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ARH
ARUCAH
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CLIC
CLIN
COTER
CRS
CRU
CRUQPC

CSP
EHESP
FNAP-Psy
GRSP
LFSS
MAS
ONIAM

SROS
UNAF
UNAFAM

Liste des sigles utilisés

Association de lutte contre le VIH-SIDA etlaépatites (le sigle englobe le
terme francais « Aide » et 'acronyme anglais « 818, SIDA)

Association des paralysés de France

Agence régionale de I'hospitalisation

Association des représentants des usatgers les cliniques, les associations
et les hopitaux de Franche-Comté

Conseil d’administration

Collectif inter associatif sur la santé

Comité local d’'information et de communication

Comité de lutte contre les infections nosocales

Comité technique régional

Conférence régionale de santé

Commission des relations avec les usagers

Commission des relations avec les usageds ¢ qualité de la prise en
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Code de la santé publique
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Groupement régional de santé publique

Loi de financement de la sécurité sociale

Maison associative de la santé
Office national d'indemnisation des accidentgdicaux (des affections
iatrogenes et des infections nosocomiales)

Schéma régional d’organisation sanitaire

Union nationale des associations familiales

Union nationale des amis et familles de ndals mentaux
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METHODOLOGIE

Les textes législatifs et réglementaires ne vatidanparole des usagers qu’au
travers de représentants issus d’'associations egyré®ur aborder la place et le role de
'usager dans le cadre de la mise en place d'umialée démocratie sanitaire, notre
groupe s’est intéressé aux criteres légitimant lecep et I'action des représentants
d’'usagers. En premiére approche, on entendait ptres des éléments tels que les
expériences, la formation, les compétences, lesivg| 'expertise...

Dans I'objectif de comprendre les logiques, legésentations, les perceptions des
représentants des usagers, la méthode de I'entre¢imi-directif, de vive voix ou par
téléphone, nous a paru adéquate. Elle devait pgande compléter une réflexion
théorique paralléle sur la nature de la démocsatngtaire instituée par les textes.

Notre analyse a porté sur des échantillons issuslede régions distinctes, la
Bretagne et la Franche-Comté, marquées par la dgoanet le role initiateur de leur
réseau associatif, en matiere de démocratie sanitai

La répartition des taches au sein du groupe sstde la maniere suivante :

- L’ensemble du groupe s’est engagé dans une rech@&mtumentaire et dans la
rédaction de résumés d'ouvrages et d’articles. eCeticherche comportait
également une comparaison internationale.

- Un guide d’entretien a également été produit. gufe en annexe du présent
rapport.

- Des représentants d’'usagers ont été interrogés :

0 5 en Bretagne;
o 5 en Franche Comté.

- Nous avons également réalisé des entretiens auwec wl@versitaires, en leur
qualité d’expert.

- L'analyse qualitative et thématique du matériawsianecueilli a fait I'objet d’'un
travail collectif et figure en annexe.

Il nous a finalement paru intéressant de présémtieavail en exposant successivement
le cadre institutionnel fixé pour cette démocratmitaire et fondant la place des usagers,
puis de le comparer avec le vécu de ces derniets, mettre enfin ces deux éléments en
perspective et formuler des propositions.

Pour la rédaction, chaque membre du groupe a a&ppat contribution et une

harmonisation collective a ensuite été réalisée.
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INTRODUCTION

«Que le patient obéisse comme un serf a son seigseur
Guy de ChauliacChirurgica Magna 1363

La « démocratie sanitaire » a obtenu une recoraraisspublique a I'occasion du
discours de cléture des Etats généraux de la dar6,juin 1999, en étant employée par le
Premier ministre Lionel Jospin. Elle renvoie ad&d’'un usager acteur, dont I'opinion est
déterminante dans la relation de soins, et a digens qui puissent intervenir avec succes
dans la définition des politiques nationales etles de santé. Le terme d’ « usagers »
appligué a la notion de démocratie sanitaire pearingr ; il prévaut depuis la loi du 31
décembre 1970, dite loi Boulin, qui crée le senpoblic hospitalier et qui fait du patient
un usager de ce service. Bien que repris notampane Code de la santé publique, il a
parfois pu étre contesteé : ainsi, un membre dueCtiflinter-associatif Sur la Santé (CISS)
de Bretagne n'a pas hésité a le qualifier d’ «@bje dans un articte le professeur
Moquet-Anger I'a aussi récusé, ainsi que les terdws« client » et de « citoyen ». Le
malade n’est pas, en effet, dans une relation acitelle qui permettrait de parler de lui
comme d’'un client, parce qu’il n’entre pas dans telation commerciale : « Le malade
n'est guere en mesure de choisir ni bien souvesthblissement ni plus souvent le
médecin. [...] Les contraintes liées a I'hospitalmatsont telles que le malade confie ses
intéréts a I'hdpital, par défaut ou a défaut deixhe Appliquée au domaine meédical,
I'idée de client peut méme étre dangereuse : de netion, on risque de dériver vers celle
de clientéle, et méme vers celle de clientélisnre,centradiction compléte avec les
principes de la loi Boulin, dont ceux d’égalitétd@itement et d’égal acces aux soins. Mais
le professeur Moquet-Anger récuse aussi le terrmasagjer, qu’elle estime insuffisant a
rendre compte de la variété des situations hogpital, notamment en ce qu'il ignore les
«ilots de médecine libérdle : secteur d’activité libérale, régime de la idire ouverte,
hopital local. Enfin, le terme de « citoyen », g@mblerait justifié dans un contexte de
promotion de la démocratie sanitaire, ne lui pgrai non plus adapté : il passe outre la
guestion des mineurs, ou encore celle des majews tsitelle. Le Rapport Caniard sur
« La place des usagers dans le systeme de saotdevesune autre difficulté : en France,
sauf quelques exceptions liées a la constructiomnoenautaire, I'exercice de la

citoyenneté passe par la possession de la nat®ffi@ncaise ; or la Couverture maladie

! MOQUET-ANGER M.-L., « Le malade & I'h6pital publiclient, usager et/ou citoyen ?Revue générale
de droit médical2004/03, N : 12, pp. 43-51
2 MOQUET-ANGER M.-L.,0p. cit, p. 49. L’expression est empruntée aux profesddorsau et Truchet.
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universellé est soumise a des critéres sociaux, non a dexewide nationalité. Par

conséquent, il est possible de participer a la déatie sanitaire sans étre citoyen francais,
ce qui, malgré ses avantages, rend difficile I'eohmgle la notion de citoyen dans le

domaine hospitalier. Aussi, le professeur Moquegignpropose de substituer a ces
notions celle de « personne humaine ».

Son analyse n’est toutefois pas entierement coogate, notamment parce qu’elle
élimine a priori les termes, qui paraissaient évidents, de « fiatien de « malade », et
parce que la qualité de « personne humaine » seroplgénérique pour étre retenue : elle
ne prend pas en compte les spécificités de celuiegue dans une relation de soins,
puisque, par définition, tout étre humain, y cormelui qui ne sera jamais soigné dans un
hdpital, est une personne humaine. Le rapport Ghpieut aider a résoudre cette querelle
sémantique ; il souligne en effet que « l'interve@mtdes financements publics de la santé
dans tous les domaines de l'activité sanitaire algsblige a adapter la notion d’'usager et
a admettre qu’elle englobe tous ceux qui entrentedmtion avec une activité sanitaire,
indépendamment du statut public ou privé du lieusdin, hopital public ou clinique
privée, ou de la personne qui le délivre, médeoisphalier ou profession libérale. » Le
rapport ajoute que « parler de la place des usalgers le systeme de soins englobe dés
lors une réflexion sur les droits de la personndadea de sa représentation dans
I'organisation sanitaire publique et privée, depsaticipation au systeme de décisions la
concernant. » Au vu de cette définition, il semhlesi |égitime de retenir I'emploi du
terme d’ « usagers. »

Selon le Code de la santé publique (CSP), ce smntssociations agréées qui
peuvent siéger dans les instances représentatvespn les usagers individuélsa
démocratie sanitaire, au sens de participationraiances, est aujourd’hui essentiellement
indirecte, d’ou I'accent mis, au cours de ce rappsur les représentants d’'usagers et sur
les associations d’'usagers. En effet, s’intéreader place et au role des usagers signifie
s'intéresser, de fait, plus particulierement ayprésentants des usagers, comme le rappelle
le professeur Moquet-Anger : « [...] I'exercice d’'ucitoyenneté sanitaire ne peut étre ici
qu'indirecte, par le biais des représentants dedesl ou d’usagers» Cette situation peut

introduire des questionnements sur la légitimitét@rvenir au nom de tous les malades, ou

% Depuis le ler janvier 2000, la loi n°99.641 duj@iflet 1999 portant création d’'une couverture niia
universelle permet a toute personne résidant emcErde fagon stable et réguliére depuis plus de tnois
de bénéficier de la sécurité sociale pour ses diégede santé. Elle offre également aux personfieibla
revenu une couverture maladie complémentaire.

“Art. L 1114-1 & L 1114-4 du Code de la santé muldli
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méme sur la légitimité de leur présence dans karces, et sur leur réle.

Des lors, nous nous sommes interrogés sur la fdgot) dans la perspective d’'une
démocratie sanitaire en France, les représentastaishgers construisent leur Iégitimité.
Leur expérience personnelle du systéme de santéfdewnit-elle une Iégitimité, une
reconnaissance ? Comment vivent-ils, au quotidénfonctions de représentation qui leur
sont confiées ? Cette |égitimité est-elle contepsieles autres acteurs ? Par ailleurs, dans
guelle mesure ont-ils I'impression de contribuef@ctionnement du systéme de santé ?

Notre ambition initiale était d’'opérer une analgsenparée du fonctionnement des
deux régions que sont la Bretagne et la Franchet€osous I'angle des institutions
permettant la mise en ceuvre locale de la démoaatigaire. Dans le temps imparti, des
écueils méthodologiques et le constat que les pptisnis réglementaires sont aujourd’hui
mises en ceuvre nous ont conduits a recentrer riegrdgations sur le parcours, les
motivations et la maniere dont les représentantsagjers occupent la place que le
|égislateur leur a ménagée.

Apres avoir étudié le contexte réglementaire etitutgnnel, notre groupe s’est
plus particulierement focalisé sur les deux régipnscitées, dans lesquelles le réseau
associatif a été historiqguement dynamique. Nos emeties documentaires nous ont
également conduit a étudier des exemples plus pelsct comme celui du Centre
Hospitalier Universitaire (CHU) de Nantes.

Nous avons interrogé des représentants d’usagerelsuparcours, leur réle, ou
encore leurs valeurs et leur conception de ce guedtte un représentant des usagers. Si
les entretiens sont en nombre insuffisant pourr tides enseignements sur le
fonctionnement de la démocratie sanitaire en régmmses dans leur ensemble, les
personnes interrogées permettent une compréhedsiore que sont les représentants
d’'usagers et de leurs difficultés. Des lors, il psisible de mettre en évidence des
caractéristiques communes.

Apres avoir analysé les outils destinés a faireeviga démocratie sanitaire (I), nous
nous sommes concentrés sur la fagcon dont les actemcoivent leur role et tentent de
s’approprier ce contexte réglementaire, institutglnet régional pour construire leur
propre légitimité (II). Nous avons mis ces expéasen perspective avec des éléments de
comparaison internationale et avec le point de deepersonnalités qualifiées pour

proposer, au vu des difficultés rencontrées, dediamations possibles (llI).

> MOQUET-ANGER M.-L.,0p. cit, p. 51



1. LA PROMOTION DE LA DEMOCRATIE SANITAIRE S'’EST FAITE SOUS
L'IMPULSION DES POUVOIRS PUBLICS ET LA REVENDICATIO N DES
USAGERS
1.1.La démocratie sanitaire, un concept témoignant deal place croissante

accordée aux usagers

1.1.1. De «I'incapable notoire »...

Au livre VIl de la RépubliquePlaton n’a pas caché le mépris que lui inspleait
démocratie, a laquelle il reproche de « [dispensee] sorte d’égalité aussi bien a ce qui est
inégal qu’'a ce qui est égal, » quand il ne voitcantraire, que de I'inégalité. Et la plus
flagrante des inégalités, dans ce contexte, ekt del la compétence : gouverner est un
savoir. Platon récuse la démocratie parce qu'ivdé comme le régime ou la masse,
incompétente, peut se laisser entrainer par ddsstep et des démagogues. Il faut plutot
faire confiance au « philosophe-roi », a celuigpssede a la fois sagesse et pouvoir.

Cette vision a longtemps prévalu dans le domaindicak rendant vaine l'idée
méme de démocratie sanitaire. Particulierementaidé est, a cet égard, la phrase du
professeur Louis Portes, président du conseil natide I'Ordre des médecins, lors d’'une
réflexion sur « le consentement du malade a I'agddical », présentée le 30 janvier 1950 :
« l'usager est un incapable notoire. Il appart@nmédecin de décider ce qui est bon pour
lui. » L'usager ne sait pas ce qui est bon poyrdaii il n’a pas les connaissances médicales
lui permettant d’évaluer au mieux son état eta@dment nécessaire. Cette représentation
était indissociable de celle d’'un malade passife paternalisme médical, [...] avait eu
pour effet de rendre le malade totalement passgén&eux, muet et obéissant, le malade

s’en remettait totalement aux conseils, prescrigtiet ordres du méde&in.

1.1.2. ... Alareconnaissance d’'une démocratie sanitaire

Mais cette «rencontre entre une conscience etcon&ance », selon une autre
formule du professeur Portes, s’est trouvée ébeaal@artir des années 1980, suite a
plusieurs crises sanitaires, comme I'affaire dugsaontaminé. Face a une perte de
confiance dans le systeme de santé, nait I'idée «'droit a la sécurité sanitaire. »

Surtout, l'absence de toute représentation des eusagans les instances
décisionnelles a été de plus en plus remise erecamseffet, prévaut aujourd’hui, dans les

sociétés démocratiques contemporaines, I'idée que ont le droit de faire valoir leur

® MOQUET-ANGER M.-L., « Le droit des personnes htaljEées »Revue de droit sanitaire et social
2002/10-12, N : 4, p. 667

-4- EHESP — Module interprofessionnel de santé pubkgg6e08



point de vue, quand bien méme ils ne seraient yeeres. Le philosophe allemand Jirgen
Habermas, partisan d’uneéthique de la discussibm, a ainsi eu I'occasion de s'élever
contre ce qu'il appelle unetkéorie de la domination démocratique des élitegu’il
assimile a une forme moderne de despotisme. DanssoageMorale et communicatign
a la recherche de critéres de légitimité d’'unesiéni il fonde sa réflexion sur la question
de la discussion, et met en évidence deux princiggi#imants : les principes « U
d'universalisation » et « D de discussiof. £e qui I'améne & estimer que « les
réglementations qui peuvent prétendre a la légiginsont celles-la mémes auxquelles
toutes les personnes susceptibles d’étre concenpéesgaient consentir en tant que
participants de discussions rationnelles Les processus de délibération deviennent la
source de légitimation des décisions démocratiques.

Autrement dit, la compétence n’entre pas en coropteme critere de légitimité,
mais peut simplement étre utilisée lors de la disicin, comme outil d’éclaircissement.
Cette vision permet de fonder I'idée de démocrsdigtaire, faisant de 'usager un acteur a

part entieére, au méme titre que « I'expert », @sdeg médecin.

1.2.La mise en place par les pouvoirs publics du contexinstitutionnel

1.2.1. Le contexte |égislatif et réglementaire

Favorisée par cette évolution des représentati@mergence du rdéle de l'usager
s’est faite dans les années 1980, avec la mont@eissance des associations de malades.
La loi du 31 juillet 199%° a inséré les droits du patient dans le CSP etildu 9 juin
1999 affirme un rdle pour I'usager et son entourageisMzest surtout la loi du 4 mars
2002 qui consacre pleinement les droits des usagers.

Cette loi a été précédée par d’importantes avaniéggslatives et réglementaires ;
ainsi, 'ordonnance du 24 avril 1986 créé les Conférences régionales de santé, destan

de débat qui, dans chaque région, regroupent desraale la santé, et se composent de

" Développée notamment dans son ouvrage éponym@ERMAS J., 1999De I'éthique de la discussion
Paris : éditions Flammarion.

8 Selon le « principe U d'universalisation », toutme, pour étre valide, doit satisfaire a la coodique
toutes les conséquences et tous les effets secemdgui proviennent du fait que la norme aurait été
universellement acceptée puissent étre acceptédsytas les personnes concernées. Et, selon legiga D

de discussion », une norme ne peut prétendre alldité que si toutes les personnes concernées sont
d’accord en tant que participants a une discussiofa validité de cette norme.

° HABERMAS J., 1998/ Intégration républicaine « Du lien interne entre Etat de droit et démaderat
Paris : éditions Fayard, p. 281.

19 oi n° 91-748 du 31 juillet 1991 portant réformashitaliére.

1 Loi n° 99-477 du 9 juin 1999 visant & garantidieit & I'accés aux soins palliatifs.

12 0i n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux drdés malades et & la qualité du systéme de santé.



quatre colleges : professionnels ; décideurs poks et administration ; institutions
sanitaires et sociales ; associations d’usagersiéoeet du 17 avril 1997 a élargi cette
représentation aux « citoyens engagés. » Ces emcis doivent définir les questions
prioritaires de santé et transmettre des recomntiandaa la Conférence nationale de
santé, conférence dont les conclusions sont p&seiail Parlement lors du vote de la Loi
de financement de la sécurité sociale (LFSS).

D’autre part, des avancées majeures ont eu liea leg Etats généraux de la santé,
en 1998-1999, et avec le rapport Caniard sur «laeepdes usagers dans le systéme de
santé », avanceées qui ont consacré I'expressitimocratie sanitaire » et inspiré la loi du
4 mars 2002. Son titre lll : « Démocratie sanitaiy se compose de trois chapitres
consacrés aux « Droits de la personne, » aux ¢Debiresponsabilités des usagers, » et a
la « Participation des usagers au fonctionnemestydteme de santé. » Cette loi modifie le
chapitre ler du titre ler du livre ler de la premeidartie du Code de la santé publiGue
aussi bien sur les droits individuels que sur ledtsl collectifs des usagers.

En ce qui concerne les droits individuels recormlissager, et destinés a en faire
un acteur a part entiére de la santé publique, grelétre cités le droit de consentir aux
S0iNns : « aucun acte ni aucun traitement ne peatpéatiqué sans le consentement libre et
éclairé de la personne » (art. L 1111-4 du CS@Yrdit a I'information, dans le cadre d’'un
entretien individuel préalable a l'acte médical, en aval, I'obligation pour le
professionnel d’avertir 'usager des risques déeasvapres la relation de soins (art. L
1111-2 du CSP) ; le droit d’acces direct au dossiédical (art. L 1111-7 du CSP), ce qui
entraine un « droit a la transparence » ; ou erahwié de participer a la décision médicale
(art. L 1111-4 du CSP). Enfin, la loi crée (art1lL12-3 du CSP) les Commissions des
relations avec les usagers et de la qualité deda pn charge (CRUQPC).

Les droits collectifs visent a mettre en place ¢temditions d’existence d’une
démocratie sanitaire et consacrent le nouveaudédeassociations d’usagers, qui peuvent
désormais influer sur les choix stratégiques et sofresponsables des choix financiers.

Cela passe en particulier par la mise en placeedfuncédure d’agrément pour les
associations d’'usagers (art. L 1114-1 a L 1114-€8®), qui leur permet de proposer des
membres pour représenter les usagers dans lesdesthospitalieres et de santé publique.

'3 Ordonnance n° 96-345 du 24 avril 1996 relativa enaitrise médicalisée des dépenses de soins.

4 Décret n° 97-360 du 17 avril 1997 relatif aux Goehces régionales de santé.

!> premiére partie : Protection générale de la sainté ler : Protection des personnes en matiéreaieé
Titre ler : Droits des personnes malades et degeusalu systéme de santé Chapitre ler : Informatiem
usagers du systeme de santé et expression deoleaté:
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Les associations d’'usagers agréées peuvent egigstere dans le cas d’infractions portant
préjudice a I'intérét collectif des usagers du &yst de santé (art L. 1114-2 du CSP). Les
salariés de ces associations bénéficient d'un calegéeprésentation (art. L 1114-3 du
CSP). Le décret du 31 mars 26D8éfinit les conditions & remplir pour obtenir ltégent
(art. R. 1114-1 a R. 1114-4 du CSP) : l'activitéeefive et publique de I'association en
vue de la défense des droits des personnes malades usagers du systéme de santé, les
actions de formation et d’informations conduites, représentativité de l'association,
'indépendance, la transparence de gestion. Lesadées d’agrément sont examinées par
une Commission nationale d’agrément, qui rend us prealable, puis font I'objet d’'un
avis conforme du ministere de la santé ou du Préétrégion pour les demandes
régionales. L'agrément est valable pour cinq ans.3A décembre 2007, 85 associations
nationales et 282 associations régionales étaggitas’. Certaines sont connues, comme
I’Association des paralysés de France (APF) ; dé&muke sont moins, comme I'’Association
des malades du syndrome néphrotique, qui ne coaifpddrs de lI'agrément, que 137
membre&. Parmi les associations régionales agréées, peétrercités le CISS Bretagne,
et le CISS de Franche-Comté ; chacune de ces desociations régionales a été la
premiere association agréée dans sa région regpeEm France métropolitaine, seule la

Champagne-Ardenne n’avait pas d’association agégenalement.

1.2.2. Le contexte institutionnel

Au niveau national, une participation des usagstpetvue dans les Conférences
nationales de santé et au sein de I'Office Natiod&hdemnisation des Accidents
Médicaux (ONIAM), mis en place par la loi du 4 magd2.

A l'échelon régional, les associations d'usagemgent notamment dans les
Conseils régionaux de santé, qui, depuis la lol duars 2002, remplacent les Conférences
régionales de santé et les Comités régionaux dgalosation sanitaire.

Au sein de I'hopital, la représentation des usage¥ prévue. L’'ordonnance du 24
avril 1996° dispose que le conseil d’administration (CA) coemgt six catégories de

membres dont des représentants des usagers, poselig d'une voix délibérative. Suite a

16 Décret n° 2005-300 du 31 mars 2005 relatif & &amnt des associations représentant les usagersesgan
instances hospitalieres ou de santé publique

" Source : Rapport d'activité 2007 dedammission Nationale d'Agrément des associationgseptant les usagers
dans les instances hospitaliéres ou de santé pepligmis le 28 février 2008 a Madame la ministrdad8anté,
de la Jeunesse et des Sports.

18 e critére de la représentativité s’entend enteffefonction du nombre de patients atteints dedtadie.

9 Ordonnance n° 96-346 du 24 avril 1996 portantrrééode I'hospitalisation publique et privée.



la loi du 4 mars 2002, le CA doit délibérer au nsoume fois par an sur la politique de
I'établissement concernant les droits des usaddesqualité de I'accueil et de la prise en
charge, délibération qui se fait sur le fondememt dapport présenté par la CRUQPC ; le
rapport et les conclusions du débat sont transitWsggance Régionale de I'Hospitalisation
(ARH) en vertu de l'article L. 1124-6 du CSP. Lam&sentation des usagers a été étendue
a trois usagers dans les établissements publisarité®. Les représentants participent & la
définition de la politique générale de I'établisgam) notamment sur les choix médicaux et
budgétaires. lls participent enfin a des commissibaospitalieres : commission d’appels
d’offres, commission préparant a la visite d’acaedtbn, I'association des usagers étant
devenue un critére de satisfaction a la procédum®mission portant sur la définition des
besoins et attentes de la clientele, ou encore ©ode Lutte contre les Infections
Nosocomiales (CLIN), ou ils disposent d’une voixnsoltative lors de la discussion du

rapport d’activité et du programme annuel d’actions

1.3.La nécessaire formation des représentants d’'usagers

Selon Pierre Lascoumes la relation malade/médemimporte deux caractéristiques :
I'organisation de la prise de parole des persoaitemtes par la constitution de collectifs ;
et la constitution d'une compétence profane sugdeptde produire des savoirs
spécifiques, d'interpeller les discours et les iges des professionnels ainsi que de

participer & la définition de démarches cliniquessdin et de sarfté

1.3.1. La formation des représentants d'usagers, au cceur 'wh débat
récurrent
Un des débats majeurs sur les procédures d’accorapamnt des groupes d’'usagers
porte en effet sur la nécessité ou non de lesmdor pour porter cette parole qui leur est
propre. Deux positions s’affrontent : la premieomsidére que la présence des usagers ne
peut avoir de sens que dans la mesure ou I'on gmreurs préoccupations, de leurs
attentes et de leurs expériences spécifiques.dogiei de la formation serait alors de les

« déformer %, en conduisant a la formulation de fausses densarefe les amenant a

20 Ordonnance n° 2005-406 du 2 mai 2005 simplifiantdgime juridique des établissements de santé et
décret n° 2005-767 du 7 juillet 2005 relatif auxiseils d’administration, aux commissions médicaleaux
comités techniques des établissements publicsrié.sa

L LASCOUMES P., « Représenter les usageirs Quelle médecine voulons-nous Sous la direction de
Isabelle BASZANGER, Martine BUNGENER et Anne PAILLEcoll. La Dispute, Paris, 2002, pp 107-125.

22 GHADI V. et NAIDITCH M., « Comment construire lagitimité de la participation des usagers a des
problématiques de santé ?Sgnté publiqu€006/2, N°18, p.171-186.
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accepter les contraintes institutionnelles, risgquBaboutir a des recommandations et des
positions favorables aux professionnels. Il sgohis pertinent d’élaborer des procédures
permettant aux professionnels d’entrer dans lajlagides usagers. Ainsi les démarches de
santé communautaire partent du postulat que lesahngd’'un quartier peuvent élaborer
leurs solutions a partir de leurs difficultés, @eirk besoins et de leurs attentes et qu'il
appartient aux professionnels de comprendre cesta#t et de se positionner en regard,
pour construire ensemble des solutions appropriées.

La seconde position se référe a la figure de dikidu éclairé $°, disposant d’'une
information claire, a méme de construire un poiatwlie porteur d’éléments d’intérét
général. Son expérience propre ne saurait étresaofé. Pour étre capable de participer a
I'arbitrage des enjeux mis en évidence et d'inteiveleinement et efficacement dans le
processus décisionnel, il doit étre informé de damble des faits, des connaissances «
objectives» et des logiques portées par les agtmges d’'acteurs. En fin de compte, le
choix de former des représentants dépend du difissiparticipation et de ses objectifs :
si I'on veut que les usagers aillent au-dela d'sineple énonciation de leurs attentes et de
leurs besoins et émettent des propositions, ilfesbin d’'un minimum de connaissances
du systeme de santé pour batir une réflexion parten

En l'absence de dispositif prévu institutionnelletyde CISS national, instance
créée en 1996 et qui rassemble 24 groupes d’atisosidamiliales et de consommateurs,
de représentants de personnes malades et handicajgsé donné pour objectif prioritaire
de former les représentants de ces usagers afendee leur présence dans les institutions
de santé pertinente.

Selon une représentante siégeant dans deux clinigtentaises, « c’est important
de se former pour bien connaitre les textes deguoifondent notre action. C’est une
condition indispensable pour assumer correctemestrmandats et ne pas étre réduit au
réle d’alibi de la concertatiorf$ Pour éviter toute monopolisation par ceux « @uiesit »,

il convient de permettre une harmonisation des aimsances « par le haidf»

1.3.2. La formation, un moyen d’asseoir une parole audible
Les représentants d'usagers ont besoin de dispdier certain nombre

d’'informations afin d’éviter qu’ils ne formulent dleattentes vis-a-vis desquelles les

23 GHADI V. et NAIDITCH M., op. cit, p. 179.
24 Citée par Francois Boénnec, « Se former pourxmieprésenter les usagers de la santé ».
% GHADI V. et NAIDITCH M., op. cit, p. 179.



professionnels ont déja prévu des réponses sangoipoalors disposer d’éléments
nécessaires pour les discuter, ce qui risque derdiscréditer leur parole aux yeux des
professionnelsPar exemple, dans une expérience menée par V. @hadi Naiditch, il
n'avait pas été prévu de formation en amont pougrteipe d’'usagers lors de travaux
menés sur la dépendance, notamment chez les pess@geées... ce qui a conduit le
groupe a réinventer le concept des Comités locaumfotmation et de communication
(CLIC). Ce n’est qu'une fois le fonctionnement ddd4C présenté que le groupe a pu aller
au-dela et formuler des propositions concretes dlimmation de leur fonctionnement.
Selon les auteurs, il semble alors plus efficacendster les formations en deux temps : un
premier temps consacré au point de vue des profesds (soignants et administration)
porteurs d'intéréts diment identifiés et un secaechps consacré au point de vue
d’'usagers militanfs.

Or, d’apres notre enquéte de terrain, si une faomapeut étre proposée aux
usagers appelés a devenir les représentants de peains, en fait, « peu d’entre eux
expriment un souhait ou un besoin de formatitin Lsengagement bénévole au sein d’'une
association semble suffire a légitimer la place plesonnes : «ils expriment qu’ils sont
déja bénévoles, et qu'ils y consacrent déja suffieant de temps™

Toutefois, les formations qui suscitent la plushgeadhésion demeurent celles qui
sont tournées directement vers l'usager, I'écolitgientation, I'accompagnement, la
relation d’aide, le contact. Notre enquéte a asssiligné la difficulté a trouver des
financements pour conduire des actions de formajiondépassant l'investissement des
personnes au sein des associations thématiquesluicment a la formation des
représentants d’'usagers (comptabilité, formatitan @nnaissance du cadre institutionnel).
La formation des représentants des usagers appataipensable pour émettre des avis
éclairés sur des thématiques techniques et divdrsapertise du vécu est importante mais
ne suffit pas ; les représentants d'usagers dos/emvrir a la connaissance des contraintes
des autres pathologies. La formation devrait apeginettre d'éviter la défense d'intéréts
corporatistes.

En fait, une part importante de la formation senddefaire de maniére moins

formelle par le biais de rencontres interpersoesal I'occasion d’activités ou d’échanges.

26 GHADI V. et NAIDITCH M., op. cit, p. 180.
7 Extrait d’entretien avec les usagers.
8 |dem.
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1.3.3. L’'exemple du CHU de Nantes : I'enjeu de la professnnalisation des

représentants d’'usagers

De méme, une certaine réserve s’exprime sur latignede la formation et d’'une
certaine « professionnalisation » de la représentales usagers. L'enquéte de terrain
révele que dans une démarche participative, inésessaire de maitriser le cadre et les
enjeux institutionnels, ce qui semble passer pa oertaine « professionnalisation ».
Ainsi, pour I'élaboration de son projet d'établiseat 2003-2007, le CHU de Nantes a fait
appel & un groupe d'usagers, chargés de formukerremmmandatiof$ C'est une
démarche inédite en France, fondée sur la théetan daquelle des citoyens profanes,
apres avoir recu une formation, auditionné des rxpet délibéré collectivement, sont
aptes, sur un sujet technique et ardu, a rendravimet des conclusions argumentées,
constituant une aide a la décision.

Pour ce faire, a été constitué un groupe d'usagersa recu une formation
spécifique portant sur I'organisation sanitairdest difficultés auxquelles était confronté
I'npital et a permis aux usagers d'entendre lal@aes représentants siégeant au CA. Ces
derniers ont exposé leurs actions et leurs difiésulau quotidien, dans leur fonction.
Ensuite, le groupe a pu délibérer ensemble et femues recommandations.

Il en est ressorti des préconisations trés gérgridadées sur I'image que chacun
avait de I'ndpital, avant la formation recue, ett@ot sur des dysfonctionnements connus
de [linstitution hospitaliere. Les recommandatiamg été transcrites dans la lettre de
mission de chacun des trente-huit groupes de traeaivrant a |'élaboration du projet
d'établissement ; le groupe d'usagers a pu dommeaws a chaque étape de I'élaboration
du projet d'établissement. Certaines des recomntiandaont été reprises, comme la
création d'une maison des usagers.

En fait I'importance de la démarche semble plutirdde symbolique : chacune des
parties a dd revoir son image de l'autre. Ainsggital doit désormais appréhender l'usager
comme une personne apte a analyser et a formulgrgement critique sur I'organisation
hospitaliere. De son c6té, l'usager s'est un peuxmapproprié cette « terre hostile » que
constitue I'hopital. L'usager devient donc un actewajeur, & méme d’'analyser et de
formuler un jugement critique sur l'organisatiorspitaliére, ou encore sur les politiques

de santé.

2 POCHAT H, « Une expérience de démocratie sasitaia participation des usagers & I'élaboration d'
projet d'établissement Revue Générale de Droit Médic2004/03, N : 12, p. 53-60.



2. LA PAROLE DES USAGERS: UNE LEGITIMITE CONSTRUITE S UR
L’ENGAGEMENT ET DES VALEURS CITOYENNES

En I'absence d’'un systeme de participation garsamisune Iégitimité indiscutable
aux représentants des usagers, il nous a parwesstnt de voir comment ces derniers
percevaient leur place dans les différentes insmu ils siegent, et aussi d’étudier les
conditions gqu'ils posaient a leur propre légitimité

Notre étude est fondée sur des entretiens réaleés les deux régions précitées,
auprés de représentants d'usagers aux parcours ialedistincts mais ayant des

caractéristiques communes.

2.1. Des parcours singuliers traversés par des caractétiques communes

2.1.1. Une histoire souvent douloureuse avec la maladie

Les personnes rencontrées ont une « histoire © lavenaladie, que celle-ci soit
abordée tres pudiqguement ou fasse 'objet d’'unerdication plus lisible : un événement
de santé a motivé leur entrée dans le secteur iasbat l'investissement dans une
association thématique. Lorsqu’elles évoquent cenemd de leur parcours, elles mettent
assez rapidement en exergue les singularités dffections » dont elles ont eu a souffrir.
Ces particularités « ressenties » et la solitughzierée paraissent conduire les personnes a
rechercher l'aide et le support de «pairs» etcdanse rapprocher de structures
associatives leur permettant de nouer des congaad®btenir conseil et orientation. Le
rapport avec la maladie peut aussi s'inscrire dares dimension temporelle particuliére.
La difficulté de santé rencontrée est a chaquenfi@isquée du sceau de la chronicité. Il ne
s’agit plus de vivre un passage particulieremefficde mais de réenvisager le reste de
I'existence a venir.

Certains de nos interlocuteurs ont toutefois vécauttes histoires et leurs
interventions dans la représentation des usagesystame de santé ne passent pas par le
chemin de la maladie. Un représentant du CISS leignze le début de son engagement

passe par I'adhésion a une association de défessérdits de la famille.

2.1.2. Un engagement initial axé sur 'accompagnement indiduel

C’est dans la dimension particuliere de la relatibaide a la personne que se
formalise, dans un premier temps, le parcours titutisnnel » des représentants
d’'usagers. Les discours sont trés fortement imgrggio souci du « pair », de la volonté de

'accompagner dans une relation duale. L'engagermgtidl semble ne pas dépasser la
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simple volonté d’étre aux cotés de l'autre « s@uffr», de partager ses souffrances et ses
interrogations.

Lorsque la dimension individuelle de l'accompagnemest dépassée, les
personnes interrogées soulignent le réle des stegtassociatives dans l'information
ciblée sur la maladie. Il s’agit également de melesractions de prévention.

L’attachement a la relation d’aide est évoqué lo'@g envisage la fonction méme
de représentant d’'usagers. L'universalité de lalpah porter requiert une distance prise
avec sa propre histoire et les motifs initiaux de engagement. La nécessité d’avoir une
proximité avec les « malades » et d’avoir vécuyist&ame de santé et la pathologie, du

point de vue de l'usager, est néanmoins revendiquée

2.1.3. La fonction de représentation, le fait du hasard «n peu aidé »

La fonction de représentant d'usagers arrive preggr hasard dans la sphére de
I'investissement militant des usagers que nous yemcontrés. Un certain nombre d’entre
eux développaient des activités dans une assatitiématique bien avant I'avénement
d’outils de « démocratisation » de I'action saméai

La mise en place des dispositifs reste confusembgprité des représentants des
usagers actent de son intérét fondamental, dedessigé qui existait a réformer certains
pans de I'activité sanitaire notamment concernantlation praticien-patient. Cependant,
ils éprouvent des difficultés a exprimer une opinéelairée sur le processus d’installation
de différentes institutions.

Les personnes rencontrées évoquent une sollicitatioe demande qui leur a été
présentée individuellement ou par un intermédiaaf@) d’occuper cette fonction. Ces
demandes n’'ont pas été formulées au hasard. Lessegptants avaient tous, au moment de
leur désignation, un engagement associatif confiehéepéré. Au-dela d’'une place de
militant dans diverses associations thématiques; éxercaient des fonctions d’animation
et de gestion. lls étaient en poste de présidedeaunembre du conseil d’'administration de
ces structures et avaient donc assis un droit delepaonstruit sur le processus
démocratique interne a la vie d’'une associatiornvdte des « usagers-adhérents » les avait
placés dans une position ou ils pouvaient s’expriendeurs noms.

Un élément fort du parcours des représentants geusajue nous avons rencontrés
s’est fait jour. Une majorité des personnes intgres étaient a titre professionnel des
acteurs du systeme de santé. Ainsi, on rencontigretagne une infirmiére, un cadre de
santé, ou encore un ancien responsable d'une es&eppécialisée dans I'hygiene
hospitaliére. La connaissance préalable du systénsanté est vécue par les représentants



d'usagers comme un Vvéritable avantage. Plus quecolanaissance technique du
fonctionnement des institutions ou des établissésndinest souvent mis en exergue que
cette maitrise permet d’'atténuer « I'aura » deseti@éd ou des directeurs de structures.
Cette familiarité autorise aussi les représentamtechanger avec leurs différents
interlocuteurs en utilisant les mémes codes dealgag

De maniére générale, nos interlocuteurs étaierantavofficialisation de leur
fonction de représentation, tres repérés par kesiecinstitutionnels locaux.

2.2.La représentation des usagers: un exercice ou lwestissement citoyen
comble les insuffisances institutionnelles

2.2.1. Un mode de désignation apprécié de maniére contrast

« Qui y va ? » Cette interrogation formulée pag des personnes interrogées peut
largement se généraliser et semble étre partagdmpaombre d’organismes recevant des
demandes qui visent a assurer les représentatemsighgers dans les instances ou leur
présence est requise par les textes.

Dans nos entretiens, le processus de désignatefuties représentants est décrit
de la méme maniére. Une association agréée regaiburrier ou un appel téléphonique
des services déconcentrés des affaires sanitdirescmles, de I'ARH, ou encore d'un
établissement, afin qu’'on lui soumette le nom d'yeesonne susceptible d’'assurer la
représentation des usagers dans une instance d#terniLa personne recevant cette
« commande » part alors en quéte du candidat quirgp@xercer cette fonction. Si I'on
omet I'éventail tres réduit de possibilités existgnafin d’opérer une sélection du futur
candidat, les criteres qui fondent le choix soes tsubjectifs et manquent de clarté. Une
personne souvent destinataire de ce type de demangdique chercher les candidats
parmi les personnes considérées comme « partieoignt dynamiques et investies dans la
vie associative ». Elle précise qu'a aucun momentmilitant n'a effectué aupres d’elle
une démarche pour exercer des fonctions de repati®en Un interlocuteur nous a ainsi
expose que : « Le CISS centralise les demandesgbge un nom ».

Pour autant, le mode de détermination de l'idert@é représentants mobilise peu
I'intérét des représentants d'usagers. La quedties effets de « |égitimité » fait peu
d’écho, pas de polémique et est vite absorbéeeggacdntraintes matérielles importantes.
Aucun de nos interlocuteurs n’a corrélé la Iégiténde son expression au processus formel
qui avait encadré sa désignation. Les aspectgderigé ne sont évoqués qu’en aval de la
prise de fonction. Elle se présente comme une alseitconstruction dont le socle est
I'action du représentant, son investissement, &itgude sa parole.
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Sans qu’il soit vraiment réinterroge, le mode dsigigation des représentants
redevient central lorsqu’il est envisagé au regirda diversité des associations agréées.
Ainsi, il peut étre sujet a une certaine controgelsrsque plusieurs associations se
« partagent » le secteur de représentation. Cependaliscours tenu se déplace tres vite
pour quitter le mode de choix proprement dit etosmliser sur la « qualité » de la parole
d’'usagers portée par les structures en concurré@eealéveloppe alors un argumentaire

construit sur ce que doit étre « une bonne parolesagers et un « bon » représentant.

2.2.2. Une participation fortement revendiquée et une utité «ressentie »

Loin des discussions théoriques qui brandisserdplectre de la représentation
« alibi », 'impact positif de leur réle est affiémll ne s’agit pas la d’'un discours béat sans
regard critique : les difficultés éprouvées pourefeentendre leurs points de vue sont
largement développées et il semble que ce soit ldansapacité a répondre par les actes
que s’assoie la légitimité. Ce terme est d’aillques utilisé par les représentants d’'usagers,
qui lui préferent des termes tels que « qualit@ x arédibilité ».

S’ils expriment le sentiment de n’étre pas forcéntes bienvenus dans toutes les
réunions auxquelles ils participent, d’étre parimispeu marginalisés, ils mettent en avant
le réle qu’ils peuvent et doivent avoir pour seiposner. L'idée d’'une représentation
« alibi » est vite battue en bréche par des revatidns tres militantes et faisant référence
a une action citoyenne. Une personne interrogélam@éc« Que I'on nous prenne pour des
alibis ce n’est pas grave, on a une place et ildaion I'occupe ».

Ainsi au prolongement de la place qui leur est el®® par la loi, c’est dans la
maniere d’animer leur fonction et d’exercer leussin que les représentants semblent
envisager les conditions de leur propre Iégitimite.

Sur les effets de leurs actions, les discours adatfois émaillés d’anecdotes et de
convictions : « Notre parole peut faire changepdaole des professionnels ». La relation
avec les professionnels du secteur sanitaire rj@siais envisagée sous un angle
conflictuel. Leur action est toujours positionn@asl une sphére qui serait de I'ordre de la
collaboration constructive. lls affirment une vraidimension d’échange entre
« représentants d’'usagers » et professionnelsuwedt on comprend mieux pourquoi une

décision a été prise ».

2.2.3. Un vecu différencié de la place de représentant awegard des
différentes instances
Dans tous les cas, nos interlocuteurs affirmentéleessaire mise a distance qu'il



faut avoir effectuée avec son propre parcours d@isapour assurer les fonctions de
représentants d’'usagers. En contrepoint avec oo, l'intérét porté a cette fonction
varie avec la proximité du sujet initial d’entréand une association thématique. Deux
types d’institutions, dans lesquelles les représgatd’usagers peinent a trouver une place
« intéressante », sont identifiés : les comitédirtepies spécialiseés, comme le Comité
Technique Régional (COTER), et les organes congaltie santé publique.

Pour les réunions techniques, il ressort des pad#aeprésentants que la marge de
manceuvre est trés faible au regard des considésgtimntues des thématiques envisagées.
Par conséquent, les représentants voient un intiégndé a ne faire qu’enregistrer des
décisions prises en fonction d’'impératifs matératltechniques indiscutables.

Concernant les organes consultatifs de santé pgblapmme les Conférences
Régionales de Santé (CRS), les usagers ont exmteug types de freins a leur plein
investissement. Certains expriment des difficults repérage au sein d’institutions
regroupant une trés grande variété d’acteurs etgpewdéclarer : « Avec une centaine de
personnes, on ne sait plus qui est qui... On est noffBautres considerent que I'exercice
est avant tout politique et éloigné des moteursn@es de leurs engagements : « C’est de

la politique de haut vol ».

2.3. Difficultés rencontrées par les représentants d’'uggers : de I'estime de soi a

I'exigence ambivalente de formation

Les représentants d’'usagers ont pointé les difésugu’ils éprouvaient a exercer
leur fonction. Les propos tenus sont toujours emps au nom d’'un ensemble plus ou
moins formalisé que serait la communauté de reptasts d'usagers. Ainsi, un
représentant du CISS nous faisait part du faitl quilitait pour la reconnaissance d’un
« statut » du représentant d’usagers.

Dans la grande majorité des cas, I'évocation ddBculiés rencontrées est
combinée avec les qualités requises pour y fage é, de ce fait, exercer sa fonction de la

meilleure maniére possible.

2.3.1. Les représentants des usagers : la définition d’upair idéal

L'expression de «bon représentant des usagers apgarue trés tot dans les
entretiens de facon discrete mais itérative. A aumoment, nous n’‘avons d’emblée
demandé a nos interlocuteurs de définir ce quiltskergortrait du représentant « type ».
Cependant le contenu des entretiens en dessingit peu les contours.

Les qualités mises en avant ne sont pas les ménieans le parcours du
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représentant. Ainsi les visions développées, stigar I'on adhére a une association de
malade chronigue ou non, sont différentes.

Ces divergences s'’inscrivent dans la nécessité lporaprésentant d’avoir eu une
expérience sensible du systeme de santé. Ainst, lesureprésentants d’usagers issus
d’'une association a thématique de santé, le faitall « vécu » le systeme de la place de
'usager est important. Cela permet, au-dela dssudsions techniques, de porter au plus
juste les préoccupations trés pratiques des usdgersins interlocuteurs ont qualifié cette
disposition empathique de «sensibilité ». Pour yeat de notre échantillon, le
représentant d’'usagers doit donc, avant tout, éime usager. Si une personnalité
« initiée »° est envisageable pour une représentation lorgsdassions d’ordre technique,
seul un usager a la sensibilité nécessaire debauaborde le sujet des malades.

Ainsi, le représentant d’'usagers est, pour une gartsa fonction, celui qui
accompagne les usagers dans les difficultés remmmtquotidiennement dans les
institutions. Il identifie les problémes et lesayd auprés des acteurs institutionnels.

Corollaire de sa qualité d’'usager, un représentaitt « avoir dépassé sa propre
histoire », et ne pas avoir de «comptes a réglavec linstitution sanitaire. Un
représentant d’'une association d'usagers du systiensanté mentale illustre son propos
en reprenant le concept de « résiliente Pans une certaine mesure, un représentant
d’'usagers s'illustrerait par la capacité gu'’il anifiestée a prendre acte du traumatisme de
la maladie pour le dépasser et en faire un motesitipde son action.

Un représentant des usagers est celui qui partdgpenaniere active. Il s’inscrit
dans une dynamique constructive en s’appuyantasuagacité a échanger avec les autres.
Cette nécessité d'une participation active conéérexu représentant idéal au moins une
caractéristique et deux qualités.

- Il doit étre disponible. L'importance du temps cacre a I'exercice de la fonction
est soulignée par tous. Non seulement les réungmm nombreuses, mais,
organisées par des professionnels, elles ont sousenpendant la journée et
durant les jours ouvrés. Cet élément pourrait gxeli la forte proportion de
retraités au sein de I'échantillon. Certains sodig les difficultés a rendre
compatibles mission et vie familiale.

- Il doit « savoir s’exprimer ». Cette qualité pamssentielle a nos interlocuteurs. La

% Au sens développé par GOFFMAN E., 19%figmates — les usages sociaux du handiPapis : Edition
de Minuit, coll. Le sens commun, 180 pages.



parole étant identifiee par eux comme le moyencpal d’action du représentant,
il doit manifester une certaine aisance avec l'egpion publiqgue. La capacité
relationnelle dépasse la simple maitrise de laepds parole publique. Le
représentant doit étre capable de se construirésgau, de cultiver des relations de
plus grande proximité avec certains partenaires.

- La parole s’entend aussi de sa dimension « quaétat Elle est appréciée sur sa
pertinence et 'impact qu’elle peut avoir sur I'#ode. Ici, nous sommes renvoyés
a la maitrise technique que le représentant doit awu systeme de santé. Il doit en
connaitre l'organisation, en maitriser le vocalbelaiet pouvoir jouir de

connaissances pratiques dans des domaines telda gomptabilité, le droit, etc.

2.3.2. Les principaux freins a I'engagement: l'analyse d& représentants

d’'usagers

Les qualités requises pour étre un « bon » repta@sed’'usagers mettent en lumiére
les freins a I'engagement et expliquent les diff&si pour trouver des candidats et
« assurer la reléve ». Ainsi, les principaux éauaill'investissement dans ces fonctions
sont le manque de temps, les difficultés éprouada®ndre la parole en public, le manque
de formation.

Le manque de temps est corollaire de I'obligatierdsponibilité. L'exercice de la
fonction est trés mobilisateur et entraine I'exidogpratique des actifs ou des personnes en
charge de famille. La récurrence de certaines niesta oblige de pouvoir renouveler
régulierement sa disponibilité. C’est a I'aune dgoobleme qu’un représentant du CISS a
avancé l'intérét que pourrait avoir la reconnaissatiun statut de I'usager, pour élargir le
recrutement et le rendre possible a des persomnastigité.

La capacité a prendre la parole en public est ass@our partie, par une personne
interrogée, a une carence d «estime de soi »faut une certaine assurance pour
s’exprimer face a des médecins. Dans certains agtte difficulté est renforcée par
I'expérience de la maladie et le vécu d’une refatltérapeutique intense.

La prise en compte de frais financiers occasiorpasl’exercice d’une mission
n'est pas évoquée avec force comme un frein adgement. Certaines personnes parlent,
d’'une maniere assez générique, de la nécessitdid’ane réflexion globale sur les

rapports du bénévole a I'argent. Cependant a aotament il n’a été fait état du poids

31 CYRULNIK B. et SERON CI. (dir.), 2003,a résilience ou comment renaitre de sa souffrafeis :
Editions Fabert, coll. Penser le monde de I'enfad®, pages.
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financier que représentaient par exemple les fdeisdéplacements. En filigrane, on
constate que les bases qui conduiraient a I'évialuatonétaire de I'activité bénévole sont
présentes. Cependant, nos échanges ne conduisais ja une déclinaison concréte qui
permettrait de mesurer le colt du temps passéadgects d’engagement économique sont
guasiment toujours rattachés aux structures ags@sagquasiment jamais au militant.
L’exigence de maitriser un corpus de connaissatemdmiques, d’'étre « formé »,
revient en boucle dans les propos recueillis. Parlégalité d’information est, au regard

des représentants rencontrés, une base incontéeia@bredibilité, de légitimité.

2.3.3. La formation : une nécessité ressentie, un risqueedperte d’identité

évoqué

La plupart des personnes rencontrées sont d’an@eosfessionnels du secteur
sanitaire, et bénéficiaient des lors d'un savointdelles ont, a l'usage, éprouve la
nécessite.

La formation, présentée comme un gage d’efficadéé 'action, est avancée
comme un moyen de compréhension de la logique ®tcdetraintes professionnelles.
L’expression de besoins de formation est clairenf@mbulée par les acteurs. Cependant
une salariée coordinatrice d’'un lieu de soutien associations de santé déclare que les
sessions de formation mises en place pour répandes attentes peinent a se remplir, cet
investissement supplémentaire étant souvent agpcéonme une charge supplémentaire.

L’accent est mis sur I'’échange de pratiques etdesontres entre « pairs », qui sont
identifiés comme des temps importants de la vieprasentante ».

Tous les interviewés insistent enfin sur l'axe cantde lintervention des
associations que sont les actions de formatione@#gmt aucune personne n'a été a méme
de nous préciser si les actions conduites réueissaies personnes déja en charge de
représentation ou si le public comprenait de manigignificative des usagers

« ordinaires ».



3. LA DEMOCRATIE SANITAIRE, UNE DYNAMIQUE QUI NECESSIT E UN
ENCADREMENT PREALABLE ET UNE APPROPRIATION PAR LES
ACTEURS

Interroger la construction de la Iégitimité desrésgntants des usagers conduit a se
demander si ce mouvement de reconnaissance dedleuss'inscrit ou non dans une
perspective internationale (3.1.). Puis la parela slonnée aux universitaires et chercheurs

(3.2.). Enfin, le groupe formulera quelques propass d'amélioration (3.3.).

3.1.La comparaison avec le fonctionnement a I'étranger la France inscrite dans
le vaste mouvement de démocratisation des systénsasitaires
Les textes allouent désormais, en France, une platieutionnalisée aux usagers
du systeme de santé et a leurs représentantd.dlogs intéressant de se demander si la

législation nationale s’ancre dans une évolutiaiqrde des sociétés contemporaines.

3.1.1. La comparaison internationale fait ressortir des pocédés communs

> La dimension européenne : une proclamation ancides@roits des usagers :

Une analyse a I'échelon européen permet de conggatan mouvement de
reconnaissance et de formalisation des droits degens du systeme de santé s'est
développé depuis le début des années 1980. LarkeGha&ropéenne du malade usager de
I'nodpital » de 1979 est tres novatrice, comparéaeate francais de 1974, en ce qu'elle
envisage déja la notion « d'usager » et évoquedailpilité, pour le malade, de prendre les
décisions lui-méme ou d'y participer. En 1986, &lément européen a adopté la « Charte
européenne de l'enfant hospitalisé », rédigéengidtive du milieu associatif et encore
utilisée aujourd’hui dans les services de pédidireeson coté, la « Charte de Ljubljana »
de 1996, relative aux réformes des systemes de,sprécise que les gouvernements

doivent préter attention a l'opinion et au choig dioyens dans ce domaine.

> Le Brésil ou la définition participative de la galue de santé :

Cette évolution se constate également outre-Atlaeti Ainsi, comme le décrit S. G.
Dallari (2004), au Brésil, Etat fédéral, une orgation tres démocratique permet la
définition, la mise en ceuvre et |'évaluation debtigoes de santé. En effet, aux trois

niveaux administratifs que constituent I'Union, lats Membres et les Communautés, on
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retrouve trois institutions caractéristiques ddéanocratie sanitaire :

- Les Conférences de santé, réunies au moins tougiége ans, avec une participation
paritaire des usagers, et de représentants du gmment, de prestataires de service et
de professionnels de santé. Elles évaluent lesirtsesie santé de la population et
suggerent des directives pour formuler la politigaeitaire. Le pouvoir exécutif doit
les convoquer ;

- Les Conseils de santé, organismes a vocation pemteret délibérative, constitués
selon une participation paritaire identique auxcpdentes, dont les décisions doivent
étre homologuées par le pouvoir exéecutif. Leur difjest la formulation de stratégies
et le contréle de I'exécution de la politique datéay compris dans ses dimensions
économiques et financiéres ;

- Les fonds de santé sont gérés par un conselil ipayitaujours selon le méme modéle,
et leur fonctionnement est surveillé par les Cdesde santé. lls financent le
fonctionnement et l'investissement des servicesadé.

Ce systeme est, par certains points, trés prochesydteme francais. Ainsi les
conférences de santé hexagonales disposent-ellesirdehomologues brésiliennes, avec,
en outre, en France, une déclinaison régionale méme, les fonds de santé évoquent

sensiblement la gestion paritaire des caissesudaasse maladie francaises.

» Le leurre de la gestion administrative des plaimds/iduelles au Québec :

Le régime de gestion des plaintes des usagersstiénsy de santé québécois mérite
lui aussi d'étre expo¥® L'usager insatisfait ou souhaitant voir s'amélide systéme dont
il a été bénéficiaire peut faire connaitre oralemem par écrit ses récriminations au
responsable qui dispose alors de 40 jours pourrdpondre. A travers une gestion
administrative des plaintes, ces dernieres sonbuos, de fait, minimisées et, alors méme
que les usagers recoivent systématiquement unengépaelle-ci se révele, a son tour,
décevante. Le mécanisme ici décrit correspond denfdrappante a celui mis en place
dans de nombreux hoépitaux francais au sein dedieection de la qualité et des relations

avec les usagers.

%2 DALLARI S.G., « Le concept de démocratie sanitairgexpérience brésilienne Revue Générale de
Droit Médical, 2004/03, N : 12, pp. 61-65.

%3 CLEMENT L. et GAGNON E., 2004, « La rencontre aVasager comme sujet de droit : la mise en scéne
de sa parole dans le régime d'examen des plaifieeeemple québécois) », in SCHWEYER F.-X. (coor.),
Normes et valeurs dans le champ de la saRéhnes : Edition ENSP, 303 p.



> L'option de la démocratie directe : les exemplegapaxons et nordiques :

Enfin, on peut citer les exemples souvent évogeéscdnférences de consensus ou
jury-citoyens, existant au Danemark, aux Etats-Usts. et consistant & mobiliser des
citoyens profanes sur un theme technique, pendantaurte durée, au cours de laquelle
iIs entendent des experts s'exprimer et formulensuite, un avis collectif, aide a la
décision pour les pouvoirs publics. L'exemple lesmbouti est peut-étre celui mis en place
en Angleterre depuis 2002, ou I'Institut Nationalipl'Excellence Clinique (équivalent de
I'ancienne Agence nationale d’accréditation et aléation en santé (ANAES) francaise) a
adjoint, a ses groupes de travail pluridisciplieaichargés d'élaborer des guides de bonnes
pratiques a l'adresse des professionnels, un GateiCitoyens chargé, lui, de formuler
des avis sur les valeurs de société a retenir, faingr des choix de santé. Cette instance,
composee de trente membres, est constituée pouedane représentation la plus fidele
possible de la population anglaise, tant en terd#ge que de déterminants ethniques et
socioprofessionnets De telles expériences ont été tentées en Framckinstar de
I'expérience tentée par le CHU de Nartes

La encore, les conclusions sont partout identiqe$on en retire un réel bénéfice
et un apport certain a l'analyse, de la part deitegens profanes, la méthodologie requise

pour y parvenir se révele longue et onéreuse.

3.1.2. Ces exemples ne permettent pas de mettre en évideneane procédure
entierement satisfaisante
Ainsi, de ces exemples internationaux, plusieuseigmements peuvent étre tirés :

- La recherche de participation accrue des usagars & domaine sanitaire, est une
tendance de fond aujourd'hui, a I'échelle inteomatie. Elle se décline tant a travers la
proclamation solennelle de leurs droits qu'a tre\eur association a la définition des
politiques de santé publique ;

- La France ne fait pas, a ce titre, figure d'excepét les mécanismes d'association des
usagers, de démocratie sanitaire qu'on y trouwescavent dans ce mouvement
d'ensemble ;

- Pour autant, peut-étre est-ce l'insuffisance declwhades exemples précités, pris
isolément, qui explique leur combinaison, a I'échelational. La législation francaise

% DAVIES Celia, WETHEELL Margaret et BARNETT Elisabe « Citizens at the Centre », éditions Public
Policy, octobre 2006, 296 pages.
% vVoir 1.3.4.
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semble les avoir tous retenus et superposes.
La comparaison internationale ne semble pas eat |gduvoir nous servir de source

d'inspiration pour répondre aux difficultés condtst par les représentants des usagers.

3.2. Propositions émanant d’institutionnels, d’experts ed’'usagers
Il peut alors étre utile de se référer au pointvde de personnalités qualifiées,
d’'universitaires et d’experts. Dans ce cadre, ngtipe a réalisé des entretiens aupres
d'un sociologue, enseignant a I'Ecole des HautedeSten Santé Publique (EHESP) et
d'une enseignante, présidente de CRS.
Deux axes de propositions visent a développer ¢gtifété des représentants
d’'usagers dans le systeme de démocratie sanitamedis : des réformes institutionnelles

et des dispositifs de terrain tendant a faire gagnecrédibilité les représentants d’usagers.

3.2.1. Les réformes institutionnelles envisageables

La participation des usagers dans les organismiegegent ou évaluent le systéme
de santé pourrait étre favorisée, ce qui leur peraied’agir au mieux grace a une
meilleure compréhension des enjeux de santé.dltsla reconnaitre au citoyen la capacité
de remettre en question le caractére asymétrigua adation usagers/professionnels. Cet
aspect s’inscrit dans la notion d&mpowerment, modéle au sein duquel le pouvoir se
construit dans des procédures de négociationspamigipants a ces négociations ont pour
objectif non pas de prendre le pouvoir des autras i’y ajouter en jouant le réle de
contre-pouvoir. A cet égard, 'empowerment xest au cceur de la démocratie sanitaire.
Malgré tout, il convient de se montrer prudent duerfa portée réelle de cette notion :
méme si la dynamique qu’elle enclenche est porteliespoir et se traduit par une
participation plus accrue des citoyens, elle sertbe« a I'épreuve des faits et
principalement a la répartition asymétrigue dessoesces entre les acteurs..., a la
confrontation des formes et des registres de haiéi>»".

Par ailleurs, la législation encadre le mode deigdéson et la place des
représentants des usagers dans le fonctionnemseninsi@nces hospitalieres. Pour les
conseils d’administration des établissements psildie santé, l'article R 714-2-25-5 du

code de la santé publique précise que : « Legseptants des usagers sont nommeés par la

% JOUVE B., « L’'empowerment : & quelles conditiorBdur quels objectifs ? » Note de travail disponible
sur Internet :
http://chaire-unesco.entpe.fr/fichier PDF/publicat/Pouvoirslocaux_empowerment%5B1%5D.pdf




directeur de 'ARH aprés avis du préfet du dépaeeihdans lequel I'établissement a son
siege, parmi les personnes proposées par les safjanis qui représentent au niveau
régional ou départemental les intéréts des patieles consommateurs, des familles, des
personnes agées et des personnes handicapées ket dioecteur de ’Agence estime que
I'objet social correspond le mieux a [lorientatiomédicale et médico-sociale de
I'établissement »Et la loi du 9 aolt 2004 stipule que « seules Eso@iations agrées
représentent les usagers du systeme de santéedamstiances hospitaliéres ou de santé
publique ».

Malgré tout persiste la question de la représemtatt de la légitimité des
représentants des usagers dans le systeme fralecdiBmocratie sanitaire. Au confluent
des institutions de santé, I'absence de statut @it conduire les représentants des
usagers a intégrer le point de vue des institutiuises nomment.

De plus, en exprimant un point de vue différentcatii des professionnels, le
représentant des usagers peut se trouver en aituddi « faire sortir une connaissance
dérangeante, un choc qui remet en cause une \é@tablie du systeme et les interprétations
en langue de bois qui sont habituellement doriiéeka participation et la place effective
des usagers et de leurs représentants aux déciginries concernent dépendent de la
qualité des relations avec leurs interlocuteurs. doastruction de cette relation est
indispensable pour ne pas rester un représentanisdgers « alibi ». L’absence de lieux
de rencontres et de concertation en amont semil@i@ipoint faible de cette relation.

D’autre part, un méme représentant est souvenicigdllpour de nombreuses
activités. Se pose alors la question de son rdléai ne prévoit pas de role et de mission
spécifiqgues dévolus aux représentants des usageme elle ne précise pas le contenu
des formations organisées a leur intention. Leumnction requiert un niveau de
compétences appropriées en termes de connaissaecesialites humaines, de sens de
'engagement et du contact et nécessite des moyerériels. Afin de répondre aux
difficultés matérielles rencontrées par les reprtesds des usagers, il est nécessaire de
revaloriser leur statut et de mettre a leur didmosides moyens financiers et du temps, eu
égard a leurs contraintes professionnelles et falesl. Les représentants des usagers ont
ainsi fait part de difficultés principalement orgeationnelles, en termes de déplacement et
de gestion de leur emploi du temps.

Enfin, I'élargissement du recrutement a des pem®nayant des compétences

3" CROZIER M., 1998l.a crise de l'intelligenceParis : éditions du Seuil, coll. Points Essai$5.
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reconnues, des personnes qualifiées, ne proveaanfopcement du domaine de la sante,
constitue un moyen efficace pour pallier les diffiés de recrutement. Du fait du nombre
restreint de représentants pour siéger dans léantes, la constitution d’'un réservoir de

futurs représentants formés pour prendre les epostvacants semble étre inévit&ble

3.2.2. Dispositifs permettant de gagner en crédibilité

Au cours de notre étude, la question de la formadies représentants d’'usagers s’'est
posée avec une acuité constamment renouvelée. i3&spear les collectifs associatifs,
elle ne concerne pas encore tous les représexfastgers de maniere équivalente.

Pour cette raison, la nécessité d’'une formatiorbake fait 'unanimité, au-dela des
expériences individuelles et professionnelles. easeignements tirés de lI'enquéte de
terrain sont confortés par les orientations propsg®r les personnalités qualifiées. Ainsi,
la formation dispensée a I'ensemble des représmntiosagers devrait porter sur le
systeme sanitaire frangais et son organisatiomadeses techniques rencontrées dans les
différentes structures ainsi que les droits et aevdes représentants.

Socle incontournable, cette formation initiale acation a s’enrichir d’apports
spécifiques destinés a répondre aux exigencesdidé@seprésentation en cause. En effet,
notre recherche a mis en évidence le besoin d'ideeaas développement des compétences
personnelles exprimé par les représentants desngsa@es modules complémentaires
seraient articulés notamment autour de thématirplagves a la prise de parole en public,
a l'utilisation de données statistiques, ou encota production d’études comportant des
données objectives. Un tel axe complémentaire dmdiion, susceptible d’ouvrir le
champ des possibles pour ce qui est du rble jouéepaeprésentants d’usagers en termes
de contre-pouvoir, a déja été mis en ceuvre audia CRS de Bretagne. Sa présidente
souligne la capacité des représentants d'usageenqeésulte a se faire mieux entendre et
a peser sur les décisions.

Cette parole serait méme davantage audible sefgésentants d’'usagers assuraient
la diffusion des études réalisées non seulementaufes instances au sein desquelles ils
siegent mais aussi auprés du grand public, envertant en leur qualité de représentants
d'usagers. Cet ancrage renforcerait leur proprdtinéige en méme temps que la
sensibilisation des usagers aux problématiquekguoncernent.

38 Entretien avec la Présidente de la CRS de Franch@éCom



3.3. Autres propositions d’amélioration retenues par legroupe

Au-dela de ces pistes de réflexion, le groupegsilises entretiens, souhaite mettre
I'accent sur quelques propositions supplémentaii@sélioration.

Le mode de désignation des représentants d’'usagérs quelques fois remis en
cause dans des études, voire par les représeptantaémes, qui relévent les difficultés
d’affirmer leur Iégitimité notamment lors d’instaxtechniques, I'important turn-over, ou
encore la polyvalence imposée du fait du manqueaddientaires. Bien que le mode de
désignation actuel n’interroge pas les représestahnhous a paru utile de soulever la
qguestion de leur élection. Celle-ci pourrait avidu au sein des associations, qui se
regrouperaient pour désigner les représentantsux-ade au terme de leur mandat,
présenteraient un bilan de leur action et rendtrailes comptes. En contrepartie, un
accroissement des moyens mis a leur dispositiomleemdispensable. Aussi, la légitimité
serait concrétisée par un droit a la reconnaissancgnt qu’interlocuteur a part entiere
manifesté par I'évolution méme de l'attitude desfessionnels de santé a leur égard, un
droit & la formation, un droit au congé de repréastéon généralis® un droit au
remboursement des frais de déplacement.

Un autre mode de désignation a aussi été évoguanswn procédé déja utilisé
dans plusieurs domaines, notamment pour mettrelaae fia représentation des usagers
dans une instance de la région lle-De-France {famtisur le traitement des déchets
meénagers. Les représentants des usagers ont é&és qrar 'institut CSA sur des criteres
de représentativité puis formés, en amont, aux|@naditiques en cause. Au sein de cette
instance qui les inclut au méme titre que les dgpérs élus et les entrepreneurs, ils sont
amenés a émettre des avis qui sont pris en commie @aborer le Plan régional
d’élimination des déchets ménagers et assimiléeNwoposition est de retenir un mode
similaire de désignation des représentants detsagqur ce qui est du domaine sanitaire,
social et médico-social. A notre sens, ce modeatpiée répond a la volonté des citoyens
d’étre consultés le plus en amont possible et @e’'associés a la réflexion qui précede la
réalisation d’un projet’

D’autre part, pourraient étre mis en place desadigiis ad ho¢ au sein ou a
proximité des hépitaux, dispositifs qui constituera des espaces de débat, ou des usagers,

39 Un congé de représentation a déja été établi [Esusalariés d’associations agréées siégeant dans |
conseils d’administration et dans certaines ingamonsultatives (Art .L1114-3 du CSP).
40 Ce modéle a déja été retenu par le CHU de Nagtteappelle l'initiative des jurys citoyens.
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présents a titre individuel ou associatif, poumti@aborer des projets collectifs, entre eux
ou avec d’'autres acteurs, étre en lien avec lesopees malades et/ou leur entourage,
mener des réflexions sur des themes qu’ils auraibaisis. Cela permettrait aussi aux
représentants désignés de rendre compte de léom aggulierement. Cette production non
institutionnelle pourrait donner du corps a la ésgntation officielle des usagers et leur
permettre de mieux porter la parole collective desgers, ainsi renforcée dans sa
légitimité.

Le regroupement dans une association des repréasentiusagers siégeant
institutionnellement ouvrirait la voie a des échemgnternes et a des échanges de bonnes
pratiques, pour travailler sur un discours colfec@est par exemple le cas en Franche-
Comté ou I'’Association des Représentants des Usdgas les Cliniques, les Associations
et les Hopitaux de Franche-Comté (ARUCAH), memlu€tSS, portée et hébergée par le
CHU de Besancon, rassemble les représentants siétmes des conseils d’administration
d’établissements, propose des formations compléirenta celles du CISS et organise des
colloques.

Enfin, la fonction de représentant d’'usagers dévadie 'objet de campagnes de
communication de la part des pouvoirs publics, dBénmieux faire connaitre ce réle aux
citoyens et, ainsi, d'élargir le «vivier » des nmegentants d’'usagers. Ces campagnes
pourraient, par exemple, s'’accompagner de la oatiun site Internet et d’'un forum de

discussion, permettant aux usagers de communidg@etement et rapidement entre eux.



Conclusion

Interroger le réle et la place des usagers dangsefapective d’'une démocratie
sanitaire peut paraitre surprenant en premiéreysmakn effet, depuis la loi du 4 mars
2002 relative aux droits des malades, ces dersersont vus accorder une place a part
entiere, tant dans les établissements de sangge$sau conseil d’administration,...) que
dans les organismes consultatifs chargés de caatrid I'élaboration de la politique de
santé (conférence nationale de santé,...). Ce mouuesimscrit en outre dans une
dimension internationale.

Des lors, se poser une telle question laisse ergaqne la proclamation solennelle
de leur participation ne suffit pas. Poserait-diés problemes en pratigue dans sa mise en
ceuvre ? Sur la base d’entretiens menés auprespdeseatants d’'usagers, des éléments
clés de leurs parcours, de leurs motivations enplitj la maniére dont ils se sont
appropriés cette Iégitimité légale. Il en ressatamment un lien personnel fort avec le
secteur sanitaire, que ce soit comme usager ou eaaneien professionnel, et la nécessité
d’'une formation minimale. Toutefois la fonction estlle d’'une représentation. Il s’agit
alors de dépasser une expérience individuelle poder une parole collective.

Au regard de ces éléments, quelques pistes d'amattio du systéme actuel
peuvent étre dégageées :

- informer les citoyens par voie de campagne de eress ce que recouvre la
fonction de représentant des usagers, de manie&argir le «vivier » de
recrutement ;

- organiser une désignation formalisée des reprassnta travers une réunion des
associations de malades agréees a cette fin.

Toutefois, le mode de désignation actuel, bien dgieni de maniére incompléte
dans les textes, ne semble pas poser de problémes@ésentants des usagers. Peut-étre
faut-il y voir le signe d’une certaine maturité ckte toute jeune démocratie sanitaire : les
auteurs se sont appropriés leur réle et leur fonoéin son sein. Si 'on en est encore au
«temps des batisseurs », la dynamique parait mésorenclenchée. Les évolutions
souhaitables devraient permettre d’ « assurer |[evee> quand les pionniers actuels se
désengageront. Il reste donc a consolider I'édificar le rendre pérenne. Pour autant, le
représentant doit rester une interface avec laétbceivile et ne pas devenir un

professionnel, au risque sinon de s’y perdre.
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