés concerné
par notre sujet de recherche. Ces entretiens enregistrés ont €té enrichis par un bon nombre
de discussions plus informelles avec des professionnels de la participation impliqués dans

les quartiers d’implantation des centres de santé.

Ces entretiens individuels ont été complétés par des « groupes de travail » visant a faire
ressortir les souhaits des patients en terme de participation aux centres de santé. La
participation a ces groupes ¢tait proposée aux patients dans les salles d’attente de chacun
des centres a la suite de I’enquéte par questionnaire que nous aborderons par la suite.
Quatre groupes ont été organisés en définitive dans les quartiers de I’ Arlequin, du Vieux-
Temple, de 1’ Abbaye et de Mistral. Nous avons manqué de temps pour réaliser le dernier

prévu dans le quartier des Géants. (cf annexe)

Ces premicres données qualitatives ont ¢€té enrichies par un recueil de données

quantitatives collectées aupres des patients et des professionnels. Nous avons tout d’abord
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réalis€ une enquéte par questionnaires (cf annexe) aupres des patients dans les salles
d’attente des centres de santé de 1’Arlequin, de I’ Abbaye, de Mistral et du Vieux-temple.
Nous souhaitions par ce biais collecter des données statistiques sur le profil socio-
¢conomique des patients, les raisons motivant leur choix du centre de santé pour leur
prise en charge médicale, ainsi que sur leur connaissance du statut associatif de
I’AGECSA et de I’existence du comité des usagers. Nous avons privilégi¢ une méthode
par questionnaires administrés, les questions servant de prétexte a la discussion sur les
centres de santé, la place des patients au sein de I’AGECSA et la pertinence du comité des
usagers notamment. C’est par le biais de ces discussions que nous invitions également les
patients intéressés par notre démarche a participer aux groupes de travail sur la
participation des patients a ’AGECSA que nous avons évoqués ci-dessus. Nous
disposions ainsi, a la fin de la passation des 350 questionnaires, d’un échantillon assez
représentatif de la patientéle des différents centres et de données « déclaratives » riches,

fruit des différentes discussions informelles lancées en salle d’attente.

Nous avons enfin réalisé une enquéte par questionnaires aupres de tous les professionnels
de ’AGECSA et une seconde a destination exclusive des membres de la CME (cf
annexe). Ces deux « sondages » visaient a recueillir la position des professionnels sur

I’hypothése d’une ouverture de I’AGECSA a la participation des patients.

L’intérét des chercheurs de sciences humaines pour les questions de participation des
habitants a été concomitant au développement de ce nouveau paradigme d’action
publique dans le courant des années 1970. Depuis cette date, les chercheurs ne semblent
pas s’étre désintéressés du sujet, en atteste le nombre de travaux publiés. Nous ne
pouvons donc faire I’économie d’une mise en contexte de notre travail vis-a-vis des
travaux déja réalisés sur le theme de la participation des habitants aux politiques
publiques dans les quartiers politique de la ville. Sur cette thématique nous nous
placerons dans la lignée des travaux de Marion Carrel et particulierement sur son ouvrage
« faire participer les habitants, citoyenneté et pourvoir d’agir dans les quartiers
populaires »°. En effet 1’apport majeur de son travail a été de dépasser I’antagonisme
binaire qui caractérisait le champ des recherches sur la participation entre la dénonciation

de la participation des habitants aux politiques publiques comme étant une « injonction

%Carrel Marion, « Faire participer les habitants ? Citoyenneté et pouvoir d’agir dans les quartiers
populaires », ENS Editions, Lyon, 2013, 270p.
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participative »  ,ou a l’inverse I’idéalisation de ce nouveau paradigme de politique
publique comme «nouveau levier d’émancipation sociale et politique » des quartiers
prioritaires. Elle a donc dépassé cette opposition pour tenter de rendre compte de la
manicre dont les problématiques économiques sociales et urbaines étaient débattues dans
I’espace public. L’apport majeur de ses travaux a également ét¢ de rompre avec 1’idée
largement répandue d’une «apathie » des habitants des quartiers populaires en
démontrant que sous certaines conditions de nouvelles formes de contre pouvoir

pouvaient voir le jour.

Bien que nous ne nous intéressions pas a la participation organisée par les politiques
publiques dans le cadre de notre travail, il semblait important de reposer le cadre des
recherches dans ce domaine notamment dans la mesure nous étudions un quartier
politique de la ville. Le quartier de la Villeneuve accueille dans ce cadre un programme
d’Atelier Santé Ville (ASV) qui a vocation a coordonner, structurer et animer le volet
santé du Contrat Urbain de Cohésion Sociale (CUCS). S’inscrivant dans une logique de
promotion de la santé, un des principes essentiels des ASV est de développer la
participation active de la population a toutes les phases des programmes (diagnostic,
définition de priorités, programmation, mise en ceuvre et évaluation). Selon le Référentiel
national des ASV, « ce programme doit constituer une occasion de promouvoir la
démocratie sanitaire, en offrant notamment aux publics les plus défavorisés I’occasion de
s’exprimer et de participer a la prise en charge de leur santé, et aux professionnels de
sant¢ ’opportunité de s’inscrire dans une démarche territoriale de santé ». Nous
garderons ainsi en téte tout au long de notre travail I’existence de ce dispositif d’action

publique visant, in fine, la réduction des inégalités sociales de santé.

Une autre part importante de la littérature, sur la question de la participation en santé cette
fois, a été dédiée a la question de la pertinence de la représentation des usagers au sein
des établissements ou des instances créées a cet effet (Collectif inter associatif sur la
santé, conférences régionale et nationale de santé). Les recherches se sont ainsi
majoritairement centrées sur 1’évaluation de 1’application de la loi du 4 Mars 2002, dans

la lignée des travaux de P-H. Brechat notamment.

"Correspond a une « Demande unilatérale et méprisante faite aux pauvres de se comporter en
citoyens, sans leur donner la possibilité de débattre sur le fonctionnement des institutions. »
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En définitive, relativement peu de travaux se sont intéress€s a la participation d’initiative
citoyenne en santé. Par le terme « participation d’initiative citoyenne en santé » nous
entendons une participation formalisée a I’initiative des citoyens, qui ne rentre pas dans le
cadre des instances créées par les dispositifs d’atelier santé ville, ou dans le cadre 1égal
d’association de représentation des malades. Le manque d’intérét des chercheurs pour
cette forme de « participation auto administrée » en santé peut sans doute se justifier par
le caractére assez rare de ce type d’initiative citoyenne, ce constat ne fait toutefois

qu’accroitre I’intérét de notre travail.

Pour répondre a notre problématique et vérifier nos hypotheses nous suivrons un plan en

deux chapitres.

Nous analyserons dans un premier temps dans quel contexte et comment s’est
institutionnalisée cette participation d’initiative citoyenne en santé au sein du quartier de
la Villeneuve de Grenoble. Nous retracerons dans cette perspective les différentes
difficultés rencontrées par le comité des usagers des centres de santé¢ de Grenoble pour
pérenniser cette participation aux politiques publiques de santé hors du cadre des luttes de
défense des centres de santé. Nous étudierons ensuite I’évolution de la posture des

professionnels de santé du quartier vis-a-vis de cette participation.

Nous aborderons dans un deuxiéme chapitre les enjeux que souléve la mise en place
d’une démocratie sanitaire dans un quartier prioritaire comme celui de la Villeneuve de
Grenoble. Nous commencerons par observer les difficultés rencontrées par la population
du quartier pour s’approprier un type de participation inspiré des expériences menées
dans les années 1970. Nous analyserons ensuite en quoi la participation des patients peut
étre un outil de pérennisation des centres de santé. Nous soulignerons enfin les enjeux de
la promotion d’une démarche de sant¢é communautaire afin de réduire les inégalités

sociales de santé qui caractérisent ces quartiers.
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Chapitre 1 : L’institutionnalisation d’une participation
d’initiative citoyenne en santé dans le quartier de la
Villeneuve de Grenoble

L’objet de cette premicre partie va étre de replacer le contexte dans lequel s’est
consolidée 1’idée d’une nécessaire participation des usagers aux instances de I’AGECSA
et aux aspects de santé publique mis en place sur le quartier. Nous allons ensuite observer
les problématiques auxquelles le comité des usagers est actuellement confronté, en termes
de représentativité de la population du quartier et de lisibilit¢ de son cadre idéologique
notamment. Nous finirons par analyser la position des professionnels vis-a-vis de cette

participation des usagers.

I- Un contexte historique et politique favorable au développement
d’une participation citoyenne :

Le contexte idéologique dans lequel s’est construit la Villeneuve et son volet santé,
incarné par les centres de santé, explique pour une grande part la place actuellement
occupée par la problématique de la participation des « usagers citoyens »® au sein de
I’AGECSA. Cet intérét pour la participation des usagers est le fait également d’un

contexte institutionnel particulier. En effet, en tant que quartier politique de la ville, la

*Nous utiliserons ici le terme d’ « usagers citoyens » pour désigner les habitants du quartier,
patients des centres de santé, impliqués dans les actions du comité des usagers. Cette
dénomination permet de s’émanciper de la notion de «représentants des usagers » qui serait
réductrice dans ce cadre, la mission du comité des usagers ne visant pas seulement la
représentation des patients au sein des instances de I’AGECSA. Nous nous sommes inspirés de la
définition établie par la Fédération Francaise des Maisons de Poles de santé :

« Un usager citoyen est une personne qui participe a la santé de proximité sans nécessairement
étre patient expert, représentant d’usagers etc... Cette personne peut étre un usager du systéme de
santé, mais est avant tout un citoyen ou une citoyenne, au sens ou clle agit dans la vie de la cité,
pour le collectif. »

Vuattoux, Patrick, « Petit guide de la participation en sant¢ de proximité», Fédération des
maisons de santé comtoises (FéMaSac) (Besancon, FRA); Fédération francaise des maisons et
poles de santé (FFMPS) (Pont d'Ain, FRA), Fédération des maisons de santé comtoises, 2015,
P.89
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Villeneuve s’insére dans un paradigme de politique publique qui promeut la participation

des habitants, a travers I’atelier santé ville notamment.

a) L’héritage de 40ans « d’utopie sociale »

La Villeneuve de Grenoble apparaissait dans les années 1960-1970 comme la ville phare
de la modernité urbaine et de la vie associative. Dans cette ville nouvelle, on assistait
alors @ un mélange réussi des classes populaires et des classes moyennes a travers une
formule réputée de démocratie participative, celle des groupes d’action municipale
(GAM).® Les Groupes d’action municipale sont une des innovations participatives
majeures introduites grace a 1’élection d’Hubert Dubedout a la téte de la ville de Grenoble
entre 1965 et 1983. L’ambition de ces groupes ¢tait de « se mettre au service des citoyens
pour qu’ils reconquierent le pouvoir dans la cité afin de construire une ville ou
I’imaginaire aurait, enfin, le pouvoir ». Ils étaient alors portés par «une gauche
intelligente d’un nouveau style qui voulait attirer les nouvelles couches de jeunes cadres
et ouvriers »'’. Ainsi bien que Marion Carrel considére que le « modéle Grenoblois » s’est
affadit avec le temps, du fait de la progressive primauté prise par les logiques de
consultations sur les innovations visant a créer un nouveau mode de gouvernement de la

ville, ce riche héritage reste un marqueur fort de I’identité de la Villeneuve.

Ce contexte d’innovation sociale, qui a connu un fort retentissement médiatique, a poussé
un bon nombre de médecins, futurs fondateurs de ’AGECSA, a écrire a la municipalité
de Grenoble afin d’offrir a cette Ville neuve une offre de soins primaires de proximité. Ce
sont ainsi plusieurs médecins généralistes, « pétris de la méme idéologie »'', regroupés
derriere Daniel Hollard, alors conseiller municipal dans I’équipe d’H. Dubedout, qui ont
initié ce projet de centre de santé au sein de la Villeneuve en 1973. Ils semblaient alors
portés par la méme utopie que celle qui avait guidé la construction de la Villeneuve ; « on

avait un tas d’idées, le jour on faisait de la médecine et le soir on retrouvait le reste de

’ Donzelot Jacques, « Chronique de la France des cités (I). Grenoble: I'écoquartier et
l'imam », Esprit, vol. juin, no. 6, 2011, p. 6-11.

' Lecomte Patrick, Bernard Jean-Pierre, Blancherie Jean-Marc, « Les groupes d'action
municipale dans le systéme politique local : Grenoble, Valence, Chambéry. » Revue frangaise de
science politique, 22¢ année, n°2, 1972. P. 296-318

" Aline Holcaman, « de la médecine a la santé » Aline Holcman, Grenoble, 2014. Document
vidéo visionné le 17/08/17 https://www.youtube.com/watch?v=zZ174qWrHtE
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I’équipe et on refaisait le monde... »'%, avec pour objectif prioritaire d’étre acteurs d’une

médecine accessible a tous.

Parmi les grands principes fixés au moment de la fondation du centre de santé, le fait pour
les médecins d’habiter le quartier d’implantation du centre tenait une place
prépondérante, comme en témoigne un médecin généraliste présent a la création du centre
de I’Arlequin ; « Nous devions nous retrouver dans la population comme un poisson dans
I’eau ». Les médecins étaient tenus, dans cette perspective, d’étre eux-mémes citoyens du
quartier afin de tisser des liens d’interconnaissance avec la population et de partager le
fonctionnement de la cité avec leur patientéle. Cette proximité sociale, engendrée par
I’appartenance a un méme quartier, a eu un lien direct sur I’insertion du centre de santé
dans le quartier, et I’a rendu, au fur et a mesure des années d’exercice, indispensable au

bien étre des habitants.

Cette proximité souhaitée avec les habitants s’accompagnait de projet de formation
d’habitants qui devenaient alors animateurs de prévention au sein de leur coursive
d’immeuble. Ce fut le cas lors de la campagne de prévention contre le cancer du sein lors
de laquelle les équipes de généralistes ont formé différentes habitantes a I’auto-examen
comme le rappelle Yves Waille, alors médecin généraliste du centre le 1’ Arlequin. Cette
implication des habitants dans les programmes de prévention était complétée par
I’invitation d’habitants a des commissions telles que «les commissions enfants », au
cours desquelles les habitants pouvaient discuter librement des problémes diverses que
rencontraient leurs enfants avec une équipe pluridisciplinaire composée d’une

puéricultrice, d’une infirmic¢re d’un médecin etc...

Cette offre de participation aux projets de prévention présents des les premiers temps
d’exercice des centres de santé semblait rencontrer un réel écho chez les patients, citoyens
du quartier. Toutefois, comme le souligne a juste titre M. Urhy, alors médecin généraliste
a I’Arlequin, les participants aux commissions et les relais de prévention étaient
constitués en grande majorité de classes moyennes et supérieures, trés concernées par les
activités du centre de sant¢. Comme nous le verrons dans notre deuxiéme chapitre, ces
populations ont depuis largement déserté le quartier et I’AGECSA peine aujourd’hui a

trouver des relais comparables a ses actions.

Ibid « de la médecine 4 la santé ».
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b) La participation en santé dans les quartiers prioritaires : 1’ Atelier santé ville

Outre I’héritage singulier transmis par les utopies a I’origine de la création du quartier et
du centre de santé, la participation citoyenne en santé que nous observons a 1’heure
actuelle se réalise en paralléle des dispositifs participatifs présents dans le cadre de
I’Atelier santé ville de Grenoble. En effet, nous ne pouvons aborder la question de la
participation en sant¢ dans le cadre d’un quartier prioritaire, sans revenir sur les

dispositifs de participation mis en place dans le cadre de I'Atelier santé ville.

Comme nous ’avons vu en introduction, un des principes essentiels des ASV est de
développer la participation active de la population a toutes les phases des programmes de
santé (diagnostic, définition de priorités, programmation, mise en ceuvre et évaluation).
L’Atelier Santé Ville de Grenoble a pour objectif, dans ce cadre, de participer a la
réduction des inégalités de santé. C’est avant tout un espace de rencontre et d’échange a
une échelle de proximité, celle du quartier. L’atelier santé ville se veut ainsi un espace de
rencontre entre professionnels et habitants qui vise a adapter les réponses aux problémes
d’acces aux soins et les programmes de prévention. C’est dans cette perspective que les
acteurs de terrain et les habitants ont réalisé un diagnostic santé partagé sur les quartiers
de Mistral, Abbaye-Teisseire-Jouhaux et Villeneuve-Village Olympique et monté

ensemble des actions de santé priorisées et coordonnées. "

Cohabitent ainsi deux logiques participatives distinctes au sein du quartier de la
Villeneuve ; une premicre ascendante, incarnée par le comité des usagers, qui vise, en
partant d’une demande émanant de la population a interpeller les pouvoirs publics, et une
seconde descendante, incarnée par I’ASV qui travaille a développer une participation
voulue par les pouvoirs publics. 1l s’agit bien 1a de deux logiques de participation
différentes qui peuvent toutefois s’auto-alimenter dans la mesure ou elles ont pour

objectif commun la réduction des inégalités sociale de santé.

Ce contexte favorable a I’éclosion d’une association d’usagers citoyens pose aujourd’hui
la question de la pérennisation de cette initiative dans un contexte travaillé par 40 ans

d’exercice des centres de santé.

BVille de Grenoble, Plan municipale de santé de la ville de Grenoble 2016-2020, p.24
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II- La pérennisation d’une association « d’usagers citoyens » hors
du contexte de lutte :

Alors qu’il a été pensé en réaction au danger de fermeture des centres de santé pendant les
différentes crises qu’ils ont connu, le comité des usagers des centres de santé¢ peine
aujourd’hui a donner du sens a ses actions hors du contexte de ces luttes. Nous allons
dans cette partie nous intéresser aux conditions de pérennisation d’une association créée

dans un contexte de lutte et aux difficultés qu’elle rencontre dans ce cadre.

a) Aux sources des différents épisodes de « crise » rencontrés par les Centres de
santé :

Le Comité des usagers des centres de santé¢ de Grenoble, formé en association loi 1901
depuis 2002 a été fondé dans I’ objectif de disposer d’un outil de mobilisation des patients

lors des différentes crises que pouvait traverser ’AGECSA.

En effet les centres de santé¢ ont toujours défendu la pratique d’une médecine sociale
basée sur une prise en charge globale du patient. Cette vision de la médecine, introduite
par les centres de santé de Grenoble dans les années 1970 (sur le mod¢ele des centres de
santé déja présents a Marseille et Paris), défend deux caractéristiques principales dans la
prise en charge de sa patientele. La premicre consiste a promouvoir une offre de soins
accessible a tous grice a D’instauration du tiers payant intégral. La seconde vise a
pratiquer une médecine fondée sur la pluridisciplinarité et la prévention. Un important
temps est ainsi mis a disposition des médecins pour participer a 1’élaboration des
programmes de prévention. Considérant la santé comme faisant partie intégrante de
I’action locale, ’AGECSA réalise également un important travail de partenariat avec les
acteurs sociaux et médico-sociaux du quartier de facon a améliorer I’orientation des

patients vers ses partenaires.

Ce choix des centres de santé de pratiquer une « médecine globale » a toutefois un cofit.
En effet, la Caisse Primaire d’Assurance Maladie (CPAM) participe au financement de
centres de santé sur la logique du financement a 1’acte comme pour la médecine libérale

classique. Cependant les « surcolits » engendrés par la pratique de consultations plus
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longues et le travail de prévention et de partenariats mis en place ne sont pas couverts par
la logique de tarification a 1’acte. L’AGECSA est donc contrainte de trouver des
subventions pour couvrir les colts de cette médecine sociale a hauteur de 40% de son
budget de fonctionnement. Elle dépend donc largement des dispositions politiques des
¢lus du département et de la municipalité qui sont ses deux financeurs principaux. L’acces
a une médecine de qualit¢ dans les quartiers prioritaires de Grenoble se trouve donc
assujetti aux logiques d’alternances politiques de ces deux instances. En effet les
alternances de gauche sont souvent synonymes de stabilisation des subventions quand les
alternances de droite visent a 1’inverse a les réduire, comme 1’illustre la derniére décision

du département de réduire drastiquement sa subvention pour 1’année 2017.

b) La formalisation d’une idéologie comme moyen de pérenniser le militantisme au
sein du comité des usagers

C’est donc dans le cadre de la défense de cette vision de la médecine auprés des différents
financeurs que le comité des usagers s’est historiquement mobilis¢ aux cotés de
I’AGECSA. Toutefois sa constitution en association et 1’inscription de son soutien a cette
médecine dans la durée implique un changement de répertoire d’action, jusqu’alors
uniquement bas¢ sur des actions « coups de poings » lors des épisodes de luttes. Cette
évolution apparait aujourd’hui indispensable pour redonner du sens a 1I’engagement de ses

membres.

Différentes observations peuvent justifier 1’érosion du militantisme que nous percevons
chez les membres actuels. Tout d’abord, alors que les anciens membres du comité des
usagers avaient intégré le comité a la suite d’importantes luttes, les derniers membres élus
au CA se sont engagés a la demande d’autrui. Nous pouvons imaginer que les fondateurs
du comité des usagers avaient donné du sens a leur engagement au sein de I’association
comme suite logique des mobilisations habitantes de défense des centres. Leur
militantisme avait donc trouvé sa source dans ces mobilisations. On ne peut néanmoins
pas en dire autant des administrateurs qui ont pris le relais de cette premiere génération.
En effet les deux témoignages qui vont suivre illustrent en quoi leur engagement au
comité des usagers correspond d’avantage a un «engagement par défaut» qu’a un

« engagement militant ».

21



Le premier témoignage est celui de Jean-Paul'!, engagé au comité des usagers depuis
environs 8ans. Il y est entré pour aider une camarade de lutte qu’il avait rencontrée dans

le cadre de ses engagements syndicaux :

« Et bien je suis entré au comité des usagers pour soutenir Simone qui était la depuis un
moment : c’était une grande militante de la Confédération syndicale des familles,
organisation tres implantée sur la Villeneuve ! Je soutenais ma camarade en participant
au CA, puis au bout de deux - trois ans au CA il fallait remplacer Simone qui était trop
fatiguée donc je me suis présenté comme secrétaire parce qu’il n’y avait pas le choix
quoi... J'y suis allé parce-que j’ai pensé que je pourrais aider les copains quoi ! Mais
bon j'y serai pas allé pour n’importe quoi non plus... ¢a me parlait quand méme c’est
évident ; le maintien de cette structure de centre de santé en dehors de la médecine
libérale, au niveau de la CFDT on avait aussi des actions sur la santé donc il y avait un

parallélisme... »

Jean-Paul souligne ici qu’il n’avait donc pas d’autres choix que de se présenter en tant
que secrétaire du comité. Ainsi, bien qu’il mentionne sont intérét pour cette offre de soin
associative et sa volonté de défendre sa pérennisation sur le quartier, ces deux arguments
n’auraient visiblement pas suffit a justifier son engagement s’il n’avait pas eu a remplacer

sa camarade.

Le deuxiéme témoignage est celui de Naget, actuelle présidente du comité des usagers.
Elle s’est quand a elle engagée au comité des usagers suite aux encouragements de son

médecin traitant ;

« Je n’avais jamais entendu parler du comité des usagers et mon médecin m’a dit : « oui
ce serait bien que tu rentres au comiteé d’usagers il n’y a que des personnes dgées et on a
besoin de forces vives, qui représentent un peu le quartier ». Donc pendant un moment
J ai dit oui oui oui, puis j‘ai attendu un an avant d’appeler [’ancien président. Puis apres
elle me tannait, elle me tannait donc on s’est rencontrés et je suis rentrée... Apres je ne
voulais pas prendre trop d’importance et de responsabilités parce-que c’est quand méme
chronophage... Je voulais juste rentrer au comité des usagers mais Thiery”” m’a un peu
poussée quand méme a devenir vice-présidente et présidente, je voulais pas et puis donc

Jai été obligée... Apres voila on ne pouvait pas laisser le comité des usagers comme ¢a

14 . sa . s
Lentretien a été anonymisé.

15 . N sz . s
Lentretien a été anonymisé
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mais si apres il y a d’autre reléve hein il n’y a pas de probleme hein ! [...] Aprés on m’a
un peu forcée et en méme temps je me suis dit c’est important qu’il y ait des gens de notre
communauté (maghrébine) qui soient représentés parce-qu’on est plus de 80% issus de
[’immigration donc voila... Apreés quelque part le centre de santé c’est quelque chose qui
me touche parce-que je le fréquente depuis que je suis jeune et c’est quelque chose qu’il

faut préserver c’est sur ».

Naget semble donc s’étre engagée elle aussi « a la demande » d’un tiers et non pas pour
répondre a son désir propre de militantisme en santé. En effet, bien qu’au méme titre que
Jean-Paul elle mentionne son attachement au centre de santé et sa volonté de les
préserver, elle souhaiterait pourvoir passer le relais de la présidence afin d’étre moins
prise par cet engagement qu’elle qualifie de chronophage. Naget met ¢galement en avant
I’intérét de son engagement au sein du comité des usagers en tant que représentante de la
communauté maghrébine, grande absente jusqu’alors des instances du comité, nous

reviendrons sur cet aspect dans le deuxiéme chapitre de notre travail.

Un autre élément intéressant de ces deux témoignages réside dans 1’absence de référence
faite a la réduction des inégalités de santé pour justifier leurs engagements respectifs. Ces
deux entretiens sont, sur ce point, représentatifs des échanges que nous avons eus avec
les membres du comité des usagers lors des conseils d’administration et des entretiens
que nous avons menés. En effet le comité des usagers n’a réaffirmé sa position d’acteurs a
part entiére de la réduction des inégalités sociales de santé a aucun moment dans le cadre
de ces échanges. Les discussions individuelles, dans le cadre des entretiens, et collectives,
dans le cadre du CA qui avait lieu tous les deux mois, se sont ainsi centrées sur les actions
a mener, sans que soit redéfini clairement le cadre idéologique a partir duquel ces actions
trouvaient leur sens. Une prise de distance vis-a-vis des mobilisations de défense des
centres de santé semble dans cette perspective nécessaire pour permettre 1’¢laboration
d’un discours idéologique '® qui définisse clairement la place de cette association

d’usagers dans I’entreprise de réduction des inégalités sociales de santé.

Comme le soulignait Denis Requillard dans ’entretien qu’il nous a accordé :

"®Nous nous appuyons ici sur la définition de 1’idéologie selon A. Schaff dans son article « La
définition fonctionnelle de 1'idéologie et le probléme de la fin du siécle de I'idéologie » publié en
1967 : « L'idéologie est un systeme d'opinions qui, en se fondant sur un systéeme de valeurs admis,
détermine les attitudes et les comportements des hommes a l'égard des objectifs souhaités du
developpement de la société, du groupe social ou de l'individu. »
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« 1l faut que le comité des usagers arréte de s’intéresser a I’AGECSA et s’intéresse au
comité des wusagers, ¢a c’est vraiment mon point de vu depuis toujours...

malheureusement ils se font bouffer par ’AGECSA ».

Cette prise de recul participerait ainsi a donner un objectif de militantisme plus global au
comité des usagers et a décentrer son action de I’objectif unique de « veille pour les
épisodes de mobilisations ». En effet, ce seul objectif, non étayé du partage d’une
idéologie commune ne peut retenir a lui seul les engagements de ses différents membres
sur le long terme. D’autant plus que, comme le mentionne a juste titre G. Romier dans le
documentaire réalisé pour les 40ans de I’AGECSA, les usagers membres du comité des
usagers sont des usagers « quotidien ». Ce ne sont pas des représentants de malades pour
qui ’engagement est déterminé par la maladie. En effet, rien ne semble justifier leur
engagement au sein du comité des usagers en dehors de leur intérét pour la médecine

défendue par les centres de santé.

Il est intéressant de revenir sur les travaux de Daniel Gaxie dans son article « économie
des partis et rétribution du militantisme » publié en 1977 pour comprendre que I’intérét
pour la médecine sociale ne suffit pas a entretenir le militantisme des membres du comité
des usagers, qui s’essouffle irrémédiablement. En effet, les travaux de D. Gaxie ont
consisté a rompre avec une analyse du militantisme désintéressé et dévoué a une cause. Il
ne remet pas pour autant complétement en cause les mobiles idéologiques de
I’engagement mais propose de prendre en compte d’autre incitations qui viennent les
appuyer ou les renforcer. Il définit ces incitations en terme de « rétributions » et considere
qu’un engagement ne peut étre durable qu’a condition que les militants y trouvent ces
rétributions et qu’elles soient symboliques (gratification de mener un combat juste,
chaleur des relations humaines, appartenance a un groupe...) ou matérielles (acquisition

d’un capital social et culturel, d’un emploi...).

Si on suit le raisonnement de Daniel Gaxie, il semble tout d’abord que le facteur
idéologique a la base de I’engagement au comité des usagers ne soit pas assez mis en
avant et réactivé, ce qui favoriserait pourtant 1’unité de ses membres autour de cet objectif
global commun. Loin de compenser ce manque d’idéologie, 1’absence des rétributions

symboliques ou matérielles amplifie cette perte de sens dans I’engagement. Il convient de

""Gaxie Daniel. « Economie des partis et rétributions du militantisme », Revue firancaise de
science politique, 27¢ année, n°1, 1977. P. 123-154
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nuancer cette absence totale de rétributions symboliques sans quoi le comité des usagers
n’existerait pas. Il semble néanmoins que les seules rétributions symboliques qu’offre a
I’heure actuelle cet engagement & ses membres soient le sentiment de mener une lutte
juste pour la santé dans le quartier, ainsi que la satisfaction d’étre engagé dans une
association. Nous faisons ici I’hypothése que cette seconde rétribution symbolique pése
fortement chez les membres du comité des usagers. En effet le CA est actuellement
composé¢ exclusivement de militants associatifs et syndicaux qui ont toujours été tres
engagés. Certains allant jusqu’a apparenter leur militantisme a un « virus » qui les aurait
suivis tout au long de leur vie. L’engagement au sein du comité des usagers apparait, dans
cette perspective, comme une suite logique de leur « carriere militante » et semble leur

permettre de conserver le sentiment gratifiant de défendre une cause.

Les différentes observations énoncées ci-dessus peuvent justifier la difficulté du comité a
enrdler de nouveaux membres a I’heure actuelle, cet engagement n’apparaissant pas

forcément tres attractif de prime abord.

Cette perte de sens semble entrainer en définitive un cercle vicieux, dans lequel moins les
membres du comité ne trouvent de sens a leur propre engagement, moins ils sont enclins a
convier d’autres participants. S’instaure alors une irrémédiable réduction des effectifs aux
CA qui entache les capacités d’action du comité, pourtant seule source de visibilité pour

I’association.

c) Difficultés rencontrées dans 1’exercice de la représentation des patients :

Au dela de sa difficulté¢ a donner du sens a I’engagement de ses membres, le comité des
usagers rencontre différents obstacles dans 1’exercice de la représentation de ses membres

au sein des instances de I’AGECSA.

Le premier obstacle réside justement dans la capacité du comité des usagers a é&tre

représentatif des patients des centres de santé a différents niveaux.

Nous observons tout d’abord une limite en terme de représentativit¢é numérique. On
compte ainsi moins de 100 personnes membres du comité des usagers, pour six
administrateurs tandis que 17 500 patients sont pris en charge chaque année dans les cinq

centres de santé de ’AGECSA.
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Nous observons ensuite un déficit de représentativité concernant 1’age des personnes
engagées aux comités des usagers vis-a-vis de la patientéle. Notre enquéte par
questionnaire en salle d’attente nous a permis de recueillir un certain nombre de données
démographiques et socio-économiques sur la patientéle des différents centres de santé. 1l
est ainsi apparu que sur les 350 personnes interrogées sur les cinq centres, 72% avaient
moins de 60 ans. Bien que nous ne disposions que de peu de données sur les membres du
comité des usagers, du fait de la confidentialité qu’elles exigent, nous avons pu observer

une surreprésentation des personnes agées de plus de 60 ans.

Nous pouvons également souligner un manque de représentation des femmes aux comités
des usagers. En effet, alors qu’elle représente 65% de la patientele (selon les statistiques
de notre enquéte) elles ne sont présentes qu’a hauteur de 30% de D’effectif du CA du
CUCSG. Nous ne disposons toutefois pas d’informations sur le genre des membres de

I’association.

Il est important de noter, dans cette méme perspective, un déficit de représentation des
catégories socioprofessionnelles ouvriers et employés au CA du comité des usagers, qui
ne compte que des cadres et des professions intermédiaires, alors que 78% de la patientele

des centres est constituée par ces deux Catégories socioprofessionnelles.

Les patients des différents centres ne sont pas représentés de maniere €quitable au comité
des usagers. Nous observons ainsi une surreprésentation des patients de 1’ Arlequin tandis
que les membres des centres de santé¢ du vieux temple de 1’abbaye et des géants sont

largement minoritaires et que le centre de santé de Mistral ne compte aucun membre.

Il faut enfin souligner la sous représentation de la communauté maghrébine au sein des
instances du comité des usagers, bien que nous n’ayons aucune donnée chiffrée pour
I’appuyer. Nous nous appuyons ici sur nos perceptions ainsi que sur la remarque de
Naget, présidente de ’AGECSA, qui souhaite rester au Comité des usagers pour
représenter sa communauté, consciente qu’elle est insuffisamment présente dans les
associations du quartier. Deux administrateurs sur six sont ainsi d’origine maghrébine,

alors que cette communauté représente 80% de la population du quartier et sans doute

26



autant de la patientele des centres de santé, bien que nous ne disposions pas de données

chiffrées pour le démontrer',

Cette non représentativité numérique, démographique et socioéconomique des membres
du comité des usagers pose la question du poids politique de cette instance, censée
représenter la population des quartiers d’implantation des centres de santé vis-a-vis des

décideurs publiques.

Le deuxiéme obstacle réside dans la difficulté des administrateurs du comité des usagers a

trouver leur place au sein des instances de I’AGECSA.

En effet, les représentants du comité des usagers sont invités a siéger dans deux instances
de PAGECSA. La présidente du comité participe dans ce cadre une fois par semaine au
bureau de I’AGECSA. Le comité des usagers dispose également de deux voix
délibératives au CA de ’AGECSA. Sachant que les professionnels ne disposent que de
voix consultatives, il est important de souligner que ce choix donne un réel poids aux
usagers dans la prise de décision. Toutefois la complexité des débats qui anime les CA
prive, dans une certaine mesure, les usagers de leur pouvoir puisqu’ils semblent
rencontrer des difficultés a en saisir les enjeux du fait de cette technicité. Le témoignage

de Jean-Paul est ¢loquent a ce propos :

« J'ai accepté d’aller a un CA mais euh ¢a m’a paru un grand machin, ¢a ne m’attire pas,
si j'y allais ce serait pour faire acte de présence pour dire que le comité reste présent
mais je doute de pouvoir peser sur une décision a prendre par incompétence, mauvaise

connaissance des problemes... »

De plus les CA étaient souvent positionnés sur les horaires de travail des partenaires de
I’AGECSA et ne rentraient pas toujours en concordance avec les impératifs
professionnels des administrateurs salariés du comité des usagers, présents a titre
bénévoles. Un effort de ’AGECSA a toutefois été fait sur ce point, suite aux demandes

des usagers, de sorte a positionner les CA sur des horaires compatibles a tous.

Ainsi, I'institutionnalisation de la participation des « usagers citoyens » des centres de

santé en association est porteuse de différentes transformations du militantisme. Cette

"La loi "Informatique et Libertés" interdit, sauf exceptions limitativement énumérées, de
recueillir et d’enregistrer des informations faisant apparaitre, directement ou indirectement, les
origines "raciales" ou ethniques, ainsi que les appartenances religieuses des personnes.
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institutionnalisation inscrit dans la durée I’engagement de défense des centres de santg,
auparavant caractérisé par des mobilisations ponctuelles. Ce passage d’un « militantisme
d’exception » a un « militantisme quotidien » nécessite 1’¢laboration d’un discours
structuré afin que les membres engagés y trouvent du sens. Les quinze années d’exercice
du comité des usagers semblent avoir €rodé cette idéologie qui aurait besoin d’étre
réaftirmée aujourd’hui, de sorte a redonner un cadre cognitif clair aux actions entreprises
par ses membres. Nous allons voir dans la derniére partie de ce chapitre le role que
pourraient jouer les professionnels, acteurs clés de la mobilisation des patients, dans la

remobilisation du comité des usagers.

III- Une posture ambigué des professionnels engagés dans les
centres de santé quant a la participation des patients :

La fastidieuse institutionnalisation de la participation des « usagers citoyens » des centres
de santé n’est pas sans rapport avec la posture occupée par les professionnels des centres
de santé. L’objet de cette dernicre partie va étre de comprendre le rdle que jouent les
professionnels sur la capacité de mobilisation du comité des usagers. Nous détaillerons
dans une premiere partie comment les professionnels sont passés, en quarante années
d’exercice des centres de santé, d’une « posture militante » & une « posture engagée »'°.
Nous analyserons ensuite les différentes positions des professionnels vis-a-vis de la

participation des usagers des centres de santé.

a) D’une « posture militante » a une « posture engagée » :

Nous allons dans cette sous-partie nous appuyer sur le rapport réalis€¢ en 2013 par
I’équipe de recherche sur les inégalités sociales (ERIS), dirigée par 1. Parizot, S. Paugam
et F-X Schweyer. Ce rapport visait a analyser les facteurs favorables a la pérennité des
centres de santé de Grenoble par rapport au désengagement professionnel et aux retraits

institutionnels observés dans les quartiers populaires ailleurs en France.”

PEntretien avec Mme. Borgia, directrice générale de I’ AGECSA

*Parizot Isabelle, Paugam serge, Schweyer Frangois Xavier, Rapport ERIS, « facteurs favorable a
la pérennité des centres de santé dans les zones urbaines fragiles, I’exemple du quartier de la
Villeneuve de Grenoble », rapport pour I’AGECSA, Mai 2013, p.92
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Nous retirons de ce rapport et des différents échanges que nous avons eus avec ’actuelle
directrice, qu'une évolution majeure s’est opérée chez les nouvelles générations de
médecins de I’AGECSA. Les chercheurs ont ainsi mis en exergue une divergence dans la
définition de I’engagement professionnel entre anciennes et nouvelles générations. En
effet, comme le souligne une secrétaire dans le rapport ERIS ; « Ce sont des soixante
huitarts a ’AGECSA, ils ont des convictions [...]». Son témoignage illustre la
philosophie politique dans laquelle se situaient les médecins fondateurs des centres de
santé. Ils envisageaient ainsi leur profession comme un « engagement militant ». Ils
militaient alors dans la sphere professionnelle, par I’exercice d’une médecine globale,
ainsi que dans la sphére privée, par leurs divers engagements dans le quartier. Cependant
ce modele fondateur militant et explicitement politique tend a quitter les centres de santé
avec les départs a la retraite successifs, au profit d’une posture d’avantage « engagée »
que « militante » comme nous le confiait Mme. Borgia, directrice de ’AGECSA. P.
Pichon, médecin généraliste des centres de santé témoigne de cette évolution dans le

documentaire réalisé pour les 40 ans de ’AGECSA :

« On a pris une distance avec le quartier, on peut moins répondre aux sollicitations des
acteurs locaux [...]. Je crois qu’il n’y a plus aucun de nous qui habite le quartier dans
lequel il travaille. C’est une nouvelle génération de médecin qui a pris ses distances avec
le quartier, ¢a reste un endroit ou on vient travailler avec plaisiv, dans lequel on

s implique pour la population, mais ¢a n’est plus notre quartier au sens plein du terme. »

Pour reprendre les termes de 1’enquéte réalisée en 2013, on observe ainsi le passage d’un
« engagement éthique » a 1origine des centres de santé a un « engagement intéressé »”.
Cette nouvelle définition du métier se caractérise par un souci de protection personnelle.
Ce type d’engagement pragmatique trouve sa logique dans les avantages individuels
qu’offre le travail dans un centre de santé (horaires fixes, travail d’équipe, salariat...),
plus favorable a la vie de famille. Ces professionnels veillent a privilégier la prise en
charge médicale de leur patient, qu’ils définissent comme leur coeur de métier. Les

représentants de I’engagement intéressé défendent enfin la nécessaire distance a adopter

*'11 s’agit d’idéaux types de I’engagement professionnel au sein des centres de santé au sens de M.
Weber. Il s’agit donc de catégories abstraites, caricaturées, construites pour comprendre les
phénomeénes observés sans prétendre qu’on les retrouve toujours parfaitement dans la réalité. Ces
deux catégories d’engagement ne sont donc pas a opposer, il est possible que peu de
professionnels se situent exactement dans I’une ou dans I’autre de ces deux catégories, mais qu’ils
s’identifient a certains aspects de I’une et de I’autre.
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vis-a-vis des sollicitations sur la prise en charge sociale des patients et la nécessité¢ de
favoriser leur autonomie. Un médecin généraliste, représentant de la premiére génération,

est tout a fait conscient de cette évolution :

«Maintenant c’est une nouvelle génération qui est arrivée... On n’a pas le méme état

esprit on va dire, ils sont pas, je vais dire, entreprenants vis-a-vis de la population du
quartier... C’est vrai qu’on peut pas leur demander non plus de faire des heures
incroyables et puis de faire du bénévolat derriere. Mais ils sont a [’écoute, peut-étre un
peu moins... Et quant aux actions, bin je pense qu’ils savent ou ils ont mis les pieds ; ils
sont dans un cadre social (sourire) enfin, ils sont pas la pour... Autrement ils auraient
choisi d’étre libéral. Je pense ! (...) Vous voyez, on a des relations avec le directeur du
centre de santé et certaines personnes ici, tres étroites parce-qu’on travaille dans le sens
d’actions humanitaires, etc. Mais y a des toubibs ils sont la pour faire leur journée,

rentrer chez eux, ils ont une famille, ils ont un loyer a payer... »

Différentes évolutions structurelles, dans l’environnement et dans 1’organisation du
travail des centres de santé peuvent expliquer cette évolution de la posture des

professionnels.

L’augmentation de la charge de travail pour limiter au maximum les cofts hors de la prise
en charge par la CPAM peut étre un premier facteur explicatif de cette évolution de la
posture. Dans cette perspective, une secrétaire parle du temps ou elle travaillait avec les
assistantes sociales pour « monter » des dossiers de CMU, un temps ou elle « faisait
beaucoup de social. 1l y avait un patient illettré pour qui on faisait les papiers de
chomage. On aurait pu le renvoyer au centre social, mais on le faisait». Par manque de
disponibilité et par ’accroissement de la charge de travail, les démarches se limitent ainsi
aujourd’hui (dans la majorité des cas) aux contacts avec la Sécurité sociale. Si les
médecins ont gardé ce contact avec les assistantes sociales, les secrétaires ne font plus ce
travail. « On est a flux tendu et on n’est plus disponible pour faire ¢a. On a plus de
médecins et donc plus de demandes. Est-ce un bien, est-ce un mal, en tout cas c’est
différenty. L’utopie sociale d’origine s’est ainsi trouvée encadrée par un contexte de plus
en plus contraint financiérement, participant a recentrer progressivement la prise en
charge sur son aspect médical. La disparition progressive des services de radiologie a

I’Arlequin et I’éventuel non remplacement de la kinésithérapeute sur le centre Mistral
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sont autant de recentrage sur le cceur de métier des centres, que constitue la médecine

générale, pour faire face aux incertitudes financiéres.

La modification de la sociologie des quartiers, sur laquelle nous reviendrons dans le
deuxieme chapitre, apparait également comme un facteur explicatif de cette prise de
distance vis-a-vis des patients, dont témoigne le registre de I’engagement intéressé. En
effet, la proximité sociale qui caractérisait jusqu’alors les relations soignants patients, a
¢té remise en cause par la paupérisation progressive de la population des quartiers
d’implantation des centres. Certains médecins disent perdre la connaissance approfondie
qu’ils avaient de leurs patients : « ¢a change nos criteres. On a moins de matiere... on se

sent plus démunis et moins aptes a prendre en charge. »

La perte de vitesse du militantisme chez les nouvelles générations de médecin semble
aller de pair avec une progressive disparition du discours sur la place explicitement
politique que tient cette forme de médecine dans les quartiers prioritaires de Grenoble.
Cette volonté de se distancier de la portée éminemment sociale de leur engagement
professionnel au sein des centres de santé, pour préserver leur sphere privée, semble les
amener a occulter le cadre politique dans lequel s’inscrivent leurs actions. Il semblerait
ainsi, a en croire les conclusions de ce rapport, que les considérations militantes, sur la
dimension sociale et politique d’une médecine implantée dans les quartiers prioritaires,
soient occultées pour ne pas remettre en question leur souhait de limiter leur
investissement a un engagement d’ordre professionnel. De ce fait, la dimension militante
et politique a 1’origine des centres de santé trouve de moins en moins de place dans les
discours des équipes sur les centres, et donc dans les discussions que peuvent avoir ces
nouvelles générations avec leurs patients. Si bien qu’a leur actuelle seulement 30%% des
patients qui fréquentent les centres de santé ont connaissance de leur statut associatif.
Cette méconnaissance générale du fonctionnement des centres de santé n’incombe bien

stir pas seulement aux médecins, mais leur posture pourrait participer a la résorber.

**Selon notre enquéte par questionnaires administrés menée auprés de 350 patients dans les
centres de santé de 1’ Arlequin, du Vieux-Temple, de 1’Abbaye et de Mistral entre Décembre 2016
et Avril 2017.
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b) Une posture mitigée des professionnels vis-a-vis de la participation :

Le changement de posture observé chez les médecins dans la partie précédente est
synonyme d’une prise de distance d’ordre sociale et culturelle entre les patients et les
professionnels. Celle-ci rend I'utopie d’origine dans laquelle « les médecins devaient se

sentir comme des poissons dans I’eau au sein de la population » de plus en plus dépassée.

Nous allons a présent analyser si cette distance accrue entre patients et soignants a des
effets sur la maniére d’envisager la participation des patients au sein des instances de

I’AGECSA.

Il est tout d’abord important de noter que dans le cadre de notre stage™ 3 ’AGECSA,
nous avions réalisé une rencontre avec chacune des équipes des différents centres afin de
présenter le comité des usagers et d’avoir des retours sur la connaissance, ou non, par les
¢quipes de cette association de patients. Il est ressorti de ce premier tour d’horizon qu’une
majorité¢ des professionnels (médecins, secrétaires, infirmieres, orthophonistes) n’avait
qu’une connaissance treés flou du comité. La plupart des équipes ne connaissaient ainsi
pas le fonctionnement exact de cette association d’usagers, ni les modalités de leur

implication au sein des centres de santé.

Cette premicre impression d’ une méconnaissance des modalités d’implication des usagers
par les équipes s’est par la suite vérifiée dans les résultats des enquétes que nous avons
réalisées aupres des professionnels sur la thématique précise de la participation des
usagers @ PAGECSA . Il semblerait donc dans un premier temps utile que les
professionnels et les membres du comité des usagers se connaissent davantage. Peut-&tre
pourrait-il &tre opportun que le comité des usagers lui-méme se présente a nouveau a
toute les équipes afin que ce partenaire clé de I’AGECSA soit d’avantage visible aupres

des professionnel des centres.

*Nous avons réalisé notre stage long de master 2 Politiques publiques de santé a I’ AGECSA entre
Octobre 2016 et Avril 2017. Notre mission de stage visait a participer a la remobilisation du
comité des usagers des centres de santé de Grenoble.

*Nous avons fait passer deux enquétes par questionnaires aux différents professionnels de
I’AGECSA. Une premicre, a destination de tous les professionnels qui visait a établir la
répartition des professionnels au sein des différentes commissions prévention a la fin de laquelle
nous avons posé la question des avantages et inconvénients de I’ouverture des commission aux
usagers.( Cf annexe n°) Une seconde, a destination des membres de la CME, interrogeant
¢galement leur position sur la participation d’usagers a la CME. (cf annexe n°)
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Cette méconnaissance du comité des usagers, et plus largement de la place faite aux
usagers au sein des instances de ’AGECSA, s’est vérifiée chez 20% des personnes
interrogées. Cette observation est un premier indicateur de 1’intérét porté a la participation
des usagers puisque cette méconnaissance est le signe qu’elle ne doit pas étre

omniprésente dans les débats.

Concernant notre enquéte, passée aupres des membres de la CME, seul 25% des enquétés
déclaraient étre « plutot satisfaits » de la place faite actuellement aux usagers, 25%
déclaraient ne « pas étre satisfaits du tout » tandis qu’aucun enquété ne déclarait étre
« tout a fait satisfait » de la place faite aux usagers. Les 50% restants préféraient ne pas
se prononcer du fait d’'une mauvaise connaissance de la place attribuée aux usagers.
D’autres enfin considéraient que la place qui leur était faite au sein des instances de
I’AGECSA était satisfaisante mais que leur maniére de s’en emparer ne I’était pas. La
réponse a cette premiere question est révélatrice dans la mesure ou aucun membre de la
CME ne se satisfait complétement de la place faite actuellement aux usagers. Pour autant
seulement 40% des membres de la CME ont répondu favorablement a 1’idée d’intégrer un
a deux patients a celle-ci. La grande majorité des réponses négatives étant liées a la
crainte d’une perte de liberté d’expression dans cet espace du fait d’une autocensure des
professionnels vis-a-vis des usagers. Il ressort ainsi de 1’enquéte que les membres de la
CME seraient avant tout favorables a ce qu’on dynamise la participation des usagers sous
la forme d’une consultation afin de prendre au mieux en compte leurs besoins. La volonté
de co-construire les projets avec les usagers reste une intention marginale, les
professionnels de la CME exprimant la technicité des échanges comme une barriere a la

compréhension des enjeux traités.

L’enquéte réalisée auprés de tous les professionnels sur la question d’une possible
intégration des usagers aux commissions de prévention va dans le méme sens. En effet,
seulement 44% des enquétés ont déclaré¢ y étre favorables. Parmi les 56% de
professionnels défavorables les deux principales raisons émises révélaient cette méme
crainte d’une perte de liberté d’expression des professionnels. Le manque de compétences
et d’informations du patient ainsi que la crainte qu’il soit stigmatisé, perdu et peu motivé
constituait les deux autres arguments majoritaires. Concernant enfin les aspects positifs de
la participation d’un ou deux patients aux commissions, il ressortait également qu’elle
serait I’occasion d’une meilleure prise en compte de leur besoin comme ¢’était le cas dans

I’enquéte réalisée aupres de la CME.
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Comme 1’évoquait J-M Uhry, ancien médecin généraliste a I’AGECSA, en caricaturant
toutefois la posture des médecins, dans le documentaire réalis€ pour les 40 ans de
I’AGECSA: « les médecins, depuis le début de leurs études, on leur dit que c’est les plus
puissants, les plus intelligents, ceux qui détiennent la vérité et ceux qui vont sauver
[’humanité, alors pour les mettre a un rang plus modeste avec un certain nombre
d’intervenants et qu’ils acceptent de discuter avec vous, ¢a ne se fait pas d’emblée

comme ¢a ».

Il ressort toutefois de ces deux enquétes par questionnaires aupres des professionnels que
le temps d’une co-construction des projets entre professionnels et usagers reste un projet
difficilement envisageable en 1’état, tant le fossé entre usagers et professionnel semble
prégnant. Pour pallier au manque de compétences évoqué lors des deux enquétes, peut-
étre qu’une formation des usagers pourrait étre envisageable. Il convient enfin de
souligner que la question de 1’autocensure des professionnels n’aurait pas lieu d’étre dans
la mesure ou un contrat tacite serait passer avec 1’usager, traité sur un pied d’égalité avec
les autres membres de la commissions et soumis au méme contraintes, confidentielles

notamment.

Nous ne postulons toutefois pas ici que I’insertion des usagers a la co-construction des
projets dans le cadre des commissions de prévention et de la CME soit une tache
facile. Notre travail d’enquéte auprés des usagers en salle d’attente nous a justement

prouvé le contraire, ce sera I’objet de notre second chapitre.

En définitive, la posture des professionnels semble, a la lumiere de ces développements,
déterminante pour que la mise en place de cette participation soit un succes. En effet en
tant que premier relais d’information auprés des patients, les professionnels ont un rdle

clé a jouer pour la promotion de la participation au sein des centres de santé.

L’enjeu de ce premier chapitre a été de mettre en lumiere en quoi les 40 années
d’exercice des centres de santé ont eu, dans une certaine mesure, raison de la richesse
idéologique et militante portée par les habitants et les professionnels a 1’origine des
centres. Un important écart n’a, depuis cette date, pas cess¢ de se creuser entre les
patients et les professionnels du fait d’une évolution de la sociologie des quartiers
d’implantation des centres, sur laquelle nous reviendrons dans le second chapitre, et d’une
évolution de la posture des nouvelles génération de médecin moins entiérement engagés

sur le quartier que les générations précédentes.
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Il semble que nous arrivons a I’heure actuelle a une période charniere ou la
réadaptation de la participation des « usagers citoyens » au contexte social et politique des
centres de santé devient importante. Le comité des usagers semble aujourd’hui forcé de
redéfinir sa place clairement pour que ses membres redonnent du sens a leur engagement
et que l’objet de cette association de patients du quartier soit lisible par tous
(professionnels des centres, habitants et patients du quartier, autres associations
potentiellement partenaires...) Cette redéfinition de sa position nécessiterait sans doute
d’interroger sur quelles dimensions du processus démocratique ses actions doivent se
placer. Une réflexion partagée avec I’AGECSA semblerait, sur ce point, efficiente pour
convenir de la forme que doit prendre cette participation. S’agirait-il d’actions de
représentation des patients aupres des instances de I’AGECSA par des usagers agréées,
d’action de délibérations organisant des débats dans les quartiers sur les questions de
santé, de consultations permettant de recueillir les avis des patients et des habitants, ou
enfin d’action de participation en tant que telle, ouvrant la voie a des concertations avec

les parties prenantes de la décision en tant qu’acteur décisionnaire a part entiere.
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Chapitre 2 : Enjeux et difficultés de la mise en place
d’une démocratie sanitaire dans les quartiers
prioritaires :

A la lumiére des développements du premier chapitre, nous pourrions étre tentés de
questionner la pertinence du maintien de cette association de participation des patients
alors qu’elle semble perdre peu a peu son sens. Néanmoins, la pérennisation de cette offre
de participation citoyenne en santé, au sein des quartiers prioritaires, comporte différents

enjeux sur lesquels nous souhaitons revenir dans ce chapitre.

En effet, il convient tout d’abord d’analyser les logiques qui excluent de la participation
citoyenne ces catégories fragiles, qui constituent pourtant une part de plus en plus
importante de la population des quartiers d’implantation des centres de santé. Une fois ces
logiques exposées il conviendra de proposer des alternatives aux formes de participation
expérimentées afin qu’elles rentrent en accord avec les attentes de la population des
centres. Nous mettrons enfin en lumicre I’intérét pour les centres de santé, et plus
largement pour les politiques publiques de santé, de soutenir cette participation en santé,

véritable levier pour lutter contre les inégalités sociales de santé.

I- Une difficulté d’appropriation de I’offre participative par la
population des centres de santé :

a) Une participation portée par les classes moyennes et supérieures installées dans
les années 1970.

Les associations et les différents dispositifs de participation mis en place sur la Villeneuve
de Grenoble ont toujours été portés par les classes moyennes et supérieures, qui avaient
investi le quartier pour faire vivre « I’utopie sociale » qui le caractérisait alors. En 1976

la Villeneuve était composée pour une part importante de cadres, qui représentaient alors
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51% de la population, contre une part minoritaire d’ouvriers et d’employé€s qui s’¢levait a
40%.% Les années 1970 ont été marquées par une importante demande de participation de
la part de ce type de quartiers, et particulierement des classes moyennes et supérieures qui
les constituaient. Les années 1970 se sont, dans ce cadre, caractérisées par un dialogue
entre habitants et pouvoirs publics, facilité par la présence de ces « forces vives » que les
institutions pouvaient consulter sans étre obligées de les impliquer.”® Elles servaient ainsi
de moteur a I’engagement d’une partie des classes populaires stables, comme le

mentionne J-M Uhry, ancien médecin généraliste de ’AGECSA ;

« Cette population de classes moyennes était bien plus sensible a tous nos messages de
prévention et a notre facon de partager cette nouvelle facon de faire de la médecine.
[...] Ce qui était intéressant c’est que ces couches moyennes sont venues, ont adhéré, on
pris en main des comités d’usagers, la rédaction de brochures, la diffusion de films, etc.,
et ce dont on s’est apergu, c’est qu’on atteignait les autres couches de la population par
eux. Comme [’habitat était groupé et que les gens se cotoyaient beaucoup, ces sujets de
santé étaient aussi partagés a l’intérieur, et donc ils ont servi de relais pour diffuser cette

information. »

C’est donc particulierement sur 1’apparition d’une nécessité¢ « d’impliquer les publics »
aux processus participatifs qu’une transformation a eu lieu. Cette question, soulevée dans
I’ouvrage de J. Donzelot et E. Philippe, met en lumiére la principale différence dans la
réception des dispositifs participatifs par les habitants entre la période des années 1970-
1980 et aujourd’hui. A I’heure actuelle, toute consultation des habitants, et des patients
dans notre cas, nécessite un travail préalable de mobilisation, d’information et de
sensibilisation aux bénéfices a tirer de cette participation. Il semble que cette logique était
tout a fait différente dans les années 1980, durant lesquelles les classes moyennes et
supérieures se tenaient informés des espaces de participation et trouvaient eux méme

I’intérét d’y participer.

De ce point de vu, nos rencontres avec les agents de développement local des différents
secteurs placés en politique de la ville de la commune de Grenoble, ainsi que

I’organisation de nos groupes de travail sur la participation en santé, illustrent tout a fait

*Joly Jacques, « Evolution démographique et sociale de Grenoble (1976-1979). » Revue de
géographie alpine, tome 68, n°1, 1980. p. 5-20

*Donzelot Jacques et Estébe Philippe, « L’Etat animateur : essai sur la politique de la ville »,
Esprit, Paris, 1994, p229
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cette difficulté a « impliquer » les publics. En effet, nous avons rencontré trois ADL de la
commune de Grenoble pour préparer nos groupes de travail sur la participation en santé.
Nous souhaitions qu’ils nous fassent partager les difficultés rencontrées dans le cadre de
leurs démarches d’implication des habitants et qu’ils nous donnent quelques conseils
pour que nos groupes soient un succes. Ils ont tout d’abord tous souligné la difficulté
d’impliquer les habitants des quartiers d’implantation des centres. Ils nous ont également
mis en garde sur la nécessité d’énoncer clairement les objectifs de la consultation, de
choisir des horaires accessibles au public que nous visions, de favoriser les démarches
«d’aller vers » des groupes déja constitués pour convier les personnes, plutot que de
réaliser de la communication papier qui prouve rarement son efficacité pour ce type de

démarche.

Ainsi, bien que nous ayons suivi ces précieux conseils, en privilégiant notamment la
démarche d’aller vers via les questionnaires passés en salle d’attente, et la demande
aupres des médecins de relayer I’information a leurs patients, nos « groupes de travail »
ont essuyé¢ plusieurs échecs. Les quatre groupes que nous avons réussi a organiser dans le
temps imparti (Mistral, Vieux-Temple, Abbaye, Arlequin) n’ont mobilis¢ qu'une a deux

personnes chacun, voir aucune, comme ce fut le cas a Mistral.

Il ressort de ces différents groupes que, parmi la petite quinzaine de personnes qui avait
annoncé¢ venir a chacun des groupes organisés lors des échanges dans les salles d’attente
des centres, moins de 10% se sont vraiment déplacés.”” Nous ne pouvons pas mesurer le
nombre de personnes invitées a y participer par les médecins généralistes, toutefois pour
le groupe organis¢ au Vieux-Temple, seul un patient orienté par son médecin s’est
présenté. Parmi les quatre personnes venues aux différentes rencontres, deux participants
¢taient issus d’une classe moyenne militante, syndicaliste, deux autres avaient des profils
issus de classes moins favorisées et étaient venus par intérét pour 1’avenir des centres de
santé. Ces deux personnalités étaient cependant trés différentes, nous y reviendrons dans

la deuxieme partie de ce chapitre.

Comme le remarquait L. Blondiaux a propos des unions de quartier, 1’engagement au
sein du comité des usagers n’échappe pas (comme I’élection ou le militantisme politique)
aux logiques sociales qui gouvernent 1’accés a la participation politique. Ce sont, en

priorité, les populations les mieux intégrées socialement et les mieux formées

38



intellectuellement qui font vivre ce type de dispositif, y investissent leur énergie et y

exercent leurs compétences.

C’est ¢également ce que constate Naget, présidente du comité des usagers et engagée sur

une autre association du quartier visant I’insertion professionnelle des jeunes du quartier :

« Parce-que souvent c’est les vieux qui décident, eux qui n’ont plus leurs enfants ici...
Parce-que c’est eux qui vont aux réunions, eux qui montent au front! Les anciennes
classes moyennes d’ici, qui ont eux des bons postes, qui ont toujours milité, qui ont
toujours été dans des associations, qui sont dans ['union de quartier, qui ont monté
["union de quartier, qui sont tous vieux, bientot ils partiront en Ephad mais voila ils

restent... non mais ils nous fatiguent ! Quand on va aux réunions ce n’est qu’eux ! »

Les groupes les plus démunis et les étrangers, fortement représentés dans les quartiers
populaires, sont ainsi largement absents des dispositifs participatif associatifs et
municipaux, ou n’y figurent qu’a titre de présence la plus souvent muette. ”® Le
témoignage de Naget et encore une fois intéressant pour illustrer cette constante de la

participation ;

« Mais je lui dis (une jeune femme du quartier) : « et toi pourquoi tu n’as pas parlé » et
elle me dit « je n’ai pas osé », ils n’ont pas [’habitude de parler ou simplement qu’on leur
donne la parole. Je lui ai dit mais il fallait dire que toi tu n’étais pas d’accord, mais elle a
entendu tellement de gens dire qui étaient d’accord qu’en fait elle n’a pas osé dire qu’elle
ne l’était pas, et c’est comme ¢a que ¢a se passe, et apres ils se disent en fait, méme si on

va aux réunions on n’est pas écouté, on n’est pas entendu... »

Ce sont ainsi les populations les plus fragiles et les plus exposées aux conséquences
d’éventuelles décisions, qui ont dans les faits les chances les plus faibles d’y étre
représentées. La prise de parole publique reste largement conditionnée par le degré
d’intégration sociale, qu’il se traduise par un sentiment d’appartenance au quartier ou par

la maitrise de compétences rhétoriques.

* Blondiaux, Loic. « Démocratie locale et participation citoyenne : la promesse et le
piége », Mouvements, vol. n°18, no. 5, 2001, pp. 44-51
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b) Une participation en santé que les derniéres générations de population arrivées sur
le quartier ne s’approprient pas :

Apres avoir exposé I’occupation des espaces de participation par les classes moyennes, et
plus encore la problématique absence des populations moins favorisées de ces lieux de
participation, nous allons tenter de comprendre quelles sont les raisons de cette prise de
distance vis-a-vis des dispositifs associatifs et participatifs par les populations moins

favorisées des quartiers d’implantation des centres de santg.

La question de la participation des populations fragilisées aux instances de participation
citoyenne en santé, tel que le comité des usagers, se pose aujourd’hui du fait d’une
évolution de la composition de la population des quartiers d’implantation des centres de
santé. Concernant le quartier de la Villeneuve nous sommes passés d’une population
composée a 51% par des cadres en 1976 a une proportion de 14% a I’heure actuelle, selon
les chiffres du rapport sur I’analyse des besoins sociaux du CCAS de Grenoble de 2014.
La part des ouvriers et employés a proportionnellement augmenté passant de 40% en
1976 a 60% aujourd’hui. Le quartier semble avoir servi de tremplin pour les populations
précaires jusque dans les années 1980, 1990 mais a progressivement perdu cette fonction
du fait d’un déficit de mixité sociale et d’un cumul des difficultés sociales. Le départ
progressif des familles les plus aisées a généré un quartier marqué par des indicateurs
socio-économiques particulierement défavorables. En effet, 28% de la population touche
le RSA a I’heure actuelle a la Villeneuve, contre 9% sur I’ensemble de 1’agglomération
Grenobloise. Plus de 40% de la population est couverte par une allocation bas revenus,
contre 21% a I’échelle de I’agglomération. Le chomage touche aujourd’hui 27% des 15-
64ans. Cette surreprésentation des difficultés sociales peut s’expliquer par le fait que le
secteur 6 (Villeneuve, ville Olympique, Vigny-Musset) regroupe a lui seul 25% de
I’ensemble du parc de logements sociaux de Grenoble. Cette tendance a la dégradation
des conditions socio-économiques de la population depuis les années 1990 ne semble pas
étre préte a s’enrayer dans la mesure ou les entrants sur la Villeneuve en 2012
présentaient des revenus plus faibles que les sortants. Ainsi, 58% des entrants gagnaient
moins d’1/2 SMIC contre 45% des sortants. Aujourd’hui, la mixité culturelle est réelle et
se retrouve dans la fréquentation des dispositifs des Maisons des Habitants par exemple,
mais il n’est plus possible de parler de mixité sociale. D’autant plus qu’un fossé se creuse

progressivement entre les ménages historiques du quartier (40 ménages environ) tres
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représentées dans les instances participatives et les nouveaux arrivants, les ménages
historiques n’ayant pas les mémes préoccupations que la grande majorité des ménages des

: 29
quartiers. »

Il semble a présent opportun de s’intéresser aux facteurs explicatifs de cette difficulté des
nouveaux publics qui constituent la Villeneuve d’étre représentés au sein des enceintes de
participation du quartier et a recentrer les thématiques sur les problématiques qui les

préoccupent.

Les publics en situation de précarité doivent tout d’abord faire face a différents facteurs
qui peuvent se cumuler et les éloigner de toute participation aux décisions publiques : la
perte de citoyenneté, la rupture du lien social (voulue ou subie), les écarts de culture
(maitrise de la langue a 1’oral et a 1’écrit...). Certains publics, qui cumulent ces difficultés,
sont de ce fait incapables de se rendre disponibles (aussi bien physiquement que
psychologiquement) pour participer aux instances du quartier. Ils doivent, dans cette
perspective, se situer tout d’abord dans une situation d’équilibre entre les urgences

sociales, sanitaires, et/ou économiques qu’ils traversent pour pouvoir s’engager.

Ces difficultés de la vie quotidienne, couplées a la faiblesse relative de leur capital
culturel et relationnel peuvent expliquer cette difficulté pour les publics précaires de
s’orienter vers un engagement civique. De plus, la progressive disparition des grandes
idéologies (communistes notamment) et la crise de notre systetme de représentation
politique, prennent pour cette population des formes principalement négatives, selon
lesquels les décisions publiques ne sont pas efficaces. « Ceci se traduit donc par des
phénomenes de rejet des institutions politiques et un désenchantement pour les questions

de participation. »*°

Une autre difficulté rencontrée dans les processus de mobilisation des publics précaires
réside dans les obstacles rencontrés pour passer du « mécontentement » a la « lutte ».
C’est ce dont témoigne Naget a propos de son association d’habitants, qui tente en ce
moment de mobiliser les habitants dans les lieux de participation visant a réfléchir a la

reconstruction du collége de la Villeneuve :

29Analyse des besoins sociaux, CCAS de Grenoble, 2014

**Braillon, Céline, et Dominique Taddei. « Vers une démocratie participative », Mouvements, vol.
n°23, no. 4, 2002, pp. 89-96.
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« Mais bon c’est compliqué parce que les gens... chacun se plaint mais pour se mettre a
se battre apres... quand c’est pour faire des petites cuisines et tout ¢a il n’y a pas de
probleme, mais aprés mener des actions c’est plus compliqué quoi... [...] Moi je trouve ¢a
aberrant qu’on ne puisse pas penser plus loin que la a 'instant T, mais c’est le niveau
intellectuel et c’est la qu’on voit qu’il y a un fossé entre ceux qui réfléchissent a I’avenir
de leur enfant et ceux qui se satisfont du fait que leur enfant aille a [’école en bas de la

maison. »

Dans cet extrait, Naget met ainsi en avant la difficult¢ des familles, qu’elle tente de
mobiliser dans le cadre des débats sur la reconstruction du college au sein de la
Villeneuve, de prendre de la distance pour réfléchir plus globalement a I’avenir de leurs
enfants a long terme et aux opportunités offertes par la fréquentation d’un college a
I’extérieure du quartier. Elle trouve ainsi aberrante la difficulté de certaines familles de
«monter en généralité » pour envisager la scolarisation de leurs enfants comme une
donnée de leur carriere sociale et professionnelle qui déterminera leur capacité a « sortir

du quartier » ou non.

Toutefois, cette capacité a prendre du recul pour penser les enjeux de la question de la
reconstruction du collége sur 1’avenir a long terme de leur enfant n’est pas anodine.
Comme I’envisage C. Hamidi, deux éléments permettent de repérer la politisation a
I’ceuvre dans les discours profanes : la dé-singularisation du discours, ou pour reprendre
Boltanski la « montée en généralité », ainsi que la reconnaissance de la dimension
conflictuelle des positions adoptées, au sens ou le locuteur reconnait 1’existence de
clivage sur la question.’'. Cette difficulté & penser les enjeux de la reconstruction du
college au sein du quartier est donc liée, si on s’inscrit dans les travaux de Camille
Hamidi, a un manque de politisation chez certaines familles du quartier qui bride cette
montée en généralité, ouvrant sur une vision de la reconstruction de ce collége en tant que
phénomene politique non dénué de sens quant a la réflexion plus large de I’avenir des

jeunes des cités francaises aujourd’hui.

Cet extrait d’entretien avec Naget a été 1’occasion, en utilisant I’exemple de la question
de la reconstruction du collége incendié au sein du quartier, d’illustrer cette difficulté des

populations des quartiers prioritaires a dépasser la singularit¢ de leur situation pour

*!Camille Hamidi, « La société civile dans les cités. Engagement associatif et politisation dans des
associations de quartier », Economica, coll. Etudes Sociologiques, 2010, p172.
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réfléchir a plus grande échelle aux questions de société qu’elle peuvent poser. Nous avons
retrouvé cette méme difficulté lors des échanges que nous avons eus avec les différents
patients rencontrés en salle d’attente, dans le cadre de notre enquéte par questionnaire.
C’est notamment ce que nommait D. Requillard lors de notre entretien, lorsqu’il évoquait

la difficulté pour les patients de se distancier du service rendu :

« Mais d’expérience, quand tu utilises un service, tu réagis au service. Mais tu peux tres
bien réagir au début au service et du coup, a partir de ¢a, élargir la base de ta réflexion
et aller plus loin vers les inégalités de santé, si le probleme de base c’est qu’il n’y a pas
de remplacement d’un médecin... Je pense qu’on réagit de fagon partiel, tu es sur une
problématique partielle, tu réagis de facon partielle, tu ne peux pas avoir de vue

d’ensemble si tu la construis pas, ou tant qu’on ne t’aide pas a la construire »

Selon C. Hamidi, cette capacité a « monter en généralité », et pour reprendre les termes
de Denis Requillard a « avoir une vision qui dépasse la vision partielle de notre utilisation
personnelle » serait un élément constitutif de la politisation d’un individu. Le manque de
politisation des publics touchés par les centres de santé pourrait ainsi €tre une raison de la
difficulté du comité a sensibiliser les patients a la défense des centres de santé dans un
objectif de réduction des inégalités de santé. Et surtout ce manque de politisation pourrait
étre un ¢lément déterminant pour expliquer la difficulté de la population du quartier de se

reconnaitre dans une instance comme celle du comité des usagers.

D. Gaxie définit quant a lui la politisation comme étant: « le degré réel d’attention
accordé¢ par les agents sociaux aux événements politiques ». Il affirme dans son ouvrage
« Le Cens Caché » que le niveau de politisation s’accroit fortement avec la position dans
la hiérarchie sociale. L’intérét accordé aux événements politiques augmente ainsi
régulierement au fur et a mesure que s’accroit le niveau de revenu ou d’instruction. Les
agents sociaux sont donc inégalement politisés parce-qu’ils appartiennent a des groupes
inégalement politisés. Plus précisément, ces groupes sont inégalement politisés parce-
qu’ils sont inégalement compétents politiquement. Ce sont, dans cette perspective, les
agents socialement et culturellement favorisés qui disposent des instruments nécessaires
au déchiffrement des significations politiques des événements politiques. Faute de
pouvoir y recourir, les autres agents sont comme submergés par des messages auxquels ils
ne peuvent pas trouver de sens. Lorsqu’ils se trouvent confrontés a des situations

politiques, ils ressentent de fagon particuliérement aigiie le sentiment de leur propre
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incompétence et tendent a se réfugier dans I’indifférence, alors que les groupes cultivés
s’estiment davantage fondés a se prononcer. On en trouvera la preuve dans le fait que
I’approbation de 1’idée que «la politique est quelque chose de si compliqué qu’il est
impossible de s’y retrouver » est de plus en plus fréquente a mesure que 1’on descend
dans la hiérarchie des niveaux d’instruction ou des catégories socioprofessionnelles. Les
classes sociales sont donc inégalement politisées parce-qu’elles sont inégalement
compétentes politiquement. C'est-a-dire qu’elles sont inégalement & méme de reprendre
les discours des professionnels de la politique. La politisation différentielle entre classes
sociales se trouve alors liée aux inégalités culturelles, elles méme principalement

déterminées par les inégalités scolaires qui séparent les groupes sociaux. >

Les catégories socioprofessionnelles d’employés et d’ouvriers qui représentent a 1’heure
actuelle 60% de la population du quartier se trouvent sans doute, du fait de leurs capitaux
sociaux et culturels, en difficulté pour maitriser les régles du jeu politique et en
comprendre les enjeux. Ils se retrouvent ainsi dans un sentiment d’incompétence politique
qui entrave leur politisation et les pousse au contraire vers un rejet des institutions et des

formes de participation qui leur sont ouvertes.

C. Hamidi soutien ¢galement dans son ouvrage que I’engagement associatif apparait
intrinséquement corrélé a une forte politisation. Les populations des quartiers populaires
se retrouvent alors face a un double obstacle pour prendre part aux engagements en santé
du fait de leur difficulté a se construire une politisation propre. Elle entrave ainsi leur
capacit¢ a adopter une vision globale de la santé en terme de bien commun qu’il
conviendrait de maintenir dans les quartiers populaires afin de réduire les inégalités
sociales de santé. Elle entache dans un deuxieme temps 1’orientation de ces publics vers
I’engagement associatif qui constitue pourtant le principal cadre d’action de le « société

civile » en santé.

Ces différentes observations nous poussent ainsi a constater que I’engagement civique en
lui-méme semble difficilement accessible a ces nouvelles populations habitants les
quartiers prioritaires, s’il n’est pas accompagné et d’autant plus lorsqu’il s’agit d’un

engagement citoyen sur les questions de santg.

**Daniel Gaxie, « Le cens caché, inégalité culturelle et ségrégation politique », Paris, Sewil 1978,P.
45
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II-  La participation comme outil de pérennisation de ce type de
médecine :

Maintenant que nous sommes conscients des différents obstacles qui peuvent limiter la
participation en santé dans les quartiers prioritaires, nous souhaitons mettre en avant que
cette initiative de participation citoyenne en santé, défendue par le comité des usagers,
trouve tout son sens dans le contexte actuel. En effet, elle est tout d’abord 1’occasion de
diversifier la participation en santé, principalement pensée par le 1égislateur a travers le
prisme des associations de représentation des usagers. Elle constitue également une
importante ressource pour pérenniser la médecine sociale défendue par les centres de
santé face aux politiques de réduction des dépenses publiques qui auraient tendance a la

mettre en danger.

a) La participation des « patients habitants citoyens »* comme alternative 4 la
représentation des usagers....

Le profil des membres du comité des usagers est double. Ils sont ainsi patients des centres
de santé en premier lieu et citoyens des quartiers prioritaires en second lieu. Cette double
casquette caractérise, comme nous l’avons vu auparavant, ce type de participation en
santé comme étant une participation « d’usagers citoyens ». Cette participation citoyenne
en santé est aujourd’hui moins présente dans les débats sur la démocratie sanitaire que la
question de la représentation des usagers au sein des instances des établissements de
santé. Elle apparait donc comme une opportunit¢ de renouveler les débats sur la
démocratie sanitaire et de dépasser le cadre d’une représentation des usagers, noyés dans
la complexité des instances décisionnaires des établissements de santé. Pour dépasser les
deux principaux modes de gouvernance consacrés par les fondements législatifs et
réglementaires des années 1980 a nos jours, fondés sur la participation a la gouvernance a

travers la présence des usagers dans les instances de décision et la participation a la

**Nous empruntons ici la dénomination utilisée pour désigner les membres du collége de
représentation des patients au sein du pdle interprofessionel de santé de Saint Martin d” Hére. Le
trio « patient habitant citoyen » souligne bien selon nous I’importance de penser cette
participation comme une participation en santé qui a lieu dans un espace territorial et sociale
particulier.
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programmation a travers différents processus de consultation, il convient a I’heure
actuelle de favoriser la participations des usagers citoyens aux débats publics que le
législateur n’a cadré que de manicre limitée a travers les dispositifs de conférence

nationale de santé et de conférence régionale de la santé et de 1’autonomie.

En effet selon le rapport d’étude sur « les modes de participation des usagers citoyens a la
décision en santé », réalis€ par I’institut de conseil Planéte Publiqgue en 2011, la
mobilisation des représentants d’usagers, garantie par les textes, ne se retrouve pas
toujours dans la réalité. Le nombre de représentants des usagers a former est tout d’abord
trés important, tandis que le nombre de bénévoles est limité au regard de la multiplicité
des instances. Les conditions de participation ne permettent ensuite pas toujours
I’effectivité et la qualité de cette derniere. Ces défaillances provoquent 1I’émergence d’«
usager professionnel » ou de « patient sachant» qui rompent avec I’idéal d’une

« démocratie sanitaire ».

On voit bien a travers ces différents dispositifs, la diversité que recouvre la notion de
« démocratie sanitaire » qui méle dans le méme temps progrés juridique et managériaux
ainsi qu’avancée citoyenne en santé. Cette confusion peut étre a 1’origine de la difficulté
d’appropriation de cette « démocratie sanitaire » par le grand public et de I’instauration
laborieuse d’une culture du débat en santé pourtant présente dans d’autres secteurs
d’action publique. En effet, comme mentionné dans 1’étude réalisée par Planéte Publique,
par rapport a I’environnement (2,3% du PIB), a I’éducation (6,9% du PIB) et aux services
publics territoriaux (11,3%), la santé, avec tout a la fois 11,7% du PIB, des sujets « de vie
et de mort » et des représentants associatifs actifs, reste moins débattue dans le grand

public.

La place d’une association comme le comité des usagers, a la frontiére entre représentant
d’usagers et instance délibérative, permettant I’instauration de débats sur les questions de
santé dans les quartiers, est donc d’autant plus légitime qu’elle participe a développer un

aspect de la démocratie sanitaire qui a encore du mal a s’institutionnaliser.

Cela dit, il convient a présent de réfléchir aux meilleurs leviers a actionner pour permettre
la participation du plus grand nombre a cette forme de débat en santé. Comme nous
I’avons vu dans la partie précédente, les difficultés a engager les publics précaires dans

les débats publics en général et dans les débats en santé en particulier, tiennent chez ces
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publics aux carences observées en terme de politisation ainsi qu’a la difficulté a trouver

une légitimité a leur parole.

Deux principales actions peuvent étre mises en ceuvre pour limiter cette exclusion des
publics précaires. Il semble dans un premier temps indispensable de renforcer les
capacités d’expression de ces publics. ATD Quart-Monde a développé, dans cette
perspective, un programme visant a encourager la participation des plus démunis aux
instances de participation propos€¢ par les ASV. Ils ont ainsi crée des espaces de
discussion entre habitants du quartier afin de mettre a plat les besoins identifiés. A la suite
de ces rencontres, un binome s’est constitu¢ pour aller porter cette parole au sein des
réunions institutionnelles. Ce binome, composé d’une personne en difficulté¢ et d’une
autre dans une situation plus stable, a permis d’apporter un soutien mutuel pour la prise
de parole et de compléter les propos par une reformulation éventuelle afin d’éviter de
trahir le discours. Ce renforcement des compétences rhétoriques peut également passer
par des temps de formations des participants. Les instances de participation peuvent enfin
privilégier des formes de participation moins formelles que les réunions et miser sur des
animations originales capables de limiter les effets d’une inégale distribution des capitaux

culturels et sociaux.

L’ouverture a cette forme de participation aux débats citoyens amenera naturellement les
publics précaires a prendre position sur des enjeux concernant d’abord des situations
analogues a la leur, puis significatives des difficultés du quartier pour monter toujours
plus en généralité. ’acquisition d’une politisation propre se développera ainsi dans un
deuxiéme temps, par l’exercice de ces participations citoyennes qui travailleront
I’¢laboration d’un discours politique sur les enjeux de santé. Concernant le comité des
usagers, une participation pensée sur ce mode permettrait de passer d’une utilisation du
« service centre de santé » a un discours élaboré sur la nécessité de cette médecine dans

les quartiers prioritaires en tant qu’actrice de la réduction des inégalités sociales de santé.

Notre expérience du terrain nous a permis de comprendre qu’il n’existait aucune « recette
miracle » pour favoriser la participation des habitants et notamment des « inaudibles » qui
ne se positionnent pas d’eux méme dans les instances de participation. L’implication des
usagers citoyens nécessite qu’on y accorde du temps et qu’on s’adapte a une temporalité
de la participation bénévole qui ne saurait avoir 1’efficacité des actions salariées. Cette

question du temps est d’autant plus importante concernant la participation des publics
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vulnérables avec lesquels I’instauration d’une relation de confiance semble étre un
préalable indispensable a la mise en place d’une participation de qualité. Cette réflexion
sur ’ouverture de nouvelles instances au sein du comité des usagers qui puissent étre
appropriées par les catégories sociales moins favorisées apparait aujourd’hui primordiale

au vu du vieillissement des administrateurs actuels. (cf recommandations p.)

b) ...Qui permet de préserver cette offre de médecine sociale

Cette participation des usagers citoyens apparait comme une véritable ressource pour

pérenniser I’action des centres de santé dans les quartiers prioritaires, a deux ¢gards.

Elle permet tout d’abord d’améliorer les actions de santé publique engagées par les
centres sur le quartier, concernant les actions de prévention menées notamment. En effet
comme le mentionnait un médecin généraliste de I’AGECSA dans le documentaire réalisé

pour ses 40 ans :

« La prévention ce n’est pas subir un certain nombre de messages, de discours véhiculés
par la presse etc... Pour que ces messages soient bien intégrés, il faut qu’ils répondent a
quelque chose qui préoccupe les gens, dans leur quotidien, et qu’elle débouche sur une

capacité des gens a se prendre en charge. »

La participation des « usagers citoyens » permettrait ainsi de réaliser un diagnostic aupres
de la population des quartiers pour prioriser les problemes de santé a traiter dans le cadre
des campagnes de prévention. Ces messages rentreraient ainsi en concordance avec les
préoccupations quotidiennes de la population qui s’approprierait d’autant plus facilement

les recommandations et démarches favorables a leur santé.

La prise en compte de leurs remarques et observations concernant 1’accompagnement et
les soins regus serait également une richesse pour conserver un niveau de qualité des
soins optimal dans les centres de santé. Les professionnels semblent ainsi étre les
premiers a rechercher un retour sur leur pratique, comme I’illustre I’enquéte que nous
avons réalisée aupres d’eux. Elle a révélé qu’environ 40% d’entre eux étaient favorables a
une participation des usagers qui permette de mieux prendre en compte leur besoins et

d’étre a I’écoute de leur avis concernant la prise en charge globale des patients.
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Comme le soulignait également Francis Marion, médecin généraliste a I’AGECSA dans le
documentaire cité¢ ci-dessus, la participation des habitants peut également permettre
d’adopter une vision plus globale, en terme de conditions de vie des patients, et de mieux
appréhender la source de certaines problématiques de santé pour lesquelles la réponse ne
se cantonne pas toujours au domaine médical. Son témoignage fait ainsi référence a la
mobilisation des habitants du quartier de I’Abbaye qui visait a réclamer 1’installation du
chauffage urbain dans le processus de rénovation urbaine mis en place dans les années
1980. Cette mobilisation a permis d’éradiquer les intoxications au dioxyde de carbone et
les briilures qui constituaient les deux principales pathologies que traitait Francis Marion
pendant ce premicres années d’exercice dans le quartier: « ¢a a été pour moi une
révélation parce que j’aurais pu continuer a faire le bon diagnostic, je me suis rendu
compte que la solution n’était pas médicale, elle se situait au niveau de l’'urbanisme

etc... ».

La participation d’un maximum de patients aux instances du comité des usagers
permettrait en deuxiéme lieu d’améliorer le rapport de force politique entre ’AGECSA et

ses financeurs.

En effet comme nous 1’avons déja évoqué, I’AGECSA dépend a hauteur de 40% de son
budget de subventions publiques pour atteindre 1’équilibre budgétaire. Cette dépendance
vis-a-vis de la municipalité et du département implique une incertitude quasi permanente
quant au renouvellement de ses subventions, sans lesquelles I’AGECSA devrait revoir son

modeéle de « médecine sociale ».

Toutefois ces deux collectivités territoriales étant soumises aux alternances politiques, il
est clair que la pérennité de cette source de subvention se trouve elle méme soumise aux
alternances politiques. C’est ici qu'une adhésion massive des usagers et habitants des
quartiers prioritaires pourrait peser en terme de poids électoral dans les négociations
financieres avec ces deux financeurs. En effet, les cinq centres de santé¢ regroupent
aujourd’hui 17500 patients qui sont autant d’électeurs potentiels aux élections
départementales et municipales, bien que nous sachions que les taux d’inscription sur les
listes ¢€lectorales dans les quartiers prioritaires sont parmi les plus faibles. Toujours est-il
que ces 17500 patients constituent une population non négligeable en termes de poids
politique, que les représentants des collectivités territoriales pourraient étre tentés de

satisfaire.
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Les différentes consultations des patients, organisées par les usagers citoyens, pourraient
¢galement permettre de disposer de preuves concrétes, par le nombre de personnes
mobilisées et le contenu des avis recueillis, que cette offre de soins est nécessaire sur les
quartiers et que 1’acces a la santé¢ qu’elle offre a cette population ne peut dépendre des

alternances politiques.

III- Inégalités sociales de santé et participation citoyenne en santé
dans les quartiers prioritaires :

« En France, les inégalités sociales de santé non seulement demeurent, mais sont plus
importantes que dans les autres pays d’Europe occidentale. Un ouvrier sur quatre et une
ouvriere sur dix meurent avant 65 ans, avant donc de pouvoir bénéficier de leur retraite,

contre respectivement un cadre sur huit et une cadre sur quinze ».>*

Nous allons dans cette partie nous atteler a définir plus précisément en quoi consistent ces
inégalités sociales de santé, majoritairement présentes dans les quartiers prioritaires. Nous
nous attacherons ensuite a analyser comment les processus de participation en santé

peuvent permettre de lutter durablement contre ces inégalités.

a) L’état des inégalités sociales de santé de nos jours dans les quartiers prioritaires

La charte d’Ottawa (OMS) de 1986, apparait comme étant le cadre de la reconnaissance
définitive de I’existence de déterminants sociaux de santé en tant « qu’ensemble des
facteurs définissables qui influencent 1’¢tat de santé ». Elle consacre, dans cette
perspective, le nouveau référentiel d’action publique que constitue la « promotion de la
santé », dont I’objectif principal est d’intervenir pour promouvoir un égal accés a la santé.
Les inégalités sociales de santé correspondent a des « disparités observées quant a 1’état
de santé entre groupes sociaux ». Elles se traduisent par une inégalité des chances entre

groupes sociaux pour obtenir un état de santé optimal. Les disparités observées dans 1’état

*Fassin Didier, Grandjean Héléne, Kaminski Monique, Lang Thierry, Leclerc Anette, « Les
Inégalités sociales de santé », La Découverte, Paris, 2000, p. 151
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de santé entre les groupes sociaux se nourrissent d’une exposition différente aux risques,
d’un faible niveau d’éducation et d’un retard dans la prise en charge médicale chez les
populations précaires.®® Les données de I’enquéte Santé Protection sociale (SPS) 2006
montrent par exemple que plus le revenu mensuel du ménage augmente, plus rare est
I’obésité chez les adultes®®. Sachant que ’obésité augmente le risque d’étre atteint de
problémes de santé divers tels que diabéte, les affections cardiovasculaires, ou les
problémes d’arthrose, sources de limitations dans les activités de la vie quotidienne.
Toutes choses étant égales par ailleurs, dans toutes les tranches d’age, la fréquence de
I’obésité est multipliée par plus de deux entre les 20 % de personnes ayant les revenus les

plus faibles et les 20 % disposant des revenus les plus élevés.

Concernant a présent les inégalités de santé¢ dans le recours aux soins préventifs et
curatifs, différents auteurs (P. Aiach, D. Memmi, M. Gelly...) en distinguent deux types.
Pour ne pas réduire les inégalités sociales de santé aux inégalités d’acces aux soins, ils ont
ainsi complété les travaux de recherche sur la thématique en abordant la question des

inégalités dans la qualité des soins prodigués.

3Pierre Micheletti dans Aline Holcaman, « De la médecine a la santé », Grenoble, 2014.
Document vidéo visionné le 17/08/17, sur : https://www.youtube.com/watch?v=zZ174qWrHtE
*SAllonier C., Dourgnon P., Rochereau T. « Enquéte sur la Santé et la Protection sociale » IRDES,
rapport n° 1701, 2006, Paris, p.238
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Les inégalités d’accés aux soins tout d’abord, ont depuis les années 1990 largement
monopolisé les débats sur 1’analyse des inégalités devant la maladie et devant la mort.
Elles se traduisent par une consommation globale des soins de ville qui s’éleve avec le
revenu. L’écart entre classes populaires et classes supérieures est particulierement probant
lorsqu’il s’agit du recours aux spécialistes, aux dentistes et aux soins préventifs — les

premiéres n’y ayant peu, voire pas recours, 4 I’inverse des secondes.”’

En ce qui concerne Grenoble, que ce soit pour les actes de médecine générale ou les actes
dentaires, les taux de recours sont plus faibles dans les quartiers prioritaires, amenant a
formuler I’hypothese de I’existence de comportements de report ou de renoncement aux

soins.>®

Ces inégalités de recours aux soins sont liées aux différents déterminants de santé comme
I’éducation, le statut social, les revenus, etc., évoqués ci-dessus. Néanmoins, la proximité
de I’offre de soins apparait également comme un déterminant important du recours aux
soins. Dans les  quartiers
prioritaires on observe cependant
une densit¢ de médecin par IRIS
(Tlots regroupés pour ‘

I’information statistique) ‘ /
largement inférieure a celle qu’on
peut observer dans les quartiers

du centre ville :

*’Pierre Mormiche, « Pratiques culturelles, profession et consommation médicale », Economie et
statistique, 1986, n° 189, p. 39-50, p. 42
* Ville de Grenoble, « Diagnostic municipale de santé », Grenoble, 2015 p.28
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Concernant a présent les inégalités existantes dans la qualité des soins prodigués, les
travaux de Dominique Memmi avancent 1’hypothése selon laquelle, a nombre de
consultations égal, on est plus ou moins bien soigné selon le niveau de I’échelle sociale
ou I’on se situe et selon son origine nationale. Dans son travail sur les transformations
contemporaines des formes du pouvoir médical, Dominique Memmi évoque [’hypothése
de I’émergence d’un nouveau mode d’exercice de 1’autorité médicale depuis les années
1970 : un « gouvernement par la parole », mode d’intervention médicale socialement
situé et discriminant, particuliérement propice aux classes moyennes, réputées aptes a la
verbalisation sans toutefois contester 1’autorité médicale, « assez proches socialement et
culturellement pour accepter les normes officielles de santé et se montrer capables de
réflexivité raisonnable a ce propos, et en situation d’infériorité supportable face a la
compétence technique du praticien » *° En effet, selon les médecins avec lesquels
Dominique Memmi s’est entretenue, la prise en charge des patients se fait de maniere

optimale avec ceux qui comprennent et qui posent suffisamment de questions mais qui ne

**Ville de Grenoble, « Diagnostic municipale de santé », Grenoble, 2015 p.28
“Gelly Maud, Pitti Laure. « Une médecine de classe ? Inégalités sociales, systéme de santé et
pratiques de soins », Agone, vol. 58, no. 1, 2016, p. 7-18.
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contestent pas 1’autorité médicale*' Dans le méme courant de travaux, 1’étude des
registres dédiés aux maladies cardiaques, dont rendent compte trois chercheurs de
I’Institut national de la santé et de la recherche médicale (Inserm) a abouti a un constat
similaire. Ainsi, si la prise en charge des patients hospitalisés pour un infarctus du
myocarde ne différe pas selon les catégories sociales, les trajectoires de soin qui
précedent et suivent D’infarctus varient, quant a elles, fortement. Au moment de
I’apparition d’une douleur thoracique, premier signe d’un infarctus, les catégories sociales
les plus favorisées font 1’objet d’une prise en charge médicale « plus approfondie, plus
spécialisée que dans les autres groupes ». Et de conclure : « Sur cet aspect, ce n’est pas
I’accessibilité qui serait le probléme majeur, mais plutdt la nature des interactions entre
les patients et I’appareil de soins.** Le rapport 2015 de 1’Obs’Y sur la santé des habitants
de I’agglomération grenobloise va dans le méme sens en affirmant que « Les barriéres
financieres n’expliquent pas a elles-seules les phénomenes de reports et renoncements
aux soins. D’autres facteurs, principalement psychosociaux et culturels, peuvent les
justifier. Ils traduisent un décalage entre le fonctionnement du systéme de santé et les
représentations, attentes et comportements de certains publics, notamment les publics

précaires. »

Au vu de ces premicres conclusions, il semble que les centres de santé joue d'ores et déja
un important réle pour endiguer ces inégalités sociales de santé au sein de leur quartier
d’exercice. Leur présence permet dans un premier temps d’éviter I’apparition de déserts
médicaux dans les quartiers populaires de Grenoble qui constitueraient des terreaux
fertiles pour I’accroissement des inégalités sociales de santé. La proximité géographique
contribue largement au role central qu’occupe le centre, pour de nombreux patients, dans
la gestion de leur santé. La présence des centres dans le quartier de résidence ou de travail
facilite grandement I’organisation des recours aux soins. En effet comme 1’a révélée notre
enquéte, 35% des personnes déclaraient avoir choisi le centre de santé pour sa proximité
de leur lieu de vie. Les centres de santé constituent ainsi un lieu de référence en matiere

de santé, et ce d’autant plus qu’ils apparaissent accessibles sur de nombreux plans. Cette

*"Memmi Dominique, « Faire vivre et laisser mourir. Le gouvernement contemporain de la
naissance et de la mort », La Découverte, Paris 2003, p. 305

* Leclerc Annette, Kaminski Monique, Lang Thierry, « Inégaux face a la santé», La
Découverte/Inserm, Paris p. 240
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accessibilité renvoie également a la question financiére, du fait du tiers-payant et de
I’absence de dépassements d’honoraires. Il est intéressant de noter que trés peu de
patients interrogés ont mentionné cet aspect financier des prises en charge, comme s’ils
I’avaient intériorisé et qu’il faisait partie des implicites du fonctionnement du centre.
L’accessibilité doit également étre considérée du point de vue organisationnel, étant
donné les arrangements trouvés pour faciliter I’acces a un médecin ou un soignant en cas
d’urgence. Les démarches administratives sont également simplifiées de ce fait. C’est
enfin d’un point de vue symbolique que doit étre pensée 1’accessibilité des centres de
santé. Il est probablement moins intimidant, pour certaines personnes, de s’adresser aux
centres de I’AGECSA plutdt que de franchir le seuil d’un cabinet privé en centre-ville. Ce
peut étre du fait de la connaissance du milieu dans lequel sont installés les centres — la
proximité géographique recouvrant en partie une proximité sociale, ou rassurant les
personnes dont 1’« espace d’activité » est restreint a leur environnement proche. La
frontiére symbolique serait alors moins forte entre les médecins et les habitants.
Parallelement, bien que situés dans un quartier défavorisé, les centres ne sont aucunement
spécifiques aux personnes défavorisées, ceci protége du sentiment de déclassement, voire
de stigmatisation, que certains ressentent lorsqu’ils fréquentent des structures « pour

pauvres ».*’

Parizot Isabelle, Paugam serge, Schweyer Francois Xavier, Rapport ERIS, « facteurs favorable a
la pérennité des centres de santé dans les zones urbaines fragiles, I’exemple du quartier de la
Villeneuve de Grenoble », rapport pour I’AGECSA, 2013, p.92
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b) La participation comme outil pour endiguer les inégalités sociales de santé

Ce constat d’une aggravation des inégalités sociale de santé¢ en France pose la question
des outils a dispositions des pouvoirs publics et des populations pour les résorber. Nous
allons nous intéresser dans cette derniére partie & « ’empowerment » comme moyen de

lutter contre les inégalités sociales de santé chez les populations des quartiers prioritaires.

On peut trouver les sources de la notion d’ « empowerment » dans diverses mobilisations
telle que les mouvements féministes, le mouvement Black Power ou encore le
Gandhisme. Cette notion n’est toutefois rentrée dans le lexique des sciences humaines
qu’a partir des années 1970, pour désigner les mouvements contestataires qui ont eu court
durant cette décennie. Le concept d’empowerment a été beaucoup critiqué depuis, pour
son caractere « accrocheur et incontestable et aux contours flou ». Selon ses détracteurs il
ferait ainsi parti de ces « termes vagues, résolument optimistes et « justes » qui, a I’image

. . , . . , . 44
de I’objectif d’éradication de la pauvreté, ne peuvent que susciter le consensus. »

Ces différentes critiques nous amene donc a définir clairement le cadre dans lequel nous
souhaitons appliquer ce concept a notre réflexion. Nous entendrons ainsi, pour la suite de
ce travail, ’empowerment comme «processus d’action sociale par lequel les individus et
les communautés acquierent la maitrise de leurs vies en changeant leur environnement
social et politique pour accroitre I'équité et améliorer la qualité de la viex™. 11 semble
que ce soit a partir de son contraire que le concept d’empowerment prend tout son sens.
En effet, « c’est parce que I’individu est confronté a un environnement aliénant, qui lui
confeére un sentiment de perte de contréle ou qui le réduit a une condition d’incapacité
réelle (powerlessness), qu’il est amené a réagir pour renforcer sa capacité et son sentiment
de contréle (empowerment comme processus) ou qu’il est encouragé par autrui a
renforcer sa capacité d’agir (empowerment comme stratégie d’intervention éducative). Ou

encore, c’est parce-qu’il a transformé I’environnement aliénant, qu’il est devenu un

* Calvés, Anne-Emmanuéle. « « Empowerment » : généalogie d'un concept clé du discours
contemporain sur le développement », Revue Tiers Monde, vol. 200, no. 4, 2009, p. 735-749.
#Ferron Christine, « La preuve est faite : I'empowerment et la participation, ¢a marche ! » Santé
de l'homme, n° 406, Mars/Avril 2010, p. 4-7
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individu capable d’agir, avec le sentiment de controler sa vie (empowerment comme

résultat). »*°

Nous faisons ici le constat que la mise en place d’une démarche d’empowerment, au sens
ou nous I’avons définit ci-dessus, aurait tout son sens dans le contexte de la Villencuve
que nous avons décrit jusque la. En effet, I’environnement aliénant correspondrait dans
notre cas au manque de prise qu’on les populations des quartiers prioritaires sur les débats
de santé publique qui les concernent. Leur absence des dispositifs de participation en
santé traduisant, comme nous I’avons vu, un sentiment d’impuissance et de non légitimité
a y participer. Une mobilisation autour des inégalités sociales de santé auxquelles est
confrontée la population des quartiers des centres de santé, et de la Villeneuve pour ce qui
nous concerne ici, pourrait étre 1’occasion d’élaborer un sentiment collectif d’injustice
sociale entravant I’acces de tous a une bonne santé. Une démarche d’ « empowerment »,
basée sur ’affirmation et le renforcement des atouts des individus et des communautés,
pourrait ainsi ouvrir vers une politisation des enjeux de santé chez ces populations, lu a

travers le prisme de la présence des centres de santé dans les quartiers prioritaires.

La rencontre qui a eu lieu avec les usagers du centre de santé du Vieux-Temple a été sur
ce point treés intéressante. En effet, sur les quatre personnes mobilisées dans le cadre de
nos groupes de travail, trois ont tenu un « discours politique » sur la problématique de
I’acceés a la santé¢ des populations des quartiers populaires. Une seule de ces trois
personnes était issue des classes populaires. Il était intéressant d’entendre qu’il justifiait
son implication dans les débats de société aujourd’hui par son expérience du mouvement
des chomeurs de 1998. Il expliquait ainsi, qu’il s’était senti légitime a participer aux
débats politiques a ce moment la. Dans cette perspective, alors que certaines personnes
avaient tendance a utiliser leur problémes de sant¢ comme un empéchement a la
participation, il mettait a I’inverse en avant que son expérience constituait une richesse et
qu’il était prét a partager cette expertise avec le corps soignant. Ce témoignage est
¢loquent pour montrer a quel point le sentiment de compétence politique ne se décrete pas
chez les populations les moins bien dotées socialement et culturellement. La participation
a des entreprises de participation citoyenne pourrait constituer une étape formatrice vers
I’affirmation du rdle politique qu’ont a jouer ces populations, en santé notamment.

L’¢laboration d’une démarche d’empowerment sur les questions de santé dans les

* Aujoulat Isabelle « I’empowerment des patients atteints de maladies chroniques » , Thése de
doctorat en santé publique, Université cathholique de Louvain, 2007, p.121.
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quartiers pourrait ainsi mettre en exergue 1’injustice sociale que constituent les inégalités
sociales de santé et pousser a des mobilisations pour les résorber. Elle pourrait également
étre 1’occasion d’une prise de conscience chez les populations qui se mobilisent des
comportements favorables pour la santé & adopter et permettre la diffusion massive de
ces informations au sein de la population des quartiers. Cette forme de mobilisation
apporterait une réponse a la question des inégalités sociales de santé liées aux
déterminants sociaux de santé. En effet elle pourrait étre ’occasion d’une mise a I’agenda
des ISS en tant que probléme de santé publique prioritaire et d’une prise de conscience

par les populations des comportements favorables pour la santé a adopter.

La participation des populations a 1’¢laboration des programmes de prévention et/ou aux
protocoles de soins au sein des centres de santé pourrait enfin étre une maniére d’endiguer
les inégalités de santé observées dans la qualité des soins prodigués. En effet celles-ci
sont surtout liées a un écart culturel et social entre patients et soignants qui amene
certaines incompréhensions, et empéche, dans certains cas, les patients les plus précaires
de bénéficier d’une prise en charge optimale, comme nous I’avons vu dans la partie
précédente. L’¢laboration d’une participation entre soignants et patients serait ainsi
I’occasion d’établir un dialogue, hors du contexte de soins qui implique une relation de
pouvoir soignants soignés asymétrique, dans lequel les deux partis seraient placés sur un
pied d’égalité pour énoncer leurs avis. Les patients se situeraient de fait dans une position
d’acteur du soin a part entiére, mettant fin & une posture passive du patient qui doit tout
attendre du soignant. Cette logique rejoint les principes de I’éducation thérapeutique du
patient 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. » selon la définition de

la haute autorité de santé. (HAS).

Cette ¢laboration des programmes de santé entre professionnels et patients des quartiers
populaires permettrait ainsi de réduire les écarts sociaux et culturels présents entre ces
deux groupes sociaux, afin de partager un langage commun qui profite a la prise en
charge des patients issus des classes populaires et limite par 1a les ISS observées pendant
la prise en charge médicale. Elle aurait comme deuxiéme objectif de placer le patient en
tant qu’acteur a part entiére de sa pathologie, sur la base des réflexions sur ’ETP,

responsabilisé dans sa propre prise en charge de sa pathologie par la participation.

58



A la lumiére de ces développements, nous pouvons considérer que les stratégies
d’empowerment sont prometteuses pour le travail a mener avec les populations précaires.
Néanmoins, la participation seule semble insuffisante et les stratégies d’action doivent
aussi contribuer a rétablir 1’équilibre des pouvoirs. Cette participation doit ainsi €tre
pensée dans un cadre global de remise en cause des institutions qui reproduisent a I’heure

actuelle des inégalités sociales, productrices d’inégalités sociales de santé.
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Conclusion

Ainsi, alors que la santé a longtemps été une affaire de spécialistes, les différentes
mobilisations des malades depuis les années 1980 ont permis d’ouvrir les discussions sur
le systétme de santé aux patients, profanes ou experts de leur pathologie, représentants
d’usagers ou encore usagers citoyens, soucieux de garantir la qualité du systéme de santé

Frangais.

C’est a la participation des usagers citoyens que nous nous sommes intéressés dans la
cadre de ce travail. Plus précisément nous souhaitions mettre en lumiere les difficultés et
enjeux que posait I’institutionnalisation d’une participation d’initiative citoyenne en santé

dans un quartier de plus en plus marqué par la paupérisation de ses habitants.

Pour ce faire nous avions élaboré trois hypothéses permettant de comprendre les
difficultés que rencontrait D’institutionnalisation de cette participation. Nos trois

hypotheéses semblent se vérifier a la lumiére de ces développements.

En effet, la « panne de la participation en santé » dans le quartier de la Villeneuve, depuis
plus de cinq ans, peut €tre justifiée par trois facteurs principaux. Comme nous 1’avons vu,
le premier déterminant réside dans la modification de la structure sociale du quartier. La
progressive disparition de la mixité sociale ayant largement remis en cause 1’efficience
des lieux de participation du quartier. Le vieillissement des classes moyennes et
supérieures et I’absence chronique des classes populaires, qui constituent aujourd’hui plus
de 60% de la population, rendent ces instances de moins en moins représentatives de la
population qu’elles couvrent. Les populations moins favorisées du quartier peinent ainsi a
reprendre a leur compte ces espaces de participation dont ils ne maitrisent pas les

« codes », ¢’est du moins ce que nous avons observeé au sein du Comité des usagers.

Le second facteur qui explique, a notre sens, cette perte de vitesse du Comité des usagers
depuis quelques années, réside dans sa difficulté a donner un sens «militant» a
I’engagement de ses membres. L’association semble manquer, a 1’heure actuelle, d’un

discours ¢€laborer et politique justifiant son action dans les quartiers prioritaires. Ce déficit
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de référence commune a une forme d’idéologie engendre chez ses membres une perte de

sens dans I’engagement qui entache les capacités d’action du Comité.

Enfin le changement de posture des nouvelles générations de médecins que nous avions
avancé comme troisiéme hypothése semble également se vérifier. Nos deux sondages
auprés des professionnels ont ainsi confirmé les conclusions du rapport ERIS. Les
professionnels présents dans les centres justifiant toujours leur choix de travailler dans les
centres par une volont¢ de s’engager auprés des publics précaire, avec toutefois un
discours beaucoup moins militant politiquement sur I’intérét de I’implantation des centres
dans les quartiers. Ces nouveaux profils de soignants ont pris leur distance vis-a-vis de la
population et n’habitent plus les quartiers dans lesquels ils travaillent. Un fossé culturel et
social semble s’étre immiscé entre nouvelles générations de soignants et nouvelles
générations de patients. Cet écart grandissant semble entacher les échanges hors soins qui
constituaient pourtant une des richesses du lien patients soignants mis en place par les
centres de santé. Ils constituent pourtant des opportunités de réaffirmer la nécessité d’une
lutte pour conserver ce type de médecine et le bien fondé d’une association d’usagers

citoyen dynamique.

Face a ces différents constats, la redynamisation de la participation des usagers citoyens
grace au Comité des usagers nous semble étre une alternative nécessaire. Elle serait
I’occasion de réaffirmer la dimension politique de cette offre de soins, de sorte a
améliorer le rapport de force a ’avantage des centres de santé vis-a-vis des financeurs.
Elle permettrait également d’améliorer la qualité des soins prodigués en prenant mieux en
compte les besoins annoncés des patients. Enfin, elle constituerait un moyen de lutter
contre les inégalités sociales de santé en redonnant une place d’acteurs des politiques
publiques de santé a part entiére aux populations des quartiers populaires. Dans ce sens, la
participation pourrait é¢galement permettre de réduire 1’écart qui se creuse entre soignants
et patients au sein des centres en instaurant des espaces d’échanges et en développant une

interconnaissance, hors de la relation de pouvoir asymétrique patients - soignants.

Néanmoins cette participation dans une logique de co-construction avec les «usagers
citoyens » ne peut se décréter, d’autant plus du fait des transformations sociologiques du
quartier que nous avons évoqué. Elle doit étre une pensée sur le temps long sans espérer
en tirer une efficacité comparable a celle des salariés. Elle demande donc I’engagement

personnel de toutes les personnes impliquées, y compris des professionnels. En effet,
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ceux-ci ne peuvent pas réclamer 1’engagement des usagers sans s’engager eux méme dans

cette démarche.

Bien que nous n’ayons pas eu l’occasion de le développer dans la cadre de ce
travail il nous semble opportun, pour finir de réaffirmer la place politique que doit tenir la
sant¢ dans le débat publique, cette dimension étant bien trop souvent occultée
aujourd’hui. Le travail d'Alondra Nelson sur les mobilisations des Black Panthers aux
Etats-Unis, contre les discriminations dans le domaine de la santé et de I’accés aux soins
durant les années 1970, insiste dans cette perspective sur la place, souvent minorée,
qu'occupe la santé dans ce qu'elle désigne comme la « critique sociale ». Alondra Nelson
a analysé la facon dont les Black Panthers ont politisé la santé, non seulement dans leurs
mots d’ordre mais aussi en pratique, en mettant en place des structures sanitaires
alternatives pour contrer la ségrégation raciale. La santé était dans ce cadre un lexique
politique puissant mais également ¢lastique, capable d’évoquer plusieurs idéaux en méme
temps. La santé apparait ainsi comme un champ dans lequel on peut exposer les effets de
I’injustice sociale et par 1a relancer les luttes pour I’égalités. Elle peut également renvoyer
aux attribues inaliénable de ’humanité est peut tout a fait servir une idéologie politique
dans cette perspective. *’ La santé ne pourrait-elle pas, dans ce sens, servir une idéologie

€mancipatrice pour 1’avenir des quartiers populaires ?

Si nous avions eu davantage de temps il aurait été intéressant de s’intéresser aux
ressorts sociologiques justifiant la participation en santé¢. En effet nous avons observé
qu’aucune des personnes interrogées n’avaient placé la santé comme étant « le cheval de
bataille » de sa carriere militante. Elle semble ainsi s’étre greffée, sur la tard, a d’autres
engagements militants au fondement de la carriere militante. Nous aurions également
souhaité interroger en profondeur les raisons des difficultés rencontrées par les classes
populaires pour s’engager dans des démarches participatives ou associatives, par une
enquéte qualitative. Enfin nous aurions aimé disposer de plus de temps pour tester
davantage de démarches de participation auprés des patients des centres de santé. Cette
expériences de six mois nous a ainsi permis de repérer les écueils et difficultés des
démarches d’implications des «usagers citoyens », nous avons toutefois manqué de

temps pour tirer les lecons de ces échecs et tenter de nouvelles méthodes.

“'Gelly Maud, Pitti Laure. « Une médecine de classe ? Inégalités sociales, systéme de santé et
pratiques de soins », Agone, vol. 58, no. 1, 2016, p. 7-18.
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Nous formulerons enfin quelques recommandations issues de nos réflexions pour
penser la participation des « usagers citoyens » au sein du comité des usagers des centres

de santé de Grenoble.

I1 semble tout d’abord important, au vu des résultats de notre enquéte en salle d’attente,
de mettre en place une campagne d’information aupreés de la patientéle des centres de
santé. En effet seulement 30% des personnes interrogés avaient connaissance du statut
associatif des centres de santé. De méme concernant le comité des usagers, seulement
10% des patients interrogés savaient qu’il existait cette instance de participation en santé
sur les quartiers d’implantation des centres de santé. Cette diffusion de 1’information sur
le fonctionnement des centres de santé apparait de ce fait comme le préalable de toute
autre démarche. Une campagne de formation des professionnels sur I’importance de la
participation des usagers dans le cadre de I’exercice de la médecine en quartier prioritaire
serait également pertinente a notre sens. Elle effet le développement de la participation
suppose un engagement réciproque des usagers et des professionnels, qui n’y sont pas

toujours préparés.

Il semble également opportun pour le comité des usagers de développer différents
partenariats. Avec les autres acteurs de la participation en santé que constituent les
Ateliers santé ville, tout d’abord. Des actions en commun pourraient ainsi étre organisées
pour favoriser une mutualisation des compétences et des efforts d’organisation. Elle
permettrait de dynamiser chacun de ces deux dispositifs et de publiciser leurs actions. Un
partenariat pourrait également étre cherché avec 1’'union de quartier afin de rédiger des
articles en lien avec la santé¢ dans le journal qu’ils publient. Ces coopérations seront
I’occasion pour le comité de se dynamiser sans pour autant alourdir la charge de travail
pour les administrateurs qui pourront compter sur ces nouveaux partenaires. La mise en
place d’un réseau d’acteur autour du comité des usagers lui permettrait dans le méme
temps de renouveler ses répertoires d’actions, moins focalisés sur les mobilisations
ponctuelles de défense des centres de santé, et de donner du sens a ses actions a long

terme.

Le comité des usagers doit également s’ouvrir aux «usagers citoyens » des autres
quartiers et non pas seulement des quartiers des Géants et de 1’Arlequin. Sa

représentativité n’en sera que renforcé et son nombre d’adhérent accru.
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Il semblerait enfin pertinent de réfléchir a une offre de participation citoyenne en santé « a
deux vitesses », afin de n’exclure personne du dispositif. En effet, il pourrait étre
concluant de conserver une forme de participation formelle, a travers la participation au
conseil d’administration du comité des usagers. Toutefois, il est ressortie de notre enquéte
que cette forme de participation n’intéressait pas une majorité de personnes interrogées,
qui se satisfaisaient de donner leur avis et de veiller a ce qu’ils soient pris en compte. Une
participation complémentaire, moins formelle, plus ancrée dans le concrets et d’avantage
consultative pourrait ainsi étre une occasion d’impliquer une plus large proportion de la

patientéle.
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Annexe 1 : Entretien avec D. Requillard , ancien coordinateur des actions de
prévention de ’AGECSA, membre du CISSARA.

Q1 : Alors est-ce que tu peux me redire ton parcours dans les grandes lignes jusqu’a ta
participation en santé et a la CISSARA...

E1l: Alors a I’origine je suis journaliste, j’ai exercé mon métier dans la presse locale, les
médias locaux, et je suis venu a la Villeneuve aussi pour le c6té trés local communautaire
de la télévision orientée vers les nouveau médias, notamment la télévision par cable. Puis
en partie dans la presse municipale a Grenoble qui avait aussi ’ambition d’étre trés
proche de la communauté, puis je me suis orienté vers la santé publique et je suis devenu
responsable de la prévention dans les centres de santé pendant environs 10ans et j’ai
exercé le méme métier pendant 15ans a la mutualité mais au niveau régional donc plus en
position de coordination d’ingénierie ect... euh ce qu’il y a de commun entre ces métier
c’est effectivement la place des usagers dans une certaine mesure bien qu’elle ne soit pas
tout a fait la méme en tout cas c’est une question qui m’a toujours intéressée et que j’ai
toujours mise au travail dans les différentes phase de ma vie professionnelle. Du c6té de
la communication et du ournalisme parce que j’ai aussi €tait prof a la FAC pendant 12ans
en communication et médias et c’est la que j’ai fais une thése sur la communication
publique et son role dans la lutte contre le sida toujours la méme histoire comment les
usagers recoivent la communication publique et comment ils se 1’approprient ou comment
elle tente de les gérer...

Donc voila 1 ly a toujours eu cette question de la relation aux usagers sachant qu’il y a
quand méme un panel entre délivrer un message et espérer qu’il arrive a son destinataire
et travailler avec des gens dans une optique de sant¢ communautaire il y a un panel
important d’attitudes...

Au tout début de ma vie professionnel a la Villeneuve apres avoir exercé en Alsace j’avais
notamment en charge tout ce qui touchait a la problématique quartier et avec le service
municipal d’information c’était de plus en plus important et il y avait vraiment la
préoccupation d’informer au plus prés des gens mais aussi I’idée que les gens qui étaient
au bout de la chaine en terme d’information deviennent peu a peu des gens qui étaient
associés au processus de participation, on en ¢€tait au tout début c’était dans les année
70...[...]

(Sur une réunion de quartier comme d’habitude tu as toujours des militants habituels ou
des raleurs mais pas que... )

Apres quand je me suis trouvé dans la santé publique bah ici on travaille, tu en as fait
I’expérience, c’est vrai que le soucis du public est un souci qui est un peu continu et pas
seulement parce qu’il est public mais parce que s’il s’approprie ce qu’on lui propose
comme message comme attitude posture représentation etc sa santé peut s’améliorer
I’enjeux il est la pour ce public méme si cette enjeux est en concurrence avec
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d’autres enjeux notamment professionnel ou d’insertion etc c’est pas forcément
I’enjeux prioritaire mais on sait en promotion de la santé que la santé peut étre
effectivement un frein ou levier d’insertion donc l1a on a appris des choses en 30ans de
santé publique et notamment via la lutte contre le sida puisque c’est un peu 1’élément qui
a structuré maintenant tout ce qui est promotion de la santé. Donc la aussi a la fois j’ai
contribu¢ mais j’ai aussi beaucoup appris dans le travail avec des professionnels de
I’agecsa avec des usagers avec des militants de quartiers donc ¢a c’est effectivement des
¢léments qui sont important.

Alors il y a une dimension aussi politique des centres de santé au sens ou les usagers
ont souvent été mobilisé sur la question de la pérennité ou de la survie des centres de
santé et c’est la dessus que c’est fondé le comité des usagers plus que sur d’autre
chose méme s’il a beaucoup travaillé pendant toute sont histoire sur des
problématique de santé... Mais euh c’est vrai qu’il y a une dimension de soutien a
Pinstitution qui a structuré quand méme beaucoup la vie des usagers et du comité
on I’a encore vu récemment via le nombre de signataire de la pétition...

Q2 : Et en méme temps comme dirai Naget, il y a eu beaucoup de signature et beaucoup
moins de personne présentes et c’est toujours un peu la difficulté... on signe on veut
soutenir mais quand il s’agit de « s’engager » au sens propre et de venir en personne c’est
plus la méme chose...

E2 : Oui et tu es mieux placé que chacun d’entre nous pour témoigner de ce que tu as
vecu sur les entretien que tu as mené dans les différentes salles d’attentes. ..

Q3 : Mais en tout cas oui les deux dimensions du comité des usagers que tu souléve la
c’est un peu le c6té euh comment les usagers peuvent étre plus ou moins relais de
prévention sur le plan acteurs de la santé publique dans le quartier et plutot la
deuxiéme dimension plus politique et est-ce que pour toi il y a aussi dans le comité
des usagers la dimension de... en fait le comité des usagers défend les centres et
Pinstitution AGECSA mais avec peut étre le but a la fin de contribuer a éviter
I’accroissement des inégalité sociale de santé... mais moi dans les entretient que j’ai
fait 2 aucun moment on m’a fait référence ou on a prononcé « les inégalités sociales
de santé »...

E3 : Oui si personne ne t’en a parlé ¢a veut dire que c’est une thématique qui s’est un peu
perdu... C’est un discours qui n’est pas élaboré, c’est un dicsours qui est fait de
sensations de réaction... c¢’est un discours qui est fait des actions des principes des
sensations des besoins mais qui n’est pas élaboré et qui n’est pas une idéologie...

Q4 : C’est ¢a et du coup ¢a manque de sens...
E4 : On est d’accord !

Q5 : Donc non seulement il n’y a pas assez de personnes volontaire pour se mobiliser
sur des actions de prévention d’information concréte de la population des quartiers
mais en plus il n’y a pas I’idéologie qui accompagne I’engagement au comité des
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usagers qui justifierait finalement ’'implication d’ordre plus politique et abstraite au
comité... ET du coup je me rend compte que c’est souvent un engagement presque a
défaut pas forcément toujours volontaire guidé par une idéologie...

ES5 : Mais d’expérience quand tu utilise un service tu réagis au service mais tu peux
trés bien réagir au début au service et du coup a partir de ¢a élargir la base de ta
réflexion et aller plus loin vers les inégalité de santé si le probléme de base c’est qu’il
n’y a pas de remplacement d’un médecin... Je pense qu’on réagis de facon partiel,
tu es sur une problématique partiel tu réagis de facon partiel tu ne peux pas avoir de
vu d’ensemble si tu la construis pas ou tant qu’on ne t’aide pas a la construire....

Apres il y a I’épisode dans ma vie @ moi thése : sur la communication publique dans la
lutte contre le sida et ’enjeux était a la fois démontrer ce qu’une pouvoir politique
pouvait faire en matiére de promotion de la santé et de santé publique mais aussi de
montrer a quel point I’engagement d’un certain nombre de gens était essentiel pour que
les problématiques changes : j’ai en particulier travaillé sur le paradoxe qui fait qu’on a
trés peu travaillé sur les usagers de drogues par intraveineuse et les risques qu’ils
prenaient en matiere de transmission du sida qui était quand méme un gros risque, il y a
eu trées peu de communication publique dans ce secteur la il y a eu beaucoup de
communication de proximité qui était des militants ou des professionnels au contact de
ces gens la et il n’empéche que le changement d’attitude a été radical : c'est-a-dire que le
risque de transmission du sida par voie intraveineuse a chuté énormément, on a considéré
a ce moment la qu’on avait tord de considérer que les usagers de drogue étaient des gens
qui cherchaient la mort c’était des gens qui avaient juste besoin d’une béquille pour vivre
mais pas pour mourir pour vivre, donc si on leur disait ; tu prends des risques et tu prends
des risques de maladie qui te conduise a la mort le message était directement entendu...
Alors qu’on ne s’adressait pas directement a eux en terme de communication public mais
parce qu’on leur proposait aussi le kit de seringue a usage unique.... il y a un moment ou
tu te dis la personne qui est en face de moi et qui me dit fait gaffe me considére comme
quelqu’un qui a droit a sa santé mais la société qui est derrieére cette personne et qui
invente le kit d’injection a usage unique me considére je devient un interlocuteur, je ne
suis plus une « merde » comme les toxicomane on tendance a se considéré je ne suis
devenu quelqu’un donc dans I’élaboration de ce discours tres progressif hein parce
qu’on a mis du temps a le faire si on ne s’intéresse pas a D’interlocuteur
effectivement ¢a ne peut pas passer mais si on s’y intéresse on voit vite les bénéfices
qu’on peut en retirer...

Q6 : Méme sans le rendre directement acteur du processus donc ?

E6 : Effectivement simplement en le considérant... Sur la communication publique et
les homosexuel c’est effectivement une histoire différente mais c’est un peu la méme
morale si on peut dire... il y a un moment ou la presse grand public, je pense a des
campagne de télérama notamment qui ont fait mouche, T¢lérama, média catho etc etc...
on parlait pas du mariage pour tous ni méme du pax et tout ¢a, télérama qui d’un coup
met deux pairs de chaussure d’homme cote a cote a co6té d’un lit tu vois ; je peux te dire
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que ¢ aa fait du bruit dans les chaumicres ! Sauf que 1’objectif ¢’était de dire télérama
s’associe a la campagne de lutte contre le sida, les homosexuel sont des gens qui ont
effectivement des pratiques a risque pour certain il est donc normal que nous participions
a une campagne d’information qui soit dirigé vers eux... Et du coup une des choses que
j’ail travaillé c’est comment ces images participent participe d’une considération d’une
population stigmatisé etc... on est dans une situation ou tout d’un coup les communauté
homosexuel qui elle ont déja beaucoup investirent le champs politique et qui bataille pour
se faire reconnaitre, c¢’est communauté la peuvent se dire a changement on commence a
étre un peu considérés ; bon mais mais ils avaient eux fondé AIDES etc effectivement de
leur coté il y a un activisme trés important qui a d’ailleurs déterminé tout le reste des
actions de promotions de la santé par la suite d’ailleurs c'est-a-dire qu’on a un peu
réutilisé tout le travail qui s’est fait... Et du coup on en revient vite au CISSRA c’est a
partir d’aide de la ligue contre le cancer des insuffisant respiratoire des tout ce que
tu veux que le concept d’usagers de la santé 2 commencé a émerger dans les années
(conférences régional de santé 96) ( rapport militant mutualiste dans la perspective des
¢tats généraux de la santé 99). Du coup a partir d’élément sectorielle sida cancer etc...
les gens se rassemblent et inventent ce qui devient usagers de la santé et revendique
leur place dans le systéme de santé. Et du coup tu une avancée de 20ans et tu te
retrouve dans une posture ou quand méme les usagers de la santé sont beaucoup
mieux considérés et écouté méme si leur place est toujours au bout de la table loin si
les ¢lus locaux se disent que les ¢élus locaux se disent qu’est-ce que c’est gens la
viennent faire, fin voila il y a encore du boulot !

Q7: Et puis non seulement dans la place qu’on leur donne mais aussi dans la
représentativité des usagers qui participent quoi, peut é&tre méme encore plus...

E7 : Bien siir bien siir, on sera toujours dans la vie associative on sera toujours la
dedans ! Mais si tu regardes le détail des différentes associations qui forme le CIS tu vas
trouver une sociologie tres tres différencié selon les pathologies et le type de militantisme
méme si comme ailleurs les plus agées sont majoritaires les femmes sont majoritaires. ..

Q8 : Les femmes sont majoritaires ?

E8 : Oui elle vivent plus longtemps, elles s’intéressent d’avantage a la santé, elles sont
plus atteinte par un certain nombre de pathologie notamment les cancer et elles retournent
plus facilement que les hommes les éléments de pathologie en des éléments de combat...
Les hommes qui sont présents sont souvent des professionnels plus que des usagers, dans
la ligue contre le cancer tous les hommes qui ont eu le pouvoir ont toujours étaient des
grands médecins mais c’est souvent les femmes qui font avancé c’est ¢léments de luttes
sur le plan de la santé... Tu sais bien que ce sont souvent les femmes qui s’occupent de la
santé...

Q9 : Mmmh, et du coup sur ta place toi au CISSRA ?

E9 : Bah alors je suis au comité d’éthique du CISSARA qui s’est pas réuni depuis plus
d’un an, sui est un peu en souffrance du faite de la fusion des régions... Ils ont fondé un
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comité d’éthique comme une espece de conseil des sages, on consulte des gens pour ce
qu’ils représentent au niveau professionnel ou social et qui sont pas forcément évidement
des usagers membres du CISSARA quoi... Alors moi je suis compagnon de route du
CISSRA depuis trés longtemps quand méme et par ailleurs je peux représenter le domaine
promotion de la santé santé publique alors que les autres c’est plutot de le direction du
management d’établissement de santé, des profs de santé publique, des gens des réseaux
de santé des hopitaux, des sociologues bon voila mais tu imagine un peu : trés masculin
on a du coup ¢lu la seule femme directrice d’hopital présidente. Le comité d’éthique a été
saisie de question qui avaient a voir avec la vie institutionnelle du CISSARA mais aussi
beaucoup et surtout sur des questions qui avait a voir avec les actions qui se mettaient en
place au nom du CISRA tout entier. Un des enjeux de I’inter associatif comme partout
ailleurs c’est de produire des actiosn par elles méme faire en sorte que ¢a ne soit pas
seulement la fédération d’associations qui agissent mais une fédération qui agit aussi.
Donc le CISRA a monté parce ex le programme tandem dont I’idée est qu’il y ai un
professionnel avec la personne pour 1’aider a piloter la complexité de son parcours de
soins etc... Je participe aussi de temps en temps soit aux événements de la démocratie en
santé, il y a des événements de la démocratie en santé qui a été monté par le CISSRA qui
donne lieu a des conférences débats souvent tres intéressant sur des sujets tres différents,
je participe de temps en temps aux assemblé générale...

Et puis donc j’ai écrit un bouquin avec Bernadette de Victor qui est I’ancienne présidente
du CISSRA toujours vice présidente du CISSARA et qui est présidente de la conférence
régionale et nationale de santé. Dans I’idée que effectivement la santé des usagers
devenait une question centrale et qu’il fallait ouvrir la discussion au niveau publique quoi
bon pour I'instant ¢a fait un peu flop en terme de diffusion.... On en est pas encore a un
niveau de vente qui nous permettrait de dire qu’on a commengait a percer au niveau du
public quoi...

Q10 : Et tu penses que c’est li¢ que a 1’éditeur ou que c’est lié aussi au manque d’intérét
pour la participation en santé ?

E10: Alors c’est lié au sujet parce que c’est pas évident comme sujet mais il y a de
I’intérét hein, quantité de gens euh a qui j’ai fais signe ont manifesté de I’intérét... Tu
vois que les gens quand ils se sont appropri¢ la démarche ils devienne un public avertis
d’utilisateur exigeant etc.. Du coup c’est ce qui m’intéresse c¢’est d’avoir un retour et que
j’ai 'impression que la discussion se développe un peu partout puis qu’elle m’échappe et
puis qu’elle vive sa vie quoi... il y a des projets de rencontre publique dans les
bibliotheques de Grenoble, dans ma mutuelle etc donc je me dis que bon un peu a la fois
c’est des choses qui vont se faire connaitre quoi... C’est vrai que Michel Sabit le
président de I’AGECSA quand il a compris que les usagers de la santé en santé¢ mentale
ca I’a beaucoup plus intérressé et il m’a dit que je recontacterai a la rentrée parce qu’il y a
des choses qui m’intéresse : moi c’est plutot que les gens qui se sentent directement
concerné¢ se disent tien ¢a c’est un bouquin ou on ramasse un certains nombres
d’informations importantes qu’on peu utiliser parce qu’il est trés accessible et qu’on peut
s’approprier pour le réutiliser dans la vie militante quoi : c’est un support quoi...
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Q11 : Etest-ce que toi en terme d’engagement militant, j’ai I’impression a t’entendre que
tu as toujours ét¢ dans des engagement un peu plus intellectuels, enfin je ne sais pas
comment dire, est-ce que tu as déja fait parti vraiment d’un CA ou...

El1: Bien slr oui j’ai particip¢é au CA de I’union de quartier de la villeneuve par
exemple, quand Carignon est arrivé, la villeneuve était un des seuls quartier qui n’avait
pas crée son union de quartier hors tu connais le principe des UQ c’est fondateur a
Grenoble méme si ¢ca a plein de défaut on s’est réuni a une cinquantaine d’habitants et on
s’est dit la villeneuve on le sait va étre dans le collimateur parce que ¢a coute chere
machin donc la seul solution va étre qu’il y ai une association un peu généraliste mais il
manquait le truc qui fédére qui fasse référence et que les €lus puissent reconnaitre ou
combattre comme un interlocuteur... Non non j’ai toujours ét¢ membre d’association,
maintenant tu as raison de la noter je suis d’avantage dans une posture intellectuelle mais
euh j’ai été aussi membre d’association c’est d’ailleurs ce qui m’a fait embauché ici,
c’était le fait que j’étais militant associatif dans le quartier de la Villeneuve... Quand le
post s’est libéré a la fin 1985, I’AGECSA a fait un profil de poste qui était principalement
tourné vers des gens qui n’étaient pas professionnel de santé mais qui avait des capacité
de communication et de relation avec le quartier et du coup effectivement... Mais j’ai été
aussi militant au planning familial des choses comme ¢a...

Q12 : Mais donc la santé ¢a a quand méme toujours €té un cheval de bataille ?

E12 : Pas un cheval de bataille, un intérét mais sans que m’en rende vraiment compte,
c’était un intérét parmi d’autre, d’ailleurs quand les copains sont venu me chercher pour
me dire viens a ’AGGECSA je leur ai répondu mais qu’est-ce que tu veux que je fasse
dans la santé¢ ? Pour moi il n’y avait pas, c’était pas formulé il y avait de I’intérét mais
comme tout jeune parent ou des choses comme ¢a puis a I’époque on est dans les année
1980 dans les question de santé qui deviennent des question de politiques publiques ; la
loi Veil a été voté, ont a beaucoup bataillé sur le droit a la contraception tu vois c’est des
question qui sont des questions de société depuis Giscard on va dire depuis 74 donc la
société a bougé de ce coté-la mais voila j’étais pas plus investit dans la santé que ca
quoi...

Q13 : Ce serait quoi alors le fondement de tes engagements alors ?

E13: Le local beaucoup, le Villeneuve incontestablement on habite ici depuis 43ans
hein... donc ¢a et la Villeneuve c’est un tout quoi il y a toujours eu des liens et une base
militante treés forte qui fait que méme si tu ne t’intéressais pas ¢ tel aspect de la vie
militante il y avait toujours quelqu’un pour te dire mais attends viens t’intéresser a ¢a
quoi ! La santé est arrivé un peu par hasard par opportunité quoi...

Q14 : Mmh mais aujourd’hui on pourrait dire quand méme que ¢a a été un...

E14 : Bah c’est 25ans de ma vie professionnel déja... bah oui c’est méme 1’essentiel...
C’est pas pour rien je pense... Quand j’ai fais ma reconstitution de carriére pour ma
retraite j’était impressionné de voir la quantité d’intervention que j’avais fais en école
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d’infirmicre déja mais déja quand j’étais a Strasbourg alors que j’avais I’impression de ne
pas du tout m’intéresser au champs de la santé mais impossible de retrouver ce qui a fait
ce lien entre ma profession de jeune journaliste et I’école d’infirmiere... Mais c’est trés
frappant de se dire tien je me suis pas rendu compte peut étre de la place que prenait tout
doucement la santé...

Q15 : Mmh... mais en fait ¢a ne m’étonne pas, de ce que j’ai pu entendre d’autre parcours
j’al I’impression qu’a moins que ¢a soit qu’on est militant du fait de notre orientation
sexuelle par exemple, & moins que ¢a soit par ce fait qu’on arrive aux questions de santé
et 1a donc c’est vraiment militant et centrale dans ta vie tu y trouves vraiment du sens...
Sinon j’ai I’impression qu’on arrive un peu oui au militantisme en santé plus par des
rencontres des opportunités, sans que ¢a soit forcément le cheval de bataille de notre vie
quoi...

E15: C’est ¢a, et c’est pour ¢a que je t’ai répondu le local d’abord parce que je suis sir
que c’est le cheval de bataille pour moi il est 1a ce qui m’a toujours intéressé c’était
vraiment 1’information local c’est vraiment travailler au plus preés des gens et tout allé
voir de pres ce qu’il se passe... Comment des gens dans leur local s’emparait d’un certain
nombre de chose et en faisait un objet qui devenait public...

Q16: Et a I’heure actuel il y a quoi comme journal local qui donne vraiment de
I’information aux habitants de la Villeneuve ?

E16: 1l y a le Crieur.net qui est pas non plus toujours tres fiable dans la restitution des
informations, le postillon a 1’échelle de 1’agglomération, il y a place grenette aussi...

Q17 : Mais ¢a me fait penser qu’il y avait un journal sur la santé au comité des usagers
mais que bon la refaire un journal 1a il n’y a plus du tout les moyens humains qui le
permettrait mais par contre s’inscrire dans la dynamique d’un journal local et faire de
temps en temps des petites chronique ca pourrait avoir du sens...

E17 : Tout a fait j’en reviens a ... mon pédiatre préféré, il est depuis peu membre de
I’union de quartier et il m’a solliciter des qu’il a ét¢ membre du conseil d’administration
pour faire un papier sur les déboire de I’AGECSA vis-a-vis du conseil départemental
papier qui va nous valoir & nouveau un mail incendiaire de la présidente du département,
elle va pas apprécié qu’il sorte maintenant alors que c’était prévu pour Mars mais bon...
mais voila son idée était de faire vivre une chronique santé dans le journal de I’union de
quartier mais il est pas usagers c’est un ancien professionnel de ’AGECSA....

Q18 : Mais il s’oriente vers toi... ? et pas vers le comité. ..
E18 : Il s’oriente vers moi mais par moi il va s’orienter vers Naget ...

Q19 : D’accord, puis je pense qu’ils prennent conscience de I’importance de... méme
sans refaire un journal parce que ¢a leur parait étre une montagne ce qui est justifié, mais
lancé des chronique ¢a pourrait étre..
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E19 : Bah on a expérimenté avec cette nouvelle crise que les médias ¢’est quand méme
central quoi ou tu as ’accés aux médias et hop c¢a allait vite ou tu I’avais pas et tu pouvais
batailler quoi... C’est quand méme impressionnat de voir qu’un petit truc comme les CS
réussi a ce point a capter 1’intention des médias vite fait avec une pétition qui a recueillis
moins de 5000 signature au total et avec une manifestation qui a réunit allé 150 personnes
la premiére fois et 50 la deuxieme... Non c’est siir qu’il y a une relation entre médias et
vie militante qui est devenue essentiel...

Pour en revenir au comité des usagers c’est vrai qu’il faut qu’ils s’emparent de ¢a et
I’objectif c’est de recruté et qu’il faut que le comité des usagers arréte de s’intéresser a
I’AGECSA et s’intéresse au comité des usagers, ¢a c¢’est vraiment moi point de vu depuis
toujours... malheureusement ils se font bouffer par I’AGECSA et Naget en plus qui a peu
de disponibilité a la capacité par son job de s’intéresser au pbm de management des RH
hors ici on a un vrai pbm de management des RH donc c’est normale qu’elle s’investisse
en temps que membre du bureau dans ces domaines la... Et elle ¢ca I’intéresse elle a des
choses a dire... mais du coup elle va s’engloutir dans I’AGECSA au detriment du comité
des usagers et c’est ¢a que je crains...

Q20 : Mmbh j’ai ’impression que ¢a a toujours €té le probléme du comité des usagers...
Et en méme temps c’est sans doute une bonne chose qu’elle trouve du sens dans sa
participation au bureau parce que des fois ¢a manque donc bon ¢a va peut étre lui
permettre de tenir en temps que présidente alors qu’elle ne I’a pas forcément trop trop
choisis...

E20: C’est ca et c’est pour ¢a que je te dis il faudrait que I’AGECSA s’intéresse aux
usagers institutionnellement, j’ai pas encore réussit a me faire bien comprendre ni
d’Agnes ni de Michel...

Q21 : oui je me souviens d’un phrase que tu avais dites dans laquelle tu disais qu’il faut
que I’AGECSA cultive sa relation avec les usagers en devenant un établissement on
s’¢loigne des usagers...

E21 : le risques avec 1’établissement c’est qu’on s’institutionnalise et que les usagers
deviennent ce qu’ils sont dans les autres établissements c'est-a-dire le mec du bout de la
table : pas le mec central quoi... si on devient une coopérative c’est les professionnels qui
auront tout le pouvoir et les usagers seraient de nouveau réduit a un rang de subalterne
mais ¢a a plus de sens... I’établissement ca veut dire qu’on institutionnalise la vie
associative actuelle...

Q22 : Apres visiblement dans le fonctionnement actuel c’est déja le cas, enfin de ce qu’il
ressort des participation au CA il trouve ¢a trés technique ils n’ont rien a en dire parce
qu’ils ne sont pas formés pour comprendre ce qu’il se dit donc bon de toute fagon... Mais
du coup selon toi est-ce que ¢a a du sens de garder ce comité des usagers, pas vraiment
indépendant mais indépendant... ?
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E22: c’est les usagers qui ont la réponse... s’ils veulent s’émanciper ils peuvent le
faire... en devenant beaucoup plus autonome et en ayant leur propre vie sans se laisser
bouffer par 1’agecsa...il faut s’emparer du ton travail de mémoire et le mettre au travail ce
truc la... devant la CME en disant est-ce que si les professionnels de la CME parlent aux
patients de la problématiques des usagers les patients s’intégrent au comité des usagers en
tant que tel : oui on le sait bien dans ce que les gens t’ont dit dans ce qu’on savait avant...
c’est encore mieux de le répéter de fagon structure maintenant... Il faut remettre tout ¢a
au travail : dans le comité des usagers mais aussi dans I’AGECSA.

Q23 : Bien sir parce que c’est pas complétement acquis non plus que les usagers ont
vraiment leur place vis-a-vis des médecins au vu des résultat de I’enquéte qu’on a fait
passer aupres de la CME...
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Annexe 2 : Résultats d’enquéte salle d’attente du centre de santé de I’Arlequin

POURQUOIAVOIR FAIT LE CHOIX DU CENTRE DE
SANTE ?

Raisons du choix des centres de santé
® Proximité du lieu de vie

W Suivi depuis l'enfance

m Par bouche a oreille

m Pour le tiers payant

w Parce qu'il ny a pas d'autres
médecins disponibles dans le quartier

m Parce que c’est une offre de soins
associative a défendre

DUREE DE PRISE EN CHARGE DANS LES

CENTRES:
1moisalan 9,09%
1a 5ans 9,09%
53 10ans 1477%
103 20ans 15,913
plusde 20ans 51,14%
Total général 100,00%

» 51% des patients interrogés sont suivis depuis plus de 20 ans a I’ Arlequin.

» Ce sont pour la majorité des personnes ayant une bonne connaissance de I'histoire
des centres : 57% des personnes interrogeées connaissaient ainsi la date de création
du centre.

CONNAISSANCE DU STATUT JURIDIQUEDES
CENTRES DE SANTE :

Un service municipal 28,41%
Une 33sociztion lol 1201 43,18%
Un cabinet libéral 11,36%
pas de réponse 17,05%
Total général 100,00%

P Seulement 43% des patients savent que les Centres de Santé
ont un statut associatif.

» On observe une meilleure connaissance du statut de

IPAGECSA chez les patients suivis depuis plus de 20 ans : ¥ Unservice municipal

Ainsi 56% d’entre eux savent que I'AGECSA est une ¥ Une association

association contre 23% des personnes suivies depuis 5 a 10 ans. ® Un cabimet de médecins libéraux
W Pas deréponse
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CONNAISSANCE DU COMITE DES USAGERS::

» Nous observons que Ia connaissance du comité des usagers dépend, pour une part, de la durée de
suivi dans les centres.
Ainsi 36% des personnes suivies dans les centres depuis plus de 20 ans avaient une connaissance
au moins approximative du Comite des Usagers alors qu’aucune personne suivie depuis moins
de 5 ans n’en avait entendu parler.

Plusieurs personnes interrogées ont confié avoir eu connaissance du comité a I’occasion des
mobilisations des années 2000 qui visaient a soutenir les centres contre un risque de fermeture.

|l‘

oul 10.23%
12.50% ™ approximativement

approximativement

non 73.86% g i
sansrep 341%

Total général 100,000 *Sansrep

SYNTHESE DES REACTIONS SUSCITEES PAR LENQUETE

mpersonnes deja
adhérentes

mPersonnes qui ont
adhere au Comite des
usagers

m Personnes qui ont
souhaité venir au
groupe de discussion

mPersonnes pas
intéressees

Seulement 2 personnes présentes en
définitive au groupe de discussion
organisé en décembre.

Réactions suscitées par I'enquéte en salle d'attente valeurabsolue valeurrelative

personnes déja adhérentes

Personnes quiont souhaité venir au groupe de discussion

79



Annexe 3 : Résultats d’enquéte salle d’attente du centre de santé Mistral

POURQUOI AVOIR FAIT LE CHOIX DU CENTRE DE
SANTE ?

Raisons du choixdes centres desanté

u Proximité géographique

® Par habitude, depuss I'enfance

H Par bouche a oreille

u pour le tiers payant

» pas d'autre medecin disponible

m Offre de soin a soutenir

DUREE DE PRISE EN CHARGE DANS LES
CENTRES:

d'unmoisaun an - 13,33%
de 135ans =i 9,33%
De 53 10ans = 9,33%
De 10320ans [N 26,67%
Plusde 20ans (NN 41,33%

Total général

» Les patients suivis depuis au moins 10 ans au Centre de Santé Mistral
représentaient environ 68% des personnes interrogées, 41,33% €étant suivis depuis
plus de 20ans.

» Ce sont pour la plupart des patients ayant une bonne connaissance du centre
puisque 46% d’entre eux connaissaient la date de création du centre sur le quartier.

CONNAISSANCE DU STATUT JURIDIQUE DES

CENTRES DE SANTE :
Service municipal 33,77%
Association 24,68%
cabinet libéral 22,08%
Ne se prononce pas 19,48%
Total général 100,00%

Statut juridique de 'AGECSA? " SeMeemuncipal

B Association

Seulement 25% des patients ont
connaissance du statut associatif
des Centres de Santé.

u cabinet libéral

= Ne se prononce pas



VOLONTE DE S'INVESTIR DANS LES CENTRES DE
SANTE :

Investissement dans la vie des centres de santé PERECENEREC Wies Pt Supics

favorables
Pour participer a la construction de projets de santé dans mon
quartier 8%
Pour soutenir les centres s'ils étaient en danger de fermeture 30%
Pour prendre part aux décisions sur l'avenir des centres de santé 6%
Construction de proiets de ’ . iy
bR %;;;ﬁ_;r Soutenir Jes centres Prendre part aux décisions

sur I’avenir des centres

. Houi Enon moui

CONNAISSANCE DU COMITE DES USAGERS

"oul
Sapproximativemen
On observe tout d’abord une large ®non
méconnaissance du Comité des
Usagers par les patients de
Mistral.
Ce n'est que parmi les personnes
suivies depuis plus de vingt ans au
Centre de Santé que nous avons
remarqué une connaissance du B Connaissance du comité des usage:
Comité : pour 7% d’entre elles. oul 2,6
approximativement 4,0
non 933
Total général 100,01

SYNTHESE DES REACTIONS SUSCITEES PAR ’ENQUETE

.mmmﬂiucwnm

.Nmuﬂ(unﬂmh&hﬂm
prouce de dscusses

B Personnes qu ort prs ie Pyer du comitg

Pernorines jus inlar-s ssdes

Réactions suscitées par I'enquéte en salle d'attente valeurs ahsolues valeurs relatives




Annexe 4 : Résultats d’enquéte salle d’attente du centre de santé de I’Abbaye

POURQUOI AVOIR FAIT LE CHOIX DU CENTRE DE
SANTE ?

® Par habitude, depuis I'enfance
m Par bouche a oreille
® Pour le tiers payant

m Par défaut, pas d'autres médecins
dans le quartier

W Parce que c'est une offre de soins
associative

M Proximité géographique

DUREE DE PRISE EN CHARGE DANS LES

CENTRES:
Bl durée de prise en charge dans les centres
1moisalan (] 6,41%
1a5ans _ 37,18%
53 10ans = 6,41%
103 20ans | 21,79%

|— 28,21%
S 100,00%

» On observe que la majorité des patients suivis au Centre de I'Abbaye le sont depuis
au moins 10ans, pour environ 50% d’entre eux.

Toutefois, on observe également que 38% des patients sont suivis depuis 1 a 5ans, ce
qui va a I'encontre des tendances observées dans les autres centres dans lesquels les
personnes suivies depuis moins de 5 ans sont largement minoritaires.

plus de 20ans
Total général

CONNAISSANCE DU STATUT JURIDIQUE DES

CENTRES DE SANTE :
Statut juridique du centre de santé:
Un service municipal 37,18%
Une association loi 1901 28.21%
Un cabinet libéral 14,10%
Pas de réponse 20,51%
Total général 100,00%

Seulement 28% des personnes
interrogées avait connaissance du
statut associatif du centre de santé.

W Unservice
municipal

W Une association loi
1901

¥ Un cabinet libéral



CONNAISSANCE DU COMITE DES USAGERS

M oui
On observe tout d’abord une large
méconnaissance du comité des W approximativement
usagers par les patients de
I’Abbaye.
M non

Ce n’est que parmi les personnes
suivies depuis 10 ans minimum au
Centre de Santé que nous avons
remarqué une connaissance du . 13.64%

Comité : pour 18% d’entre elles.

approximativement 4.55%
non 81.82%
Total général 100,00%

VOLONTE DE S’INVESTIR DANS LES CENTRES DE
SANTE :

investissement dans la vie des centres de santé Pommnft:‘g']: I persolmes
Pour participer a la construction de projets de santé dans mon quartier 2,60%
Pour soutenir les centres s'ils étaient en danger de fermeture 45%
Pour prendre part aux dédisions sur I'avenir des Centres de Santé 2,60%
dans mon quartier de fermeture

Eow

Enon

Q)

SYNTHESE DES REACTIONS SUSCITEES PAR UENQUETE

, Personnes qui ont adhéré an
Comité des usagers
Personnes qui ont souhaité

wvenir au groupe de
discussion

o Fersonnes qui ont pris e
flyer du comité

s Personnes pas intéressées

Réactions suscitée par les enquétes en salle d'attente  valeurs absolues Valeurs relatives

Personnes qui ont adhéré au Comité des 1

qui ont pris le flyer du comité

Total général




Annexe 5 : Résultats d’enquéte salle d’attente du centre de santé du Vieux-Temple

POURQUOI AVOIR FAIT LE CHOIX DU CENTRE DE
SANTE ?

B Proximité geographlgue

" Par bouche i orellle

B Pour le thers payant

o Far défanlt : ll n'y a pas d'sutres médecing dans
men guarther

“Parce que ¢"est une offre de solns associaltive

DUREE DE PRISE EN CHARGE DANS LES CENTRES:

1moisalan 6,94%
13 5ans [ — 11,11%
5310ans N 8,33%
10320ans [N 30,56%
plus de 20ans ] 43,06%

Total général E100/00%

» On observe qu'une grande majorité des patients sont suivis depuis au moins
10ans aux centre du vieux temple : pour environ 74% d’entre eux.

CONNAISSANCE DU STATUT JURIDIQUE DES
CENTRES DE SANTE :

Connansance du statuf juridique des
Centres Sante

Jm service

nunicipal 222204

Ine association

oi 1801 37500

7n cabinet l

iberal 1525%

1as de réponse 25 00%
fotal général 100.00%

% Un service municipal
® Une sssoclation lol 1901
#Un cabioet libéral




VOLONTE DE S'INVESTIR DANS LES CENTRES DE SANTE:

Investissement dans Ia vie des centres de sante

Pourcentage de personnes favorables

Pour participer a la construction de projets de santé dans mon :
3 1004
quartier

pour soutenir les centres s'ils etaient en danger de fermeture

4304
Pour prendre part aux décisions sur I'avenir des centres de santé 45009
Soutenir les centres si g e
santé dans mon quartier " = de lemmaiure instances de décisions
. »oui

= owl ’

- O

SYNTHESE DES REACTIONS SUSCITEES PAR
LENQUETE

oSO qui onk e aw Comie
den u
.menqumm-nmm
Greonps O discumsion
WPursonnes quil onl prie e fiper du comil
B Pemonnes pak flenessdes

Réactions susdtées par 'enguéte en salle d"attente

Jersonnes qui ont adhéré au Comité des usagers

valeur absolue valeur relative
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Annexe 6 : Résultat du sondage auprés de tous les professionnels de ’AGECSA sur
la participation d’usagers aux commissions de préventions

Inviter un ou deux patients a devenir
membre des commissions prévention ?

® oui

@® non

@ ne saitpas
’ @ Autre

Les inconvenients de la participation
de patients

Réponses récurrentes
réponses

Perte de liberté/Censure des professionnels 8

Autres : Peur d'effrayer le patient, de le
stigmatiser, qu'il se sente perdu, qu’il manque de 7
motivations...

Mangque de connaissances/compétences du
patient 6

Difficulté a choisir le patient et selon quels
critéres ?

Pas de réponses 21
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Les avantages de la participation de

patients
Réponses récurrentes i

P réponses
Expertise/Prise en compte des besoins des patients, de leur avis 18
Adaptation des programmes de prévention -
Implication des patients 2
Autres -
Pas de réponse 16
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Annexe 7 : Résultat du sondage aupres des membres de la CME sur la participation
d’usagers a la CME.

Etes-vous satisfait de la place faite actuellement
aux usagers au sein de I'AGECSA?

@ Tout a fait satisfait
@ Plutét satisfait

@ Pas du tout satisfait
® Autre

Autre:
La place des usagers est a mon sens bien défini. C’est finalement leur implication, leur
capacité a s'impliquer qui fait défaut (partagé par deux personnes).

Les équipes avouent avoir une mauvaise connaissance de la place faite actuellement aux
usagers et du fonctionnement du comité des usagers (partagé par deux personnes).

Souhaits en terme de participation des usagers :

Réponses récurrentes: Nombre de personnes:

Une participation qui permette de mieux

: : 4
mesurer leurs besoins, avis...
Qu'ils soient conviés quand des réflexions 3
en interne les concerne ( ateliers...)
Se détacher des réunions formelles, aller
vers davantage de co-construction des 2
projets de santé
Edition d'un bulletin de santé régulier -
destiné aux usagers
Qu'ils représentent les usagers de structures 3

de soins primaires a plus grande échelle

Pas deréponse 3



Pensez-vous qu'il serait envisageable d'intégrerdes
usagers a la Commission médicale d'établissement ?

@ C'estune évolution indispensable de
laCME

@ Ce serait plutét une bonne chose
® Je suis mitigé(e)
@ Je nYy suis pas favorable

Quels seraient selon vous les inconvénients de la
participation de représentants des usagers a la CME?

Réponses récurrentes: Nombre de personnes:

La CME est un espace de discussion libre entre
professionnels : crainte d'une autocensure par 4
rapport aux usagers.

CME traite de sujets techniques qui concernent le
fonctionnement interne: crainte d'un désintérét ou

d’'un manque d’information des usagers vis-a-vis des 4
thématiques abordées.
Risque d'une embolisation de la prise de décision si
on ajoute des usagers a la densité des échanges déja 2
observée en CME.
Crainte que les usagers intéressés par cette instance 1
trés technique ne soient pas représentatifs de la
patientéle.
Difficulté des patients a se distancier de leur vécu 1
individuel pour enrichir les discussions

Pas deréponse 2
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Quels seraient a I'inverse les avantagesde la
participation de représentants des usagers a la CME ?

Prendre en compte la parole directe des usagers 5
Adopter une vision plus globale dans la réflexion, 3
forcer les professionnels a « décaler le regard »
Une co-construction qui rendrait les usagers 5
d’avantage acteurs de I"évolution des centres
Avoir un vrai retour d’informations des patients sur 5
nos pratiques
Les usagers présents seraient un véritable relai
d’informations de nos projets auprés de la population 2
Permettrait une meilleure interconnaissance entre le 1
comité des usagers et les professionnels
Un poids supplémentaire pour appuyer des 1
demandes de financement

Pas deréponse 2
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