N
N

N

HAL

open science

L’Observatoire des usagers sur la périnatalité.
Madeleine Akrich

» To cite this version:

‘ Madeleine Akrich. L’Observatoire des usagers sur la périnatalité.. 2002. halshs-00122130

HAL 1d: halshs-00122130
https://shs.hal.science/halshs-00122130v1
Submitted on 27 Dec 2006

HAL is a multi-disciplinary open access
archive for the deposit and dissemination of sci-
entific research documents, whether they are pub-
lished or not. The documents may come from
teaching and research institutions in France or
abroad, or from public or private research centers.

L’archive ouverte pluridisciplinaire HAL, est
destinée au dépot et a la diffusion de documents
scientifiques de niveau recherche, publiés ou non,
émanant des établissements d’enseignement et de
recherche francais ou étrangers, des laboratoires
publics ou privés.


https://shs.hal.science/halshs-00122130v1
https://hal.archives-ouvertes.fr

L’OBSERVATOIRE REGIONAL DES USAGERS :

PARTICIPATION DU PUBLIC A LA DEFINITION DES
PERFORMANCES PERINATALES

Madeleine Akrich

Centre de Sociologie de I'Innovation
Ecole des Mines de Paris

CONVENTION MIRE n°15/00

Décembre 2002



SOMMAIRE

INTRODUCTION

LA DOUBLE ORIGINE DE L’OBSERVATOIRE : LES ETATS GENERAUX DE LA SANTE ET
LE RESEAU PERINATAL BOURGUIGNON

PREMIERES RECONFIGURATIONS : APPARITION DE LA MUTUALITE, DISPARITION DES

ETATS GENERAUX

INSTALLATION DE L”OBSERVATOIRE

13

CONSTITUTION DU GROUPE : DE L’OBSERVATOIRE A BEBE EN VUE

17

CONSTRUCTION D’UN POINT DE VUE DES USAGERS : LE PROJET « LIVRE BLANC »

28

BEBE EN VUE FACE A L’ESPACE PUBLIC

35

LES LIMITES DU GROUPE

43

CONCLUSION : QUELLE PLACE POUR I”OBSERVATOIRE DANS LES DISPOSITIFS DE
PARTICIPATION DU PUBLIC ?

53

BIBLIOGRAPHIE

60




INTRODUCTION

Le présent projet s’était donné pour objectif de suivre la mise en place d'un
Observatoire régional des usagers en périnatalité, pendant une phase expérimentale
d’un an et demi, période qui a été prolongée, afin de pouvoir accompagner
I’Observatoire jusqu’a ses premiers résultats ; il s’agissait d’observer, de décrire et
d’analyser les modalités de développement de cet Observatoire et de ses interfaces
avec les professionnels de santé, les tutelles, les gestionnaires et le public, de mettre
en évidence les conséquences de ce fonctionnement sur la maniere dont les
performances du systeme de soins sont définies, et d’évaluer le réle que pourrait
tenir un dispositif de ce type dans le systeme de santé.

L’Observatoire se présentait a priori comme un projet relativement novateur ;
en effet, il comportait un certain nombre de caractéristiques qui le distinguaient des
modes habituels de consultation du public:

* tout d’abord, contrairement aux dispositifs tels que les focus groupes ou les
conférences de consensus — sur le modele desquelles ont été organisés les Etats
Généraux — dispositifs qui sont mis en place de fagon ponctuelle, pour
instrumenter en quelque sorte le public a destination de ceux qui doivent prendre
des décisions a un moment donné, cet Observatoire se situait d’emblée dans la
durée : il avait pour ambition de déboucher sur le long terme sur des formes
« routinisées » de participation du public a 1'évaluation et a 1'orientation des
politiques publiques

* comme nous le verrons dans la suite, 'agenda de 1'Observatoire, ses missions, ses
modalités d’action, tous ces éléments ont été laissés ouverts et devaient étre auto-
déterminés par le groupe ; I'idée était de se doter de conditions a priori favorables
a I’émergence d’une position spécifique des usagers, via I'Observatoire.

* 1’Observatoire, ainsi constitué en acteur indépendant, était pensé d’emblée
comme un des partenaires a part entiere des discussions, négociations, décisions
qui donnent sa physionomie a 1’organisation des soins sur la région Bourgogne : il
avait en principe la capacité d’aller assez loin dans ses réflexions sur les
performances des systemes de soins et de les traduire sous forme d’indicateurs. Il
était attendu de 1'Observatoire qu’il fasse des propositions concretes aux acteurs
du domaine et tout particulierement au réseau périnatal de Bourgogne. Cette
disposition est radicalement différente de celles qui prévalent dans les formes de
participation classiques : en effet, le public représenté par les focus groupes ou les



panels des conférences de consensus n’entre pas directement dans la discussion
avec les autres acteurs du domaine, il est toujours médiatisé par d’autres acteurs
qui se saisissent éventuellement de ses productions pour faire valoir tel ou tel
point.

L’objectif final de I'Observatoire était donc bien de constituer les usagers en
véritable acteur de la politique périnatale, et de dépasser le simple niveau de la
consultation.

Pour mener a bien ce travail, j'ai assisté a I'ensemble des réunions du groupe,
soit douze réunions s’étendant de décembre 2000 a novembre 2002. Comme indiqué
dans le projet de recherche, ma participation s’est effecuté a un double titre, en tant
qu’observatrice du groupe, et en tant que « personne-ressource » dans la mesure ot
des travaux antérieurs m’avaient permis d’acquérir une certaine connaissance du
domaine, des débats qui y ont cours, et de la littérature qui s’y rapporte.

Pour compléter ce travail d’observation participante, j'ai interviewé, en avril
2002, les huit membres constituant le groupe final, hors du cadre des réunions de
’Observatoire, avec deux objectifs principaux : resituer pour chacun d’entre eux la
place de cette expérience dans leur parcours personnel, recueillir leurs suggestions
quant a la maniere dont le dispositif pourrait évoluer dans I’avenir.

Ce rapport est scindé en quatre parties principales : dans une premiere partie,
nous reviendrons sur 'origine du projet, de ses premieres transformations et de son
démarrage effectif avec la formation du groupe de personnes constituant
I’Observatoire ; dans un second temps, nous suivrons les débuts de I’Observatoire
jusqu’a un moment charniére de son histoire, c’est-a-dire le moment ou le groupe
s’est donné un projet commun, 'écriture d’un Livre Blanc; ensuite, nous verrons
comment progressivement s’est construit un point de vue collectif au travers de deux
éléments principaux, la rédaction du Livre Blanc et la confrontation de 1'Observatoire
au monde extérieur ; enfin, dans une derniere partie, nous reviendrons sur les
difficultés principales qu’a rencontré le groupe et nous essaierons de donner
quelques pistes quant a la maniere dont il pourrait fonctionner dans l’avenir.



LA DOUBLE ORIGINE DE L’OBSERVATOIRE : LES ETATS
GENERAUX DE LA SANTE ET LE RESEAU PERINATAL
BOURGUIGNON

¢ MIEUX NAITRE EN FRANCE : LES ETATS GENERAUX DE LA SANTE EN
BOURGOGNE

L’Observatoire régional des usagers dans le domaine de la périnatalité est né
d’une initiative portée par le Pr Gouyon, pédiatre néonatologiste, chef d’un service
de pédiatrie au CHU de Dijon. Ce projet s’inscrit dans la suite des Etats Généraux de
la Santé, et en particulier de la conférence sur le theme « Mieux naitre en France »,
qui s était tenue a Beaune en mars 1999. Cette conférence avait été organisée sur le
modele des conférences de consensus ; un jury citoyen de dix-sept personnes avait
été constitué par l'intermédiaire d’un institut de sondage, en utilisant des méthodes
supposées permettre une certaine représentativité du jury par rapport a la
population Bourguignonne.

La sélection a été effectuée par un mécanisme a double détente : un certain
nombre de personnes « échantillonnées » avaient été contactées afin de participer au
jury citoyen et devaient, si elles étaient intéressées, envoyer une lettre de motivation,
sur la base de laquelle les membres du jury ont finalement été choisis. Il s’agissait a la
fois d’inscrire la participation des personnes dans une démarche volontaire, réfléchie,
et d’éliminer les personnes qui, en raison de leurs activités professionnelles,
associatives ou politiques, seraient déja trop impliquées par rapport au theme choisi.
L’idée était de réunir des individus citoyens « naifs », non-experts que ce soit dans le
domaine médical ou celui de la représentation politique, comme si, en quelque sorte,
la capacité a prendre en compte et a représenter 1'intérét général était inversement
proportionnelle a I’existence d’intéréts particuliers. La tenue des Etats Généraux a été
précédée d'une formation de trois jours du jury citoyen a la périnatalité par des
« experts » régionaux (Pr ]J.B. Gouyon et P. Sagot, néonatologue et obstétricien, chefs

Vi jion, ) 1),
de service au CHU de Dijon, une sage-femme cadre de maternité). Lors des Etats
Généraux proprement dits, le jury devait élaborer un certain nombre de questions,

. . . v .
discutées ensuite dans des tables rondes avec des représentants des acteurs
principaux du domaine (hépitaux, corps médical, assurance maladie, élus...). Puis, a
cette phase de préparation succédait un débat public pendant lequel le jury posait ses
questions aux professionnels et experts, lesquels étaient invités a répondre.



Face a I'engagement manifesté par les membres du jury citoyen qui se sont
prétés au jeu avec enthousiasme, le Pr Gouyon leur a proposé, a l'issue des Etats
Généraux de poursuivre le travail engagé au travers de la constitution d’un
Observatoire indépendant des usagers : il répondait ainsi a une certaine frustration
exprimée par le jury. En effet, les personnes impliquées avaient eu parfois le
sentiment que certaines de leurs questions n’avaient pas recu de réponse
satisfaisante ; par ailleurs, ils regrettaient de ne pas pouvoir, faute de temps, aller
plus loin dans l’élaboration et la rédaction de leurs recommandations, et de ne
pouvoir suivre les effets du processus participatif dans lequel ils s’étaient engagés.
Cette initiative s’insérait pour ses promoteurs dans la continuité d’un travail mené
par les professionnels bourguignons afin d’améliorer les performances périnatales de
la région.

¢ [ERESEAU PERINATAL BOURGUIGNON

Lors de I'état des lieux dressé par les tutelles en 1991, pour la préparation du
schéma régional d’organisation sanitaire (SROS) de premieére génération, une
enquéte prospective de 6 mois (DRASS) sur les transferts post-nataux avait mis en
évidence plusieurs dysfonctionnements dans la prise en charge des nouveau-nés
malades de la région. Ces dysfonctionnements portaient essentiellement sur
’organisation des soins (utilisation peu rationnelle du plateau technique existant,
retards aux transferts en réanimation néonatale, sites d’hospitalisation non adaptés
aux pathologies). Confortant ces constatations, les données épidémiologiques étaient
apparues médiocres : taux de mortalité périnatale au 14*™ rang des régions francaises
(8 %o), fortes disparités interdépartementales (taux avoisinants 10 %0 dans 2 des 4
départements), dernier rang des régions francaises pour le taux d’hypotrophie (6,9 %
des naissances).

En réaction a ces constats, les pédiatres néonatologistes de la région avaient
constitué un groupe de réflexion et élaboré des recommandations sur la
réorganisation des soins néonatals pour la région (nombre de lits de néonatologie et
de réanimation néonatale, répartition au sein de la région). Dans ce groupe, le Pr
Gouyon a joué un rdle moteur : il avait été sensibilisé aux questions relatives a
’organisation coordonnée des soins lors d’une visite du directeur de la DRASS dans
son service ; arrivé depuis peu a la téte de ce service, il avait mis au point un certain
nombre d’améliorations dans les techniques de réanimation ; plein de fierté a 1'égard
de ces innovations, il avait recu une réponse cinglante du directeur de la DRASS lui
signifiant en substance que ces techniques de pointe n’avaient de raison d’étre qu’en
réponse a des problemes surgissant parce que les soins étaient mal organisés. Forts
d’expériences analogues, et sensibles a un certain nombre d’argumentaires qui
commengcaient a émerger en faveur des organisations en réseau, les pédiatres réunis
dans le groupe de réflexion préconisaient la création d’un réseau coordonné et



formalisé entre les différents services amenés a prendre en charge des nouveau-nés.
Ces recommandations médicales ont été entierement reprises par les tutelles dans le
SROS de premiere génération. Ultérieurement, un comité médical pédiatrique a été
créé, chargé d’assurer la mise en application du SROS. Ce comité, dans lequel sont
entrés en 4 ans tous les pédiatres néonatologistes de la région (publics et libéraux),
est progressivement devenu le comité de pilotage du réseau néonatal de Bourgogne.

Le réseau néonatal associe depuis plusieurs années l’ensemble des
établissements publics et privés de la région accueillant des nouveau-nés malades,
que 'hospitalisation se fasse en service de pédiatrie générale, de néonatologie ou de
réanimation néonatale. La réorganisation de la prise en charge des nouveau-nés a été
formalisée par des conventions médicales ou médico-administratives, signées par les
médecins des différents établissements. Ces conventions s’appuient sur des enquétes
préalables, conduites sur chaque site et réalisées par les pédiatres du réseau. Elles
contiennent des critéres médicaux de maintien ou de transferts des nouveau-nés,
adaptés a chaque service ainsi qu'un engagement a participer a 1'évaluation de cette
organisation.

Le versant anténatal du réseau s’est mis en place a partir de 1995, période a
partir de laquelle les obstétriciens se sont joints au réseau jusque la centré sur les
pédiatres. Son développement s’est surtout axé sur le développement du transfert
anténatal : la comparaison avec les pratiques existant dans d’autres pays avait en
effet permis de conclure que la morbidité et la mortalité des nouveaux-nés étaient
sensiblement réduites lorsque le transfert s’effectuait vers le centre approprié in utero
plutét qu’apres la naissance. Cette organisation a rapidement produit une
modification subtancielle des pratiques, puisque le taux de naissance des grands
prématurés en niveau III est passé de 25 % en 1995 a 80 % en 1998. Parallelement, les
principaux indicateurs de mortalité et de morbidité ont connu une amélioration
sensible : ainsi, on est passé d’une mortalité néonatale de 3,3 pour mille en 91 a 2,3
pour mille en 98, alors méme que le taux de prématurés (un des facteurs a 1’origine
de la mortalité) ne cessait d’augmenter, en raison, pense-t-on, du développement des
procréations médicalement assistées.

Conjointement a ces efforts visant a améliorer la coordination entre
établissements au niveau régional, le réseau périnatal a développé un travail
d’évaluation qui s’est peu a peu étoffé au fil des ans : au départ, il s’agissait surtout
de mesurer les effets d’une organisation en réseau sur les éléments percus comme
problématiques. Puis, 'activité d’évaluation a en quelque sorte pris son autonomie
par rapport au réseau lui-méme, en tant qu’outil de coordination, et s’est étendue a
un certain nombre d’autres éléments d’activité propres a chaque maternité. Ainsi, a
partir du recueil d’indicateurs concernant les pratiques, une discussion a pu avoir
lieu sur les taux de césariennes observés dans les différentes maternités : si
globalement le taux régional est équivalent au taux national, l'agrégation des



données cache des disparités importantes entre les établissements. Autrement dit, le
réseau périnatal, né en réponse a la formulation de certains problemes, est devenu le
vecteur par lequel de nouveaux élements ont été constitués en problemes collectifs.

Cette extension des domaines d’investigation du réseau a amené, la encore
compte-tenu d’évolutions largement partagées au niveau national, certains
responsables du réseau a se poser la question des usagers, et de leurs modes de
participation possibles. S’éloignant de ses préoccupations de départ, centrées sur
certaines questions médicales, le réseau s’est posé la question de ses destinataires et
de I'adéquation entre 1'offre de soins proposée et les aspirations des usagers. Certains
médecins pensaient sans doute trouver chez les usagers un soutien dans leurs
revendications vis a vis de I'administration, toujours encline, selon leur point de vue,
a mettre en avant des arguments économiques au mépris d’autres préoccupations
considérées par eux comme plus légitimes. Quoi qu’il en soit, la proposition faite par
le Pr Gouyon au groupe du jury citoyen, proposition faite avec 'accord de I’ARH, du
président du comité technique régional de la naissance et du comité de pilotage du
réseau périnatal, s’inscrivait clairement dans la dynamique installée par le réseau
périnatal bourguignon.



PREMIERES RECONFIGURATIONS : APPARITION DE LA
MUTUALITE, DISPARITION DES ETATS GENERAUX

La mise en place de 'Observatoire va cependant se heurter a deux obstacles
principaux : le financement et le recrutement des participants.

¢ TROUVER DES PARTENAIRES

Partant de 1'idée que I'Observatoire viendrait prolonger la vie du jury citoyen
formé lors des Etats Généraux, il était nécessaire de pouvoir financer les
déplacements des membres éparpillés aux quatre coins de cette vaste région qu’est la
Bourgogne, voire, méme, de pouvoir proposer une indemnisation du travail effectué
comme cela avait été la regle dans le cadre des Etats Généraux. Par ailleurs, les
observateurs avaient été frappé de I'importance du role joué par 'animateur du jury
citoyen : celui-ci, travaillant dans une entreprise de conseil et de communication,
avait réussi a créer une dynamique de groupe, a faire participer activement tous les
membres du jury, qui ne se connaissaient pas préalablement, et a les faire travailler
sur un dossier sur lequel, par construction, aucun d’entre eux n’avaient d’expertise. Il
semblait donc aux promoteurs du projet indispensable de pouvoir a nouveau, au
moins dans un premier temps afin de faire redémarrer le groupe, s’appuyer sur les
compétences de ce professionnel qui avait su susciter la confiance du jury citoyen.
Claude Mellul qui a réalisé de nombreuses études dans le domaine de la santé
pouvait faire bénéficier le groupe de son expertise, située a distance de celle des
professionnels, des administratifs et des politiques. Intéressé par le projet, il a tres
rapidement donné son accord a la poursuite du travail engagé lors des Etats
Généraux. D’ot1 la nécessité de réunir un certain financement pour pouvoir assurer la
couverture de ces deux postes de dépenses.

Dans un premier temps, le Pr Gouyon a recherché l’appui financier de 1'Union
Régionale des Caisses d’Assurance Maladie (URCAM), soutien que 'URCAM était
préte a accorder sous réserve de I'autorisation de la DRASS. Autorisation qui lui a été
refusée ; petit a petit, 'apparent consensus qui s’était noué autour du projet lors des
Etats Généraux semblait se défaire : des voix opposées au projet s’élevaient au sein
du Comité technique de la naissance au fur et a mesure que celui-ci se précisait.
Certains semblaient appréhender qu'un nouvel acteur ne vienne rajouter de la
confusion et du conflit dans un domaine qui n’en manque pas; par ailleurs, ils
craignaient que 1'émergence d’un organe spécialisé dans la représentation des



usagers et financé par des fonds publics ne suscite le courroux des associations
existantes. Le Pr Gouyon ne s’est pas pour autant découragé : il a repris son baton de
pelerin et a fini par trouver un soutien au sein de I'Union Régionale Mutualiste de
Bourgogne (URMB), convaincue de ce que toute action permettant une implication
plus forte des usagers et des gens de terrain dans la définition des politiques de santé
était a priori intéressante. L'URMB s’engageait a financer la premiere année de
fonctionnement de I’Observatoire et a assurer la logistique, a deux conditions peu
contraignantes : la participation a I’Observatoire se ferait, comme c’est le cas pour
toutes les activités d’administrateur au sein de la Mutualité, sur la base du bénévolat,
seuls les frais de déplacement étant pris en charge ; le groupe comprendrait, outre
les membres du jury citoyen, quatre personnes désignées par la mutualité, une dans
chaque département de Bourgogne. Ces personnes seraient des « mutualistes de
base », sans implication particuliere dans les questions relatives a la périnatalité, a
'instar des membres du jury citoyen.

En février 2000, une réunion rassemble les principaux protagonistes pour la
mise au point des derniers détails de 1'organisation : y participent MM. Rémi Mairet,
président de I'Union Régionale Mutualiste de Bourgogne (URMB), Julien Froment-
Godin, attaché de direction a 'URMB et chargé de 1'organisation du groupe, Claude
Mellul de 1’Agence de communication Téte d’Or qui doit assurer l’"animation du
groupe, Paul Sagot, obstétricien, chef de service au CHU de Dijon et président du
Comité Technique de la Naissance, Jean-Bernard Gouyon, pédiatre, chef de service
au CHU de Dijon, Madame Béatrice Cornet, du Département de I'Information
Médicale au CHU de Dijon, chargée de la mise en place du recueil régional
d’indicateurs périnataux, ainsi que moi-méme. Une premiere réunion de
’Observatoire est prévue fin juin ; mais compte-tenu du faible nombre de personnes
disponibles pour y assister, elle est reportée en septembre. En septembre, le méme
scenario se reproduit : trés peu de personnes ont assuré de leur participation, et la
réunion est a nouveau annulée.

¢ TROUVER DES MEMBRES

Face a cette désaffection, les promoteurs du projet décident d’élargir le
recrutement de I'Observatoire, car, in fine, seuls cinq membres du jury citoyen
semblent préts a poursuivre I'aventure. Ils s’appuient tout d’abord sur les quatre
« mutualistes » prévus des le départ et qui ont déja été contactés par la Mutualité. En
second lieu, le Pr Gouyon décide de solliciter des personnes occupant des positions
de représentants des usagers au sein des conseils d’administration des hépitaux.
Enfin, je propose d’intégrer une animatrice de la Leche League, association formée de
femmes bénévoles qui conseillent les jeunes mamans pour l'allaitement et organisent
des groupes de parole : compte-tenu de ses contacts fréquents avec des femmes

venant d’accoucher, elle peut apporter, me semble-t-il, des éléments d’appréciation



sur la maniere dont les jeunes meres et peres percoivent 1'organisation du suivi de
grossesse et de 'accouchement.

Il faut noter que ma suggestion initiale d’inclure quelques représentants
d’association dans le groupe rencontre a priori une certaine opposition, en particulier
de la part de la Mutualité ; ils y voient apparemment deux écueils principaux. D’une
part, ils sont fermement opposés a la participation des associations type associations
de consommateurs ; de leur point de vue, elles s'inscrivent dans un mode de relation
avec le systeme de santé qu'ils refusent : au modele de marché et a la relation de
client-fournisseur qu’elles présupposent, ils préferent un modele type service public
dans lesquels les usagers sont appelés a entrer en tant que partenaires responsables,
ceuvrant de concert avec les professionnels pour une amélioration globale du
systeme qui vise certes a l’efficacité, mais dans un esprit d’équité et de solidarité. En
second lieu, ils redoutent la présence de certaines associations type UNAF (Union
Nationale des Associations Familiales) entre autres choses parce qu’elles leur
apparaissent trop « professionnalisées » : I'idée est bien, dans la continuité de la
démarche initiée par les Etats Généraux, de favoriser 1'expression et la participation
des citoyens dits « lambda », censés étre de meilleurs représentants de la population
que des citoyens déja actifs depuis longue date dans la machine politique et de ce
fait, peut-étre coupés des réalités de terrain. L’animatrice de la Leche League sera
donc admise dans I’Observatoire non en tant que représentante d’une association,
mais en vertu de la capacité a représenter des femmes « ordinaires » que lui conférent
ses activités. De facon analogue, les deux représentants des usagers au conseil
d’administration des hopitaux sont inclus dans le groupe a ce titre, c’est-a-dire en
tant qu'usagers-acteurs du systeme de santé et non au titre de leurs appartenances
associatives pourtant premieres dans leur parcours. En y incluant les cinq personnes
du jury citoyen qui sont en principe intéressées a 1'Observatoire, le groupe compte
douze membres, ce qui est considéré suffisant pour démarrer ses travaux.

L’animatrice de la Leche League proposera lors de la premiere réunion de
I’Observatoire que soit intégrée une jeune femme rencontrée dans ses groupes
d’allaitement, qui a eu récemment une petite fille et se sent trés motivée par le projet
de I'Observatoire, proposition qui sera acceptée.

Une premiere inflexion du projet apparait des cette phase de préparation :
initialement pensé dans la continuité des Etats Généraux, il s’en détache faute de
protagonistes. Ce lien, déja affaibli, va se dissoudre presque intégralement lors des
premieres réunions de 1'observatoire : a la réunion d’installation, seules trois des cinq
personnes pressenties se présentent ; 'une de ces trois personnes ne reviendra plus,
la seconde se joindra au groupe une fois encore, seule une personne issue du jury
citoyen assistera régulierement aux réunions. Plusieurs explications sont avancées
pour rendre compte de ce revirement : le principe du bénévolat imposé par la
Mutualité a peut-étre été vécu négativement du fait de I'indemnisation recue par les
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membres du jury citoyen lors des Etats Généraux; beaucoup étaient de milieu
modeste, voire en situation économique difficile, et cette indemnisation a pu étre un
élément renforcant leur motivation. En second lieu, le délai important entre la tenue
des Etats Généraux et le démarrage de 1'Observatoire (21 mois) a sans doute tempéré
les enthousiasmes, d’autant que les membres du jury citoyen, déja échaudés par la
réunion publique pendant laquelle ils ont apparemment eu I'impression de se faire
« voler » la parole par certains hommes politiques (y compris le ministre de la santé
de 1’époque, Bernard Kouchner) n’ont guere eu 1'occasion de voir quelles étaient les
retombées de leur travail. Enfin, ceux qui se sont malgré tout rendus a une ou deux
réunions de I’Observatoire se sont peut-étre sentis mal a 1'aise face a d’autres
participants d"un niveau socio-culturel supérieur, rompus a la discussion, au débat,
pour certains dotés d’une connaissance étendue du systeme de santé, et habitués a
prendre la parole face aux professionnels ou politiques de haut niveau. Compte-tenu
du fait que les membres du jury citoyen avaient été recrutés sur la base de leur « non-
implication » par rapport aux problemes de la périnatalité, toutes ces difficultés ont
rendu problématique l'inscription dans la durée de leur intérét et leur motivation,
lesquels avaient été nourris en partie de la dramatisation et la solennité des Etats
Généraux et renforcés par la bonne ambiance de groupe que 'animateur avait su
créer.

PARTICIPANTS REGULIERS AU GROUPE :

Membres :

Anne Degodet
Simone Garrouste
Christian Magnin-Feysot
Dominique Martinon
Pascale Reverdy
Claude Schneider
Joseph Trotti
Michele Vidal

Responsable Mutualité : Julien Froment-Godin
Animateur : Claude Mellul
Observatrice : Madeleine Akrich
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COMPOSITION DU GROUPE

« Origine » Au départ Groupe formé par les
personnes ayant assisté a
des personnes plus de 4 réunions
Etats Généraux 1 Femme/ 2 Hommes 1 Homme
3 1
Représentants dans les CA 1 Femme/ 1 Homme 1 Femme/ 1 Homme
des hopitaux
2 2
Mutualité 4 Femmes 3 Femmes
4 3
« Leche League » 2 Femmes 2 Femmes
2 2
Total 8 Femmes/ 3 Hommes 6 Femmes / 2 Hommes
11 8

Age des enfants

Répartition des personnes
dans le groupe final

Moins de 2 ans 1

(1 enfant)
De2a 10 ans 1

(2 enfants)
Plus de 10 ans (avec au moins un 4

enfant encore dans le secondaire)

(2 enfants, 3 enfants, 4 enfants, 4 enfants)

Grands-parents

2

(+ 1 ayant encore des enfants a la maison)

Professions
Menuisier a la retraite

Ancien directeur commercial d"une entreprise pharmaceutique

Institutrice a la retraite

Maitre de conférences a I’'Université de Dijon

Infirmiére

Secrétaires (2 dont une a la retraite)

Mere au foyer (ex cadre)
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INSTALLATION DE L’ OBSERVATOIRE

Le 16 décembre 2000, a lieu la premiere réunion de I’"Observatoire : sept
membres sont présents, trois issus des Etats Généraux, les deux représentants
d’usagers dans les CA des hopitaux, I’animatrice de la Leche League, et une des
quatre personnes de la Mutualité. Les deux instances « fondatrices » sont
représentées, pour le réseau périnatal, par le Pr Gouyon et par le Dr Béatrice Cornet
(chargée de 1’évaluation du réseau périnatal), pour 'URMB par son président M.
Mairet. Sont aussi présents Claude Mellul, I’animateur, et Julien Froment-Godin, le
responsable de 1’organisation c6té mutualité.

La réunion est consacrée a trois points principaux :

* un tour de table qui permet que chacun se présente rapidement et explique
tres grossierement le parcours qui I'a amené a 1'Observatoire ;

* un historique et une présentation du projet par ses principaux promoteurs

* une premiere discussion autour du fonctionnement de I'Observatoire.

¢ REPRESENTATIVITE, LEGITIMITE DE L OBSERVATOIRE

Une notion revient sans arrét dans la présentation faite tant par le président de
I"URMB, que par le Pr Gouyon ou encore par I’animateur, celle de 1'usager-citoyen
non spécialiste ; son utilisation constante rend manifeste la continuité voulue entre
les Etats Généraux et I'Observatoire et dessine pour l'essentiel son positionnement :
I’animateur, revenant sur son expérience des Etats Généraux, décrit le jury comme
« des citoyens qui mettent dehors les spécialistes, se prennent en main, produisent
quelque chose et qui ont une influence possible sur ’évolution de la périnatalité. »
Cette insistance va conduire a une premiere discussion un peu tendue sur la
participation de 1’animatrice de la Leche League ; celle-ci est infirmiére de profession
et travaille dans un centre pour adolescents: en raison de la brieveté des
présentations de chacun, certains ont fait un amalgame entre son activité
professionnelle et son activité associative et s’interrogent sur la 1égitimité de sa
participation au groupe. Une césure apparait entre d'un coté, certains ex-membres
du jury citoyen qui défendent une conception « pure » de la représentation citoyenne
— « nous n’étions que des citoyens de la rue » dit I'un d’eux — et s’inquietent de ce que
la participation de personnes plus expertes puissent entacher le résultat d’une
coloration trop professionnelle qui serait reprochée a I’'Observatoire, et de I'autre, les
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deux représentants des usagers aux CA qui arguent du fait que tout travail de
représentation un peu prolongé transforme de fait ceux qui I’assument en experts, et
qui insistent sur le fait que 1’animatrice de la Leche League peut apporter une
contribution indispensable en se faisant la porte-parole des femmes. La controverse
se clot, semble-t-il, par la dissipation du malentendu qui I’a déclenchée.

Ceci étant, on peut s’interroger sur ce qu’elle exprime au dela du cas qui lui
sert de support : ne faut-il pas y lire I'appréhension des citoyens du jury face a la
présence d’autres « citoyens » plus expérimentés, plus savants et leur crainte de se
voir dépossédés en partie de la légitimité que leur avaient conférée les Etats
Généraux, pendant lesquels ils se trouvaient placés grosso modo sur un pied
d’égalité ? En tout cas, cet incident pose la question de savoir jusqu’a quel point et
dans quelles conditions la figure de « l'usager-