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Résumé

Une importante littérature a mis en évidence la démocratisation progressive du systeme de santé. Cette
évolution constitue un enjeu majeur pour les associations de malades et leur donne accés a des espaces
d’action et des ressources nouvelles. A partir d’'une enquéte sur I’Association Francaise des Diabétiques,
cet article montre que la capacité des associations de malade a tirer partie de cette évolution est
problématique. Il décrit comment la direction nationale de cette fédération d’associations encourage
une transformation des modes de mobilisation a différents niveaux organisationnels et analyse les
difficultés qu’elle rencontre. A partir d’'une comparaison entre trois régions, I'article distingue deux
configurations : une configuration de continuité des modes d’action ; une configuration de
transformation des modes d’action marquée, paradoxalement, par une autonomisation croissante avec
la direction nationale. En analysant des éléments qui favorisent chacune de ces configurations, I'article
interroge les limites du processus de démocratisation du systéme de santé en cours.

Mots-clés Association de malades — Diabéte — Démocratie sanitaire — Santé — Organisation

Les malades occupent aujourd’hui une place grandissante dans les systéemes de soin de
nombreux pays (Wood, 2000 ; Allsop et al., 2004 ; Albertini et al., 2004). En France, les états
géneraux de la santé de 1999 et la loi du 4 mars 2002 sont des dates importantes de cette
évolution vers une prise en compte plus marquée de leur voix a la fois comme usagers et comme
patients, c’est a dire a la fois dans I’affirmation de la nécessité de leur implication dans la réforme
des systemes de soin et dans la reconnaissance du réle actif qu’ils peuvent jouer dans
I’amélioration des pratiques thérapeutiques (Pierron, 2007). De nombreux facteurs ont eté
avancés pour rendre compte de cette transformation : le développement des maladies chroniques
(Baszanger, 1986), I’expérience des grandes crises sanitaires (Dodier, 2003 ; Dalgalarrondo,
2004 ; Epstein, 1996 ; Fillon, 2009), les transformations des modalités d’accés a I’information
(Fergusson et al. 2004) et de meédiatisation de la santé, ou encore les transformations de
I’individualisme et les changements de rapport & I’autorité (Renaut, 2004).

Dans ce contexte général, de nombreux travaux ont visé a analyser I’émergence et/ou la
transformation des associations de malades. La plupart d’entre eux se sont intéresses a
I’engagement de ces associations dans la constitution de ce que I’on peut appeler des forums
hybrides (Callon et al., 2001) a partir de mobilisations visant a construire et a Iégitimer un savoir
alternatif a celui des professionnels de santé et a retravailler, trés en amont de I’acte thérapeutique
lui-méme, I’offre de soin (Rabeharisoa et al., 1999 ; Barbot, 2002). Parmi ces travaux qui, de
maniere pertinente, invitent a questionner la profusion des discours sur la démocratisation
sanitaire par la confrontation a I’analyse des pratiques locales et concretes de sa réalisation
(Lecoeur, 2008), peu cependant engagent une analyse détaillée du fonctionnement
organisationnel interne aux associations de malades, au-dela des lieux de décision et d’orientation
(Paterson et al., 1994 ; Laredo et al., 1998). La prise en compte des enjeux organisationnels est
pourtant nécessaire a la compréhension de tensions qui accompagnent le tournant associatif. On
peut parler de tensions en effet, dans la mesure ou beaucoup s’interrogent aujourd’hui sur les
modalités de recrutement et de financement des représentants des malades et ou il a été noté que
la démocratisation sanitaire exposait les associations au risque d’« épuisement du bénévolat » et
de « bureaucratisation » des structures (Akrich et al., 2009).



Dans cet article, nous nous appuierons sur une enquéte aupres d’une fédération associative,
I’ Association Francaise des Diabetiques, pour interroger la capacité des associations de malades a
développer les actions et les partenariats nouveaux constitutifs de la démocratisation du champ de
la santeé (expertise aupres du monde médical et des pouvoirs publics, financement de la recherche,
etc.). Cette enquéte a été realisée en 2007, c'est-a-dire avant les dernieres réformes du systéme de
soin francais (loi HPST de 2009 et creation des Agences Régionales de Santé notamment), mais a
un moment ou la montée en puissance des associations de malade était déja bien engagée,
reconnue par les pouvoirs publics et annoncée comme devant constituer une priorité. Cette
enquéte nous permet de mettre en évidence trois éléments qui peuvent freiner I’investissement
des associations de malades dans les nouveaux espaces de participation qui leur sont ouverts : la
difficulté des transformations des pratiques et des représentations des adhérents locaux des
associations ; la fragilité de I’animation des structures associatives régionales ; les tensions entre
les différents niveaux organisationnels des associations de malade (local, régional, national).
Nous soulignerons ces différents elements en analysant le fonctionnement des associations de
diabétiques de trois régions distinctes et leur positionnement par rapport & un projet de réforme
porté par la structure fédérale sensée les coordonner. Cette perspective nous ameénera en
conclusion a la fois a relativiser la réalité des discours sur la montée en puissance des
associations de malades et a interroger les contradictions de toute politique de santé qui viserait a
renforcer la place de ces associations sans s’interroger sur les conditions organisationnelles de
possibilité de ce renforcement”.

1. Transformer une amicale de malades

L’AFD est une fédération d’associations de malades fondée en 1938 et reconnue d’utilité
publique. Elle comporte aujourd’hui prés de 160 000 membres rassemblés dans une centaine
d’associations locales (AL) et 19 associations régionales (AR). Les salariés du siege, situé a
Paris, administrent la fédération et gerent les cotisations des associations qui le souhaitent,
assurent un service social et juridique a travers la publication de la revue Equilibre tirée a plus de
32 000 exemplaires, animent une plateforme téléphonique All6Diabeéte, gere une librairie et un
site internet. De leur cOté, les AL organisent les manifestations de proximité, assurent des
permanences d’accueils et I’animation de groupes de paroles et d’ateliers. Ce sont les activités de
ces associations locales, amicales de malades, que la direction de I’AFD a cherché a réformer a
partir du milieu des années 2000.

1.1. Un activisme d’amicale : mutualiser les colts d’une relation thérapeutique appauvrie et
travailler a la comparabilité des prestations des soignants

Dans un systeme de soin structuré autour de la maladie aigie, I’action des AL consiste
principalement a accompagner les personnes dans la prise en charge de leur pathologie
chronique. L’adhésion au sein d’une association permet d’abord d’obtenir des informations
portant aussi bien sur la pathologie diabéte que sur les caractéristiques de I’environnement
médical au sein duquel les personnes diagnostiquées malades doivent apprendre a se déplacer.

! Cet article se base sur un travail de recherche collectif mené avec I’appui des étudiants du Master Sociologie de
I’ Action de I’Institut de Politiques de Paris. Il s’appuie sur I’analyse d’une centaine d’entretiens semi-directifs menés
en 2007 auprés des membres de I’AFD (niveau national, régional et local dans trois régions francaises), auprés de
professionnels de santé (médecins généralistes, spécialistes ou professions paramédicales exercant aussi bien en
médecine de ville, a I’hdpital ou dans les réseaux de soins) et d’organisations publiques ou parapubliques (assurance
maladie, affaires sanitaires et sociales, conseil général, conseil régional et collectivités locales). Il s’appuie également
sur I’analyse de plusieurs documents produits par I’AFD au niveau local et national.



Ces personnes trouvent dans les AL des groupes d’écoute ou il est possible de se renseigner,
simplement, aupres d’autres diabétiques. En fréquentant une AL, le diabétique cdtoie par
exemple des malades stabilisés qui lui permettent de mieux comprendre comment équilibrer sa
glycémie ou négocier le passage a I’insuline qui suit la phase médicamenteuse.

Les AL remplissent par ailleurs un réle d’accompagnement et de soutien par I’organisation
d’activités conviviales, ludiques ou culturelles. Il s’agit non seulement d’aider a supporter ce
moment de rupture que constitue I’entrée dans la maladie mais aussi d’améliorer la qualité de vie
des adhérents, de rompre avec I’isolement et le repli sur soi que peut engendrer la maladie :
randonnées pédestres ou courses cyclistes sont ainsi organisées réguliérement (une ou deux fois
par an) dans I’ensemble des AL. Au cours de ces activités, les malades mettent en commun leur
« vécu diabétique » (Souweine, 2006) et la maniére d’articuler celui-ci au reste de leur vie
sociale.

« Le dialogue avec d’autres diabétiques est trés important. Parce que le diabéte est une
maladie difficile a gérer, on a beau suivre le traitement, parfois ¢a ne va pas, on fait des hypos,
des hypers, et on se sait pas pourquoi. Le dialogue avec d’autres personnes dans la méme
situation psychologique fait du bien, ¢ca permet de ne pas se sentir isolé. Le diabéte n’est plus
tabou, ¢ca remonte le moral ». Adhérent

Les associations apparaissent enfin comme un espace d’évaluation des prestations des nombreux
soignants que les malades diabétiques cotoient : des diabétologues ou des endocrinologues bien
shr, mais également des podologues, des oculistes ou des infirmieres. Les AL apparaissent
comme des lieux ou, collectivement, les malades travaillent & la construction de leurs « réseaux
de recours » de soignants (Ferrand, 2003). Les réunions que les associations organisent sont
I’occasion de mutualiser et d’actualiser les connaissances sur la diversité des prestations des
acteurs du soin au niveau local comme sur I’hétérogenéité des traitements et des matériels qui
leur sont proposés. Les malades, en partageant leurs expériences médicales, travaillent ainsi la
comparabilité des prestations. Ils peuvent alors pérenniser les relations avec les personnels qu’ils
jugent compétents et écarter, au contraire, les autres.

1. 2 Le projet fédéral : devenir acteur de santé pour peser plus directement sur les
pratiques des soignants comme sur les arbitrages des tutelles

Fonctionnant principalement comme des amicales de malades, les AL sont incitées a
évoluer au cours des années 2000, afin de jouer un rdle plus actif dans la représentation des
malades au niveau régional. Cette incitation prend notamment la forme d’un projet associatif que
la direction nationale de I’AFD fait voter en assemblée générale en 2005, sous le nom de plan
« Acteur de sante ». Le contexte est alors celui de I’accroissement spectaculaire du diabete. Entre
2000 et 2005, les statistiques de I’assurance maladie pointent du doigt une forte augmentation de
la prévalence du diabéte traité et le nombre d’individus touchés par le diabéte de type deux®
apparait suffisamment important pour que le ministére de la santé reconnaisse le caractére
épidemique de la pathologie et que celle-ci en vienne a étre considéree comme un probleme de
santé publique (Imbert, 2008). Pour la direction fédérale de I’AFD, cette épidémie est interprétée,
en méme temps qu’un enjeu sanitaire évident, comme une opportunité pour recruter de nouveaux

2 Alors que la prévalence du diabéte traité aurait augmenté de 4,8 % sur la période 1994-1999 les études issues des
chiffres de la CNAMTS montrent une augmentation annuelle moyenne, entre 2000 et 2005 de 5,7 % (Kusnik-
Joinville O. et al. 2007)

® On distingue généralement deux types de diabéte : le diabéte de type 1, insulino-dépendant, survient le plus
fréquemment chez I’enfant ou le jeune adulte et concerne aujourd’hui prés de 200 000 personnes. Le diabéte de type
2, non insulino-dépendant, apparait généralement aprés 50 ans et concernerait aujourd’hui plus de 2 millions de
personnes. (Bringer et al., 2009).



adhérents, renforcer sa légitimité aupres des pouvoirs publics et acquérir une visibilité et une
influence comparable a celles d’autres associations de malades plus connues (Aides, Act up).

Dans cette perspective, le plan « Acteur de santé » qu’elle défend comporte plusieurs objectifs. Il
vise tout d’abord a légitimer I’action de I’AFD en encourageant la participation des AL aux
efforts en matiére de prévention et de dépistage auprés des populations a risque. Le diabéte de
type 2 est souvent décrit comme une « maladie insidieuse » du fait qu’elle est géneralement
découverte tardivement a I’occasion d’importantes complications et longtemps aprés I’apparition
des premiers symptomes. Le dépistage apparait donc comme une nécessité sanitaire et le moyen
de mettre en évidence I’importance de la population potentiellement représentée par I’association.

« S’il n’y avait pas d’épidémies de diabétique, I’AFD rejoindrait I’association des maladies
rares. On ne peut pas étre seulement une amicale des diabétique (...) d’ou la question de la
cible : celle des 3 millions de diabétiques ou celle des 12 millions de diabétiques potentiels ».
Direction fédérale AFD

Le plan « Acteur de Santé » vise ensuite a s’appuyer sur I’évolution législative reconnaissant une
part croissante aux associations de malades pour retravailler plus directement ses relations avec le
corps médical. L’ accroissement numérique des diabétiques pose un défi quant a la qualité de la
prise en charge (Passa, 2004), au regard a la fois du nombre limité de spécialistes (diabétologues
et ophtalmologues) et du cloisonnement entre les différents professionnels de santé concernés. A
travers le plan « Acteur de santé », la direction de I’AFD encourage les membres des AL a sortir
de la traditionnelle relation médecin/patient descendante pour s’impliquer plus directement dans
I’offre de soin. Il s’agit de pénétrer les structures médicales, de s’investir notamment dans les
conseils d’administration des hopitaux pour mieux faire entendre la « voix » des diabétiques et
éviter que ceux-ci patissent d’une concurrence avec d’autres pathologies. Il s’agit également,
lorsqu’ils existent, de représenter I’association dans les Collectifs Interassociatifs sur la santé
régionaux (CISS) qui se mettent en place au niveau régional depuis le début des années 2000.

« Notre ambition est d’étre dans les instances de la santé. Il y a des batailles. Comme le diabéte
c’est une maladie cardio-vasculaire, la tarification a I’acte qui rentre en ceuvre privilégie les
plateformes, d’ou la fermeture des lits en diabétologie pour le mettre dans le cardio-
vasculaire...il y a aussi des batailles entre cardio-vasculaire et diabéte. C’est la suprématie, le
médecin cardiologue c’est le médecin de tous les médecins ». Direction fédérale

Le plan « Acteur de santé » vise enfin a aligner I’organisation de I’AFD sur la régionalisation des
politiques de santé qui a pris forme dans les années 90 avec I’émergence des schémas régionaux
d'organisation sanitaires (SROS) puis des Agence régionale d’hospitalisation (ARH) chargé
d’adapter I’offre hospitaliere aux besoins de santé de la population. La progressive
régionalisation des compétences et des credits apparait a la direction comme I’occasion de
renforcer les échelons régionaux de la fédération, faibles, afin qu’ils puissent pénétrer les
nouvelles structures pour y trouver des financements, peser sur les arbitrages des tutelles, et
assurer une meilleure défense des droits des diabétiques par une activité de lobby plus
vigoureuse.

On I’aura compris, il y a une volonté forte de la direction de I’AFD, au début des années 2000, de
faire évoluer I’association. Analysée a I’échelon national, I’AFD apparait donc comme une
association engagée — au moins par ses objectifs - dans les évolutions qui concourent a la montée
en puissance des associations de malade et attentive a trouver sa place dans le contexte de la
régionalisation des politiques de santé. On peut cependant s’interroger sur le lien entre cet
engagement et la realité du fonctionnement des échelons associatifs locaux. Cette articulation
entre le niveau local et national des organisations de malades reste trés largement ignorée par la
littérature alors qu’elle peut-étre tres problématique. C’est ce qui ressort de notre enquéte dans



trois régions frangaises réalisée deux ans apres I’adoption du plan « acteur de santé ». Nous avons
observé les pratiques associatives locales vis-a-vis de deux objectifs mis en avant par ce plan et
souvent considérés comme caractéristiques de la démocratisation sanitaire : I’engagement dans
des pratiques visant a intervenir sur la définition de I’offre de soin par les structures médicales et
I’intervention dans les arénes régionales de définition des politiques de santé. Ces observations
nous ont permis d’identifier deux types de configuration : 1/ Dans deux régions, nous avons pu
observer une configuration de continuité de I’activité associative locale, faiblement articulée avec
les objectifs fixés a I’échelon national 2/ Dans une troisieme région, nous avons pu observer une
configuration de transformation de I’activité associative locale, qui favorise I’émergence de
conflits avec le niveau national.

2. Continuité du modele de I’amicale au niveau local

En dépit des injonctions portees par le siege de I’AFD, les pratiques associatives locales
que nous avons observées dans deux des trois régions étudiées (Haute-Normandie et Poitou-
Charentes) s’inscrivent largement en continuité par rapport a un positionnement comme groupe
d’entraide, c'est-a-dire qu’elles restent faiblement coordonnées au niveau régional et ne
s’inscrivent pas spécifiquement dans une perspective de redéfinition de I’offre de soin des
organisations médicales.

2.1 La faible émergence d’un niveau régional d’action

Dans les deux régions concernées, des associations régionales (AR) existent mais restent
tres faiblement actives. Elles sont dirigées par des adhérents qui occupent déja des fonctions de
présidents d’AL et qui considérent I’espace régional avant tout comme un espace de notabilité : le
titre de « président régional de I’AFD », la participation aux réunions du Conseil d’administration
national de I’AFD que permet le statut de représentant régional, sont des rétributions symboliques
qu’ils apprécient. En lien avec le niveau national, ces présidents locaux ont entame des
démarches pour participer aux nouvelles instances régionales : par exemple, en Poitou-Charentes,
le président de I’association régionale assiste en 2007 aux réunions du jeune CISS et représente
I’AFD au sein de la Conférence Régionale de Santé pour participer a I'élaboration du Plan
Régional de Santé (PRS). Néanmoins, il évalue assez négativement ces arenes, considerant que
ce sont des structures hétérogenes, colteuses, ou il est difficile de se faire entendre, et s’y investit
faiblement. Outre un manque d’intérét, le faible investissement des instances régionales est en
partie liée a la difficulté, plus générale, de recruter des adhérents volontaires pour porter I’action
associative : I’age souvent élevé et les conditions de santé dégradées de ceux-ci rend difficile
I’investissement dans I’animation de la vie associative au-dela de la participation irréguliére aux
sorties et réunions. Participer aux instances régionales est une activité prenante pour laquelle il
est difficile de trouver des volontaires.

« La reléve est trés difficile. Donc il faut pouvoir avoir une équipe solide et organisée au niveau
local, qui soit concernée par la régionalisation, concernée par I’évolution de I’AFD. Alors il y
a le manque d’engagement, la peur des responsabilités, ils ont peur que leur investissement les
lie trop.». Présidente AR

En revanche, les AR sont favorablement considérées par les présidents associatifs locaux si elles
sont comprises comme des lieux de coordination d’activités non pas nouvelles mais
traditionnellement mises en place au niveau des AL. Des sorties, des repas collectifs ou des
manifestations d’information sont organisés conjointement par différentes AL dans le cadre des
AR, cette co-organisation apparaissant comme un moyen de mutualiser des ressources financiéres
et humaines limitées et de rassembler le nombre restreint d’adhérents que comptent chacune des



associations. Le niveau régional contribue donc davantage a poursuivre des actions associatives
de type amicale de malades, actions que le plan fédéral entendait justement dépasser.

2.2 Maintien d'une relation asymétrique avec le monde médical

La plupart des AL ont été créées par des chefs de service en diabétologie soucieux
d’impliquer les malades dans la gestion de leur maladie chronique et la régulation de leur taux
d’insuline. Dans cette perspective, I’AL a été pensée et organisée comme un appui de la structure
hospitaliere et du médecin, avec lesquels elle entretient une relation asymétrique. Les adhérents
que nous avons rencontrés au niveau local ne cherchent pas a transformer cette relation. lls
veulent maintenir ces liens et éventuellement les développer, mais sans les transformer. Sur la
question des relations au milieu hospitalier, les adhérents des AL mettent d’abord en avant,
I’importance qu’ils accordent a ne pas perdre le lien avec un des espaces importants de
recrutement de nouveaux adhérents. Le moment d’hospitalisation lors duquel les diabétiques
alités, généralement pour une semaine, entrent dans la maladie, sont en effet I’occasion de
recruter de nouveaux membres, d’expliquer et de valoriser I’action de I|’association. Les
personnels hospitaliers apparaissent comme les premiers prescripteurs de I’adhésion a
I’association. En orientant les nouveaux diabétiques vers les AL, ils jouent un réle important dans
la régulation des effectifs et des finances de ces associations, rdle qu’ils ne remplissent pas
toujours volontiers :

« L'AFD a une espéce d'image de marque d'association vieillotte de retraités qui se retrouvent
le samedi aprés-midi pour discuter autour des petits fours etc.,. (...) qui n'est pas trés
dynamisante et pas trés sexy pour les jeunes diabétiques. C'est la maniére dont je ressens. Mais
moi si vous voulez, je sais que les diabétiques, je les incite a s'abonner a Equilibre (la revue de
I’AFD). Mais alors apres, c'est vrai que l'adhésion a I’AFD, je ne suis pas tres
incitant ». Diabétologue hospitalier

Pour les adhérents des AL, il est également jugé important de maintenir des relations avec les
hopitaux qui permettent de bénéficier des compétences et de la crédibilité du personnel soignant
lors des activités associatives : la présence d’infirmieres lors des dépistages ou de sorties
sportives ou culturelles, la présence de médecins lors d’ateliers ou de conférences portant sur des
points préecis de la pathologie, ou lors de missions de sensibilisation dans les établissements
scolaires. Il leur apparait également important d’essayer de bénéficier, via une activité associative
ancrée dans I’hopital, d’un acces plus direct auprés du personnel médical, fréquemment débordé.

Plus généralement, au niveau local les adhérents locaux apparaissent généralement soucieux de
distinguer I’expertise des soignants et une distinction du champ d’activité des intervenants
médicaux — s’occuper de la dimension médicale de la maladie — et du champ d’activité de
I’association — s’occuper de I’environnement du malade.

« J’avais besoin d’un renseignement, j’ai téléphoné au service du professeur X, le lendemain
j’ai eu un appel me disant qu’il était a ma disposition. J’ai une conférence a donner, j’appelle
le professeur X. Si j’ai un adhérent qui pose des questions vraiment médicales, je passe un coup
de fil dans le service de diabétologie (...). Chacun reste a sa place, il n’y a aucun probléme. On
ne va pas dans ces services pour dire le diabétologue n’y connait rien au diabéte. Par contre,
on y va en disant le diabétologue a beaucoup de boulot, il s’occupe de votre maladie mais par
contre il ne s’occupe de pas de votre environnement, il pourrait mais il n’a pas le temps et a ce
moment la c’est une relais que 1’on prend et ¢’est en accord avec lui.. » Président AL

Dans cette perspective, les AL expriment une certaine inquiétude concernant la montée en
puissance des réseaux de santé. Ces réseaux se sont developpés au cours des années 1990 pour



encourager les collaborations entre établissements hospitaliers publics, privés et les praticiens
libéraux (Rabelet et al. 2005). Dans les régions ici étudiées, des réseaux autour du diabete se sont
constitués et sont trés investis par les professions paramédicales concernées par le traitement du
diabete, au premier rang desquelles les podologues et les nutritionnistes, qui y voient un espace
de revalorisation et de légitimation de leur profession®. Pour les AL, ces réseaux sont trés
largement percus comme des dispositifs concurrents, bénéficiant de moyens et de soutiens
importants, qui fragilisent leur réle dans I’accompagnement des patients.

Tensions autour de la mise en place d’un réseau Diabéte

En 2006, un réseau Diabéte se met en place dans un département de la région Poitou-Charentes a
I’initiative du service de diabétologie de I’hopital de La Rochelle. Doté d’un budget de
500 000 £, il peut embaucher quatre salariés a temps plein (infirmiére, diététicienne, médecin,
secretaire) et un psychologue a temps partiel. Des sa mise en place, les animateurs de ce réseau
ont eu des relations tendues avec les animateurs de I’AL qui ont estimé que son existence
concurrengait leur action. Ces derniers doivent, comme ils I’expriment « chercher leur place » et
sont depuis pris entre un discours critique sur le réseau et une volonté d’y participer pour
bénéficier des ressources matérielles et en termes de visibilité et de légitimité qu’il pourrait
fournir. Lors de notre enquéte I’AL venait juste d’obtenir le droit de participer au comité de
pilotage du réseau.

2.3. Du niveau local au niveau national : mobiliser de I’expertise, relayer des actions

Si les AL de Haute-Normandie et de Poitou-Charentes sont faiblement engagées dans la
mise en ceuvre des objectifs affichés du plan « Acteur de santé », elles ont néanmoins une vision
positive de la direction qui porte ce plan et des relations avec I’échelon national de I’AFD. Les
présidents d’AL comme les adhérents de ces régions considerent que I’activité du siege est
essentielle en matiére de défense des droits des malades et de lutte contre les discriminations.

Ils évoquent premiérement le role actif qu’il a joué dans la défense ou I’obtention de mesures
favorables aux malades : par exemple, la suppression de certaines conditions nécessaires a
I’obtention du permis de conduire en 2005. Les membres des AL mettent deuxiéemement en avant
la qualite des prestations assurées par le siege de I’AFD en tant que centre d’information sur les
questions réglementaires, médicales et organisationnelles. Ils soulignent ainsi I’importance de la
cellule juridique nationale, qui répond aux questions complexes auxquelles peuvent étre
confrontés les diabétiques en matiére de droit du travail ou de préts bancaires. Ils soulignent
également la qualité de la revue Equilibre, publiée par la direction fédérale. Les permanents du
niveau national sont considérés comme des appuis indéniables dans la résolution des problémes
organisationnels locaux (tenue des comptes associatifs, formations, etc.) et sont sollicites
régulierement par les présidents d’ AL qui ont appris a identifier des interlocuteurs pertinents :

« Je connais bien [la responsable nationale des relations avec les AL], mais je ne m'adresse
pas toujours a elle. Si j'ai besoin d'un juriste et je m'adresse au service juridique. Si j'ai besoin
d'un service marketing et bien je m'adresse au service marketing. [...] Si j'ai besoin d'un

* Sur les négociations des frontiéres professionnelles et territoriales liées & la mise en place de réseaux de soins on
pourra se reporter au travail de R. Bercot (2006).




communiqué de presse ou si j'ai besoin des grandes lignes, eh bien je leur envoie les grandes
idées d'un projet et ils me batissent quelque chose autour. » Président AL

Inversement, les AL sont volontaires pour relayer les campagnes et actions engagées au niveau
national. Elles sont par exemple enclines a mobiliser leurs adhérents (pétitions, courriers aux
élus) pour appuyer un travail de la direction de I’AFD visant a s’opposer au déremboursement
des lecteurs de glycémie. On voit donc que ce n’est pas une hostilité vis-a-vis de I’échelon
associatif national qui permet de comprendre le faible engagement dans la mise en ceuvre du plan
« Acteurs de santé » mais bien d’autres éléments évoqués précédemment (conception associative
des animateurs locaux, faibles ressources humaines, dépendances avec les organisations
hospitalieres). Quelque peu paradoxalement, notre enquéte dans une troisiéme région suggere
qu’il est possible que les tensions entre niveau national et local soient moins un obstacle a la mise
en ceuvre de ce plan qu’une conséquence de sa réalisation.

3. Quand des associations locales s’autonomisent

Notre troisieme région d’enquéte (Rhdne-Alpes) présente un mode de fonctionnement
contrasté, avec des AL fortement engagées dans une transformation de leurs activités, a la fois en
direction du monde medical et des institutions de la santé et qui entretiennent cependant des
relations conflictuelles avec le sieége de la fédération.

3.1. Retravailler les relations avec le monde médical : restructurer la prise en charge autour
de I’usager

Ces AL ne cherchent pas a maintenir simplement leurs relations historiques avec les
hdpitaux leur apportant un acces privilégié aux structures de soin, des ressources matérielles ou
de nouveaux adhérents. Plus que cela, il s’agit pour elles de mieux comprendre les choix
hospitaliers en pénétrant les instances de décision et les conseils d’administration, de faire
entendre la voix des malades et les spécificités de la pathologie diabéte. Les membres de ces
associations se sont notamment rapprochés des commissions des relations avec les usagers et de
la qualité de la prise en charge des hépitaux. A travers ce rapprochement, il s’agit non seulement
de prendre part a la gestion des litiges émergant de la relation de soin mais également et plus
largement de travailler la politique d’accueil des établissements de santé. Il s’agit ainsi de nouer
des liens avec d’autres associations et de peser sur les arbitrages en matiéere d’investissement.
Une association peut par exemple plaider pour I’amélioration du service d’urgences ou arrivent
de nombreux diabétiques suite a un coma plutét que pour I’achat d’un nouveau scanner jugé trop
colteux et inutile.

Ces AL cherchent aussi a étre présentes au sein des réseaux de santé. Plutdt que d’apparaitre
comme des structures concurrentes, les réseaux sont percus comme favorisant une meilleure prise
en charge du diabétique en décloisonnant les différents professionnels de santé et en améliorant
les remboursements dédiés aux patients reconnus d’affection longue durée. L implication au sein
des réseaux est considérée par les AL comme d’autant plus intéressante qu’elle leur permet de
mieux cerner la diversité des positionnements des professionnels de santé. Les réseaux mettent en
prise des acteurs aux enjeux différents, rendent visibles les intéréts des soignants et constituent du
méme coup un lieu d’observation privilégier pour les malades qui y participent. Les conflits
récurrents que les animateurs des AL peuvent observer entre les « petites mains du diabete » en
quéte de reconnaissance aupres des spécialistes de I’endocrinologie comme les enjeux financiers
associés a la priorisation des choix en matiére thérapeutiques, sont autant d’occasions de mieux
saisir la fragilité de I’autorité médicale (Castel, 2005) pour en tirer partie.



« Par contre, ce qu’il faut prendre en compte, c’est la compétition entre les hospitaliers et les
libéraux (...) les uns et les autre prennent leur place dans ce réseau mais en essayant d’imposer
leurs propres pratiques. C’est toujours en fonction de leur intérét propre ». Président AL

L’implication de ces AL au sein des structures médicales en fait des interlocutrices intéressantes
pour les organisations en charge de la politique de santé et de la régulation des dépenses au
niveau territorial. Contrairement a ce que nous avons pu observer dans nos deux premieres
régions, les AL apparaissent, via notamment I’association régionale qui les regroupent, tres
actives en direction de ces organisations.

3.2. Retravailler les relations avec les institutions de la santé : participer a I’objectivation
des besoins de santeé et a la transparence des pratiques medicales

Ces organisations réaffirment depuis quelques annees I’idée que I’on ne peut pas
optimiser la prise en charge thérapeutique sans une meilleure évaluation des besoins de santé de
la population. Cependant, elles indiquent fréquemment dans le méme temps les difficultés
qu’elles rencontrent & appréhender clairement ces besoins. En Rhones-Alpes par exemple, le
Schéma Régional d’Organisation Sanitaire témoigne de cette difficulté en reconnaissant que les
instruments de mesure des besoins de la population refletent largement les intéréts des
professionnels de santé. Dans ce contexte, les associations de malades apparaissent comme un
moyen d’identifier les besoins de santé de la population. Elles sont pergues par exemple par les
responsables de I’assurance-maladie comme des appuis pour se doter d’une représentation de la
pathologie indépendamment de la communauté médicale :

« La prévention des maladies chroniques constitue I’enjeu majeur des assurance maladies. On
sait tres bien que ce sont les patients en affections longue durée qui coltent le plus, donc c’est
une partie de la population qui constitue I’essentiel des dépenses, une petite partie et donc le
diabéte fait partie des 5 pathologies qui son mises en priorité. Il y a eu un renforcement des
liens entre les caisses et les associations, cela a permis aux caisses de développer de bonnes
connaissances des maladies et de créer une bonne interface. C’était différent des relations avec
les médecins libéraux ! ». Directeur CPAM

En conséquence, les organisations en charge de la politique de santé et de la régulation des
dépenses au niveau régional - et tout particulierement I’assurance maladie - renforcent leurs liens
avec les AL. Elles participent a leurs assemblées générales et apportent aux malades des élements
d’information sur le systeme de soin (fonctionnement des établissements hospitaliers, arbitrages
en matiere d’offre de soin, évolution des regles en matiére de remboursement, etc.). Les
personnels de I’assurance maladie aident au montage des dossiers de subventions et vont parfois
jusqu’a soutenir financierement certaines opérations, comme une opération de sensibilisation au
diabéte auprés des médecins généralistes de la région®. Ce sont bien ces relations privilégiées et
I’implication dans les différentes arenes de décisions qui permet a ces AL de retravailler les
relations qu’elles entretiennent avec le monde médical.

Le développement de tels liens est possible parce que les AL sont animées par des personnes qui
y sont favorables. En témoigne I’extrait d’entretien avec cette adhérente présidente d’une AL qui
siege aussi bien a la conférence régionale de santé de Rhéne-Alpes qu’a la maison des réseaux.
Pour elle, I’implication dans ces espaces est un moyen d’assurer la défense des usagers,
notamment vis-a-vis des structures hospitalieres :

« On a des prises de bec avec I’administration de I’h6pital qui savait tout et ne connaissait pas
la loi sur la place de I’'usager. Or le réseau et I’hdpital dépendent de I’ARH ! On voulait qu’ils
tiennent compte des besoins des usagers, par exemple pour I’accés en voiture ou en bus. « Les

> Sur les relations difficiles entre médecins généralistes et associations de malades, voir (Levasseur et al. 2006).



usagers, on s’en tape ! » [le directeur de I’hopital] a dit, et personne n’a réagit, aucun soignant.
A la fin de la réunion, je me suis fait entendre, par lettre, je ne pouvais pas leur laisser le
dernier mot. J’ai envoyé ma lettre a Lyon (...) a toutes les instances (...) et le directeur s’est
fait taper sur les doigts. On a une place a défendre et a prendre, et il faut pour ¢a avoir une
VOIX qui porte ». Présidente d’AL

Un adhérent, en particulier, a joué un réle important. Dirigeant un établissement public
médicalisé, a I’origine de la création du CISS regional dont il est administrateur en 2007, il a pu
s’appuyer sur sa bonne connaissance du fonctionnement de I’environnement institutionnel
médical pour y défendre une conception moins asymeétrique de la participation des malades. Il est
a I’origine du renforcement du niveau régional de I’association.

3.3 Une action régionale renforcée...

Les transformations de I’activisme associatif s’accompagnent en effet de I’émergence
d’un niveau associatif régional actif, animé par le dirigeant d’établissement public medicalisé.
Reconnu par les autres responsables d’AL pour sa compétence, il a été élu a la présidence
régionale de I’association et a développé des actions qui ont constitué ce niveau comme espace de
ressources fédérateur pour les associations locales. Le niveau régional, sous sa présidence,
apparait ainsi en mesure de répondre a certaines des situations critiques que lui font remonter les
membres des AL. Par exemple, I’association régionale peut intervenir pour aider les adhérents
confrontés aux problémes de discrimination au travail qu’ils peuvent rencontrer.

« Il n’y pas trés longtemps tel adhérent est venu me voir avec tel probléme, le gars s’est
adressé a I’AFD, il était sur un emploi, on a découvert un diabéte, son employeur ne voulait
pas le mettre sur le méme poste, il s’est retrouvé au chémage. Je I’ai mis sur la piste de la
reconnaissance du travailleur handicapé, soit la formation des gens déclassés du fait de leur
handicap, avec I’Agefip, il y a une prise en charge globale, soit avec I’employeur ils vont
proposer d’aménager le poste de travail a leur frais, donc voila ca c’est une vrai
proposition...cette personne si elle se fait reconnaitre travailleur handicapé, cette personne elle
est pas handicapée pour autant, je le suis. Ca c’est une réponse concréte qu’on peut
proposer ». Président AR

Le président régional s’est mobilisé — avec le soutien du CISS régional - pour que soit mises en
place des formations destinees aux benévoles des AL, afin que ceux-ci acquiérent les compéteces
nécessaires a une participation active aux arénes d’expression des usagers. Il ne suffit pas en effet
d’étre simplement présent dans les conseils d’administration des hopitaux pour diminuer
I’asymetrie des relations avec les soignants. Il faut encore maitriser la prise de parole, un
vocabulaire spécialisé ou comprendre le detail du fonctionnement d’une structure hospitaliére.
Gréace a ces formations, les animateurs des AL acquiérent des compétences pour travailler plus
efficacement a la prise en compte des besoins spéecifiques des diabétiques. Enfin, le président
régional a été tres présent au sein de la conférence régionale de santé et a cherché a peser sur la
maniere dont sont priorisés les différents élements du plan régional de santé (prévention,
éducation, environnement).

La redéfinition des relations avec le monde médical et les institutions de la santé que nous
donnent a voir ces bénévoles nous montre une transformation de I’activisme associatif proche de
celle défendue par le projet « Acteur de santé » de la direction de I’AFD. Cette transformation qui
est tres progressive, notamment parce qu’elle nécessite I’apprentissage de savoirs nouveaux
(vocabulaire médical, textes réglementaires, etc.), de compétences et de maniére de travailler
nouvelles, s’accompagne aussi paradoxalement d’une dégradation des relations avec le siege de
I’association.
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3.4 ...une action régionale créatrice de tensions avec la direction nationale

Les bénévoles des AL de la troisieme région évoquent une forte insatisfaction a I’egard
des salariés de la direction fédérale qui ne leur paraissent pas étre suffisamment radicaux dans
leurs relations avec les professionnels de santé et dans leur positionnement vis-a-vis des pouvoirs
publics. La premiére critique des associations locales comme du président de région porte sur la
place des soignants dans les instances méme de décision de I’AFD et dénoncent une
représentation trop importante des médecins au sein du conseil d’administration. « Noyautée »,
« Pilotée par des professionnels de santé », les critiques sont vives envers une direction décrite
comme davantage préoccupée par la levée de fonds au service de la recherche et des chercheurs
qu’a I’amélioration de la qualité de vie des malades.

« Moi il me semble que ces plans (comme le plan « Acteur de santé ») sont élaborés plus avec
les professionnels de santé et pas suffisamment avec les associations locales, qui ont des choses
a dire, il faut se repositionner a partir des besoins, des besoins des diabétiques, et non pas de la
perception du probléme par les professionnels de santé a I’AFD ». Président AR

C’est une des raisons pour lesquelles les associations préférent par exemple conserver la maitrise
de I’articulation entre les priorités des associations et les priorités de la recherche médicale en
adressant directement les fonds pour la recherche qu’ils parviennent a recolter aupres de
professionnels de santé qu’ils connaissent plutét que de déléguer cette tache a I’AFD. Les AL et
I’association régionale critiquent également la gestion financiere de I’AFD mettant en avant son
opacité et reprochant au siege fédéral de capter I’ensemble des financements potentiels que les
laboratoires seraient susceptibles d’apporter aux malades et de répartir inégalement les cotisations
des membres de I’AFD. A ce propos, ils critiquent par exemple le pourcentage trop important que
le siege préléve sur les nouvelles adhésions effectuees localement, notant qu’ils ont I’impression
d’étre considérés comme des « vaches a lait ».

En filigrane, cette double critique s’inscrit de maniére récurrente dans une perception de
I’échelon national de I’AFD comme porteur de velléités rationalisatrices déconnectées des
réalités et difficultés du travail concret des AL et de I’association régionale.

« lls nous proposent des choses qui nous font frémir ; ils veulent gérer nos comptes « avec
internet, c’est facile », ils veulent tout contrdler. On est une association indépendante, on
n’aime pas étre stéréotypé. lls ont tendance a vouloir harmoniser les faits et gestes des
associations et les bonnes idées des AL ne sont pas prises en compte ». Président AL

Il apparait plus genéralement qu’a mesure que les associations de malades enrichissent leurs
champs d’action au niveau local, elles semblent plus attentives a marquer leur distance vis-a-vis
de leurs interlocuteurs nationaux. Moins dépendantes des ressources (expertise, financements,
etc.) proposees par ces interlocuteurs, ces associations deviennent plus critiques et cherchent a
augmenter leur autonomie. Ce constat souligne la difficulté que peut représenter I’articulation des
différents organisationnels des associations de malade et le risque potentiel d’éclatement qui peut
accompagner leur montée en puissance et leur inscription dans les arénes régionales du systeme
de santé.

4. Discussion et conclusion
Depuis une quinzaine d’années, I’analyse des mobilisations de certaines associations de

malades ont conduit a montrer I’importance grandissante de ces acteurs dans la redéfinition de
I’offre de soins, des politiques de recherche et a se féliciter de la démocratisation croissante de
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I’appareil sanitaire. Une analyse multiniveau (local, régional, national) du fonctionnement de
I’ Association Frangaise des Diabétiques nous amene a un constat plus nuancé.

Premierement, cette analyse nous conduit a relativiser le r6le des patients/usagers dans le champ
de la santé. Alors que I’AFD tente de profiter d’une épidémie de diabéte de type 2 et de
I’évolution de la législation reconnaissant une place croissante aux malades pour redéfinir I’offre
thérapeutique au travers de son plan « Acteur de santé », nous avons mis en évidence que
I’activité associative continue localement a étre tres largement menée en continuité du modele de
I’amicale de malades. Cette activité continue de renvoyer avant tout a I’aménagement des colts
associes a la prise en charge de cette maladie chronique qu’est le diabéte. Elle reste faiblement
influente sur le travail de I’offre de soin et la qualité de la prise en charge médicale. La mise en
comparabilité des pratiques des soignants comme le travail sur les trajectoires des soignés a
laquelle se livrent les AL ne consacrent pas la fin de I’asymétrie qui caractérise les relations entre
un corps medical adossé a une expertise légitime et le corps du soigné en proie a la maladie
(Freidson 1984).

Deuxiémement, nous avons mis en évidence I’hétérogénéité des modes d’action qui peut
caractériser une méme association de malade dans différents territoires et a différents échelons
associatifs. Nous avons distingué, au niveau local, deux configurations. La premiére
configuration est caractérisée par un activisme associatif faible, tres peu engageé dans la
redéfinition des relations avec les organisations de soin et dans la prise de parole dans les
institutions régionales de la santé. La seconde configuration est caractérisée par un travail de
reconnaissance du droit a intervenir dans la définition de I’offre de soin plus marqué, qui s’appuie
sur le développement de relations avec les institutions régionales de santé, notamment celles en
charge de la maitrise des colts. Nous pouvons évoquer deux éléments qui semblent favoriser une
configuration plutdét qu’une autre. Le premier élément renvoie a I’identité et I’expertise des
personnes qui animent les associations locales. Cette animation, nous I’avons souligné, repose sur
peu de personnes. Leurs décisions et actions ont donc une influence déterminante. A ce titre, nous
avons souligné combien la seconde configuration avait été favorisée par la présence d’un individu
— le président de I’association régionale — actif, connaisseur de I’organisation du champ de la
santé et occupant des positions intermédiaires entre les différents mondes concernés (soignants,
soignes, tutelles). Le second élément renvoie a la nature des liens entre associations de malades et
structures hospitalieres. Les AL qui ont des liens historiques forts avec certains services de
diabétologie hospitalier et qui dependent fortement de ces services — du fait notamment de la plus
faible densité populationnelle — pour assurer le recrutement de leurs adhérents semblent en effet
moins enclin a engager une redéfinition de leurs modes d’action.

Troisiémement, nous avons montré que la mise en ceuvre de projets visant a rendre les
associations de malades plus actives dans la gestion du systeme de soin n’était pas sans susciter
de tensions internes entre les différents niveaux de ces associations. Paradoxalement, ce sont les
AL dont les pratiques concrétes sont les plus en phase avec le projet managérial de I’AFD qui
sont aussi les plus critiques a I’égard de la direction nationale de I’association. Ce constat conduit
a s’interroger sur I’avenir de ces associations de malades. Alors que la plupart des recherches
mettent en avant les éléments qui soulignent le renforcement des acteurs associatifs et des
patients dans le systéme de santé notre enquéte invite a explorer plus avant la maniére dont ce
renforcement pourrait contribuer a la fragilisation des associations de malades : une fragilisation
qui ne s’appréhenderait pas uniquement a travers I’analyse des stratégies associatives nationales
et de leurs réthoriques mais par I’analyse des tensions organisationnelles internes que suscitent
ces stratégies.
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