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Partie 1 - Présentation du stage

1. Présentation de la structure

Mon stage de fin d’étude a été réalisé au sein de l'association SCSM (Service pour la
Continuité des Soins Médicaux). Cette association est une association a but non lucratif (loi
1901) créée en 1997 par 29 médecins généralistes du secteur du Réolais.

1.1.  Objectifs de la structure

L'objectif premier de cette association était d’organiser les permanences de soins en garde
afin d’assurer la continuité des soins. Par la suite, 'association a étendu ses objectifs avec
la volonté globale de créer une offre de soins plus lisible, modernisée et mieux coordonnée.

1.2. Domaine d’action et fonctionnement général

L'association a lancé plusieurs opérations telles que I'ouverture du CAPS (Centre d’Accueil
des Premiers Soins), premiére maison médicale de garde en Aquitaine, en 2003. Une
restructuration de I'association en colléges pluriprofessionnels a ensuite eu lieu en 2008 afin
de porter le projet RSR (Réseau de Santé Rural), réseau territorial pluri-thématique, ce
réseau ayant, par la suite, fusionné avec le réseau ASIF (Accompagnement et Soins
palliatifs Interdisciplinaires pour vivre en Famille jusqu’au bout) de Langon pour créer un
réseau d’appui a la coordination : Escale Santé.

En outre, l'association SCSM a permis la création, en 2014, d’'une MSP (Maison de Santé
Pluriprofessionnelle), la Maison de Santé Rurale de La Réole qui réunit actuellement une
vingtaine de professionnel-le-s de santé.

Enfin, ['association est actuellement porteuse d'un projet de CPTS (Communauté
Professionnelle Territoriale de Santé) sur le territoire La Réole-Monségur-Auros, territoire
regroupant 66 communes et 31 968 habitant-e-s. L’'objectif premier de cette CPTS est de
concourir a 'amélioration de la prise en charge des patient-e's du territoire, dans un souci
de continuité, de cohérence, de qualité et de sécurité des services de la santé, par le biais
d’'une meilleure coordination des acteur-rice's .

1.3.  Place de la promotion de la santé

Si la promotion de la santé n’apparait pas explicitement dans les projets initiaux portés par
la SCSM, avec des objectifs premiers axés sur le domaine de la coordination médicale et la
gestion des soins non programmeés, la décision de porter un projet de CPTS sur le territoire
laisse entrevoir un souhait des professionnel-le's de santé d’adopter une approche plus
holistique de la santé.

Notons que culturellement les professionnel-le-s de santé, notamment les libéraux-ales, ont
plutét I'habitude d’'un exercice isolé et partagent parfois une vision médico-centrée. lls sont
toutefois de plus en plus nombreux a comprendre et intégrer le concept de promotion de la
santé, qui consiste a considérer la santé comme une ressource de la vie quotidienne,
multifactorielle et multidimensionnelle, nécessitant de tenir compte des déterminants de la
santé.

Ainsi, les professionnel-le-s impliqué-e-s dans I'association entrevoient de plus en plus la
nécessité de co-construire et de collaborer avec les divers-e-s acteur-rice-s concourant a la



santé. Cela passe notamment par le souhait d’'un décloisonnement entre secteurs sanitaires
et sociaux, secteurs ville-hopital...

Cependant les CPTS sont encore des organisations relativement nouvelles qui tatonnent et
peinent parfois a se mettre en place. Reste aujourd’hui a voir si les divers-e-s acteur-rice-s
engageé-e-s au sein de la CPTS du Réolais parviendront a faire intégrer pleinement ces
concepts et arriveront a mettre en place une réelle pluridisciplinarité et intersectorialité.

2. Présentation des missions de stage

Ma mission principale durant ce stage a été d’apporter un soutien méthodologique a
'association pour concevoir et rédiger leur projet de santé et plus particulierement d’aider
les professionnel-le's engagé-e-s dans le projet a formaliser et concevoir des actions en
fonction de priorités établies. Cette mission, effectuée conjointement avec Clémence Tresca,
cheffe de projets au sein de l'association Escale, association d’appui a la coordination,
comprenait, entre autres, la réalisation d’une feuille de route, le développement du réseau
d’acteur-rice-s, I'élaboration d’outils de communication afin de faire connaitre la future CPTS
ainsi que la constitution et 'animation de groupes de travail.

3. Meéthodes de réalisation des missions

Afin de réaliser les missions qui m’ont été confiées, il a fallu dans un premier temps
s’intéresser a I'association et a ses statuts, aux diagnostics territoriaux réalisés et transmis
par I'assurance maladie ainsi qu’aux besoins recensés dans la lettre d’intention du projet de
CPTS : Quels besoins ont été observés sur le territoire ? Quelles priorités ont été évoquées
? Quels acteur-rice's ont été conviés jusqu’a présent ? Lesquel-le's ont montré un intérét
pour I'élaboration d’actions et sur quelles thématiques ? Quel statut juridique a été envisagé
? Quelle gouvernance a été privilégiée ?

Ainsi, I'élaboration du projet de santé a nécessité d’'une part le développement du réseau
d’acteur-rice's, en vue de les intégrer comme futur-e-s membres de la CPTS, d’autre part,
'animation de groupes de travail sur diverses thématiques, ainsi que des échanges et
réflexion avec le bureau concernant les statuts, I'organisation et la gouvernance.

3.1.  Veille informationnelle et rencontre avec les porteur-euse-s de projets

Dans un premier temps, une rencontre a été organisée avec les porteur-euse-s du projet,
notamment le Dr Chevillot, trésorier de I'association SCSM; Clémence Tresca, cheffe de
projet de I'association Escale et moi-méme afin de faire le point sur I'avancée du projet.

En paralléle de ce premier temps de rencontre, j’ai pu prendre connaissance des différents
documents liés a la structure : les statuts de I'association, la lettre d’intention déposée a
'ARS avec la définition du territoire de la CPTS, la liste des priorités établies pour chaque
axe, la liste des professionnel-le-s ayant répondu favorablement au projet de CPTS. J’ai pu
également consulter le diagnostic territorial qui a été fourni par I'’Assurance Maladie. Je me
suis aussi intéressée aux objectifs listés dans le PRS (Projet Régional de Santé) et dans le
CLS (Contrat Local de Santé) Sud-Gironde afin que le projet soit en concordance avec leurs
objectifs respectifs. Enfin je me suis également penchée sur les projets de santé d’autres
CPTS, grace au site de la FCPTS (Fédération des Communautés Professionnelles
Territoriales de Santé), pour m’en inspirer.



3.2. Elaboration d’outils de communication

Dans un second temps, Clémence Tresca et moi-méme avons décidé d’élaborer des
supports de communication a destination des acteur-rice's du territoire, permettant de
présenter ce qu’était une CPTS, la philosophie de ce type d’organisation et les missions
socles. Pour cela un logo puis une plaquette informative ont été créés sur CANVA.

Un powerpoint de présentation du projet a été réalisé en vue d'une premiére réunion
d’information.

Enfin nous avons créé des trames pour les comptes rendus de réunions en addition d’'une
trame unique pour les powerpoints dans le but de garder, au fur et a mesure des
présentations, la méme identité visuelle.

3.3. Développement du réseau d’acteur-rice-s

Dans un second temps, l'objectif a été de faire connaitre le projet de CPTS a un large
réseau d’acteur-rice-s afin d’organiser des groupes de travail, de réfléchir a la gouvernance
de la CPTS et d’élaborer le projet de santé . Grace aux listes de contacts confiées par
Clémence Tresca et l'association, un premier groupe constitué de professionnel-le's de
santé libéraux-ales, de professionnel-le-s hospitalier-e-s, du centre de santé et de réseaux
tels que le SSIAD (Services de Soins Infirmiers & Domicile) a été invité a venir participer a
une réunion de présentation de ce qu’était une CPTS et du contenu de la lettre d’intention.
Cette prise contact a été faite par mail, par SMS et/ou par téléphone.

Par la suite, la lecture de documents sur les CPTS et les discussions avec les porteur-euse-s
de projet ont permis de s’interroger sur les autres acteur-rice-s de la santé a convier pour un
projet de ce type : Quels sont les acteur-rice's qui concourent a la santé sur le territoire ?
Comment les solliciter ? Quels sont les freins a une co-construction ?

Ces réflexions et échanges ont permis d’étoffer progressivement le réseau d’acteur-rice's :
établissements sanitaires et médico-sociaux, élu-e's, CLS Sud-Gironde (Contrat Local de
Santé), PTA (Plateforme Territoriale d’Appui)... ont été rencontré-e-s ou convié-e-s a des
réunions thématiques. En outre, la base de données des professionnel-le's de santé
libéraux-ales a été étoffée via un recensement réalisé grace au site AMELI afin de pouvoir
élargir le cercle d’acteur-rice's .

34. Animation de réunions

J’ai ensuite eu pour réle d’animer ou co-animer différentes réunions et groupes de réflexion.
La premiere réunion que jai co-animée était la réunion de présentation de la CPTS. J'y ai
présenté les missions socles des CPTS et les objectifs listés dans la lettre d’intention. Le but
de cette réunion était a la fois de faire se rencontrer les différents professionnel-le's de
santé intéressé-é-s par le projet, mais également de recenser leurs problématiques, besoins
et envies afin de constituer des groupes de réflexion, groupes qui se sont ensuite réunis a
plusieurs reprises pour définir et prioriser des actions. La mission de ces groupes était de :

- Recenser les problématiques / les besoins

- Prioriser

- Recenser les solutions existantes et généralisables a partir des besoins identifiés

- Identifier des pistes d'action

- Prendre en compte les déterminants de santé face aux problématiques soulevées



- Associer les autres acteur-rice's concerné-e-s (exemple sur la question de la pris en
charge des cancers du sein et de l'utérus, il s'agissait d’associer aux groupes de
travail les gynécologues de I'hopital du secteur)

Dans un premier temps 3 groupes de réflexion ont été constitués, portant chacun sur une
des 3 missions socles des CPTS : Axe 1 - Accés aux soins, Axe 2 - Organisation des
parcours de santé pluri-professionnels, Axe 3 - Prévention et promotion de la santé. J'ai,
pour ma part, animé le groupe prévention.

Une fois que tous ces groupes s’étaient réunis plusieurs fois, une assemblée pléniére a eu
lieu, assemblée destinée a tous les acteur-rice's concourant a la santé, grace a la liste des
contacts développée au fur et a8 mesure des semaines. Cette assemblée avait pour but de
présenter les résultats des réflexions élaborées en groupes de travail, d’échanger, de
débattre et de prioriser. Au total 200 acteur-rice's de santé du territoire ont été contacté-e-s
pour participer a cette pléniére : professionnel-le-s de santé libéraux-ales, professionnel-le-s
hospitalier-e-s, élu-es locaux-ales, PTA, CLS...

En paralléle de cela, des réunions avec le bureau de I'association ont été organisées afin de
réfléchir a 'organisation de la future CPTS et notamment de penser a la gouvernance.

4. Reésultats des missions

4.1. Unréseau d’acteur-rice's qui s’est développé

23 personnes ont participé a la premiére réunion d’information. Par la suite, une dizaine de
personnes ont participé au groupe de travail “Axe 1 - Accés aux soins”, qui s’est réuni 2 fois,
une quizaine de personnes ont participé au groupe de travail “Axe 2 - Organisation des
parcours de santé pluri-professionnels”, qui s’est également réuni 2 fois, 8 personnes ont
participé au groupe “ Axe 3 - Prévention et promotion de la santé” qui s’est réuni une fois.
Un sous groupe s’est par la suite créé au sein de I'axe 3 pour aborder les problématiques
lies a la vaccination Anti-Covid, qui s’est réuni deux fois et comprenait 7 personnes.

L'ensemble des réflexions issues de ces groupes de travail a été présenté lors de
'assemblée pléniére, réunissant 43 personnes : professionnel-le's de santé libéraux-ales,
professionnel-le's de santé d'établissements sanitaires ou médico-sociaux, élu-e-s,
représentant-e-s du CLS et de la PTA...

Aucune association de patient-e-s ou représentant-e-s des usager-ére's n’a, jusqu’a présent,
été convié-e aux réunions.

4.2. Une réflexions amorcée sur les statuts, la gouvernance et I'organisation
globale de la CPTS

Les divers échanges avec le bureau de I'association, TURPS ML (Union Régionale des
Professionnels de Santé Libéraux - Médecins libéraux), 'ARS (Agence Régionale de Santé)
et la CPAM (Caisse Primaire d’Assurance Maladie) ont abouti a la nécessité d’'une refonte
de lassociation. En effet il est demandé par 'ARS, pour des questions de transparence
financiére, que la CPTS soit une association a part entiere. Cela nécessite de réaliser de
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nouveaux statuts et donc la convocation d’'une assemblée extraordinaire prévue en
septembre 2021.

Concernant la gouvernance de la CPTS et son organisation, les divers échanges avec le
bureau de l'association, les autres CPTS existantes ou en développement en Gironde et la
FCPTS ont permis de réfléechir a la représentativité des acteurrice's de santé. Une
gouvernance sous la forme d'un bureau et d'un conseil d’administration avec une
organisation sous forme de colléges est en cours de réflexion.

Grace aux échanges au sein des groupes de travail et lors de 'assemblée pléniére, une
ébauche de projet de santé a été réalisée : contexte, territoire, diagnostic territorial (données
AMELLI), liste des personnes impliquées, objectifs généraux, spécifiques et opérationnels...
Une finalisation du projet est prévue aprés les assemblées générales et extraordinaires qui
vont avoir lieu en septembre, permettant le vote du projet, du réglement intérieur et des
nouveaux statuts.
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Partie 2 - Mémoire

1. Introduction

Les derniéres décennies ont vu émerger le concept de démocratie participative, d’abord au
sein des politiques sociales, puis dans le domaine de la santé (1).

La démocratie en santé, plus communément appelée démocratie sanitaire, voit
progressivement le jour. Elle est définie comme “la démarche associant I'ensemble des
acteurs du systéeme de santé dans I'élaboration et la mise en ceuvre des politiques de
santé” (2). Cette approche promeut la participation citoyenne et la défense des droits
collectifs et individuels des usager-ére-s’ et invite a 'intégration de ces derniers au sein du
systéme de santé afin d’'améliorer a la fois la santé globale de la population mais également
la qualité des soins (2).

Le développement de cette démocratie sanitaire est le résultat d’'un changement de
paradigme qui vise a ne plus voir la santé par l'unique prisme biomédical - a savoir que la
“‘bonne santé” est égale a I'absence de maladie - mais par la prise en compte de 'ensemble
des déterminants qui influent sur elle, ainsi que par lintégration de I'ensemble des
acteur-rice's qui concourent a son amélioration. La propagation de cette approche
holistique, associée a la montée en puissance des associations de patient-e's, a ainsi
permis aux usager-ére's de sortir de leur position passive et de prendre une place
grandissante dans le fonctionnement du systéme de santé.

Toutefois, si la place des usager-ére-s dans les instances et dans les structures hospitaliéres
est aujourd’hui bien documentée et légiféreée, leur participation au sein des structures ou
organisations assurant les soins de santé primaires (ou soins de proximité) est bien moins
ancrée.

Evoqués pour la premiére fois par I'Organisation mondiale de la santé (OMS) & Alma Ata en
1978, rappelons que les soins de santé primaires sont considérés comme I'un des piliers du
systéme de santé en tant que premier contact de la population avec le systéme de santé,
sur un territoire de proximité (3). Définis dans la circulaire N° DGOS/PF4/2016/382 du 9
décembre 2016, « Les soins primaires englobent les notions de premier recours,
d’accessibilité, de coordination, de continuité et de permanence des soins. Les soins
primaires constituent la porte d’entrée dans le systéme qui fournit des soins de proximité,
intégrés, continus, accessibles a toute la population, et qui coordonne et integre des
services nécessaires a d’autres niveaux de soins. S'ils sont le premier contact des patients
avec le systeme de soins, les soins primaires sont également structurants pour la suite du
parcours du patient au sein du systeme de santé » (4).

Or la coopération entre les professionnel-le-s constitue 'une des clés de volte d'une
organisation des soins primaires réussie. En France, cette coopération est encouragée entre
professionnel-le's de ville par des dispositifs tels que les Maisons de Santé
Pluriprofessionnelles, les Equipes de Soins Primaires (ESP) et les Communautés
Professionnelles Territoriales de santé (CPTS).

'Usager-ére-s : aujourd’hui en santé, on parle parfois indifféeremment d’'usager-ére-s, de malades, de patient-e's. Le terme
d’'usager-ére's est actuellement une des pistes les plus utilisées comme alternative a I'appellation de patient-e's. Cette

appellation présente un intérét dans le contexte de développement de la démocratie sanitaire. On privilégiera donc ce terme au
sein de ce mémoire.
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L'objet de ce mémoire visera a s’interroger sur la place des usager-ére-s au sein de ce type
d’organisation dans le but de répondre a la problématique suivante : « Quelle place peut-on
envisager pour les usager-ere-s au sein des organisations de soins primaires ?”. La réflexion
portera plus précisément sur la place des usager-éres au sein des CPTS.

Afin de prendre connaissance du sujet, la premiére partie de ce mémoire visera a retracer
les origines de la démocratie sanitaire et de la participation des usager-ére-s dans le
systeme de santé, puis a présenter le réle des soins primaires au sein du systéme de santé
actuel, ainsi que présenter les CPTS et leurs missions avant d’établir les constats qui m’ont
incités @ me pencher sur ce sujet. Seront ensuite présentés I'objectif général et les objectifs
spécifiques de ce travail. Puis, une recherche documentaire permettra de montrer I'état de la
question sur le sujet.

Une deuxiéme partie présentera les méthodes utilisées dans le cadre de cette étude
exploratoire. S’en suivra la présentation des résultats puis une discussion. Enfin, une série
de 7 recommandations sera présentée. Ces recommandations ont été jugées pertinentes au
regard des résultats de terrain et de la littérature et sont destinées a favoriser 'intégration
des usager-ére's au sein de ces organisations. Pour finir, une derniére partie permettra de
conclure sur le mémoire et le stage de fin de Master.

1.1.  Aux origines de la démocratie sanitaire

1.1.1. Les associations d'usager-ere's sont les précurseuses de la
démarche

Si la déclaration d’Alma-Ata de 1978 avait déja mis en avant la nécessité d’'une participation
des patient-e's, de leur famille ou de leur communauté dans la gestion de leur santé et de
leurs soins, en affirmant que « Tout étre humain a le droit et le devoir de participer
individuellement et collectivement a la planification et a la mise en ceuvre des soins de santé
qui lui sont destinés. » (3), c’est au cours des années 80 que la place des usager-ére's
prend un réel tournant. En effet, ces années sont tragiquement marquées par 'émergence
d’'une nouvelle maladie, le Syndrome d'Immunodéficience Acquise (SIDA), liée au Virus de
I'lmmunodéficience Humaine (VIH). Face aux balbutiements du corps médical et de la
recherche, impuissants face a cette maladie alors inconnue, les patient-e's atteint-e's et
leurs familles s’organisent en associations militantes pour faire part de leurs revendications
et inquiétudes. Cette profonde mobilisation sociale a notamment permis d'accélérer les
procédures de validation des premiers médicaments (1,5).

Parallelement a ces mouvements associatifs, on assiste a une multiplication des scandales
sanitaires (tel que celui du sang contaminé). Cela conduit ces associations de patient-e's a
s’affirmer encore plus et & s’émanciper de la tutelle médicale, puis a lutter pour apparaitre
comme des parties prenantes Iégitimes, dont le point de vue se doit dorénavant d’étre pris
en compte, que ce soit en termes de décisions politiques ou scientifiques (1,5,6).

1.1.2. Une démarche renforcée par le passage du paternalisme médical au
partenariat

Parallelement a cette montée au pouvoir des associations, des travaux recherches
remettent progressivement en cause le modéle traditionnel de la médecine. Considéré
comme trop paternaliste, et accusé d’étre centré sur les professionnel-le's de santé, le
modéle biomeédical est considéré comme réducteur vis-a-vis du-de la patient-e, réduit-e trop
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souvent a “un ensemble de signes et de symptémes” (7) sans tenir compte de ses besoins
et de ses préférences (8).

Ainsi, plusieurs recherches menées entre les années 80 et les années 2000 diffusent I'idée
selon laquelle les patient-e-s doivent étre placé-e-s au centre de la prise en charge et que
leur engagement est un levier pour répondre aux défis de santé (9).

La Charte d'Ottawa de 1986 contribue a cette pensée en mettant en lumiére la santé
communautaire et la promotion de la santé, en véhiculant des notions-clés telles que
I'empowerment (autonomisation) et le développement des personal skills (aptitudes
personnelles), qui permettent ainsi d'asseoir la place des citoyen-ne-s dans leur santé (10).
A partir des années 90, ce sont les notions de patient-centred care ou de person-centred
care qui sont largement utilisées pour impliquer activement les patient-e's, notions qu’on
peut définir comme ‘“le postulat éthique fondamental qui veut que les patients soient traités
comme des personnes, dans le respect de leur dignité et qu’ils bénéficient d’une prise en
charge tenant compte de leurs besoins, attentes et préférences” (8). Ces notions diffusent
notamment dans le monde médical anglo-saxon, avec la formulation des principes de
Picker, reposant sur sept dimensions : le respect des valeurs et des préférences des
patient-e's ; la coordination des soins ; l'information et I'éducation ; la prise en compte du
confort physique ; le support émotionnel ; I'implication dans les soins de la famille et des
ami-e-s et la continuité des soins (6).

Plus récemment encore, de nouveaux modéles placent le-la patient-e comme un-e
partenaire a part entiere du soin, dans une formulation de «patient as partner». Citons
notamment le modéle de Carman (11), qui définit différents niveaux de participation, de la
simple information au véritable partenariat (cf. Figure 1), ou encore le modéle de Montréal
qui vise a considérer le-la patient-e comme étant a égalité avec les autres professionnel-le-s
et a s’appuyer sur son savoir expérientiel (11). Ainsi, lors d’'un engagement de type
partenariat, les patient-e's co-construisent les décisions, a tous les niveaux du systéme de
santé.
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Figure 1 - Cadre théorique du continuum de I'engagement des patient-e-s inspiré de Carman et al.
Source : Pomey M-P, Flora L, Karazivan P, Dumez V, Lebel P, Vanier M-C, et al. Le « Montreal model » : enjeux
du partenariat relationnel entre patients et professionnels de la santé. Santé Publique. 2015 Mar 26;1:41-50

1.1.3.  Une législation qui permet d'asseoir |la place des usager-ére's

Grace aux mouvements associatifs et a 'émergence progressive de ces nouveaux modeéles,
le-la patient-e, initialement « objet » des soins, bénéficiaire silencieux-euse, commence a
étre reconnu-e comme un « sujet », doté d’un savoir expérientiel, qui se doit d’étre écouté et
dont I'avis doit étre pris en compte, que ce soit concernant les traitements mais également
I'organisation des services de santé ou encore |'élaboration des politiques de santé (1, 12).
Cela va conduire les pouvoirs publics a inscrire un volet sur les droits des personnes
malades et un droit a la représentation politique des usager-ére-s au sein des projets de
réforme des établissements et du systéme de santé.

Les ordonnances de 1996, et notamment I'ordonnance n° 96-346 du 24 avril 1996, sont les
premieres a instituer la participation des usager-ére:s au conseil d’administration des
hépitaux puis dans les conférences régionales de santé (13).

Cependant, ce sont les lois de 2002 qui constituent le grand tournant de cette participation.
La loi n°® 2002-2 de rénovation de l'action sociale et médico-sociale, institue ainsi la
reconnaissance de l'usager-e comme devant étre au coeur des dispositifs qui le-la
concernent (14). Par la suite, la loi n°® 2002-303, dite « loi Kouchner », du 4 mars 2002,
relative aux droits des malades et a la qualité du systéme de santé, permet d’'instaurer la
notion de démocratie sanitaire au niveau législatif et ancre les usager-ére's comme de
véritables parties prenantes des politigues de santé. Les droits tels que celui a la
confidentialité, au secret médical, a 'accés a I'information...sont renforcés (6,15-18). En
outre, chaque établissement hospitalier doit dorénavant disposer d’'une commission des
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usager-ére's (CDU, anciennement CRUQ-PC, Commission des Relations avec les usagers
et de la Qualité de la Prise en Charge) pour représenter les patient-e's et leurs familles,
participer a I'élaboration de la politique de I'établissement, veiller a la qualité et la sécurité
des soins, examiner les réclamations...(6,19).

Enfin, la loi du 21 juillet 2009 portant la réforme de I'hdpital et relative aux patient-e's, a la
santé et aux territoires, dite loi HPST, poursuit ce mouvement et renforce la participation des
usager-ére's dans les processus décisionnels (6). Les Agences Régionales de Santé (ARS),
par exemple, sont ainsi dotées d'un conseil de surveillance dans lequel siégent des
représentant-e's des usager-ére-s.

1.1.4. Lareprésentation des usager-ére-s s’organise et se formalise

Parallélement a la mise en place de ces lois, un agrément est créé pour formaliser le réle de
ces représentant-e's des usager-ére's. Cet agrément permet d’habiliter certaines
associations a assurer leur défense collective et a les représenter dans diverses structures
gu’elles soient sanitaires, médico-sociales ou encore instances locales, territoriales,
régionales et nationales. L’agrément de ces associations d’usager-ére-s est donné pour cing
ans, par le biais d’'une commission d’agrément spécifique et indépendante, la Commission
Nationale de ’Agrément (CNA) (20,21).

Dans un méme temps, les associations d’usager-ére-s s’organisent afin de mutualiser leurs
compétences et actions, d’abord par le biais du Collectif Interassociatif Sur la Santé (CISS),
puis, depuis 2017, par le biais de I'Union Nationale des Associations Agréées du Systéeme
de Santé (UNAASS), également connue sous le nom France Assos Santé (22).

1.1.5. La démocratie sanitaire devient centrale au sein des politiques de
santé

Ainsi, la notion de démocratie sanitaire s’est progressivement faite une place, d’abord grace
aux mouvement associatifs des patient-e-s, puis grace a I'émergence de nouveaux modéles
conceptuels de la santé, ayant progressivement permis de légiférer la place des
usager-ére-s et de leur représentant-e-s.

Ainsi, les derniéres stratégies nationales de santé (SNS) mentionnent la démocratie
sanitaire comme l'un des piliers de I'amélioration des soins et la participation des
usager-ére's comme un levier central pour la réduction des inégalités de santé. D’ailleurs,
dans son discours sur la SNS présenté en 2013, Marisol Touraine, alors ministre des affaires
sociales et de la santé, encourage les usager-ére-s a prendre une place plus importante au
sein du systéme de santé et indique que « La qualité d’un modéle de santé publique se
mesure désormais a la place qu’il accorde aux patients. Le ministére de la santé fut celui de
I'hépital, puis des professions de santé : il doit étre aussi celui des patients» (6). A sa
demande un rapport est d’ailleurs réalisé et publié en 2014, le rapport de C. Compagnon,
Pour I'An Il de la démocratie sanitaire, qui présente une liste de recommandations visant a
impliquer davantage les usager-ére-s et leurs représentant-e-s au sein du systéme (6).

La SNS 2018-2022, présentée cette fois par Agnés Buzyn, alors ministre des Solidarités et
de la Santé, renforce cet démarche en soulignant, entre autre, la nécessité de “co-construire
des projets d’animation et d’aménagement des territoires et de permettre a chacun d’étre
acteur de sa santé, ainsi que de participer aux processus de décision” (23).
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1.2.  Les politiques actuelles visent le renforcement du réseau de soins primaires

Parallélement a ces avancées sur la participation des usager-ére-s et cette émergence de la
démocratie sanitaire s’est également amorcé un changement d’organisation du systéme de
santé, avec notamment le souhait d’'une médecine plus ambulatoire et par conséquent, une
volonté de renforcer le réseau des soins primaires.

1.2.1.  Le constat d’'un systéme de santé sous tension

En effet, si le systtme de santé frangais était considéré, jusqu’a la fin des années 2000,
comme l'un des systémes de santé les plus performants au monde, en termes d’égalité et
de qualité de la prise en charge, les évolutions démographiques, épidémiologiques,
technologiques, sociales et scientifiques des derniéres années ont fait apparaitre certaines
limites (24).

Les états des lieux réalisés pointent du doigt une certaine rigidité d’organisation du systéme
ayant comme conséquence des parcours de soins désorganisés, voire la mise en place
d’actes inutiles ou redondants avec, en outre, une difficulté de la part des professionnel-le-s
a répondre a la complexité actuelle des prises en charges (23,25). En effet, 'augmentation
des pathologies chroniques, associée au vieillissement de la population, conjuguée a la
demande croissante de demeurer le plus longtemps possible a domicile montre
progressivement la limite des exercices isolés et cloisonnés (18). La nécessité d’'une
pluriprofessionnalité et d’'une inter et intra-sectorialité, entre professionnel-le's de soins
primaires, de soins secondaires, aidant-e-s proches, aidant-e's professionnel-le-s, services
sociaux et médico-sociaux est de plus en plus mise en avant.

S’ajoute a cela les problémes d’accés aux soins, qui se traduisent par des disparités
territoriales importantes en termes de démographie médicale (des difficultés a obtenir des
rendez-vous dans les 48h), des difficultés d’accés aux spécialistes, aux paramédicaux ou
pour trouver un médecin traitant dans certaines zones sous-dotées, des services d’'urgences
débordés, avec un certain nombre de patient-e's pour qui une consultation en ville
permettrait d’éviter le passage aux urgences (24,25).

De plus, bien que le systéme de santé francais soit toujours considéré comme performant
en termes de soins, les observations et recherches effectuées mettent en avant que le
véritable enjeu ne réside pas dans le fait de guérir les personnes en ayant besoin, mais qu'il
s’agit avant tout de prévenir I'apparition des maladies chroniques et d’accompagner les
patient-e-s dans leur vie avec celles-ci (26).

En vue de répondre a ces diverses problématiques, les politiques actuelles se recentrent sur
la structuration des soins primaires et leur articulation avec les spécialistes du second
recours (23, 27). Ainsi le développement de I'exercice coordonné et la structuration
ambulatoire territoriale sont encouragés (25, 26). En addition, plusieurs études montrent que
les pays ayant un réseau de soins primaires efficace ont de meilleurs indicateurs de santé,
notamment en ce qui concerne la réduction des inégalités en santé, car plus équitables en
termes d’accés aux soins et avec des dépenses de santé mieux maitrisées, ce qui
encourage d’autant plus leur restructuration (28-30).
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1.2.2. Des politiques de santé qui encouragent la coordination des
acteur-rice's et le “virage ambulatoire”

Ainsi, 'amélioration et la coordination des soins primaires est encouragée. La loi relative aux
droits des malades et a la qualité du systéme de santé du 4 mars 2002, la méme qui a
amorcé la notion de démocratie sanitaire, est 'une des premiéres loi ayant favorisé la
coordination entre professionnel-le:s de santé en définissant les réseaux de santé. S'ensuit,
en 2007, la définition, dans le Code de la Santé Publique, des Maisons de Santé
Pluriprofessionnelles (MSP), qui permettent de réunir des professionnel-les de santé, pluri
professionnels, autour d’un projet de santé, en respectant un cahier des charges national
(31).

En 2009, la loi HPST crée les ARS en leur donnant comme mission de “définir et mettre en
ceuvre un ensemble coordonné de programmes et d’actions concourant a la réalisation, a
I'’échelon régional ou infra régional” (24) et “faire de la médecine générale un levier possible
du changement dans le systéeme de santé » (15,18). Cette méme loi instaure, au sein des
territoires, les CLS (Contrats Locaux de Santé), qui “a partir d’'une démarche collective et
participative, visent conjointement la réduction des inégalités sociales et territoriales de
santé et la construction d’une offre de santé de proximité en coordonnant 'action des ARS
et des collectivités fterritoriales dans les domaines de la promotion de la santé, de la
prévention, du soin et de I'accompagnement médico-social” (24).

Ces changements se concrétisent avec la Loi de Modernisation du Systéme de Santé
(LMSS) qui procéde au véritable « virage ambulatoire » en substituant aux séjours
hospitaliers des hospitalisations de jour et des prises en charge en ville (26,32). En outre,
cette loi invite a une territorialisation des politiques de santé en pronant la coopération entre
professionnel-le's de santé de ville, la structuration des parcours, la continuité des prises en
charge et le renforcement de la prévention (24,26).

Encouragés par les pouvoirs publics et les élus territoriaux, de nombreux dispositifs de soins
coordonnés sont ainsi créés entre 2002 et aujourd'hui : maisons de santé, pbles de santé,
centres de santé, réseaux de soins ville-hopital... et plus récemment les CPTS (18,24,33).

Décloisonnement et coordination deviennent les maitres mot de la nouvelle configuration du
systéme. Cette volonté d’axer la politique sur les soins de proximité a été reprise dans la
nouvelle Stratégie Nationale de Santé (SNS), puis dans le plan “Ma Santé 2022” (24,33,34).
Trois engagements y sont soulignés (23,24,35) :
- Placer le‘la patient-e au coeur du systeme et faire de la qualité de sa prise en charge
la boussole de la réforme
- Organiser l'articulation entre médecine de ville, médico-social et hépital pour mieux
répondre aux besoins de soins en proximité et ainsi fluidifier les parcours patient-e's
et améliorer la qualité des prises en charge
- Repenser les métiers et la formation des professionnel-le:s de santé

Les objectifs recensés dans le plan sont notamment de (34):
- Garantir la possibilité pour chaque frangais-e d’avoir un-e médecin traitant-e
- Garantir 'accés a un rendez-vous tous les jours de la semaine jusqu’en soirée et le
samedi matin
- Développer les actions de prévention
- Maintenir a domicile le plus possible les personnes fragiles, agées ou présentant
plusieurs pathologies
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- Faciliter l'accés de tous les patient-ers a des médecins spécialistes et
professionnel-les paramédicaux-ales...

1.2.3. Les CPTS comme réponse privilégiée

Afin de répondre aux objectifs listés précédemment, 'une des ambitions de ce plan est de
s’appuyer sur les acteur-rice's locaux-ales : professionnel-le's de santé libéraux-ales,
hépitaux et établissements médico-sociaux... et de les inviter a s’organiser afin de construire
des réponses adaptées a leur territoire (23,24). Cette invitation sous-tend que ces
acteur-rice's , de part leur connaissance du territoire, sont les plus a méme de répondre aux
besoins. Et pour parvenir a cet objectif, il-elle-s sont, entre autres, invité-e's a se constituer
en CPTS.

Créées par la LMSS, les CPTS sont décrites par le Code de la Santé Publique comme un
outil pour “assurer une meilleure coordination de leur action et ainsi concourir a la
structuration des parcours de santé” (36) et définies de la fagon suivante : “ La communauté
professionnelle territoriale de santé est composée de professionnels de santé regroupés, le
cas échéant, sous la forme d'une ou de plusieurs équipes de soins primaires, d'acteurs
assurant des soins de premier ou de deuxieme recours, définis, respectivement, aux articles
L. 1411-11 et L. 1411-12 et d'acteurs médico-sociaux et sociaux concourant a la réalisation
des objectifs du projet régional de santé“ (36). Par leur organisation souple (forme
associative, loi de 1901), elles visent a constituer un réseau d’acteur-rice-s de santé qui
élaborent communément un projet de santé, en fonction des besoins identifiés du territoire.
La dimension philosophique de ces CPTS veut que I'ensemble des acteur-rice:s quiy sont
regroupé-e-s demeurent libres de s’organiser comme il-elle-s le souhaitent et d’intervenir sur
tout sujet qui leur semble pertinent. D’ailleurs, c’est aux professionnel-le's de santé
engagé-e's de délimiter le territoire le plus pertinent en fonction de leurs connaissances du
territoire, de leurs habitudes de travail, de leur “vécu” et des partenariats déja développés, a
condition toutefois d’avoir 'accord de I'’ARS et de I'’Assurance Maladie (24,37).

Afin de pouvoir étre formalisée et obtenir les financements accordés par I'’Assurance
Maladie, un projet de santé doit étre rédigé par les membres de la CPTS et présenté a 'ARS
et 'Assurance Maladie. Ce projet nécessite d’étre en cohérence avec le Projet Régional de
Santé (PRS) du territoire concerné et se baser sur un diagnostic des besoins de la
population et de I'environnement partenarial (I'offre de soins, les flux de patientéle...). De
plus, il suppose I'accomplissement de 3 missions socles obligatoires (37).
La premiére est de faciliter 'accés aux soins des patient-e-s a travers deux leviers :
- Faciliter 'accés a un.e médecin traitant-e
- Améliorer la prise en charge des soins non programmeés en ville : les CPTS ont pour
mission de permettre aux patient-e-s du territoire concerné d’obtenir un rendez-vous
le jour-méme ou dans les 24 heures (dés lors qu'il s’agit d’'une urgence non vitale).
La deuxiéme mission porte sur 'organisation des parcours des patient-e-s en vue d’assurer
une meilleure coordination entre les acteur-rice:s, une meilleure circulation de I'information
médicale et sociale, éviter les ruptures de parcours et favoriser autant que possible le
maintien & domicile des patient-e's, via une gestion coordonnée renforcée entre tous les
acteur-rice's de santé intervenant autour du-de la méme patient-e (38).
La troisieme mission concerne le champ de la prévention : risques iatrogénes, perte
d’autonomie, obésité, désinsertion professionnelle, violences intrafamiliales, promotion de la
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vaccination ou des mesures barriéres, diffusion de recommandations en cas de vague de
chaleur ou pollution atmosphérique...Les possibilités sont nombreuses (38).

Une fois le projet de santé rédigé et validé par 'ARS et I’Assurance Maladie, un accord
tripartite est signé entre 'ARS, les professionnel-le's de santé impliqué-e's et 'Assurance
Maladie (38). Cet accord prend la forme d’'un contrat, qui peut évoluer en méme temps que
la CPTS. Le contenu précis des missions, les moyens déployés, les indicateurs et le suivi
des résultats sont définis (38). Le montant de l'aide financiére dépend de la taille de la
population couverte et du niveau d’atteinte des objectifs définis dans I'accord. L'évaluation
de la CPTS se fait entre les différentes parties prenantes du contrat et en fonction des
indicateurs définis, un an environ aprés la création de la structure (24).

La volonté politique actuelle est de couvrir tout le territoire frangais d’environ 1000 CPTS
d’ici 2022 (35).

1.3. Orientation du mémoire
1.3.1. Questionnement

Comme nous avons pu le voir, la participation des usager-ére-s au sein du systéme de santé
est de plus en plus encouragée. Quant a l'organisation globale du systéeme de santé, une
orientation forte vers les soins ambulatoires vise a faire face aux difficultés rencontrées
durant les deux derniéres décennies. Ainsi, les professionnel-le-s des soins primaires sont
encouragé-e-s a collaborer et s’organiser entre eux et leur regroupement en CPTS constitue
'une des réponses privilégiée par le gouvernement actuel.

Cependant, si les CPTS ont vocation a laisser une grande place aux acteur-rice:s de santé
qguant au choix de leurs actions et que le statut juridique qui leur est imposé laisse de larges
possibilités en termes d’organisation, la place laissée aux usager-ére's ou a leurs
représentant-e's n'est pas établie. En effet, sile Code de la Santé Publique formalise qu'une
CPTS peut se composer des acteur-rice's des soins de premier et de deuxiéme recours,
ainsi que des acteur-rice-s médico-sociaux et sociaux, nulle mention n’est faite sur la place
accordée aux usager-ére's ou a leurs représentant-e's. Or, comme nous avons pu le
souligner précédemment, les représentant-e's des usager-ére's ont désormais des siéges
réservés dans la quasi-totalité des administrations du domaine de la santé, ainsi qu’a
I'hépital, et ce méme si leur role reste parfois limité. Dés lors, nous pouvons nous interroger :
quelle place les usager-ere-s ou leurs représentant-e-s peuvent-ils occuper au sein de ces
CPTS ?

1.3.2.  Objectifs du mémoire

Afin de faciliter la collaboration entre professionnel-le-s de la santé et usager-ére-s, I'objectif
de ce travail est d’identifier les freins et leviers a la participation des usager-ére-s au sein
des CTPS, sur le territoire de la Gironde, en 2021. Il s’agit par la suite d’en déduire des
préconisations. De ce fait ce mémoire vise a répondre aux objectifs spécifiques suivants :
- Identifier les attentes des professionnel-le's porteur-euse's d’'un projet de CPTS
vis-a-vis des usager-ére-s ou de leurs représentant-e-s
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- Connaitre les perceptions des associations de patient-e-s, patient-e-expert-e ou
représentant-e's des usager-ére-s quant a leur place au sein des CPTS

- Identifier des initiatives de participation effectuées au sein d’organisations de soins
primaires et effectuer des recommandations pour inclure les usager-ére-s ou leurs
représentant-e's dans les CPTS

1.4. Etatde la question

Cet état de la question est destiné a faire un tour d’horizon des articles, études, rapports et
retours d’expérience portant sur la représentation et la participation des usager-ére's au sein
des CPTS et autres organisations de soins primaires, en France et a I'étranger.

Les bases de données principales utilisées ont été les suivantes : CAIRN, PsycInfo, BDSP.
Plusieurs mots clefs ont été mobilisés, affinés et complétés au fur et a mesure. L'intégral
des algorithmes est exposé en Annexe 1 (Annexe 1 - Tableau des équations de
recherches).

Mots clés utilisés

Démocratie sanitaire; droits des patients; droits du|Health democracy; patient rights; citizen
malade; droit des usager-ére's; participation|participation; user legitimacy ; users' place ;
communautaire; participation citoyenne; pouvoir des | primary care ; city care ; coordinated care ;
usager-ere-s; légitimité des usager-ére's; place des | professional health communities

usager-ére-s; soins primaires; soins de ville ; soins
coordonnés ; communautés professionnelles
territoriales de santé

La littérature scientifique a été étoffée par une littérature grise.

1.4.1. Un “gap” dans la littérature en ce qui concerne la participation des
usager-ere-s dans les organisations de soins primaires

Les publications scientifiques ou littérature grise faisant référence a la participation des
usager-ére's ou leurs représentant-e's au sein des établissements sanitaires sont
nombreuses et rendent compte de la croissance du phénomeéne, que ce soit au niveau
national ou international. En revanche, la littérature se raréfie lorsqu’'on s’intéresse a la
question de leur participation au sein des organisations de soins primaires. En effet, cette
qguestion reste bien souvent en périphérie des débats et les initiatives mises en place sont
rares.

Pourtant le rapport de C. Compagnon, Pour I'’An Il de la démocratie sanitaire, cité
précédemment (6), bien qu’ayant été publié avant la Iégislation concernant les CPTS, avait
permis de mettre en avant des pistes intéressantes. En effet, la premiére recommandation
était d’instaurer “un mécanisme de concertation obligatoire aux différents niveaux
d’intervention en santé tant dans les établissements que sur un territoire donné” (6). La
perspective de cette recommandation était de faire valoir 'ensemble des parties prenantes
et associer les usager-ére's et leurs représentant-e's au plus prés des processus de
construction des décisions en santé. Le rapport insistait notamment sur le fait que les
usager-ére's et leurs représentant-e's soient intégrés dans les dispositifs territoriaux.
L'exemple donné dans le rapport concernait les CLS, pour lesquels était soulignée
l'importance d’inclure les usager-ére's tant au niveau de la gouvernance, du diagnostic
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territorial, mais également au niveau de la mise en ceuvre des actions et de I'évaluation. Il
préconisait également que les CLS soient a [linitiative d’'un débat annuel avec les
habitant-e-s de leur territoire pour rendre compte de leur action et entendre I'expression
citoyenne. Enfin il insistait sur la structuration d’'un « espace de défense des droits » (EDD)
commun aux établissements de santé, aux établissements médico-sociaux et a la médecine
ambulatoire.

Quant aux deux derniéres Stratégies Nationale de Santé (2013, 2018), elles placaient
comme objectif prioritaire d’associer de maniére systématique les représentant-e's
d’'usager-ére's a tous les niveaux de la gouvernance du systéeme de santé (6,23), sans
toutefois que cela n'aboutisse a de réelles recommandations concernant les organisations
de soins primaires.

1.4.2. La participation des usager-ere's au sein des CPTS n’est pas
instituée

1.4.21. Les voix des usager-ére's se font entendre pour réclamer une
place

Soulignons que la documentation concernant la place des usager-ére's au sein des CPTS
est quasiment inexistante due au fait qu’il s’agit d’organisations relativement récentes.
Cependant, rappelons également qu’aucun critére au sein de I'ACI des CPTS n’aborde la
place des usager-ere-s ou de leurs représentant-e-s.

Cette absence de formalisation, dans un contexte ou la démocratie participative prend de
plus en plus d’ampleur, ne passe pas inapergue. Ainsi Claude Leicher, président de la
fédération des CPTS, souligne, dans un article intitulé « CPTS et territoires », publié en
2019, « La démocratie sanitaire, tres organisée, bien développée dans les institutions
nationales, régionales et territoriales, n'a pas été positionnée dans la loi au niveau des
territoires de CPTS. C’est pourtant a terme une nécessité, qu’il faudra expliquer aux
professionnels de terrain. » (35).

Quant a France Assos Santé Nouvelle Aquitaine et France Assos Grand Est, instances
régionales de 'UNAASS, elles ont chacune publié des notes de position a ce sujet, en
janvier 2020 et octobre 2020 (39,40). Ces notes déplorent 'absence de prise en compte des
usager-ere-s au sein de ces nouvelles organisations, et ce malgreé les sollicitations répétées
de France Assos Santé auprés des ARS.

En effet, les seules places attribuées actuellement, et de maniére officielle, a des
représentant-e's des usager-ére-s au sein des CPTS sont prévues par I'Arrété du 21 ao(t
2019 portant approbation de I'ACI signé le 20 juin 2019, a savoir qu’'un-e représentant-e de
France Assos siege a la CPN (Commission mixte Paritaire Nationale) et un-e représentant-e
de France Assos Santé Régionale siége dans chaque CPR (Commission mixte Paritaire
Régionale) (41). Les missions de la CPR sont de veiller au respect des dispositions de cet
ACI, de suivre les contrats conclus, d’émettre un avis en cas de difficultés de mise en ceuvre
des contrats et de suivre I'impact des missions mises en ceuvre (40).

Le point de vue de France Asso est que cette participation n’intervient qu’une fois que les
CPTS ont rédigé et fait valider leur projet de santé. Or elle revendique une place en amont,
et durant tout le projet, argumentant que les représentant-e-s des usager-ére-s possédent a
la fois les compétences et I'expérience concernant les besoins et les attentes des
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usager-ére's qu’ils représentent, mais également I'expérience concernant la communication
a adopter pour toucher 'ensemble des citoyen-ne's. Elle défend également leur Iégitimité
dans I'évaluation des projets. Ainsi, elle revendique notamment (40) :

- Le droit a une place au sein du comité de suivi régional des CPTS, de la commission
paritaire régionale de suivi de I'ACI, ainsi que dans l'instance régionale d’instruction
des CPTS qui émet un avis sur les projets de santé.

- D’étre parties prenantes dans I'élaboration du projet de santé, du diagnostic jusqu'a
la réalisation des actions les concernant

- Que les représentant-e's des usager-ére's présent.e.s dans les CTS (Conseils
Territoriaux de Santé) soient partie prenante dans la construction des indicateurs et
dans I'évaluation des actions des CPTS

- D’avoir éventuellement une place dans la gouvernance de ces CPTS.

1.4.2.2. La place actuelle des usager-ére's au sein des CPTS dépend
uniquement des porteur-euse-s de projets

Actuellement, la plupart des CPTS étant en cours de déploiement, seule I'étude des projets
de santé des CPTS, dont certains sont disponibles dans I'espace ressource du site de la
FCPTS, permettent d’en savoir un peu plus sur la place envisagée des usager-éres au sein
de ces nouvelles organisations (42).

Les quelques projets étudiés montrent que celle-ci differe d'une CPTS a l'autre. Ainsi,
certaines CPTS ont opté pour une intégration des usager-ére-s dans la gouvernance (42)
avec des formes variées : par exemple par leur représentation au sein du CA (Conseil
d’Administration), ou encore par la création d’'un comité des usager-ére-s, dont le role est de
permettre les échanges entre le CA et les structures du champs sanitaire ou médico-social.
Pour d’autres encore, les usager-ére-s n’‘apparaissent pas dans la gouvernance, mais
apparaissent en tant qu’acteur-rice's pour la mise en ceuvre d’actions spécifiques. Enfin,
certaines CPTS ne mentionnent pas la place des usager-ére-s dans leur projet de santé.

1.4.3. Des initiatives de participation existent en MSP et centres de santé
mais restent a la marge

De part la pauvreté des articles concernant les CPTS, nous nous pencherons ici sur les
initiatives réalisées en MSP. Ces initiatives serviront d’exemples quant aux modalités de
participation possibles bien qu’elles n’aient pas ici vocation a se superposer entiérement au
sujet, les CPTS étant quand méme a distinguer de ces organisations de part I'étendue de
leur territoire et leur absence de structure physique.

1.4.3.1. Linclusion des usager-ére-s dans 'évaluation

La plupart des initiatives de participation des usager-ére-s en MSP se situent au niveau de
I'évaluation des MSP. En effet, 'ACI des MSP, contrairement a celui des CPTS, prévoit un
indicateur optionnel qui incite a recueillir 'avis des patient-e's a travers un questionnaire de
satisfaction (12,31). Cette participation reste du domaine du consultatif et en dehors de cela,
peu d’initiatives sont réellement engagées ou encouragées.
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1.4.3.2. Linclusion des usager-ére-s dans le diagnostic des besoins

Un article publié en 2020 par J.Cachard, intitulé “Développer des démarches participatives
dans les maisons de santé pluriprofessionnelles : quels enseignements tirer des
expériences menées en quartier populaire ?” (43) rend compte du rdle joué par les
usager-ére's au sein d’'un ensemble de MSP ayant développé des démarches participatives.
Sur les 9 MSP interrogées, 5 d’entre elles intégraient les usager-ére-s dans la démarche de
diagnostic. Cette démarche passait par quatre types d’approches : soit par 'organisation de
réunions entre patient-e-s et professionnel-le-s de la MSP pour débattre des problémes
locaux; soit par la réalisation de porte a porte ou de réunions publiques par les
professionnel-le's de la MSP pour recueillir l'avis des habitant-e's; soit par un
questionnement oral des habitant-e-s, lors des jours de marchés ou des fétes de quartier par
le biais d'usager-ére-s-relais; soit par une sollicitation des médecins en tant que
personnes-relais, pour transmettre les attentes des représentant-e's d’habitant-e-s, des
membres d’associations ou des conseiller.e.s citoyen-ne-s, auprés des élu-e-s locaux-ales.

Dans un autre article “Les attentes d’usagers d’un quartier prioritaire en termes de santé :
une enquéte qualitative”, par E.Allory et al, datant, cette fois, de 2017, une enquéte
qualitative, par entretiens individuels et de groupe avait été menée au sein d’'une MSP, dans
le but de recenser les attentes des usager-ére-s d’un quartier prioritaire (16).

Un troisieme article, “Mise en place d'un comité de représentants des usagers dans une
maison de santé pluridisciplinaire” par S.Buffet, indique que les professionnel-le's d’'une
MSP se sont associé-e's a 'TARUCAH (Association des Représentants des usagers dans les
Cliniques, les Associations et Hopitaux de Franche-Comté) pour réaliser des entretiens
semi-directifs auprés des usager-ére-s afin de recueillir leurs ressentis et leurs attentes
avant de débuter un projet de comité de représentant-e-s des usager-ére's au sein de la
MSP (12).

1.4.3.3. Linclusion des usager-ére-s dans la gouvernance

Plusieurs démarches ont été recensées dans les articles identifiés précédemment en ce qui
concerne linclusion des usager-ére-s dans les instances décisionnaires des MSP. Ainsi la
MSP de Besancon (12) a opté pour la création d’'un comité de représentant-e's
d’'usager-ére's, l'idée étant, par ce biais, d’améliorer 'adhésion des patient-e's et de
développer une démarche proactive. De méme, 3 des 9 MSP interrogées par J.Cachard
avaient constitué un groupe d’'usager-ére-s, sous forme de comité ou de commission (43).
Les autres MSP interrogées comprenaient en leur sein des habitant-e-s ou usager-ére's
adhérent-e-s, voire parfois administrateur-rice's de la MSP (43).

D’autres enfin ont opté pour une intégration des structures morales, comme les associations
de patient-e's ou d’'usager-ére-s ou des centres socio-culturels en tant que structures
administratrices de la MSP (43).

1.4.3.4. Linclusion des usager-ére-s dans la prévention

L'ensemble des MSP interrogées dans larticle de J.Cachard incluaient des pratiques
participatives sur des actions de prévention (43). Ces pratiques prenaient la forme de
portes-ouvertes organisées par les professionnel-les et les patient-e-s visant a informer sur
les activités de la MSP et diffuser des recommandations de santé publique, de groupes de
travail incluant professionnel-le-s et patient-e-s pour élaborer des outils de prévention
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simplifiés, d’ateliers-santé (dépistages des cancers, alimentation, écrans...) mis en place
avec le concours d’habitant-e's et de patient-e's, dans les locaux des MSP ou dans des
lieux de vie, de débats organisés sous la forme de café-santé, ou encore de conférence ou
de projection sur des thémes choisis par des professionnel-le-s et des usager-ére-s.

1.4.3.5. Les freins a la participation des usager-ére-s

L'ensemble des articles étudiés font état de plusieurs difficultés rencontrées pour mettre en
place cette participation des usager-ére-s au sein des soins primaires.

La question de la représentativité des usager-ere-s

En premier lieu la question de la représentativité des usager-ére-s s'est posée au sein de la
MSP de Besancgon, qui souhaitait mettre en place un comité d’'usager-ére-s (12). En effet,
les professionnel-le's de santé ont mis en avant leur peur d’étre face a des usager-ére's
contestataires plutét que dans la création d’'un vrai espace de dialogue. Il a donc été décidé
de privilégier la légitimité des usager-ére's, plutdt que d’envisager une représentation
statistique parfaite (12). L’article de E.Allory et al, au sein de la MSP de Villejean fait le
méme constat en soulignant que le choix des représentant-e-s d’'usager-ére-s doit étre avant
tout considéré en fonction de I'objectif et de la nature du projet travaillé et non d’'une parfaite
représentativité statistique (16)

L'article de J.Cachard souligne que certain-e's professionnel-le-s craignent que cette
participation meéne a la perte leur autonomie et interfére avec les dynamiques
interprofessionnelles, voire alimente négativement la relation médecin/malade (43). Le réle
de 'T/ARUCAH, comme association facilitante, pour la MSP de Besancon a permis de lever
certaines de ces peurs (12).

La formation des usager-ére-s

Toujours au sein de la MSP de Besancon, les usager-ére-s coopté-e's se sont interrogé-e-s
sur leur capacité a représenter tou-te-s les patient-e-s, et a pouvoir prendre la parole devant
les professionnel-le-s. Une formation leur a été dispensée par TARUCAH (12). Ce temps de
formation a également été souligné comme nécessaire dans I'étude portant sur la MSP de
Villejean (16).

Une surcharge de travail

Le temps de travail que cela représente, a la fois pour les usager-ére's et les
professionnel-le's, est également souligné (12,43). Ainsi, les articles étudiés mettent en
avant que les pratiques participatives ne doivent pas empiéter sur le temps de consultation,
sous peine de démotiver les professionnel-le-s (43).

Des conceptions divergentes des pratiques participatives

Enfin, l'article de J.Cachard souligne que des divergences de point de vue entre institutions
et professionnel-le's de santé concernant les modalités de la participation peuvent
également apparaitre comme un frein (43).

Ainsi malgré un contexte favorable a l'inclusion des usager-ére:s dans toutes les sphéres
concernant la santé, les initiatives en soins primaires restent rares. Quant aux CPTS, la non
formalisation du réle des usager-ére's ou de leurs représentant-e's a entrainé une forte
critique de la part de TUNAASS et laisse entrevoir que le débat risque de se renforcer au fur
et a mesure de la montée en puissance des CPTS.
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Les quelques initiatives réalisées en MSP et centres de santé permettent d’entrevoir des
modalités de participation possibles et les quelques exemples donnés dans cet état des
lieux permettent de recenser les freins a la mise en place de ces démarches participatives.

Le reste du travail effectué durant ce mémoire visera a approfondir la question et a
confronter les résultats a ces éléments de la littérature.
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2. Méthode

2.1. Choix de la méthode

Cette étude s’appuie essentiellement sur du matériau qualitatif, via la conduite d’entretiens
semi-directifs individuels. Cette méthode qualitative permet de mieux comprendre les
perceptions des différent-e's acteur-rice's vis-a-vis du sujet, d’explorer leurs vécus, leurs
ressentis et leurs attentes. En outre, cette méthode permet d’obtenir des réponses sur le
questionnement principal tout en laissant aux personnes interviewées la liberté d’orienter
I'entretien sur un aspect de la problématique qu’elles ont davantage envie d’aborder.

Ce choix a été fait dans le but de favoriser la production d’'un discours de la part des
diverses parties prenantes, permettant par la suite de croiser les attentes et les perceptions
de chacun.

2.1.1.  Choix des personnes rencontrées

L'objectif de ces entretiens était donc de pouvoir réaliser une analyse croisée en confrontant
divers points de vue. Ces entretiens se sont déroulés d’une part avec des professionnel-le-s
de santé ou des coordinateur-rice's engagé-e's dans une CPTS ou un projet de CPTS,
d’autre part auprés d’associations agrées d’'usager-ére-s, représentant-e-s d’'usager-ére-s ou
patient-e-s-expert-e-s, toujours sur le territoire étudié.

2.1.2. Démarche de sollicitation

Clémence Tresca, ma collaboratrice et tutrice durant ce stage, a été d’'une grande aide dans
ma démarche de sollicitation pour les entretiens. En effet, de par son expérience de longue
date sur le territoire du Sud-Gironde, elle m’a orientée dans mes recherches et m’a permis
de recueillir les contacts d’'une présidente d’association de patient-e's, d’un président
d’association en santé, d’'une coordinatrice d’association agréée d’'usager-ére-s et de deux
professionnel-le's de santé engagé.e.s dans des projets de CPTS. Ces personnes ont été
contactées par téléphone.

Le reste des personnes interviewées ont été sollicitées par mail, grace aux contacts que j'ai
pu obtenir au fur et @ mesure du stage, des réunions et des échanges.

2.1.3. Collecte des données

Deux guides d’entretiens ont été réalisés : un pour les associations agréées d’'usager-ére-s,
représentant-e's d’usager-ére's ou patient-e's expert-e's, un autre pour les
professionnel-le-s portant un projet de CPTS (cf. Annexe 2 - Guide d’entretien semi-directif a
destination des professionnel-le's de santé engagé-e's en CPTS et Annexe 3 - Guide
d’entretien semi-directif a destination associations de patient-e's, patient-e's expert-e's ou
représentant-e's des usager-ére-s).

L'élaboration des guides d’entretiens a d’abord nécessité la définition de thématiques a
aborder. En outre, une question d'ouverture a été réfléchie pour chaque guide. Le choix
d’'une question large a été adoptée afin de permettre a la personne de s’exprimer librement.
Certaines relances ont été effectuées pour amener la personne interviewée a s’interroger
sur les diverses thématiques notées dans les guides d’entretien.

Ces outils de recueil ont été affinés au fur et & mesure de la réalisation des entretiens.
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7 entretiens ont été réalisés, soit en présentiel (2), soit par visioconférence (5) - via l'outil
Zoom - selon les préférences et les possibilités des personnes interviewées. L'ensemble des
entretiens a été enregistré, soit via l'outil dictaphone d’'un téléphone, soit grace a un
ordinateur. lls ont ensuite été intégralement retranscrits via I'outil de transcription de Word.

21.4. Analyse des données

Une fois les entretiens retranscrits, une analyse de contenu catégorielle de type thématique
a été effectuée, toujours sous Word. Il s’agissait premiérement de faire un tableau des
personnes interviewées avec leurs principales caractéristiques. Un code simple a été donné
a chaque interviewé-e (Mme A, M. B...).

Apreés relecture de chaque entretien, deux grilles d’analyse, spécifiques aux deux catégories
de population rencontrées, ont été établies. Ces deux grilles (cf. Annexe 4 - Grille d’analyse
des professionnel-le's de santé engagés en CPTS et Annexe 5 - Grille d’analyse des
associations de patient-e's, patient-e's expert-e's ou représentant-e's des usager-ére-s)
reprennent la liste des thémes réellement abordés lors des entretiens. Des codes ont
ensuite été attribués a chaque théme (1,2,3...). Une fois les grilles réalisées, les entretiens
ont été tour a tour « découpés » en s’appuyant de la grille d’analyse adéquate : chaque
phrase ou séquence de phrases a été rapportée a un theme.

Une fois ce découpage effectué, une analyse verticale a été réalisée. Une synthése
individuelle a été effectuée pour chaque interviewé-e, en fonction des thémes abordés.
Ensuite, une analyse horizontale a été effectuée. Chaque théme a été traité de fagon
transversale c'est-a-dire en comparant les contenus des différents entretiens sur chaque
théme et en relevant les points communs, les variations et les divergences. Des synthéses
ont été effectuées sur chaque théme, en veillant a rendre compte de tous les contenus (tous
les points de vue en présence, ou les opinions, ou les expériences...) et en indiquant le
nombre d’interviewé-e-s concerné-e-s. Des verbatims ont été choisis dans le but d’illustrer
cette synthese.

Une fois cette étape terminée un plan pour I'écriture finale de description des résultats a été
élaboré.
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3. Reésultats

Au total, 7 entretiens ont été réalisés, dont 3 avec des professionnel-le's impliqué-e-s dans
un projet de CPTS, 1 avec une coordinatrice de CPTS, 1 avec un président d’association en
santé, 1 présidente d’association de patient-e's, 1 avec une coordinatrice d’association
agréée d’'usager-ére-s.

3.1.  Caractéristiques des personnes rencontrées

3.1.1.  Caractéristiques des usager-ére-s rencontré-e-s

Profession/Activité Expérience / ancienneté Code
Présidente d’une association de  Expérience de longue date au sein d’associations de A
patient-e's patient-e-s et de commissions d’'usager-ére-s.

Représentante agréée des usager-ére-s.

Président d’'une association en Patient expert B
santé

Coordinatrice d'une association  Expérience préalable en communication avec les C
agréée d'usager-ére-s usager-ére's

Représentante agréée des usager-ére-s.

3.1.2.  Caractéristiques des professionnel-le's rencontré-e's

Tableau 2 : Caractéristigues des professionnel-le's rencontré-e-s, entre Mai_et Juillet 2021, en
Gironde

Profession Mission au sein de la CPTS Code

Coordinatrice d’'une CPTS Veiller au bon déroulé des missions, faire remonter les D
informations, animer des groupes de travail...

Médecin généraliste Porteur de projet d'une CPTS E
Médecin généraliste Porteur de projet d’'une CPTS F
Kinésithérapeute Co-président d’'une CPTS G

3.2.  Perception des usager-ére's et de leurs représentant-e-s vis-a-vis des CPTS

L'objectif spécifique 2 était de connaitre les perceptions des associations de patient-e's,
patient-e-s-expert-e's ou représentant-e-s des usager-ére-s quant a leur place au sein des
CPTS.
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3.2.1.  Une évolution des rapports usager-ére-s-professionnel-le-s de santé
jugée favorable par les usager-ére-s...

L'ensemble des 3 usager-ére's rencontré-e-s s’accordent a dire que la loi Kouchner de 2002
a été un véritable tournant dans l'intégration des usager-ére's au sein du systéme de santé,
validant ainsi ce qui est établi dans la littérature. Le mouvement des associations de
patient-e's est cité par l'une deux-elles comme ['événement majeur ayant permis
'émergence de cette loi. Dés lors, les professionnel-le's de santé se sont vus dans
I'obligation d’intégrer les usager-ére's dans les établissements de santé, par le biais des
commissions des usager-ére's. Si cette intégration est aujourd’hui bien instaurée, deux des
personnes rencontrées témoignent des difficultés qu’il-elle-s ont éprouvé a se faire entendre,
au début de la mise en place de la loi de 2002, et le fort rejet des professionnel-le-s de santé
auxquel-elles il-elle's ont fait face.

‘Javais l'impression que chaque monde voulait conserver son territoire, et son
fonctionnement. Ce que jappelais a I'époque le ronronnement quoi, et que les
usagers étaient vraiment des intrus.” (Mme A).

« On ne leur laissait pas la parole dans les réunions, c'était vraiment difficile, difficile
et en plus, bon, avec tout le jargon et aucun effort pour étre dans la pédagogie,
expliquer un petit peu le mode de fonctionnement (..) ils étaient un peu des exclus,
on ne les incluait pas dans le processus » (Mme C).

Progressivement, les usager-ére-s ont pris place dans de nouvelles instances : les CRSA
(Conférence régionale de la santé et de l'autonomie) depuis 2010, puis les CTS depuis
2016. En outre, comme le souligne Mme C, la nouvelle procédure de certification des
hépitaux (v.2020) laisse dorénavant un champ trés important a I'expression des
usager-ére-s en visant a évaluer leur degré de participation de maniére effective.

3.2.2. ... Facilitée par les ARS

Cette intégration des usager-ére-s a été facilitée par les ARS, comme le soulignent deux des
interviewé-e-s.

« Alors c’est vrai que, en particulier a partir de la création de I'ARS, il se trouve que
linstitution s’étant mise en place, il y a eu au sein de cette premiére ARS, des
personnalités qui y croyaient, de ce monde la. Et, qui ont favorisé, enfin ont entendu
plutét la parole des usagers, méme s’ils n‘ont pas toujours pu, vraiment, mais ¢a s’est
fait progressivement aussi » (Mme A).

Mme C souligne toutefois qu’en termes d'institutions, si les ARS intégrent bien la dynamique
et la démarche usager-ére-s, ce n’est pas toujours le cas des CPAM.

3.2.3. ... qui reste toutefois fragile

L'équilibre mis en place reste fragile. Ainsi 'une des personnes rencontrées fait part de ses
doutes quant a la pérennité de cette place, avec l'impression que lintégration des
usager-ére-s se fait de maniére contrainte et sans réelle volonté de co-construction.
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« Alors actuellement, moi j'observe une régression, je vous le dis trés nettement (...)
Et que c’est de plus en plus difficile de porter la parole des usagers. Alors on nous
tolere, on nous accepte en parole, mais dans les faits moi j'ai souvent 'impression
d’étre assise sur un strapontin. » (Mme A)

3.2.4. La culture de co-construction reste a la marge en soins primaires

En outre, comme nous avons pu le voir précédemment, si les usager-ére-s sont bien
représenté-e-s au sein des établissements sanitaires, médico-sociaux et les institutions, les
trois personnes rencontrées s’accordent toutefois a dire que collaborer avec les
professionnel-le's de santé de ville est plus difficile. Deux d’entre eux mettent ca notamment
sur le compte de la formation des professionnel-le's, qui ne leur apprend pas a prendre en
compte le-la patient-e dans sa globalité et a construire avec lui-elle. lls sont également deux
a citer une culture libérale bien ancrée qui préne I'exercice isolé et n'intégre pas la notion de
coopération.

“Bon ma pratique du territoire, me dit que la médecine générale, libérale, n’a pas
intégré la place des associations.” (Mme A)

Ainsi deux d’entre eux partagent l'idée selon laquelle la non-intégration des usager-ére's au
sein des CPTS est liée a une absence de volonté des professionnel-le's de santé libéraux,
en lien avec ce manque de formation et a cette culture médico-centrée. II-Elle's partagent
limpression d’étre considéré-e-s comme une source éventuelle de problémes plutét que
comme de véritables partenaires, dotés d’'un savoir expérientiel. Ainsi M.B témoigne d’'une
conférence a laquelle il a assisté, qui abordait le sujet des CPTS, en ces termes :

« Donc en fait j'ai retenu l'idée que, 1, c’était pour refaire du lien entre libéraux en ville
ou a la campagne. Et que, 2, les patients pouvaient y étre, mais sur un strapontin. Et
c'est la ou j'en suis. Et je trouve ¢a extrémement curieux. Parce qu’aujourd’hui, partout,
dans toutes les institutions qui existent, y’a un appel d'air vers le patient. Ok ? Mais
pas dans les CPTS. Comme si les libéraux avaient du mal a se faire a l'idée que les
usagers puissent confronter leurs points de vue, avec les généralistes par exemple. »
(M.B).

Ces avis sont toutefois tempérés par Mme C qui, estime quant a elle, que c’est plutét la
méconnaissance des associations de patient-e's, des associations d’usager-ére-s et du réle
des représentant-e-s des usager-ére-s qui est la cause principale de leur non-intégration
dans ces nouvelles organisations.

3.2.5. Des initiatives de participation des usager-ére:s rares en soins
primaires

Comme nous avons pu le voir dans les recherches effectuées dans la littérature, rares sont
les démarches participatives en soins primaires. L'une des interviewé-e-s (Mme A), explique
toutefois faire partie de la commission de sélection des projets des MSP, a la volonté de
'ancien directeur de 'ARS.

Elle explique également que, de son point de vue, certain-e's jeunes professionnel-le's ont
dorénavant la volonté de travailler avec les usager-ére's et témoigne notamment d’'une
expérience de participation au sein d’'une MSP en Gironde. Elle explique ainsi qu’un appel a
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la population a été effectué aprés la création de la MSP et que cela a permis de constituer
un comité d’'usager-ére's ayant vocation a émettre des suggestions auprés des
professionnel-le-s de la MSP.

Mme C indique de son cbté avoir été contactée par des porteur-euse's de projets de CPTS.
Cependant, elle ajoute que ces invitations interviennent souvent en fin de projet, lors de la
présentation officielle, et qu’elle n’a jusqu’'a présent pas été sollicitte en amont. Or, elle
estime que les usager-ere's devraient étre intégré-e-s dés le début du projet, du diagnostic a
I'élaboration des actions et qu’une consultation des usager-ére-s alors que le projet de santé
est déja rédigé n'a que peu d’intérét. De méme, elle déplore que les représentant-e-s des
usager-ére's soient uniquement sollicité-e's au sein de la commission paritaire régionale,
qui leur permet, certes, de suivre I'état d’avancement des projets mais ne leur permet pas
d’y participer.

Deux des interviewé-e-s comparent la situation actuelle des CPTS avec celle des DAC
(Dispositifs d’Appui a la Coordination), au sein desquels les usager-ére's n’étaient
initialement pas sollicité-e's et ou, a force de bataille, un college des usager-ére's a
finalement été créé.

3.2.6.  Désir de légitimer versus désir de co-construire

Mme A et M. B estiment tous les deux que l'intégration des usager-ére-s au sein des CPTS
ne sera possible qu’en leur laissant une place dans les gouvernances des CPTS et que cela
ne se fera par une légifération sur le sujet, au méme titre que la loi de 2002 a rendu
obligatoire leur présence au sein des établissements sanitaires. Mme C souligne, quant a
elle, que le désir de légitimer doit, aujourd’hui, laisser place a un véritable désir de
partenariat. Ainsi elle estime que la recherche d’une représentativité a tout prix, n’a que peu
d’intérét si elle n'est pas associée a une réelle volonté de co-construire. Elle souligne qu’'un
changement de culture est nécessaire chez les professionnel-le's, et que les usager-ére-s
se doivent d’étre intégré-e-s dans les CPTS comme de véritables parties prenantes,
porteuses d’expertise et de savoir. Elle doute qu’une place au sein des gouvernances, si elle
n’est pas associée a un véritable désir de partenariat, ait 'impact attendu.

« Aujourd’hui, je pense qu'on est plus dans cette volonté de légitimer. On est dans la
volonté de vraiment, d'inscrire un partenariat opérationnel efficace et pertinent. Je
pense que c'est ¢a aujourd’'hui, I'enjeu de demain, c'est de se dire, la crise I'a montré,
on n'est plus forcément dans une revendication « rien sans nous » mais c'est plutét
d'étre dans une logique de travailler ensemble, d'étre avec. Notre objectif, il est surtout
de dire, ce n'est pas qu'on veut avoir une effectivité a cocher des cases et se dire « on
veut un siege », c'est surtout dire que par contre le partenariat et la co-construction est
nécessaire. » (Mme C)

“A la limite je préfére ne pas avoir de collége de la gouvernance et par contre avoir une

effectivité dans les groupes de travail qui peuvent étre menées, vous voyez ?” (Mme
C)
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3.2.7. La formation et le lien avec les associations comme leviers principaux
de cette participation

La formation des professionnel-le's de santé a la collaboration avec les usager-ére-s est
considérée comme un levier majeur par deux des personnes rencontrées.

“Et nous les usagers, enfin les mouvements d’usagers, les associations, on demande
et on fait des propositions afin qu’on puisse apporter, dans la formation, en particulier
des médecins mais aussi dans les formations des infirmiers et des kinés, notre point
de vue et notre vécu.” (Mme A).

Deux des interviewé-e's soulignent également l'importance de faire connaitre les
associations, agréées d’'usager-ere-s ou d'utilité publique, aux différents professionnel-le-s.

‘Je pense qu'aujourd’hui les professionnels, c'est déja une belle révolution qu’ils
arrivent a travailler entre eux et a travers notamment la volonté de structurer une
CPTS, derriere, c'est pas forcément parce qu'ils ne veulent pas intégrer des usagers,
c'est qu'ils ne savent pas souvent comment faire ou ne savent pas, qu’il y a des
structures comme France Asso Santé sur lesquelles ils peuvent s'appuyer, ou en tout
cas solliciter. Donc je pense que c'est plus une méconnaissance du mode de
fonctionnement.” (Mme C).

3.2.8. Etdu cas par cas en fonction des CPTS

Quel que soit le type de participation souhaitée, une adaptation au territoire concerné doit
étre réalisée. Il ne s’agit pas d’établir un modéle unique, comme le souligne Mme C :

“Donc c'est pour ¢a que c'est pas forcément, aujourd’hui, identifier un prototype qui
soit le méme sur tous les territoires, mais plutét aller voir sur les territoires et en
fonction du territoire se structurer a I'échelle également des projets ou de 'avancée
ou de l'existant, et cetera.” (Mme C)

3.3.  Attentes et perception des professionnel-les vis a vis des usager-ere-s

L'objectif spécifique 1 était d’identifier les attentes des professionnel-le-s porteur-euse-s d’'un
projet de CPTS vis-a-vis des usager-ére-s ou de leurs représentant-e-s.

Notons d’abord que les motivations citées par les personnes rencontrées a se constituer une
CPTS sont diverses et nombreuses : améliorer les pratiques, la qualité des prises en
charge, mieux gérer les soins non programmés, créer ou maintenir du réseau entre
professionnel-les, financer I'innovation en santé ou constituer une organisation capable de
faire face aux institutions...

3.3.1.  Place actuelle des usager-ére-s dans le projet de CPTS

Les personnes rencontrées travaillent actuellement sur des projets qui ne sont pas tous au
méme stade d’avancement. Ainsi une seule des CPTS était fonctionnelle au moment des
interviews, les 3 autres avaient déposé une lettre d'intention et étaient en train d’élaborer
leur projet de santé.
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Au moment des entretiens, une des CPTS intégrait uniquement des professionnel-le-s de
santé libéraux, deux CPTS intégraient également des établissements sanitaires et
médico-sociaux, et une intégrait divers acteur-rice's concourant a la santé (institutions,
élu-es...)

Sur les 4 CPTS, 3 ont exprimé le souhait d’avoir des représentant-e-s des usager-ére-s
(mandaté.e.s ou non) au sein de leur CPTS mais seulement 1 CPTS a statué sur le type
d’intégration souhaitée, via la création d’un collége des usager-ére-s au sein de leur conseil
d’administration.

3.3.2.  Des expériences préalables avec les usager-ére-s qui restent limitées

Si I'ensemble des professionnel-le's interviewé-e-s avaient déja une expérience de
collaboration avec d’autres professionnel-le's de santé, sous forme de MSP, ESP ou
d’expérience au sein de réseaux de santé, peu d’entre eux avaient déja eu une expérience
avec les usager-ére's ou leurs représentant-e's dans le cadre de leur exercice
professionnel.

Mme D et M.G, travaillant tous deux en MSP, avaient fait I'expérience d’établir des
questionnaires de satisfaction a destination des patient-e's de la MSP, mission optionnelle
inscrite dans 'ACI des MSP.

Seul M.E, président d'un réseau de santé, a témoigné d'une expérience avec des
représentant-e-s des usager-ére-s mandaté-e-s :

“On avait toujours une place pour les usager-ére-s avec leur point de vue. Donc ¢a oui.
Ils intervenaient dans les réunions ou dans les conseils d'administration” (M.E).

Plusieurs explications ont été identifiées lors des échanges pour expliquer cette absence
d’expériences avec les usager-ére-s.

3.3.3. Freins percus par les professionnel-le's a [lintégration des
usager-ére-s au sein des CPTS

3.3.3.1. La persistance de Ila non-reconnaissance du savoir
expérientiel du-de la patient-e

L'une des explications données par deux des personnes rencontrées (M.E, M.F) concerne la
culture médicale en place qui, d’'une part tend a une toute puissance de la parole médicale
au détriment de la parole du-de la patient-e, d’autre part ne prend pas en compte le-la
patient-e dans sa globalité.

“La place du patient, elle est moindre et voila, ¢a, c'est un peu le... c’est un peu
culturel, je pense, dans le corps médical.” (M. E)

“Surtout qu'en plus, l'usager, il va pas se plaindre a son médecin, enfin, c'est pas trop
son....Il est quand méme patient et le patient est dans une relation qui est un peu
biaisée parce qu’il va pas directement se plaindre a son médecin, il va plus se plaindre
aupres d’une structure ou s’il a un représentant, la il pourra faire faire des remarques.”
(M. E)
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M.F ajoute que c’est la non prise en compte des différents points de vue et croyances de
chacun, celle du-de la professionnel-le d’'une part, du-de la patient-e d’autre part qui pose
probléme. Il prend 'exemple de la qualité d’un soin pour exprimer illustrer son propos :

« La qualité d'un soin vu par un professionnel de santé, déja méme entre
professionnels n'est parfois pas la méme. La qualité de ce méme soin vu par une
institution type CPAM, ne va pas étre sur les mémes criteres parce que ¢a va étre sur
des criteres médicaux-économiques, principalement de rentabilité, parce que le
systeme est basé la. Et vous allez avoir la vision du patient qui, globalement, est sur
un critere de qualité, qui est en lien la plupart du temps avec ses attentes ou ses
croyances. A partir du moment ot vous partez du principe que toutes ces approches
sont positives, qu’il y en a pas une qui n'est pas valable. Mais il faut juste les croiser
pour arriver a une évaluation de qualité pertinente, et c'est ¢a I'enjeu qui est complexe,
c'est qu'en fait, c'est ces savoirs qui sont différents, ces visions qui sont différentes. »
(M. F).

3.3.3.2.  Une méconnaissance des usager-ére-s, associations et de
leurs représentant-e-s du territoire

La méconnaissance des associations présentes sur le territoire ou ils exercent est
également soulignée par l'une des interviewé-e's, comme un frein a lintégration des
usager-ére-s.

“Aprés bon j'ai pas de coordonnées en fait d'associations, je sais pas ce qui existe
chez nous la dessus... donc c'est vrai qu'on n'a pas encore, on n'a pas encore
travaillé la dessus.” (Mme D)

3.3.3.3.  Une peur du type d’'usager-ére

De méme une interrogation sur le type d’'usager pouvant représenter les autres est une
problématique soulignée par deux des personnes rencontrées (M.E, M.G) : 'usager doit-il
étre un-e élu-e ? Une personne non politisée? Un-e représentant-e mandaté-e ? Un-e
patient-e témoin ? Au cours de la discussion, M.E souligne notamment la crainte que les
usager-ére-s soient représenté-e-s par des associations dogmatiques ou idéologiques.

“Mais enfin la peur, c'est que ce soit ces personnes la qui soient représentantes des
usagers. Des gens qui ont des idéologies, qui veulent les imposer et qui veulent parler
au nom de tout le monde quoi (...) Qui vont couper le dialogue ou avoir un dialogue qui
est pas constructif ou y'a pas vraiment d’échanges et ¢a ne va pas vraiment améliorer
les choses quoi.” (M.E)

3.3.3.4. Un accompagnement des projets qui ne met pas en avant la
co-construction avec les usager-ére's

La place des institutions, ARS et CPAM au sein des projets de CPTS est un théme abordé
par I'ensemble des personnes rencontrées. Ainsi 'ARS et la CPAM ont un rble
d’accompagnatrices, de facilitatrices, voire d’initiatrices de projets de CPTS. Pour 3 des
personnes rencontrées c'est la CPAM qui a démarché les professionnel-le's pour le
montage de projet de CPTS. En outre, c’est elle qui fournit aux professionnel-le's un
diagnostic territorial comprenant les données statistiques, issu de I'outil REZONE, donnant
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des chiffres clés tels que le nombre d’habitant-e-s sur le futur territoire de la CPTS, la
démographie professionnelle, le pourcentage de vacciné-e's pour les vaccins obligatoires,
les pathologies chroniques les plus retrouvées sur le territoire...

De plus, la CPAM, en tant que financeur, est celle qui fixe les indicateurs d’évaluation des
CPTS. Or ces indicateurs ne tiennent pas compte des usager-ére-s, ce qui n’encourage pas
les professionnel-le:s a les intégrer.

“Et apres les caisses ? Parce que les caisses, elles nous imposent des indicateurs et
est-ce qu'elle va intégrer aussi I'appréciation des usagers ou la place des usagers dans
ses indicateurs ?” (M.E)

Dans cette optique, M.F estime qu’un accompagnement neutre, qui ne soit ni par la CPAM,
ni par 'ARS devrait étre réalisé. Selon lui, cela permettrait de diffuser une culture de
collaboration et coopération, en allégeant également les taches administratives que
rencontrent les porteur-euse-s de projet.

“Donc il faudrait avoir une structure extérieure, alors ¢a peut étre les URPS si on leur
donne les moyens et ¢a peut étre les structures privées, si on leur donne les moyens.
Il faut une structure neutre, qui est financée pour accompagner les projets de ces
CPTS, qui font de vrais diagnostics.” (M.F).

3.3.3.5. Des problématiques d’organisation qui entrainent des
difficultés a s’interroger sur les usager-ére-s

Enfin, I'ensemble des personnes rencontrées témoignent d’un certain nombre de
problématiques durant leur montage de projet, qui ont ralenti la constitution de la CPTS ou le
démarrage des actions et qui occupent principalement les professionnel-le-s, ne leur laissant
pas toujours le temps de réfléchir aux questions de lintégration des différentes parties
prenantes.

Si M.F souligne manquer de temps et de main d’oeuvre pour I'élaboration d’'un diagnostic
territorial plus approfondi, d’autres sont face a des problématiques concernant leurs statuts
juridiques (M.E, M.G), quand d’autres encore témoignent des difficultés a faire adhérer les
professionnel-le:s de santé libéraux-ales du territoire au projet (Mme D).

“Et en fait, on demande a des professionnels libéraux qui ont choisi de travailler en
libéral, donc seuls, de se coordonner ensemble pour travailler ensemble sur un
méme projet. Et en fait, c'est contre leur nature.” (Mme D)

Selon M.F, les professionnel-le's engagé-e's en CPTS sont principalement préoccupé-e‘s
par le fait de ne pas dépendre des institutions, ce qui fait qu’ils réfléchissent moins a la
problématique d’intégration des usager-ére-s.

“La premiere, c’est que vu que les effecteurs de ce systéme ne sont vus qu’a travers
le prisme des professionnels de santé, la plupart des gouvernances sont prises par
les professionnels de santé qui veulent étre maitres de ce qu'ils vont poser et ne pas
dépendre de quelqu’un. Et la plupart du temps, ils ne se posent méme pas la
question de savoir comment ils vont dépendre des patients parce que, en gros, ils ne
les intégrent pas, ils réfléchissent simplement a la dépendance aux institutions.” (M.
F)
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Enfin, la question de la rémunération des acteur-rice's , qui devrait prochainement étre
éclaircie par la publication d’'un décret, est la problématique qui préoccupe I'ensemble des
interviewé-e-s.

3.3.4. Leviers pergus par les professionnel-le's a [lintégration des
usager-ére's au sein des CPTS

3.3.4.1. Y penser dés le début du projet

Trois des interviewé-e-s soulignent que le levier principal pour cette participation des
usager-ére-s serait d’y réfléchir dés le démarrage du projet (M.E, M.G, M.F). La question de
comment mieux communiquer avec les usager-ére-s est, selon M.G, un axe transversal a
part entiére de la CPTS.

“Mais c'est vrai que, ce qui est important, je crois c’est d’y penser des la construction
du projet de santé. Avoir I'avis d'un non-professionnel ou d'un usager, de l'intégrer
dans le... Parce que les indicateurs « caisse » ¢a va étre des indicateurs en nombre
statistiques, d’objectifs, est-ce qu’on a rempli l'objectif... Sans trop avoir l'avis de
l'usager et l'avis de l'usager, c’est quand méme ce qui va conditionner aussi la
réussite du projet quoi.” (M.E)

“Et I'enjeu, c'est la ou il y a le frein prioritaire pour les habitants, c’est que si dés le
départ, ils n'entrent pas dans les réflexions et dans les gouvernances des CPTS,
c'est fini. La question c'est comment on leur laisse la place ? Et ca, ¢a dépend
uniquement et uniquement des porteurs de projets qui, la plupart du temps, sont des
professionnels de santé.” (M.F)

3.3.4.2.  Choisir un modéle de participation adapté au territoire

Deux des personnes rencontrées partagent I'avis que la participation des usager-ére-s ne
peut pas passer par un modéle unique, mais doit dépendre du territoire concerné.
représentant-e's des usager-ére's, focus groupes, réunions de quartiers... sont autant de
méthodes de participation citées par les professionnel-le-s.

“Et apres, ca sera par lI'expérimentation, par le terrain, par contre I'élément dont je
suis sdr, c'est que c¢a passera pas par un modéle unique et ca passera par
différentes formes et différentes approches, en fonction du contexte culturel, de la
population qui est en face.” (M.F)

3.3.4.3.  Etablir des critéres définis concernant les usager-ére-s qui
participeront

M.E estime que pour réussir a intégrer les usager-ére-s, il faut établir des critéres, dans le
but d’éviter la représentation par des idéologues. Ce questionnement de la représentativité
des usager-ére-s rejoint les constats établis grace a la littérature sur les initiatives réalisées
en MSP (12, 16, 43).

“Peut-étre qu’il faudrait aussi, oui avoir des criteres. Que les représentants des
usager-ere-s, au sein d'associations ou c'est un projet, ne soient ni politiques, ni
religieux, ni sectaires, ni idéologues, quoi... Que ce soit des gens, peut-étre malades
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ou confrontés a la maladie directement, qui ne soient pas issus d'un mouvement
politique ou d'un mouvement religieux” (M.E)

3.3.4.4. S’appuyer sur les élu-e-s locaux-ales

L'appui des élu-e-s locaux-ales est cité par 'ensemble des interviewé-e-s comme un levier
majeur. En effet, Mme D fait part de I'importance du lien avec les élu-es dans la diffusion
d’information concernant la CPTS, I'organisation d’actions et souligne la méconnaissance de
certain-e-s quant a I'organisation des soins du territoire.

"La je me suis rendue compte que méme les maires des communes n'étaient pas au
courant du fonctionnement du systéeme de garde des médecins.” (Mme D)

D’autres citent les élu-e's comme représentant-e-s potentiel-le-s des usager-ére-s au sein
de la CPTS, de part leur connaissance du territoire, des problématiques des habitant-e's, et
donc les visualisent comme des “défenseurs des usagers” (M.E) mais également comme
des “vulgarisateurs de la parole, de la santé publique” (M.G).
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4. Discussion

Cette partie vise a mettre en avant les forces et limites de cette étude mais également a
établir plusieurs pistes de réflexions en termes de promotion de la santé, au regard des
résultats établis et de la littérature sur le sujet.

4.1. De la méthode

4.1.1.  Louverture d’'une réflexion sur le sujet

Les études sur la participation des usager-ére-s en milieu de soins primaires sont encore
peu nombreuses en France. Nul doute que le sujet prendra, au cours des prochains mois,
toute sa place au vu du souhait du gouvernement d’'un déploiement national de 1000 CPTS
d’ici 2022. Ainsi, les résultats obtenus ici peuvent contribuer a enrichir le sujet et constituer
une premiére piste de réflexion pour la conduite d’études complémentaires.

4.1.2.  Une méthode qualitative qui permet d’ouvrir le débat sur le sujet

Le choix d’'une méthode qualitative par entretiens semi-directifs dans ce type d’études
exploratoires permet aux personnes de pouvoir s’exprimer librement.

En outre, la confrontation effectuée entre les points de vue des professionnel-le's de santé
et les usager-ére-s permet d’entrevoir les points de divergence et les points de convergence
et permet I'enrichissement des résultats.

4.1.3. Le nombre d’entretiens conduits est une premiére limite de I'étude

La réalisation de seulement 7 entretiens, 3 pour les usager-ére-s ou leurs représentant-e-s,
4 pour les professionnel-le-s impliqué-e-s dans un projet de CPTS, a été décidée en fonction
du temps imparti pour ce travail. En revanche, ce nombre ne permet pas darriver a
saturation des données et des entretiens supplémentaires auraient permis d’enrichir la
réflexion.

41.4. Des entretiens auprés des institutions auraient permis d’enrichir la
réflexion

En outre, des entretiens auprés des accompagnateurs aux projets de CPTS, a savoir 'ARS
et la CPAM, aurait également permis d’enrichir la réflexion sur le sujet, et aurait ainsi permis
de confronter leurs perceptions sur le sujet a celles des professionnel-le's et des
usager-ére-s.

4.1.5. Les CPTS rencontrées en sont encore au début de leur projet

Les professionnel-le's des CPTS rencontré-e-s étaient pour la plupart au stade de rédaction
de leur projet de santé. Seule une CPTS avait son ACI signé, et depuis trés peu de temps. I
aurait sans doute été intéressant d'interviewer des professionnel-le's impliqué-e's dans des
CPTS en fonctionnement depuis plus longtemps.
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4.2. Des résultats

Cette partie de la discussion s’attache a confronter les résultats de I'étude entre eux, en
s’appuyant sur les éléments retrouves dans la littérature.

4.2.1. La méconnaissance et le manque de formation des professionnel-le-s
sont des freins majeurs a la participation des usager-ére-s

4.2.1.1. Les usager-ére-s et leurs représentant-e-s sont a la recherche
d’un véritable partenariat...

L'étude a principalement mis en évidence le désir des usager-ére's et de leurs
représentant-e's d’étre intégré-e-s dans les nouvelles organisations que sont les CPTS, au
méme titre qu’il-elle-s ont progressivement réussi a intégrer les établissements sanitaires,
les PTA ou les DAC.

Si certain-e's des usager-ére's interrogé-e-s militent pour la mise en place d’'une vraie
législation sur le sujet, d’autres sont plus mesuré-e's sur la question. Tou-te-s partagent
cependant le désir de co-construire, avec les professionnel-le's de santé et autres
acteur-rice's concourant a la santé, ce type de projets territoriaux et créer un véritable
partenariat.

Cette attente vise a ce que soit réellement pris en compte le savoir expérientiel de
l'usager-ére au sein de ces projets territoriaux. En effet, le désir des usager-ére's ou de
leurs représentant-e-s est avant tout, d’étre considéré-e:s comme des acteur.rice.s a part
entiére de la relation professionnel-le‘s-patient-e-s, comme de véritables parties prenantes
et partenaires du soin. Cela entre en cohérence avec la notion de patient partenaire telle
que décrite par le modéle de Montréal (11), dans lequel le savoir expérientiel du-de la
patient-e, que ce soit en termes de parcours, de soins, de médication... est valorisé.

4.2.1.2. ..Tandis que les professionnel-le-s engagé-e-s en CPTS font
face a une méconnaissance des démarches participatives

En paralléle, contrairement a la pensée partagée par deux des usager-ere-s rencontré-e-s,
'absence de participation des usager-ére-s dans les projets actuels de CPTS ne refléte pas
un désir volontaire des professionnel-le's de les écarter, mais plutét une méconnaissance de
la question et un manque d’expérience sur le sujet. En effet, comme le soulignait déja
A.Bontemps dans son article, datant de 2020 (26), les CPTS visent a transformer
'organisation et les pratiques professionnelles de métiers fortement marqués par leur
caractére individuel (26). En effet, les CPTS sont essentiellement mises en place a l'initiative
des professionnel-le's de santé libéraux-ales, qui, de par leur formation, et leur culture,
travaillent encore trés souvent en exercice isolé, méme si cela a tendance a évoluer avec le
déploiement des ESP et MSP. Le fait est que le-la professionnel.le de santé libéral-e reste
historiquement loin des démarches collaboratives ou partenariales avec les pouvoirs publics
et encore moins avec les usager-ére's. Ce constat d’une culture “professionnels-centrée”,
partagé par l'ensemble des usager-ére-s rencontré-e-s, est également souligné par deux
des professionnel-le's interviewé-e-s (M.E et M.F) lors des entretiens. Ainsi, peu d’entre eux
ont 'habitude de travailler avec des associations de patient-e's, ou des représentant-e's
d’'usager-ére's. Certain-e's, comme Mme D avouent méme ne pas connaitre les
associations de santé qui fonctionnent sur le territoire dans lequel il-elle-s exercent.
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Cette méconnaissance peut étre expliquée par un manque de sensibilisation, de formation
au travail avec les usager-ére's, éléments mis en avant au cours des divers entretiens
menés. En effet, la formation des professionnel-le-s reste, encore aujourd’hui, centrée sur le
soin, et peu sur la prévention, le travail pluri-professionnel et encore moins sur I'analyse des
besoins de la population d’un territoire, la constitution de projets ou I'animation de focus
groupes.

En outre, certaines personnes rencontrées, du cbété des usager-ére's comme des
professionnel-le-s, ont souligné que 'accompagnement aux projets fourni par les ARS et la
CPAM insiste peu, voire pas, sur l'inclusion des usager-ére-s ou de leurs représentant-e-s.

4.2.2. Le choix de la représentativité des usager-ére-s doit étre discute

L'ensemble des éléments retenus dans la littérature (12,16,43) et les discussions ayant eu
lieu avec les personnes rencontrées laisse percevoir que la participation des usager-ére-s
est parfois vue comme un frein dans le processus de prise de décision par certain.e.s
professionnel-le's, comme en témoigne d’ailleurs l'article de Pomey M-P, Flora L et al sur le
modéle de Montréal (11), avec notamment une crainte concernant le type de personnes qui
vont représenter 'ensemble des usager-ére-s.

La mise en place d’'une démocratie participative au sein d’'une CPTS doit donc débuter par
la question de la représentativité souhaitée, et étre discutée en amont, comme le soulignent
d’ailleurs deux des professionnel-le's interviewé-e-s (M.E, M.G). Mme C, en tant que
coordinatrice d’'une association agréée d'usager-ére-s et représentante mandatée des
usager-ére's estime qu’'un rapprochement entre les associations agréées d’'usager-ére-s ou
les associations de patient-e-s du territoire de la CPTS et les professionnel-le-s engagé-e-s
est I'étape primordiale qui guidera cette réflexion. En effet, comme le soulignent Mme C, M.F
et M.G, plusieurs méthodes de participation peuvent étre mises en place, et le choix doit
dépendre du territoire, au cas par cas : représentant-e-s des usager-ére-s, focus groupes,
réunions de quartiers... sont autant de méthodes de participation possibles. En outre, le
statut de représentant-e-s des usager-ére-s reste un statut particulier, qui nécessite d’étre
mandaté, et ne correspond pas forcément aux besoins de tous les territoires de CPTS. De
méme, si le choix est fait d’'intégrer des usager-ére-s n’ayant pas eu d’expérience préalable
dans ce type de collaboration, la question de la formation, telle qu’elle a été réalisée par
'ARUCAH au sein de la MSP de Besancon doit étre envisagée (12).

Quatre des sept personnes rencontrées s’accordent toutefois a dire que I'ensemble de ces
réflexions doivent arriver en début de projet afin de créer une démarche effective.

4.3. Des pistes pour permettre de mieux intégrer les usager-ére-s dans les CPTS

L'analyse des stratégies utilisées par les structures ayant réellement investi dans la
participation des usager-ére-s, permet de repérer que I'utilisation de différents leviers permet
de faciliter la mise en place d’'une participation : la Iégislation, la gouvernance partagée, la
formation... Le croisement de ces données avec les entretiens effectués laisse entrevoir
plusieurs leviers possibles pour I'intégration des usager-ére-s au sein des CPTS.
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4.3.1. Réfléchir a la question en début de projet

La premiére étape pouvant permettre de mettre en place une participation effective des
usager-ére-s au sein des CPTS consiste a aborder le sujet avec les professionnel-le's du
territoire engagé.e.s dans le projet dés le début.

L'une des pistes pourrait étre de les inviter a se rapprocher de la délégation régionale de
France Asso Santé, association qui fédére toutes les associations d'usager-ére's, ce qui
permettrait déja d’établir un premier pas. Une autre piste serait de les inviter a se rapprocher
directement des associations de patient-e-s ou d’'usager-ére-s présentes sur leur territoire.

4.3.2. Serapprocher des élu-e-s locaux-ales

Les témoignages présentés ici montrent que les élu-e's locaux-ales et régionaux-ales sont
parfois relégué-e's a la périphérie de ces débats. Or il-elle's ont tout de méme un réle
majeur dans le décloisonnement des acteur.rice.s, dans la définition de plans d’action
adaptés aux enjeux territoriaux et dans le recensement des besoins des citoyen-ne-s. Ainsi
les élu-e-s ont normalement les compétences nécessaires a la mobilisation des besoins, des
ressources et a la création de conditions d’'une démocratie participative active et vivante
(26).

4.3.3. Mettre en place un mécanisme de concertation reconnu

Comme il est souligné dans le rapport le rapport de C. Compagnon, Pour I'An Il de la
démocratie sanitaire, (6), la premiére étape d’une participation des usager-ére-s réussie est
la mise en place d’'un mécanisme de concertation reconnu. Ce mécanisme peut prendre
plusieurs formes, au cas par cas et selon les territoires : intégration au sein de la
gouvernance, sous forme de comité d’'usager-ére-s, organisation de réunions de quartiers,
mise en place de patient-e-s témoins...

4.3.3.1. Parune place dans la gouvernance des CPTS

Lintégration des usager-ére's dans la gouvernance des CPTS peut étre une piste. Dans le
cas d’une CPTS ayant un conseil d’administration, la présence d’associations de patient-e-s,
ou de représentant-e-s des usager-ére-s, mandaté-e-s ou non, peut étre envisagée. Deux
choses doivent toutefois étre abordées en amont :

- Les conditions de constitution doivent étre interrogées (cooptation médicale?
élargie? élection? tirage au sort?) (16).

- La notion de représentativité doit étre réfléchie. En effet, comme I'a souligné M. E, et
comme l'indique l'article de S.Buffet (12), la mobilisation de I'ensemble des types
d’'usager-ére-s n’est pas toujours ni possible ni pertinente. Cela interroge également
sur qui est le plus a méme de parler pour les usager-ére-s : le-la citoyen-ne et si oui
sous quelles conditions ? Le‘la représentant-e des associations d'usager-ére's ?
L'élu-e ?

Quelle que soit I'option choisie, le choix des usager-ére:s doit avant tout permettre la
concertation et le dialogue. Ainsi, comme il est souligné dans l'article de S.Buffet, “les
usagers impliqués doivent étre en capacité de susciter le débat et I'échange d’idées et de se
distancier de leur propre vécu et de leurs préoccupations personnelles pour étre a I'écoute
des questions des autres patients” (12). Plus que des représentant-e-s des droits des
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patient-e-s, ces usager-ére-s doivent avoir une posture de « participant-e », au sens de
partenaire d’'une action.

Notons qu’opter pour des représentant-e's des usager-ére-s mandatés est un risque car les
associations agréés d’'usager-ére-s font face a certaines difficultés a pourvoir tous les postes
pour lesquels une représentation est prévue, et a une complexité pour ces représentant-e's
a assumer la charge importante liée a leurs fonctions, notamment pour les usager-ére-s
ayant un emploi par ailleurs (6).

4.3.3.2. Parla création d’'un comité d’'usager-ére-s

Une des modalités de participation des usager-ére's en soins primaires passe par la
création d’'un comité d’'usager-ére-s. Comme le souligne S.Buffet dans son article, il permet
I'expression d’une parole collective par le biais d’'usager-ére-s formé-e-s (12). En revanche,
il a souvent vocation d’instance informative ou consultative plus que participative.

4.3.3.3.  Par la création d’'un débat public

Les concertations lors de débats publics peuvent également étre effectuées afin de recenser
les attentes et besoins et identifier les missions ou la participation des usager-ére-s est
obligatoire (par exemple I'éducation a la santé, la prévention, I'évaluation de la qualité des
soins et services dispensés....).

4.3.34. Par le développement de partenariats avec les lieux
d’expression territoriale des usager-ére-s

Les maisons de quartier, les conseils citoyens, France Asso Santé, les centre sociaux, les
CLS... sont des représentant-e-s majeur-e's des usager-ére-s qui peuvent étre interrogé-e-s
et concerté-e-s (6,16).

Quelque soit le choix, 'important étant que les usager-ére-s soient considéré-e-s comme
des parties prenantes dans I'élaboration du projet de santé, et cela du diagnostic jusqu'a la
réalisation des actions qui les concernent.

4.3.4. Faire de la concertation un élément de la légalité

Afin de s’assurer de la mise en ceuvre effective de cette concertation, une possibilité reste
d’en faire un principe de légalité. Autrement dit, 'absence de concertation avec les
usager-ére's sur des missions/axes définis en amont entrainerait une non validation par
I'ARS du projet de santé ou de I'action (6).

Cela pourrait notamment passer par la mise en place d’'une mission socle au sein de I'ACI
des CPTS, au méme titre que celui des MSP, ou par la mise en place d’un indicateur visant
a intégrer les usager-ére-s dans les criteres d’évaluation fixés par la CPAM.

En outre, une place pour des représentant-e-s des usager-ére-s au sein du comité de suivi
régional des CPTS, de la commission paritaire régionale de suivi de I'ACI et/ou dans
linstance régionale d’instruction des CPTS, qui émet un avis sur les projets de santé
pourrait étre envisagé, tel que I'a d’ailleurs souligné France Asso Santé dans sa note de
position (40).
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4.3.5. Par la formation des usager-ére's et des professionnel-le's
impliqué-e-s

Développer une politique de formation simultanée des patient-e's et des professionnel-le-s
en faveur de ces nouveaux modeles de participation parait essentielle afin d'asseoir la
pérennité de ce type de démarche et développer la culture commune.

En effet, du coté des usager-ére-s, il est souvent mis en évidence que la parole a du mal a
se construire, qu’il est parfois difficile de surmonter I'asymétrie de connaissances, de faire
valoir leur point de vue devant les professionnel-le's. La formation aurait pour but de
conforter leur confiance dans leurs compétences, de mieux connaitre le droit des
patient-e's, de comprendre le fonctionnement des instances de santé et les problématiques
de santé publique, notamment s’ils n’ont jamais participé a ce type d’organisation
auparavant (11,12,16).

Du cbété des professionnel-le's, il-elle-s ne sont pas toujours a l'aise avec l'idée de partager
l'information, de cerner I'apport des patient-e-s et de remettre en question leur pratique (11).

C’est pour améliorer les relations patient-e-s-professionnel-le:s que I'Université de Montréal,
a, depuis 2011, intégré des patient-e's a des cours visant le développement progressif des
compétences de collaboration interprofessionnelle et de partenariat de soins (11). LEHESP
(Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique) a également développé un cursus de
formation continue intitulé “renforcer et piloter la participation avec les usager-ére-s dans les
établissements de santé” avec comme objectif de former les professionnel-le's au travalil
collaboratif avec les représentant-e-s des usager-ére-s.

4.3.6. Réfléchir a la maniére de faire entendre la voix des plus vulnérables

Bien que cela n’ait pas été souligné lors des échanges, ou les recherches sur la littérature,
l'intégration des usager-ére's dans la régulation de la structure doit notamment réfléchir a la
représentation et la représentativité des publics vulnérables et/ou invisibles. En effet, ils sont
généralement les plus éloignés des dispositifs de participation, ils sont aussi ceux pour
lesquels les atteintes aux droits sont les plus fréquentes et leur accés au systéme de soins
est souvent difficile (6). La participation des personnes vulnérables est donc un enjeu qui
peut contribuer a “inverser des spirales de désocialisation, d’isolement et de repli, permettre
de retisser des liens, enclencher des dynamiques de mobilisation individuelles et collectives”
(6). En outre, ils ont un savoir expérientiel qu’il convient de valoriser et de partager avec les
professionnel-le-s.

De plus, comme le souligne le rapport Pour I’An Il de la Démocratie sanitaire, la capacité
d’'une organisation a accueillir les personnes les plus éloignées démontre son adaptabilité et
son attention aux besoins et attentes des usager-ére's en général (6). Réfléchir a la fagon
dont leur voix peut étre portée et linformation peut leur étre transmise parait donc
essentielle (16).

Limplication dans les mécanismes de concertation choisis de « tiers » comme les
responsables associatifs, ou des médiateur-rice's santé-pairs porteur-euse-s d’'un « intérét
pour autrui », intervenant auprés de ces publics pourrait étre une solution (16).
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4.3.7. Par un accompagnement méthodologique renforcé

Un accompagnement pour mettre en place tout ou partie du processus participatif, allant de
conseils sur les modalités de recrutement des futur-e's représentant-e-s d’'usager-ére-s
jusqu’a la mise en place compléte de dispositifs participatifs, en passant par la formation aux

usager-ére's pourrait étre proposé, notamment via I'association France Asso Santé par
exemple.
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5. Conclusion

by

Cette étude exploratoire intervient a une étape particuliere du développement de la
démocratie participative. En effet, celle-ci est actuellement présente dans I'ensemble des
politiques publiques, de la santé a I'environnement, en passant par 'aménagement du
territoire, que ce soit au niveau national ou international.

Au niveau de la santé, cette démocratie participative s’est instituée progressivement au
cours des années 80, marquées par une mobilisation forte des associations de patient-es,
ayant permis la reconnaissance de leurs droits et leur expertise. Cette Iégitimité acquise a
ainsi fait chanceler le principe du colloque singulier sur lequel s’était jusqu’a présent fondé la
médecine. Les patient-e's sont dorénavant considéré-e-s comme « sachant-e-s » et peuvent
exprimer des souhaits pour eux-elles-mémes. Cette transformation s’est concrétisée par la
promulgation de lois successives qui ont renforcé le principe de participation des
usager-ére-s et ont permis de légiférer la notion de démocratie sanitaire.

Cependant le bilan actuel met en exergue que les usager-ére-s peinent a se faire une place
dans l'organisation des soins primaires, alors méme que I'ensemble des acteur-rice's de la
santé s’accordent a considérer la réorganisation de ces soins de proximité comme
déterminante pour améliorer I'accés aux soins et les parcours patient-e's, mettre en place
des actions de prévention et réduire les inégalités en santé. Les CPTS, notamment, sont au
cceur de cette stratégie de santé de proximité et se déploient a toute vitesse sur le territoire
national, sans toutefois de réelle réflexion concernant la place des usager-ére-s.

Les recherches présentées dans ce mémoire visent a promouvoir une réelle participation
des usager-ére's au sein de ces organisations. En effet, les CPTS ne peuvent pas étre
seulement le projet des professionnel-le-s de santé et doivent relever d’'une démarche plus
collective. Car si la volonté des professionnel-le's semble essentielle dans la réussite de ces
nouvelles organisations, elle ne suffira pas si elles ne répondent pas, en paralléle, aux
besoins, problémes et envies des populations des territoires concernés.

Il est temps que les usager-ére-s soient enfin reconnu-e's comme des acteur-rice's de la
santé, au méme titre que les autres parties prenantes, et que leur participation ne se limite
plus a l'information ou de la consultation, mais reléve d’'une réelle co-construction. Car la
réelle démocratie sanitaire, c’est en premier lieu la capacité de co-construire entre élu-e-s,
professionnel-le's, chercheur-e's, citoyen-ne-s... Et cette démocratie sanitaire se doit de
vivre dans les projets territoriaux de santé et dans I'organisation des soins de proximité.

Pour reprendre une citation d’'E.Allory, “Il est temps, pour les professionnels comme pour les
usagers, d'oser l'aventure de la co-construction” (16).
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Annexe 1 - Tableau des algorithmes utilisés pour la recherche documentaire

Base de données Cairn BDSP Psycinfo
Algorithmes démocratie sanitaire ET soins ti.\*:("démocratie sanitaire") OR ( health democracy or community
primaires mc.\*:("Usager santé") OR mc.\*:("Action involvement or community
usager") OR mc.\*:("Santé engagement or community
communautaire") OR mc.\*:("Participation participation ) AND primary
communautaire") AND mc.\*:("soins santé | health care
primaire")
Critéres Full text Francgais, anglais, aprés 2002 , rapport, Full text, apres 2002 , descripteur
ouvrage, article majeur : primary health care,
sujet : community involvement
Nombre de résultats 55 40 21
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Annexe 2 - Guide d’entretien semi-directif a destination des professionnel-le's engagé-e's
en CPTS

Objectif de I'entretien : Identifier les attentes des professionnel-le-s porteur.euse.s d’un projet de
CPTS vis-a-vis des usager-ére-s ou de leurs représentant-e-s
Obijectifs spécifiques :

- Identifier la place souhaitée par les professionnel-les vis-a-vis des usager-ére's / leurs

représentant-e's au sein des CPTS
- Identifier les leviers et freins pergus par professionnel-le-s de santé quant a la participation
des usager-ére's au sein des CPTS

Texte introductif : Bonjour, je me présente, Clémence Laroche, étudiante en Master 2 de Santé
Publique option Promotion de la Santé a Bordeaux. Je suis actuellement en stage au sein de
I'association SCSM ( Service pour la Continuité des Soins Médicaux), association de garde des
médecins libéraux du territoire du Réolais. L'association porte actuellement un projet de CPTS
(Communauté Professionnelle Territoriale de Santé) sur le territoire. Mon mémoire s’intéresse a la
place que pourraient avoir les usager-ere's au sein de ce type d’organisation. Ainsi je rencontre
actuellement les associations de patient-e-s, patient-e-s expert-e's et représentant-e's d’'usager-ére-s
ainsi que les professionnel-le's engagé-e's dans ces organisations afin de connaitre leurs points de
vue sur le sujet. Cet entretien est anonyme, votre nom ne sera cité dans aucun document. Est-ce que
vous seriez d’accord que jenregistre I'entretien, dans un souci de pouvoir retranscrire au mieux nos
échanges ?
Consigne_initiale : Pouvez-vous me raconter comment vous en étes venu-e a participer a la
construction d’'une CPTS / a travailler dans le cadre d’'une CPTS ?

Thémes Précisions

Parcours professionnel

Motivations / Choix du métier

Circonstances d’engagement au sein de la CPTS

Motivation a travailler au sein d’'une CPTS

Nature des missions
Temps consacré aux missions

Missions au sein de la CPTS

Mise en place de la CPTS Démarches pour monter le projet
Débuts de la CPTS

Impression / bilan a ce stade de I'expérience

Relations avec les usager-ére-s, leurs Expériences préalables

représentant-e-s ou les associations de patient-e's

Expériences actuelles

Perception de la place des usager-ere-s, leurs
représentant-e-s ou les associations de patient-e-s au
sein de la CPTS

Nature de la participation souhaitée
Intérét pergu

Moyens utilisés

Difficultés, obstacles pergus

Données sociodémographiques :
o Age
e Sexe
e Profession

Date : Lieu :

Durée :

Impressions :
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Annexe 3 - Guide d’entretien semi-directif a destination associations de patient-es,
patient-e-s expert.e.s ou représentant-e-s des usager-ére's

Objectif de I'entretien : Connaitre les perceptions des associations de patient-e's, patient-e's
expert.e.s ou représentant-e's des usager-ére-s quant a leur place au sein des CPTS
Objectifs spécifiques :

- ldentifier les attentes des associations de patient-e's ou représentant-e's des usager-ére's

- lIdentifier les leviers et freins pergus par les associations de patient-e's ou représentant-e's

des usager-ére-s quant a leur participation dans les CPTS

Texte introductif : Bonjour, je me présente, Clémence Laroche, étudiante en Master 2 de Santé
Publique option Promotion de la Santé a Bordeaux. Je suis actuellement en stage au sein de
'association SCSM ( Service pour la Continuité des Soins Médicaux), association de garde des
médecins libéraux du territoire du Réolais. L'association porte actuellement un projet de CPTS
(Communauté Professionnelle Territoriale de Santé) sur le territoire. Mon mémoire s’intéresse a la
place que pourraient avoir les usager-ere's au sein de ce type d’organisation. Ainsi je rencontre
actuellement les associations de patient-e's, patient-e's experts et représentant-e's d’usager-ére's
ainsi que les professionnel-le's engagé-e-s dans ces organisations afin de connaitre leurs points de
vue sur le sujet. Cet entretien est anonyme, votre nom ne sera cité dans aucun document. Est-ce que
vous seriez d’accord que jenregistre I'entretien, dans un souci de pouvoir retranscrire au mieux nos
échanges ?
Consigne initiale : Pouvez-vous me raconter comment vous en étes venu-e a vous engager en tant
que représentant-e d’'usager-ére / patient-e-expert-e... ?

Thémes Précisions

Parcours associatif Liens préalables avec le domaine de la santé

Motivations a intégrer une association

Objectifs de I'association

Missions au sein de I'association Nature des missions
Temps consacré aux missions

Rapport avec les professionnel-le‘s de santé Expériences préalables
Approches, actions développées pour collaborer
avec les professionnel-le's de santé
Relations avec les professionnel-le's de santé
libéraux-ales
Difficultés, obstacles rencontrés

Connaissances sur les CPTS Intérét pergu

Participation souhaitée au sein des CPTS Intérét percu a l'inclusion des usager-ére's
Nature de la participation souhaitée
Conditions de cette participation
Freins et leviers pergus a cette participation

Données sociodémographiques :
o Age
e Sexe
e Profession

Date : Lieu : Durée : Impressions :
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Annexe 4 - Grille d’analyse des professionnel-le-s engagé-e-s en CPTS

Théme Sous-Théme Code
Parcours professionnel 1
Circonstances d’engagement au sein d'une Collaboration préalable entre acteurrice's du 2
CPTS territoire
Demande institutionnelle
Motivation a travailler au sein d’'une CPTS 3
Missions au sein de la CPTS Place actuelle au sein de la CPTS 4
Nature des missions
Place des institutions dans le projet de CPTS Au niveau du diagnostic 5
Au niveau des indicateurs qualité
Au niveau financier
Au niveau de 'accompagnement méthodologique
Difficultés rencontrées durant le montage de la Recrutement des professionnel-le-s 6
CPTS Rémunération des professionnel-le‘s
Temps consacré au projet
Le diagnostic des besoins
Les statuts juridiques
L’accompagnement méthodologique
Organisation souhaitée ou mise en place au sein Statuts juridiques 7
de la CPTS Organisation de la gouvernance
Membres impliqués actuellement
Relation avec les usager-ére's, leurs Expériences préalables 8
représentant-es, les associations de Place actuelle des usager-ére-s dans la CPTS
patient-e-s... Intérét percu a l'intégration des usager-ere's
Nature de la participation souhaitée
Freins a I'intégration des usager-ere's Culture médico-centrée 9
Choix de la représentativité des usager-ére's
Méconnaissance des associations,
représentant-es...
Manque d’accompagnement
Leviers a l'intégration des usager-ére's Réflexion en début de projet 10
Adaptation au cas par cas
Aide des élu-e-s locaux-ales
Autres 11
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Annexe 5 - Grille d’analyse des associations de patient-e-s, patient-e-s expert.e.s ou
représentant-e-s des usager-ére's

Théme Sous-théme Code
Parcours associatif Parcours professionnel 1
Ancienneté au sein de 'association
Objectifs de I'association
Missions au sein de I'association
Motivation a intégrer I'association
Evolution des rapports entre professionnel-le's Evénements marquants 2
de santé et usager-ére's dans le systéme de Leviers a cette intégration
santé Difficultés rencontrées
Place des usager-ére-s dans le systeme de 3
santé actuel
Rapport avec les professionnel-le's de santé Expériences préalables en soins primaires 4
libéraux-ales Difficultés, obstacles rencontrés
Intérét pergu des CPTS 5
Place des usager-ére's au sein des CPTS Roéle actuel pergu 6
Nature de la participation souhaitée
Leviers a l'intégration des usager-ére's en soins Formation des professionnel-le's 7
primaires Légifération
Lien avec les associations
Adaptation au cas par cas
Freins a l'intégration des usager-ére's en soins Culture médico-centrée, la culture libérale 8
primaires Méconnaissance des associations
Autres 9
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Résumé

La notion de démocratie participative est actuellement présente dans I'ensemble des politiques publiques.
Instituée en milieu sanitaire a partir des années 80, elle a permis la reconnaissance des droits des usager-ere's
et de leur expertise faisant ainsi chanceler le principe du colloque singulier. Cette transformation s’est
concrétisée par la promulgation de lois successives ayant permis de légiférer le terme de démocratie sanitaire.
Cependant les usager-ére-s peinent toujours a se faire une place dans I'organisation des soins primaires, alors
méme que ces soins de proximité apparaissent comme déterminants dans I'amélioration du systéme de santé.
Les Communautés Professionnelles Territoriales de Santé, organisations territoriales visant a améliorer
I'organisation et la coordination de ces soins de premier recours sont les organisations au cceur des derniéres
stratégies nationales de santé.

Toutefois I'absence de Iégifération sur la place accordée aux usager-ére-s au sein de ces nouvelles organisations
invite a s’interroger sur 'intégration de la démocratie sanitaire au sein des soins primaires.

L’étude exploratoire présentée dans ce mémoire s’attachait a identifier les leviers et freins a la participation des
usager-ére-s au sein de ces nouvelles organisations et a définir des modalités d’action en faveur d’une véritable
démarche de participation. Des entretiens semi-directifs ont ainsi été menés aupres d'usager-ére-s,
représentant-e-s et patient-e-s expert.e.s ainsi qu’auprés de professionnel-le-s impliqué-e-s dans des projets de
CPTS, en Gironde.

Les résultats obtenus ont permis de voir que la persistance d'une vision médico-centrée et d’'une culture de
'exercice isolé, la méconnaissance des associations en santé présentes sur le territoire et le manque de
formation et d’accompagnement des professionnel-le's libéraux-ales aux méthodes participatives étaient les
freins majeurs a la mise en place de cette participation. Ces résultats ont permis également d’établir plusieurs
préconisations telles que la mise en place d’'un mécanisme de concertation reconnu, le rapprochement avec les
élu-e's locaux-ales, la légifération, la formation partagée, ou encore le renforcement de 'accompagnement
méthodologique de ces organisations. lls ont également ouvert la porte a des études complémentaires sur la
question.

Mots clefs : Démocratie sanitaire — Droits des usagers - Méthodes participatives - Pratiques collaboratives -
Participation du patient - Soins de santé primaires - Soins de proximité - Communautés Professionnelles
Territoriales de Santé

Abstract

The notion of participatory democracy is currently present in all public policies. Gradually instituted in the health
sector, from the 1980s, this notion allowed the recognition of users rights and users expertise, and the end of the
doctor-patient bond. This evolution led to the promulgation of successive laws which legislate the term “health
democracy”.

However, users are still struggling to find a place in primary care organizations, even though local care appears
to be a determining factor in improving the health system. The Territorial Professional Health Communities,
territorial organizations aiming to improve the organization and coordination of primary health care, are the major
points of the latest national health strategies.

However, the absence of legislation on the place given to users in these new organizations leads to some
interrogations about the integration of health democracy in primary care.

This exploratory study aimed to identify the levers and obstacles to users participation in these new organizations
and to define the modalities of action in favor of a real participation process. Semi-structured interviews were
conducted with users, representatives and patient-experts and with professionals involved in CPTS projects, in
Gironde.

The results showed that the persistence of a medico-centered vision and the culture of isolated professional
exercise, the lack of knowledge about the health associations present in the territory and the lack of training and
support for professionals in participatory methods were the major obstacles to the establishment of this
participation. These results have led to several recommendations such as the establishment of a recognized
consultation mechanism, closer ties with local elected officials, legislation, better training and the improvement of
methodological support. These results are also an opening to further studies on the issue.

Keywords: Health democracy - Users rights - Participatory methods - Collaborative practices - Patient
participation - Primary health care - Proximity care - Territorial Professional Health Communities
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