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Creation of a consumer representatives committee in a multidisciplinary
primary health centre. Findings, limitations and prospects
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[>Résumeé

Introduction : Pour faire vivre la démocratie sanitaire a I'échelle
des soins de premier recours, la maison de santé pluridiscipli-
naire (MSP) St Claude a Besangon a facilité la création d’un
comité de représentants d'usagers. Cette démarche s’est faite
avec l'aide d’une association d’usagers franc-comtois. L'objectif
de cette étude était d’analyser le ressenti et les attentes de ces
quinze patients-citoyens.

Meéthodes : Pour cela, une étude qualitative a été conduite avant
que le projet ne se mette en place. Il s’agissait d’entretiens indi-
viduels semi-directifs.

Reésultats : Lanalyse des résultats met notamment en évidence
la motivation et I'esprit d’initiative de ces personnes pour parti-
ciper a ce projet novateur. Elles souhaitent débattre et agir sur
de nombreux sujets. Ces derniers ont été comparés au projet de
santé de la MSP. Quatre thématiques communes se dégagent : le
maintien a domicile des personnes dgées, la gestion des consul-
tations non programmeées dans la MSP, la prévention et I'infor-
mation. Ces grands axes de travail ont permis d’engager la
formation de ce comité par l'association d'usagers. Les limites
exprimées par ces représentants étaient aussi importantes a
prendre en compte pour assurer la pérennité du projet. Quelques
repéres émergent de ce travail : la modalité originale d’identifi-
cation des représentants, les thémes partagés avec les profes-
sionnels, le mode de structuration des activités envisagées.
Discussion : Ces premiers constats et orientations pourront
servir de canevas a des structures du type MSP, souhaitant, a leur
tour, faciliter la mise en place d’'un tel comité.

Mots-clés : Maison santé ; Soins de santé primaires; Défense
du patient ; Participation des consommateurs.

> Summary

Introduction: The St Claude multidisciplinary health centre in
Besancon encouraged the creation of a consumer representatives
committee to promote health democracy in primary health care.
This project was developed with the help of a local consumers
association. This study evaluated the perception and expectations
of these fifteen health users/citizens.

Methods: A qualitative study based on individual semistructured
interviews was carried out before initiation of the project.
Results: The results highlight the motivation and sense of initia-
tive of the participants in this innovative project, who wish to
discuss a wide range of topics. These topics were compared to the
health centre’s health project. Four common themes emerged:
maintenance at home for the elderly, management of urgent
consultations in the health centfre, prevention and information.
These themes were used to guide the formation of this consumer
group. The limitations defined by the consumers were also taken
into account to ensure durability of the project.

This study identified several markers: the original modality of
identification of representatives, the themes shared with profes-
sionals, the proposed method of structuring activities.
Discussion: These preliminary observations and orientations
could be used by other organizations to facilitate the creation of a
group of consumer representatives.

Keywords: Health centre; Primary health care; Patient advocacy;
Social participation.
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Introduction

ATheure ol 'organisation des soins primaires en France
est devenue un élément structurant de la politique de
santé [1, 2], 'implication de citoyens, usagers de la santé,
parait primordiale.

Les patients sont restés trés souvent dans une posture de
bénéficiaires silencieux des soins qu'ils recevaient. Ce posi-
tionnement s’est modifié a partir des années 1980-1990 :
I'émergence de maladies comme l'infection a VIH mais
aussi certains scandales sanitaires comme celui du sang
contaminé [3], ont fait naitre de nouvelles revendications
et inquiétudes. Elles émanaient a la fois des professionnels
et des usagers, ce qui a amené les associations de malades
aprendre une place de plus en plus importante. Par ailleurs,
le développement de la santé communautaire et de la
promotion de la santé, a travers la Charte d’Ottawa, a donné
une place active (« empowerment ») aux citoyens en
matiére de santé sur les territoires [4, 5].

Limplication de la société civile dans le domaine de la
santé est devenue progressivement incontournable et les
lois du 4 mars 2002 et du 21 juillet 2009 dite loi Hopital,
patients, santé et territoires [1] assurent un cadre législatif
a la démocratie sanitaire [6]. En France, actuellement, des
représentants d’'usagers siégent dans les établissements de
soins et médico-sociaux, ainsi qu’au sein de différentes
instances locales, territoriales, régionales ou nationales.
Les usagers sont en revanche trés peu représentés dans les
structures de soins primaires. Quelques exemples de
groupes d’'usagers existent, notamment dans certains
centres de santé francais et au sein de structures équiva-
lentes en Belgique [7] ou au Québec [8]. Ils agissent souvent
a I'échelle d'une communauté ou d’'un quartier.

Depuis plusieurs années, I'équipe de la Maison de Santé
Pluridisciplinaire (MSP) St Claude a Besangon est sensible
a cette dimension participative des usagers. Dés 2007, les
professionnels de santé de cette structure ont conduit une
enquéte de satisfaction, dans un souci de démarche qualité
de leur offre de santé [9].

C'esten 2011, que ces professionnels regroupés décident
de faciliter I'émergence d’'un comité de représentants
d’usagers. Lidée est née d'un besoin de I'équipe : améliorer
I'adhésion des patients a la prévention (dépistage, vacci-
nation...) en développant une démarche proactive. Dans ce
contexte, I'avis et I'implication des patients sont devenus
nécessaire. Des questions se sont alors posées : comment
former un tel groupe ? De quelle fagon choisir ces représen-
tants ? Les professionnels de santé craignaient de ne pas
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pouvoir satisfaire toutes les demandes et redoutaient une
certaine forme d’ingérence dans la gouvernance de la MSP.
Les professionnels se sont alors rapprochés et associés a
I'ARUCAH (Association des Représentants des Usagers dans
les Cliniques, les Associations et Hopitaux de Franche-
Comté). Depuis 2002, cette association défend, entre autres,
le droit des malades et permet aux différents représentants
des usagers francs-comtois d’acquérir des compétences et
de devenir des interlocuteurs avisés dans le domaine de la
santé. L ARUCAH a été d’abord a I’écoute des professionnels
de santé libéraux de la MSP, les a rassurés et s’est proposée
de former a leurs fonctions les futurs représentants des
usagers et de les y accompagner.

Par ailleurs, un projet de santé écrit et validé par les
professionnels de la structure existait depuis quelques
années, définissant au quotidien les objectifs et le cadre
de travail de I'équipe. Mais il n'intégrait pas la notion de
concertation avec les usagers de la MSP.

Rapprocher les objectifs des représentants des usagers
et ceux des professionnels a paru pertinent afin de préciser
les grands thémes qui seront le cadre de leurs futurs débats
et actions.

Lobjectif de ce travail était donc de permettre I'expres-
sion de ces patients-citoyens afin de recueillir leur ressenti
et leurs attentes avant de débuter le projet.

Méthodes

Une étude qualitative a été réalisée par une interne en
médecine générale, dans le cadre de sa thése d’exercice,
avant que le comité ne se mette concretement en place.
Il s’agissait d’entretiens individuels semi-directifs de tous les
représentants des usagers. Cette recherche s’inscrivait dans
un processus de recherche-action, a ceci pres que les profes-
sionnels de santé n’étaient pas audités. « La recherche-action
n’est pas seulement de la recherche et n’est pas seulement de
I'action : c’est la réunion des deux. Cette réunion se concrétise
par l'ouverture d’'un nouvel espace de travail, apportant un
éclairage différent sur des situations humaines et des problé-
matiques de santé. La position d’acteur du chercheur défend
l'idée que I'on ne peut rien connaitre de ce qui nous intéresse
sans que nous ne soyons partie prenante » [10].

La réflexion sur la constitution du comité s’est faite en colla-
boration avec ' ARUCAH. Les patients ont été cooptés par les
professionnels de santé de la MSP selon plusieurs criteres :
- étre patients d’'un professionnel de santé de la MSP

(médical ou paramédical) mais sans avoir nécessai-

rement déclaré un médecin traitant;
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- présenter au moins une des caractéristiques suivantes :
étre capable de représenter les patients de la maison
de santé, étre apte a analyser des données, étre capable
de concertation, négociation et étre force de proposition ;
I'appréciation de ces spécificités était laissée au libre
jugement des professionnels de santé.

Préalablement a la mise en ceuvre de cette démarche, un
guide avait été réalisé. Son cadre de référence était celui de
M.-P. Pomey et V. Ghadi, utilisé lors d'une étude sur la parti-
cipation des usagers dans les Centres de soins et de services
sociaux québécois. Elles se sont elles-mémes appuyées sur
le cadre conceptuel de Contandriopoulos (2002) [8] qui
décomposait la participation publique en trois sous-
ensembles : les déterminants de la participation, les struc-
tures et les effets de la participation publique. Ce premier
sous-ensemble a été retenu car les déterminants de la parti-
cipation sont les données fondamentales pour l'initiation
du processus.

Lentretien s’est déroulé selon le canevas suivant :

II débutait par la présentation du travail de these puis

la demande d’autorisation d’enregistrer 'entretien en

préservant 'anonymat des participants.

- Linterview se poursuivait par une question tres ouverte
concernant leur avis sur le systeme de santé, en vue de
soulever des idées pour la suite.

- L'entretien se recentrait ensuite sur le projet de comité
et des questions plus précises étaient posées : quel role
pensaient-ils avoir en tant que représentants des
usagers ? Comment imaginaient-ils faire le lien entre
les usagers et la maison de santé ? Quelles étaient leurs
motivations ?

Des questions « plus personnelles » étaient formulées

afin de préciser leurs caractéristiques : profession, passé

associatif, lien avec le domaine de la santé.

- Enfin, 'entretien se terminait sur les préférences vis-a-
vis des réunions : dates, horaires.

Un seul investigateur a recueilli les données. Les inter-
views étaient ensuite retranscrites intégralement « mot
pour mot » sur informatique puis les verbatim ont été codés
en themes et sous-themes. Le codage a été effectué par deux
personnes, puis repris dans un logiciel d’analyse de données
qualitatives N'Vivo (Version 8.0.340.0 SP4) assurant ainsi
la triangulation de I'analyse.

Résultats

En décembre 2011, sept professionnels de santé (tous
médecins généralistes) ont sollicité seize patients par

téléphone ou au cours d’une consultation. Ces derniers
répondaient aux criteres précédemment décrits. Un patient
a refusé, faute de disponibilité. Tous les représentants ont
accepté le principe des entretiens. IIs ont eu lieu de janvier
amars 2012.

Le groupe était composé de dix femmes et cing hommes.
Parmi eux, sept étaient retraités, sept étaient en activité et
une personne était en invalidité. IIs avaient tous un médecin
traitant déclaré au sein de la MSP St Claude.

Les résultats sont tirés directement du codage des entre-
tiens, sans interprétation. Quatre themes principaux se sont
dégagés : les motivations, les projets et roles, la mise en
ceuvre des projets et les difficultés ressenties.

Les motivations des représentants

Une des réponses les plus spontanées était la demande
du médecin: « Ah j'ai dit oui parce que c’est mon médecin
traitant ».

Cependant, pour une majorité de répondants, le projet de
participation des usagers de la maison de santé était
attractif car novateur. Il montrait que les professionnels de
santé se remettaient en cause : « Ca veut dire que la parole
du médecin n’est pas toute puissante mais que les gens aussi
ont des choses a dire et ce sera peut-étre plus considéré.
Plus retenu ».

Les usagers pensaient partager les mémes valeurs que
I’équipe de la maison de santé. Beaucoup d’entre eux
avaient eu une expérience similaire : ils étaient des citoyens
actifs, engagés dans la vie associative que ce soit au niveau
politique, syndical ou encore sportif. Ils étaient, pour
certains, via leur travail ou leur pathologie, en lien avec la
santé. C’est cette expérience et leur regard critique qui
motivaient leur participation.

Adhérer a ce projet leur donnait 'occasion de devenir
acteurs de leur santé. Cela leur permettait aussi d’avoir un
acces facilité au corps médical : certains usagers expri-
maient dans les interviews leur peur du milieu médical
(erreurs médicales, négligence), ils voulaient ainsi se
familiariser avec le domaine médical et acquérir plus
d’informations.

Certains s’ouvraient vers I'avenir, ils avaient I'espoir de
faire quelque chose de bien et voyaient méme le comité
devenir autonome. D’autres, au contraire, n’avaient pas
d’avis précis sur la question de I'’émancipation par rapport
aux professionnels de santé.

Enfin, leur enthousiasme se révélait dans des expres-
sions comme : « ¢a je le ferais vraiment avec joie », « j'ai
envie ». Dans cet esprit, le comité était parfois pergu
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comme une occupation, une ouverture. Il permettait de
rencontrer des personnes, de sortir de chez soi. Pour
certains, représenter des usagers n’était pas percu comme
une contrainte, les réunions ayant lieu a proximité de
la maison de santé et leur nombre étant évalué a trois
par an.

Leurs projets et réles

Ils souhaitaient, tout d’abord étre un lien entre les usagers
de la MSP St Claude et I'équipe des professionnels de santé.
IIs espéraient que cette ouverture serait réciproque et
permettrait de comprendre les besoins des usagers, de faire
remonter leurs doléances a I'équipe de la MSP et de rendre
compte, aux patients, des actions menées. Plusieurs moyens
de communication étaient cités (boite a idées, site internet,
questionnaires, journal, audiovisuel...), mais ils insistaient
sur la notion de proximité.

Concernant la MSP, ils souhaitaient améliorer son fonc-
tionnement. Tout d’abord au sujet des conditions d’accueil,
les représentants pensaient accroitre I'information (expli-
cations sur l'offre de santé de la MSP par exemple),
améliorer le confort (ajouter des plantes et une fontaine a
eau) mais aussi mettre a profit le temps passé en salle
d’attente justement pour donner plus d’informations ou
méme pouvoir préparer la consultation. D’apres eux, cela
permettrait aux usagers de se poser des questions concer-
nant leur santé et de formuler des demandes aux
professionnels de santé, plus tard, en consultation. Cela
contribuerait a une meilleure relation médecin-malade. De
plus, ils souhaitaient faire évoluer la prise en charge des
urgences ressenties et'acces, par exemple, a un avis rapide
lors de la réception de leurs résultats biologiques a domi-
cile. Des représentants voulaient donner plus de moyens a
I'éducation thérapeutique de la MSP et notamment aux
séances d’exercice physique.

Enfin, la MSP était un type de structure qu’ils appré-
ciaient et certains pensaient pouvoir en faire la promotion
pour lutter contre les déserts médicaux.

Plus généralement, les représentants pensaient aussi
améliorer la prise en charge des malades en apportant une
aide globale au patient, un soutien, mais aussi favoriser les
échanges d’'informations avec le médecin. Le cas particulier
des personnes agées a été abordé par nombre d’entre eux
avec la nécessité de lutter contre l'isolement social, en
faisant le lien avec les organismes et associations existants
ou « en apportant de la présence ».

Les représentants voulaient également développer la
prévention pour la population en général mais également
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concernant les personnes qui ne consultaient pas. Ils
introduisaient I'idée d’'une prévention proactive, « il faut
aller au devant d’eux pour faire du préventif ». Les thémes
abordés étaient multiples allant de la vaccination au
dépistage du cancer mais aussi a I’hygiene de vie en
général.

[Is souhaitaient développer des outils rendant les patients
acteurs de leur santé.

Une préoccupation plus personnelle a été énoncée : celle
de sensibiliser les médecins a la surdité.

La mise en ceuvre des projets

Tout d’abord, ils souhaitaient recenser des données, que
ce soit a propos de leur propre vécu ou des doléances des
autres usagers. Ce serait un regard complémentaire a celui
des professionnels de santé. Ils pensaient mettre en
commun ces informations et en débattre. Bien que concrete,
cette réflexion de groupe devait aller au-dela des petits
problémes strictement matériels et du cadre de la maison
de santé. Enfin, il fallait arriver a des propositions.

Les difficultés ressenties

Elles existaient a plusieurs niveaux. Tout d’abord person-
nelles : ménager leur temps et surmonter la difficulté a
prendre la parole en groupe. Certains avancaient l'idée
qu’une structuration du comité était nécessaire pour qu'il
fonctionne. Les représentants des usagers se posaient la
question de leur représentativité : la maison de santé étant
fréquentée par des milliers de patients, pourraient-ils tous
les représenter ?

Ensuite, des difficultés étaient identifiées vis-a-vis des
usagers de la maison de santé : les représentants s’interro-
geaient sur leurs besoins, leurs doléances et ne pensaient
pas étre capables de les recueillir.

De nombreuses questions concernaient le projet de
comité lui-méme : le déroulement des formations, la finalité
du projet, les attentes des professionnels de santé, la
logistique des réunions. Ils s’interrogeaient sur le statut
du groupe : serait-il officiel ? Ils avancaient le risque de
« réunionite ». 1ls ressentaient le besoin d’'un éclairage,
ils le réclamaient. Les représentants doutaient de la concré-
tisation de leurs idées. Les freins identifiés étaient finan-
ciers et humains. Il existait aussi un risque que l'avis des
usagers ne concorde pas avec celui des professionnels de
santé. L'inconnu du projet les déstabilisait parfois lors
des interviews.
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Discussion

De facon globale, il est possible de comparer les roles que
se donnent les représentants des usagers dans cette
recherche-action a d’autres travaux. I. Brivet et al. [11] ont
ainsi montré que 'engagement initial de dix représentants
des usagers (Bretagne et Franche-Comté) était axé sur
I'aide a la personne, I'information sur les maladies dans les
structures associatives et la conduite d’actions de préven-
tion. J. Daniel [12] s’est intéressé en 2006 a I'implication
des usagers dans la Conférence Régionale de Santé en
Pays de Loire : les représentants servaient a faire remonter
I'information du terrain, a faire partager un vécu mais ils
étaient aussi les relais aupres de la population des choix
effectués en matiére de santé publique par la Conférence
Régionale de Santé. Parmi les thémes que ces représentants
abordaient, on trouvait : la prévention, 'acces aux soins, les
délais d’attente, la question des médicaments génériques,
le parcours de soins et la problématique du nomadisme
médical. Dans les Centres de santé et de services sociaux
québécois [8], le role des comités d'usagers et de résidents
était de faire entendre la voix des utilisateurs de services,
d’informer, de défendre les droits des usagers.

La légitimité des membres du comité

Le choix des représentants des usagers a fait1'objet d’'une
longue discussion au sein de la MSP. Au départ, il était envi-
sagé de constituer un groupe représentatif des patients de
la MSP St Claude. La multiplicité des criteres a prendre en
compte rendait la réalisation de cette idée difficile. De plus,
la crainte de la part de I'équipe des professionnels de santé,
était que ce comité devienne la tribune de personnes
désireuses de régler leurs comptes avec la médecine.
Sans vouloir « museler » la contestation, ce sont les condi-
tions de création d’'un espace de dialogue efficace qui ont
été recherchées. A I'échelle de cette démarche, il a donc été
décidé de privilégier la 1égitimité des usagers, plutét que
d’envisager une représentation statistique parfaite.

Cette question de la représentativité est récurrente en
France comme aI'étranger. Ainsi V. Ghadi et M. Naiditch [13]
ont étudié en 2005 les processus de construction de la 1égi-
timité des usagers. Le type de personne mobilisée en est un
des facteurs : entre celles qui sont issues d’associations de
malades, celles qui viennent d’associations généralistes et
l'usager sans appartenance spécifique, le choix doit étre
guidé par les objectifs et la nature du projet. Concernant

ces « citoyens profanes », S. Canasse [14] et ]. Daniel [12]
les considerent tout a fait en mesure de produire un avis
intéressant et complémentaire a celui des professionnels
de santé, sous condition d’'une formation préalable. IIs sont
représentants et doivent apprendre a porter la parole d'un
collectif.

D’apreés le philosophe allemand ]. Habermas, cité par
I. Brivet et al. [11], le processus de délibération est une
source supplémentaire de la 1égitimation des décisions
démocratiques. Au coeur de ce processus, la compétence de
chacun n’entre pas en compte, ce qui fait de I'usager un
acteur a part entiere, au méme titre que le médecin.

Ainsi, les critéres que devaient présenter les usagers
(capables de représenter, d’analyser des données, de se
concerter et d’étre force de proposition) pour faire partie
du comité, ont été retenus car ils étaient potentiellement
en capacité de susciter le débat et I’échange d’idées.
L'appartenance ou non a une association de malades n’était
pas un critere de choix dans cette recherche-action. Il appa-
rait que beaucoup font partie d’associations mais peu en
rapport avec la santé. Leurs discours indiquent leur capa-
cité a se distancier de leur propre vécu et de leurs préoccu-
pations personnelles pour étre aI’écoute des questions des
autres patients. Ils souhaitent étre un groupe structuré
pour mettre en commun leurs avis ou expériences, débattre
et proposer des solutions aux problémes. Ces usagers sont
« généralistes », leur réflexion est transversale et ils
témoignent d'un engagement social marqué. La formation
prévue par 'ARUCAH devait leur donner des compétences
complémentaires dans le champ plus spécifique de la santé.

Le mode de sélection de ces usagers a aussi été débattu
entre les professionnels de santé et 'ARUCAH. Lidée d'un
appel a candidature ou d’une élection des usagers a été
abordée, mais la revue de la littérature indique que ce mode
de consultation n’attire habituellement que peu de partici-
pants. Ce mode de sélection n’est pas paru pertinent et
semblait difficile a mettre en place pour la maison de santé.
Au final, I'équipe a donc décidé de coopter des patients
pour initier le processus.

Leurs motivations et la question du pouvoir médical

Alors que les représentants des usagers devaient étre
choisis par tous les professionnels de la maison de santé
(pour la MSP St Claude : dix médecins, trois infirmieres,
une sage-femme, une diététicienne, une psychologue, une
orthoptiste), ils 'ont été exclusivement par les médecins
généralistes. Le fait que les usagers aient ainsi été exclusi-
vement sollicités par leur médecin traitant pose la question
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de la place du pouvoir médical dans un exercice de démo-
cratie sanitaire, non seulement par rapport aux usagers
eux-mémes, mais aussi au sein d’'une équipe pluridiscipli-
naire partageant un projet de santé commun.

Parmi les motivations que les usagers ont exprimées,
ils disaient accepter de participer au comité étant donné
que c’est « leur médecin » qui le leur avait demandé, ou
parce qu’ils ne voulaient pas dire « non ». lls déclaraient
avoir souvent un vécu intime, des relations « presque
sympathiques » avec lui. Dans une étude parue en 2009,
M.-P. Pomey et V. Ghadi [8] ont examiné les motivations
des représentants des usagers dans les comités d’'usagers
et de résidents des centres de soins et services sociaux
du Québec. Trois grands thémes ressortaient :

- I'expérience d’utilisation des services par eux ou par
un proche ;

- le vieillissement de la population et la fragilité de
certaines catégories de patients ;

- le désir d’améliorer la qualité des services.

Les motivations des quinze représentants de la maison
de santé ne couvrent pas totalement ces trois thémes. Si
I'accompagnement des personnes dgées et 'amélioration
du systeme de soins sont cités comme étant leurs projets
plus que leurs motivations, le troisieme grand théme « utili-
sation des services » rejoint les résultats d’'une enquéte
d’l. Brivet et al. [11] qui ont étudié I'engagement de dix
représentants des usagers en Bretagne et Franche-Comté.
ATéchelle de la maison de santé, les personnes interrogées
ont évoqué des événements de santé dans leur parcours de
soins ou celui de leurs proches qui ont été bouleversants ;
mais ils les ont mentionnés en tant que critique du systéme
de soins en général plutét que comme un moteur d’enga-
gement pour changer les choses spécifiquement au sein de
la MSP St Claude.

Les thémes émergents

En facilitant la création d’'un comité de représentants
d’usagers a I'échelle d’'une petite structure comme cette
maison de santé, 'hypothese que les préoccupations des
représentants étaient essentiellement matérielles était
envisageable. Or, ce n'est pas le cas. Leurs préoccupations
s’integrent dans une réflexion globale d’amélioration de la
prise en charge du patient, une recherche de transversalité
et de coordination.

« Informer » est un réle récurrent que les enquétés
veulent se donner. Il est évoqué a travers les différents
thémes. L'échange d’informations est primordial pour
améliorer la relation médecin-patient. Certains auteurs
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confirment que c’est un sujet légitime. N. Krucien [15] a
étudié les préoccupations des usagers de la médecine géné-
rale sur un panel diversifié (méthode Delphi classante) non
coopté par leur médecin traitant: en ce qui concerne les
sept aspects du soin du point de vue des usagers, cinq
appartenaient a la relation médecin-malade. Dans cette
perspective, les usagers accorderaient davantage d'impor-
tance a une relation médecin-malade personnalisée.

Les représentants veulent rendre les patients acteurs de
leur santé. C'est un théme transversal. Il rejoint la notion
de droit des malades a I'information et celle de I'adhésion
du patient lors de prise de décisions par les soignants.
IIs ont la perception d’étre « passifs ». Ainsi la relation
médecin-malade est une nouvelle fois mise en cause,
jugée probablement trop paternaliste. Les représentants
acceptent d’adhérer au comité pour se rendre acteurs de
leur santé et veulent sensibiliser les autres usagers pour
qu'ils puissent étre actifs a leur tour. Pour J.-P. Vallée [16],
la premiere expertise a intervenir dans le partenariat
médecin-patient devrait étre celle du patient. L'objectif est de
permettre a la fois de mieux cerner les questions du patient
et d’aider, par un travail de pédagogie et de formation,
I'émergence d’'un comportement avisé de sa part.

Laprévention est aussi un sujet qu’ils souhaitent travailler.
C’est un théme essentiel car c’est une réflexion dans ce
champ qui a conduit les professionnels de santé a accepter
I'idée d’'un comité des représentants des usagers. L'avis des
patients leur était nécessaire pour mettre en place, ou non,
une prévention proactive. Mais ce comité aurait-il pu exister
sans ce souhait ? Cinq ans auparavant, lorsque l'un des
médecins de la MSP a « importé » I'idée du comité, suite a
la participation a un colloque en Belgique, cette proposition
a été rejetée par le reste des professionnels de santé.
D’apres eu, il n'y avait pas de réels besoins identifiés.

Il est possible de se demander si la démarche de facilita-
tion d’un comité peut se généraliser. A 'échelle des centres
de santé, il a été constaté la nécessité d’intégrer la popu-
lation : le premier article de la loi HPST cite les centres de
santé comme acteurs de missions de service public [1].
Leur fonction d’identification des besoins, des problémes
et des ressources d’'une communauté pour une meilleure
prise en charge de la population, est primordiale [17].
Faut-il prévoir la méme approche pour les maisons de
santé ? Est-il envisageable d’intégrer la participation
des patients dans le projet de santé ? Dans notre expé-
rience, le comité n’a pu voir le jour que parce qu'il y avait
un réel besoin exprimé par les professionnels de santé.

L'aide aux personnes dgées est un objectif souvent cité.
Au sein du comité, quatre personnes ont une activité
(professionnelle ou associative) en lien avec cette
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population, trois autres ont vécu une expérience familiale
difficile touchant a la vieillesse de leurs parents. Leur vécu
a probablement conditionné I'importance de cette réponse
mais c’est un theme que l'on retrouve dans d’autres
enquétes, notamment en Franche-Comté. P-H. Bréchat et al.
en 2010 [18] ont étudié les priorités de santé dans cette
région via un questionnaire communiqué par voie de
presse. « Développer la prise en charge des personnes
agées » faisait partie des cinq priorités spontanées parmi
43 propositions.

Dansl'objectif d’améliorer I'acces aux soins, les personnes
interrogées lors de cette enquéte souhaitaient discuter avec
les professionnels de santé de la prise en charge des consul-
tations non programmeées a la MSP. Il serait en effet souhai-
table que les patients puissent trouver une réponse en
ambulatoire pour des problémes qui ne devraient pas étre
traités par les urgences hospitaliéres. Parmi les facteurs
responsables du recours parfois systématique a 'hopital et
de I'engorgement des services d’urgences, I'argument
financier est cité : « Parce qu’on ne paie pas, c’est le facteur
numéro un ». De méme, I'information et I’éducation des
patients peut étre un sujet de discussion car, ils le savent,
ce qu’ils considérent comme une urgence, l'urgence
ressentie, n’est pas forcément considérée comme telle par
le médecin. Ces quelques pistes de réflexion, émergeant des
interviews, n’épuisent pas le sujet sur I'amélioration de
'acces aux soins. Il reste bien plus complexe et doit intégrer
tous les intervenants du systéme de soins, usagers et
professionnels, dans une approche partagée.

Enfin, il existe des demandes plus personnelles émanant
des représentants. Le comité peut alors chercher a savoir
si ces préoccupations sont partagées par un nombre signi-
ficatif d’'usagers de la MSP et développer éventuellement
des pistes d’actions.

Comment va fonctionner le comité : des constats
aux premiéres initiatives

Toutes ces idées émanant des représentants d’usagers
ont été révélées par 'enquéte. Pour débuter la collabora-
tion avec les professionnels de santé, les préoccupations
communes aux deux parties ont été dégagées. Pour cela, les
résultats de 'étude ont été confrontés au projet de santé
signé par tous les professionnels de la MSP. Des themes
communs ont ainsi été identifiés : personnes agées et
maintien a domicile ; prévention ; information ; gestion des
consultations non programmées.

Des sous-groupes se sont constitués pour que chacun
puisse travailler sur des sujets lui tenant a cceur. Le groupe

« prévention » par exemple a réfléchiala question de la pro
activité et a aidé les professionnels de santé a rédiger un
courrier destiné aux patients, écrit en termes compréhen-
sibles par tous, les informant des examens de prévention
ou vaccinations en retard.

Les représentants des usagers ont été surpris et parfois
dégus de voir que leur formation avec’ARUCAH se déroulait
sans les professionnels de santé, notamment les médecins
de la MSP. Pour V. Ghadi [13], la 1égitimité de la parole des
usagers s’acquiert en deux temps. Les usagers « profanes »
ont, d'une part, besoin d’étre formés pour connaitre le droit
des patients, comprendre le fonctionnement des instances
de santé et les problématiques de santé publique. D’autre
part, ils doivent étre en capacité d’apporter une parole
généraliste : chaque membre doit prendre du recul par
rapport a son expérience personnelle. Ce n’est que dans
un deuxieme temps que leur point de vue profane au sein
d’un collectif peut étre défendu devant les professionnels
de santé.

Une autre difficulté rencontrée a été de pouvoir rassem-
bler les personnes en réunion. Certains membres sont
professionnellement actifs, d’autres sont retraités mais tout
aussi actifs. Les réunions pléniéres ne comptent jamais plus
de sept ou huit représentants. Les professionnels de santé
réfléchissent actuellement a intégrer plus de représentants
et encouragent les membres du groupe de représentants
des usagers a se faire connaitre aupres des patients de la
structure.

Conclusion

Dans cette expérience, la maison de santé pluridiscipli-
naire de Besancon St Claude a facilité la création d'un
comité de représentants d'usagers de soins primaires. Leur
cooptation par le médecin traitant modifie probablement
leur motivation a participer a ce projet mais ne parait
pas diriger I'énonciation de leurs préoccupations. Cette
démarche leur montre que le savoir-faire du médecin est
limité et que les professionnels de santé ont besoin
d’évoluer en tenant compte des réactions et savoirs
profanes de leurs patients.

Une limite tres présente dans cette recherche-action est
la méconnaissance réciproque des perceptions diversifiées
qui existent certainement entre le collectif des profession-
nels de santé et celui des usagers. Dans ce contexte de doute
et d'incertitude, la collaboration avec un représentant des
usagers expert (ARUCAH) a certainement aidé a réassurer
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ces deux collectifs de méme qu’'une reconnaissance
publique a travers l'attribution du label Patients 2012 a
I'échelle de la Franche-Comté.

La France parait en retard concernant la représentation
des usagers de la santé. Leur participation peut prendre
différentes formes, la création d’'un comité en est une.
Mais elle peut aussi dépasser le stade matériel et atteindre
un niveau plus intense : en Belgique, par exemple, des
équipes en maisons médicales ont prévu un temps de
consultation suffisant pour laisser place a cette participa-
tion. L'implication des professionnels de santé y est réelle
[19]. Les professionnels de santé libéraux francais auront-
ils les mémes ambitions ? Les équipes de soins primaires
ont un réle d’ouverture et de facilitation pour la création
de ces comités de proximité. C’est certainement a travers
ces patients-citoyens que I'on pourra faire vivre de facon
plus active et réelle la démocratie sanitaire sur les terri-
toires. Dans cette perspective, le projet de santé d'une
maison de santé ne doit pas étre uniquement un projet
professionnel mais une dynamique de santé plus collective
impliquant la population dans des démarches partagées
sur un territoire donné.

Si le récent rapport de C. Compagnon, « Pour I'an II de la
Démocratie sanitaire » [20], trace des pistes intéressantes
par rapport a la place et au role des usagers de la santé,
notamment en termes de recherche-action et d’approche
territoriale, il peut paraitre étonnant que la médecine ambu-
latoire soit a peine effleurée (trois citations dans le rapport)
et les maisons, pdles et centres de santé, jamais évoqués. Si
la commande de la Ministre était effectivement centrée
sur les établissements, il semble difficile de concevoir
aujourd’hui le role des citoyens, usagers de la santé, unique-
ment a travers leur passage a 'hdpital. La nouvelle Stratégie
nationale de santé [21] fait de la « révolution du premier
recours » et de la démocratie sanitaire deux de ses piliers
principaux, la prévention en constituant le troisieme.

Aucun conflit d'intérét déclaré
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