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Liste des sigles utilisés

AIDES Association de lutte contre le VIH-SIDA et les hépatites (le sigle
englobe le terme francais « Aide » et ’acronyme anglais « AIDS », SIDA)

ARS Agence régionale de santé

CH Centre hospitalier

CHU Centre hospitalier universitaire

CISS Collectif interassociatif sur la santé

CME Commission médicale d’établissement

CNS Conférence nationale de santé

CRCI Commission régionale de conciliation et d’indemnisation

CRSA Conférence régionale de santé et de I’autonomie

CRUQPC  Commission des relations avec les usagers et de la qualité de la prise en

charge
CSP Code de santé publique
CT Conférence de territoire
CTE Comité technique d’établissement
CVS Conseil de vie sociale
DGARS Directeur général de I’agence régionale de santé
FNMF Fédération nationale des mutuelles francaises
HPST Hopital patient santé territoire
VG Interruption volontaire de grossesse
ONIAM Office national d’indemnisation des accidents médicaux
PRS Programme régional de santé
SIDA Syndrome de I’immunodéficience acquise
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Meéthodologie

Bien que récente dans sa forme actuelle, la démocratie sanitaire est un champ largement
exploré et au cceur de I’actualité. En plus des références 1égales que sont les ordonnances
n°96-346 du 24 avril 1996, portant réforme de 1’hospitalisation publique et privée et les
lois n°2002-303 du 4 mars 2002, relative aux droits des malades et a la qualité du systeme
de santé , n°2002-2 du 2 janvier 2002, réformant I’action sociale et médico-sociale et
n°2009-879 du 21 juillet 2009, portant réforme de I’hopital et relative aux patients, a la
sante, et aux territoires n°2009-879 du 21 juillet 2009 (HPST), de nombreux articles,
rapports ou ouvrages existent sur le sujet. L’analyse de la littérature a permis de mieux
cadrer le sujet et de cerner les principaux enjeux en cours. Ce travail a été réparti entre les
différents membres du groupe. Cette premiére phase a amené le groupe de travail a
structurer sa réflexion en une trame détaillant les grandes thématiques (en annexe de la
présente étude), cela dans 1’objectif d’appuyer la conduite des entretiens et d’organiser les
informations collectées.

Une quinzaine d’entretiens ont été menés aupreés d’acteurs investis au niveau national
(Ministere de la santé, Défenseur des droits, conférence nationale de santé), au niveau
régional (agence régionale de santé, conférence régionale de la santé et de I’autonomie) et
au niveau local (Membres de commission des relations avec les usagers et de la qualité de
prise en charge, professionnels d’établissements de santé).La méthodologie des entretiens
semi-directifs a été retenue pour favoriser une parole libre indispensable a 1’ambition de
dresser un bilan critique et de recueillir des propositions d’amélioration du systéme.

Les contraintes en temps nous ont amené & limiter ces rencontres aux représentants des
usagers et ceux des administrations. L’avis des représentants syndicaux, des €lus ou du
corps médical n’a pu étre récolté directement. Par ailleurs, les dynamiques des trois régions
(Bretagne, lle de France, Rhone Alpes) investiguées présentent des caractéristiques
différentes et des spécificités. Il nous apparait donc difficile de généraliser certaines
observations a I’ensemble des régions frangaises. De méme les propos recueillies lors des
entretiens peuvent étre assumés tour a tour comme des paroles personnelles et d’autres
comme des opinions en cohérence avec celles de leur association ou administration. Dés
que cela nous apparaissait nécessaire, nous avons privilégié 1’emploi du conditionnel ou
avons clairement mentionné la spécificité des propos.

Pour la structuration du rapport nous avons choisi d’aborder I’aspect juridique et

fonctionnel des instances de democratie sanitaire, partie qui a servi de base au bilan
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critique dressé et aux propositions formulées. Le travail de rédaction a été mené par

I’ensemble des membres du groupe et une harmonisation du rapport a été réalisée.
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Introduction

Plus de dix années se sont écoulées depuis la loi n°2002-303 du 4 mars 2002, dite loi
Kouchner, relative aux droits des malades et a la qualité du systtme de santé. Cette loi
concrétisait la longue évolution de la place des usagers dans le systeme de santé. Cette
notion d’usager, inscrite dans la loi, illustre ce changement de paradigme. Longtemps
soumis a I’autorit¢ médicale, le malade est progressivement devenu acteur, acteur de sa
santé, acteur en partie autonome et acteur en droit de se faire représenter dans le systéme
de santé. Le malade n’est plus un simple objet de soins mais un réel sujet-usager des
services de santé. La loi de 2002 a donné corps a ces droits dont peut se prévaloir
I’ensemble des usagers du systeme de santé. Au-dela de la philosophie générale du texte
qui renvoyait a un certain nombre de droits fondamentaux de la personne humaine,
I’inscription dans la loi constituait un acte politique fort. Dans ce corpus de droits, un titre
entier est consacré a la « Démocratie sanitaire », titre divisé en trois chapitres distincts sur
les «Droits de la personne », les «Droits et responsabilités des usagers » et la
« Participation des usagers au fonctionnement du systéme de santé ». Des lors, la loi
clarifie ce que recouvre la démocratie sanitaire, en définissant les droits collectifs et
individuels des usagers et en posant les conditions claires de la participation de ces derniers

au fonctionnement du systéme de santé.

L’intégration dans la loi de I’idée de démocratie sanitaire est 1’aboutissement d’une longue
histoire. Elle est le fruit, cela a été dit, de 1’évolution de la place du malade dans le systeme
de santé. Cela renvoie aux combats des femmes a disposer de leur corps dés les années 60
(contraception, IVG...), a 'investissement des associations de lutte contre le SIDA, puis a
I’engagement des victimes des scandales et crises sanitaires qui ont émaillé la fin des
années 80 et le début des années 90 : I’affaire du sang contaminé ou celle de la clinique du
sport. Ce militantisme a permis aux associations d’usagers d’acquérir une légitimité aux
yeux des acteurs « traditionnels » du systeme de santé et que leur expertise en matiere de

droits des patients et de sécurité des soins soit reconnue.

Ce mode de fonctionnement propre a la santé s’inscrit également dans des évolutions
societales. La mise en place progressive d’une démocratie sanitaire est conforme a une
approche plus participative dans la conduite de la chose publique. Un nouveau rapport tend
a se construire entre les citoyens et I’administration : la démocratie participative dans les
collectivités locales ou I’ouverture d’institutions a des représentants de la société dite civile

au niveau de 1’Etat. Cette méme attention se retrouve dans le secteur social et médico-
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social avec la modification de la participation des usagers dans la loi n°2002-2 du 2 janvier

2002, réformant 1’action sociale et médico-sociale.

Dans le secteur de la santé, ce mouvement de fond trouve sa source principale dans la
mobilisation de malades et citoyens. Si les contextes et les formes de mobilisations ont été
différents, une cohérence s’est dégagée dans la volonté de se structurer pour peser a tous
les niveaux du systeme de santé. Suite aux ordonnances Juppé n°96-346 du 24 avril 1996,
portant réforme de I’hospitalisation publique et privée intégrant des représentants des
usagers dans les conseils d’administration des établissements de santé, 15 associations se
regroupent en créant le collectif interassociatif sur la santé (CISS). Cette premiére forme de
représentation des usagers associée au rassemblement d’un certain nombre d’associations,
traduit une accélération de la construction de la démocratie sanitaire. En 1998 sont lancés,
a D’initiative des pouvoirs publics, des Etats généraux de la santé qui permettront une
participation des citoyens et associations a travers toute la France. Cette large consultation
alimentera le rapport Caniard du 13 janvier 2000 sur « la place des usagers dans le systéme
de santé ». Ces différentes étapes ont structuré le processus politique qui a conduit a la
rédaction et a la promulgation de la loi du 4 mars 2002.

La démocratie sanitaire est le résultat d’un processus long et complexe. De ce processus a
accouché une nouvelle maniére d’appréhender les questions de santé. De nouvelles
instances ont été créées et les droits des usagers ont été renforcés. La loi de 2002, a travers
sa clarification du paysage de la démocratie sanitaire et sa définition des droits des
malades, a fixé un certain nombre d’objectifs a atteindre. Cependant, si cette loi représente
une certaine forme de cristallisation des enjeux, la construction de la démocratie sanitaire
s’est poursuivie lors des dix années suivantes et se poursuit encore. Cette étude se place

clairement dans 1’optique de dresser un bilan de ces années de fonctionnement.

Investir et investiguer ce champ complexe de la démocratie sanitaire, revient a se
positionner sur plusieurs plans. Si la démocratie sanitaire concerne 1’ensemble des
protagonistes du systéeme de santé, elle concerne, au premier chef, les usagers. Concernant
ceux-ci, il s’agit tout autant de droits individuels attachés a chaque usager que de droits
collectifs qui renvoient a la participation et a la représentation des usagers. Du fait des
contraintes matérielles et de temps de I’exercice, le choix a été fait de concentrer les
recherches et réflexions sur la capacité des instances de democratie sanitaire et des
différents acteurs qui les composent, de garantir le respect et la promotion des droits des

usagers. Cela implique d’interroger le fonctionnement des différents niveaux de la
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démocratie sanitaire que ce soit sous 1’angle des moyens, de I’interaction entre les acteurs

ou encore de la volonté politique de les faire fonctionner.

Le travail d’analyse des lois, articles et rapports sur le sujet sera complété¢ par des
témoignages d’acteurs clés de la construction et du fonctionnement de la démocratie
sanitaire en France. L’ensemble des ¢léments recueillis devra permettre de répondre a une
interrogation prégnante chez les acteurs de la démocratie sanitaire, est-elle un simple alibi
ou un réel instrument de promotion des droits des usagers ? Pour atteindre cet objectif,
il apparait nécessaire de comprendre la structure, le fonctionnement et la composition des
instances de la démocratie sanitaire (I) et d’en dresser un bilan critique (II). A partir de cet
état des lieux et en s’appuyant sur les visions ou prises de positions des personnalités
rencontrées lors des entretiens, des perspectives d’évolution seront détaillées et des

propositions d’amélioration formulées (III).
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1 ORGANISATION ET FONCTIONNEMENT DE LA DEMOCRATIE
SANITAIRE : LES INSTANCES ET LEURS COMPETENCES

1.1 La conférence nationale de santé : clé de volte de la structuration nationale

Au niveau national, une participation des usagers est prévue dans la Conférence nationale
de santé¢ (CNS) et au sein de 1’Office national d’indemnisation des accidents médicaux
(ONIAM) mis en place par la loi du 4 mars 2002. Cette représentation se retrouve au sein
d’autres entités du systéme de santé notamment 1’Agence de biomédecine, I’Agence

nationale de sécurité du médicament et des produits de santé.

La CNS a été créée par 1’ordonnance du 24 avril 1996. Ses missions et sa composition ont
été adaptées par la loi n°2004-806 du 9 aolt 2004, relative a la politique de santé
publique. Par ailleurs, la loi portant réforme de I’hopital et relative aux patients, a la santé,
et aux territoires n°2009-879 du 21 juillet 2009 (HPST) a contribué au renforcement de la
démocratie sanitaire avec pour mission de procéder chaque année a « [’évaluation des
conditions dans lesquelles sont appliquées et respectées les droits des personnes malades
et des usagers du systeme de santé, de 1’égalité et d’acces aux services de santé et de la

qualité des prises en charge ».

Organisme consultatif placé aupreés du ministre chargé de la santé, la CNS a pour objet de
permettre la concertation sur les questions de santé. Elle est consultée par le gouvernement
lors de la préparation du projet de loi définissant les objectifs de la politique de santé
publique.?

Elle a trois missions principales :

- formuler des avis sur I’amélioration du systéme de santé et, en particulier, sur le projet de
loi définissant les finalités et priorités de la politique de santé, les axes stratégiques de la
politique nationale de santé et les plans et programmes nationaux de santé. De méme, elle
peut s’autosaisir de toute question qu’elle estime nécessaire de porter a la connaissance du

ministre de la santé,

! Article L1432-4 du CSP
2 Article L1411-3 du CSP Modifié par I'Ordonnance n°2010-177 du 23 février 2010.
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- élaborer un rapport annuel sur le respect des droits des usagers du systeme de santé,
élargi au champ médico-social mais aussi a « I’égalité d’acces aux services de santé et a la
qualité des prises en charge dans les domaines sanitaire et médico-social » ; celui-ci est
¢laboré sur la base des rapports des Conférences régionales de la santé et de I’autonomie

(CRSA),
- contribuer a I’organisation de débats publics sur les questions de santé.

La CNS comprend des représentants des malades et des usagers du systeme de sante, des
professionnels de santé et des établissements de santé ou d’autres structures de soins, dont
au moins un représentant d’un établissement assurant une activité de soins a domicile, ou
de prévention, des représentants des industries des produits de santé, des organismes
d’assurance maladie obligatoire et complémentaire, des conférences régionales de la santé

et de ’autonomie, d’organismes de recherche ainsi que des personnalités qualifiées.

Outre sa formation en pléniére, la CNS, dans sa nouvelle configuration®, organise ses
travaux au sein de la commission permanente et de ses commissions spécialisées, dont
celle relative aux droits des usagers. Une ouverture au champ médico-social a permis
d’embrasser une approche globale de la santé avec la création d’un nouveau colleége de la

cohésion et de la protection sociale.

Elle est composée de professionnels et institutions du champ médico-social, de
représentants des usagers désignés, pour partie, a I’issue d’un appel public a
candidatures (procédure ouverte et transparente). Elle comprend également un college de
partenaires sociaux clairement identifié, des professionnels de santé libéraux représentés
dans le cadre de leur activité coordonnée (réseaux de santé, maisons et péles de santé) ainsi

que la représentation de toutes les régions via les CRSA.

® Pour sa présente mandature 2011-2014, le décret n° 2011-503 du 9 mai 2011 relatif & la Conférence
nationale de santé, codifié dans le code de la santé publique dans les articles D.1411-37 a D.1411-45-8. En
2006, pour la premiére fois de son histoire, elle élit un représentant des usagers a sa présidence : M. Christian
SAOUT, représentant de 1’association AIDES.
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Il convient de souligner des articulations renforcées avec d’autres conseils de niveau

national, notamment du champ social et médico-social®.

La CNS a rendu quatre rapports relatifs aux droits des usagers entre 2008 et 2013, avec a
chaque fois des recommandations, intitulés « Promouvoir et faire respecter les droits des
usagers du systéeme de santé », « Parachever la démocratie sanitaire et rendre effectif les
droits des usagers du systeme de santé », « Respecter les droits des usagers du systeme de
santé sur la problématique du refus de soins » et « Réduire les inégalités d’acces a la

santé...en renforcant la participation des usagers ».

1.2 La déclinaison de la démocratie sanitaire en région

Au niveau régional, la loi HPST a revu I’organisation du systéme de santé en région et, en
particulier, les instances de démocratie sanitaire en instaurant les CRSA’ et les
Conférences de territoire® (CT). Ces instances ont pris la suite des Conférences régionales
de santé et des conférences de bassin avec des missions, une composition et une

organisation des travaux renouvelées.

Cette réforme a permis I’émergence d’un modéle frangais de démocratie sanitaire en région

ayant trois caracteristiques :

- pluralité et représentation de I’ensemble des parties prenantes, notamment des
groupes d’intérét ou des professionnels,

- consultation et formulation d’avis sur les politiques de santé €laborées et mises en
place en région,

- concertation et dialogue entre CRSA et ARS, allant au-dela de ce qui est
strictement prévu par les textes.
Ce modele est original car si la démocratie sanitaire existe dans de nombreux pays, elle est
limitée généralement a la consultation des citoyens ou de leurs représentants et dissociée
de la consultation des parties prenantes. En effet, la représentation de 1’ensemble des

parties, usagers et professionnels, élus et partenaires sociaux, acteurs sanitaires, médico-

* La C.N.S. a été sollicitée conjointement par les ministéres chargés des personnes handicapées et de la lutte
contre 1’exclusion et chargés des Personnes dgées et de I’ Autonomie pour étre représentée dans le nouveau
Comité national pour la bientraitance et les droits des personnes agées et des personnes handicapées.

5 Décret n° 2010-348 du 31 mars 2010

® Décret n° 2010-347 du 30 mars 2010.
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sociaux ou de prévention permet le croisement des regards et des points de vue, favorisant

ainsi I’acculturation réciproque.

La CRSA est une instance consultative aupres de I’ARS. En effet, elle est consultée dans le
cadre de I’¢laboration du Projet régional de santé (PRS). Saisie par I’ARS, elle rend des
avis sur les différentes étapes des projets ayant trait au PRS. Elle rassemble les collectivités
territoriales, les usagers et les associations ceuvrant dans les domaines de compétence de
I’ARS, les conférences de territoires, les organisations représentatives des salariés, des
employeurs et des professions indépendantes, les professionnels du systéme de santé, les
organismes gestionnaires des établissements et services de santé et médico-sociaux, les

organismes de protection sociale.

Les CRSA travaillent sur saisine complémentaire de I’ARS ou sur auto-saisine. Cependant,
pour des raisons historiques et politiques tenant a 1’organisation des pouvoirs publics en
France et aux compétences des ministéres de la santé, deux grandes questions de santé
publique, la santé au travail et la santé environnementale, échappent, pour une bonne part,
a ce processus consultatif. La CRSA est néanmoins sollicitée sur certaines politiques ne
relevant pas exclusivement du ministere de la santé, comme le Programme régional santé-

environnement.

En outre, la fonction consultative des CRSA nécessite une structuration du dialogue avec
les ARS. Au fil du temps, une concertation importante s’est développée en amont des
saisines et des avis, selon diverses modalités : rencontres régulieres entre le Directeur
Général de I’ARS (DGARS) et le président de la CRSA, participation des membres des
instances de la CRSA aux groupes de travail mis en place pour I’élaboration du PRS,
ateliers thématiques, comités de pilotage mixtes co-présidés par I’ARS et les présidents de
commissions spécialisées, mise en place d’un comité de pilotage du PRS avec des

membres de la CRSA.

Par ailleurs, la fonction participative des CRSA s’exprime a travers 1’organisation de

débats publics, le plus souvent en étroite concertation avec les ARS.

La conférence de territoire (CT) contribue a mettre en cohérence les projets territoriaux
sanitaires avec le projet régional de santé et les programmes nationaux de santé publique.
Elle peut faire toute proposition au DGARS sur I’¢laboration, la mise en ceuvre,

I’évaluation et la révision du PRS.
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La CT permet un dialogue entre les patients, les usagers et les professionnels de santé,
notamment en ce qui concerne 1’état de santé de la population dans le territoire, les
priorités et les besoins. Sa composition (11 colléges) et ses modalités de fonctionnement
sont fixées par décret’.

Bien qu’elle ne soit pas prévue réglementairement, une concertation des deux niveaux
d’instances consultatives (CRSA et CT) est organisée dans de nombreuses régions sous
forme notamment de réunions régulieres entre les présidents des CT et celui de la CRSA.
La majorite des présidents de CT souhaitent resserrer les liens entre les différents niveaux

de démocratie sanitaire tout en préservant I’autonomie et les missions spécifiques des CT®.

1.3 La représentation des usagers dans les établissements

Au niveau des établissements de santé, la démocratie sanitaire s’exprime notamment a
travers la Commission des relations avec les usagers et de la qualité et de la prise en charge
(CRUQPC) et le Conseil de la vie sociale (CVS).

La CRUQPC a été instituée par la loi du 4 mars 2002 et le décret n°2005-213
du 2 mars 2005. Elle examine les plaintes et les réclamations formulées par les usagers de
I’hopital ou leurs proches et les informe sur les voies de conciliation et de recours. Cette
instance émet des avis et des propositions d’amélioration de la politique d’accueil et de
prise en charge des personnes malades. Ainsi, a travers cette instance, 1’approche

individuelle permet le passage a 1’échelle collective.

Elle est composée au minimum du représentant 1égal de 1’établissement (président), de
deux médiateurs (un médical et un non-médical) et leurs suppléants (désignés par le
représentant 1égal de 1’établissement), de deux représentants des usagers et leurs suppléants
(désignés par le DGARS) et du responsable de la qualité de 1’établissement (avec voiX
consultative). Elle se réunit au moins une fois par trimestre et chaque fois que nécessaire
pour procéder a I’examen des réclamations qui lui sont transmises et des questions a

I’ordre du jour ; le cas écheant, elle auditionne toute personne compétente.

Le CVS, quant a lui, a été créé par la loi du 2 janvier 2002 et mis en ceuvre par le décret

n°®2004-287 du 25 mars 2004. Il permet de garantir les droits des usagers et leur

" Décret n° 2010-347 du 31 mars 2010 relatif & la composition et au mode de fonctionnement des conférences
de territoire
8 Enquéte nationale CNS auprés des CRSA du 7 juin au 31 ao(it 2012

EHESP — Module interprofessionnel de santé publique — 2012 -11-



participation au fonctionnement des établissements d’accueil sociaux et médico-sociaux.

Le CVS, dont le president est élu parmi les usagers, donne son avis et fait des propositions
sur toute question intéressant le fonctionnement de 1’établissement ou du service et
notamment sur 1’organisation intérieure et la vie quotidienne, les activités, 1’animation

socioculturelle et les services thérapeutiques, les projets de travaux et d’équipements.

2 LA DEMOCRATIE SANITAIRE EN MARCHE : UNE PROGRESSION SOUS
CONTRAINTES

2.1 La confortation mutuelle des droits individuels et des droits collectifs

L’année 2002 fut décisive en termes de démocratie sanitaire et de droits des usagers au
sein du systéme de santé. Ces notions sont étudiées avec attention et il est aujourd’hui
possible d’établir un bilan sur leur application concréte. La démocratie sanitaire sera
étudiée ici a travers les aspects positifs apportés en termes de droits collectifs et de droits

individuels.

2.1.1 Des droits collectifs consacrés: une représentation des usagers

confortée

La démocratie sanitaire s’exprime notamment a travers les représentants des usagers. Cette
représentation a pour finalité la défense de leurs droits et la participation a 1’élaboration des

politiques de santé.

L’expression de cette démocratie sanitaire est caractérisée par une pluralité d’acteurs parmi
lesquels les représentants des usagers ont une place prépondérante. La dynamique portée
par la démocratie sanitaire a donc eu plusieurs effets bénéfiques en termes de droits

collectifs.

Elle contribue tout d’abord au renforcement de la représentation des usagers au travers des
différentes instances précédemment citées. Ainsi la présence des usagers est assurée dans
I’ensemble des instances décisionnelles nationales, régionales, locales et au sein des

établissements.

La démocratie sanitaire s’exprime aussi dans les instances de consultation ou de
concertation. Les CVS, dans le domaine medico-social, en sont I’exemple type ou encore
les troisiemes Etats Généraux de la santé en région qui se dérouleront en septembre 2013

sous la forme de multiples débats.
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Des outils existent et ouvrent la démocratie sanitaire a 1’ensemble des citoyens. Un
dispositif bien spécifique existe : le débat public. Instaurée par la loi Barnier de 1995° la
procédure du débat public a été élargie au domaine de la santé a compter de 2008. Son
organisation est confiée a la CNS et aux CRSA qui décident des questions et thématiques
qu’elles souhaitent mettre en débat.

Dans le cadre de cette démarche, I’ARS Bretagne a retenu pour 1’année 2012 le
theme « Education ou accompagnement thérapeutique : de quoi parle-t-on ? ». Apres une
présentation du débat par la CRSA, les débats publics déployés dans les quatre
départements bretons ont fait intervenir autour de la table ronde des représentants de

I’ensemble des acteurs du systéme de santé breton.

La loi HPST accélére cette représentation sur plusieurs niveaux : création des ARS, des
délégations territoriales et des CRSA, participation effective des usagers au sein des
instances de gouvernance des ARS et des établissements de santé. Le succés de cette
représentation se traduit par la forte participation des usagers au sein de certaines instances,
par exemple dans le bureau des conférences de territoire (4 représentants des usagers pour
8 membres), dans les CRSA (participation du collége des représentants des usagers a
hauteur de 81% pour une participation globale de 67%)*°. De méme, le PRS est soumis
pour avis a la CRSA avec une implication plus marquée dans certaines régions permettant

un role accru de I’usager.

La majorité des interlocuteurs rencontrés sont convaincus de I’influence des usagers, ne
serait-ce que par leur seule présence. Les sujets aujourd’hui abordés seraient probablement
différents s’ils dépendaient de la seule initiative des pouvoirs publics. En effet, ceux-ci se

saisissent de questions sous 1’influence massive des représentants des usagers.

Par ailleurs, la loi du 4 mars 2002, modifiée par la loi du 9 aolt 2004, reconnait et organise
la représentation des usagers du systéme de santé : elle a créé un mécanisme d’agrément

permettant aux associations, sous certaines conditions, de représenter les usagers dans les

% Loi n° 95-101 du 2 février 1995 relative au renforcement de la protection de I'environnement

10 Rapport respect des droits des usagers du systéme de santé CRSA Bretagne 2012
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instances hospitaliéres et de santé publique et de participer notamment a 1’¢laboration des

politiques de sante.
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Les différentes étapes de la procédure d’agrément

Association sollicitant un Association sollicitant un
agrément NATIONAL (demande agrément REGIONAL (demande
initiale ou renouvellement) initiale ou renouvellement)
Dépot d’un dossier de demande Dépot d’un dossier de demande

Direction géiérale de la santé Agence régionale de santé
Instruction de la demande Instruction de la demande

Commission nationale /

d’agrément

\

Auvis sur la demande

Ministre chargé de la santé \Qirecteur de I’agence régionale
Décision (arrété ou lettre de de santé
refus) — notification Décision (arrété ou lettre de

refus) — notification
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Les arrétés du 23 deécembre 2010 portent nomination a la Commission Nationale
d’agrément des associations représentant les usagers dans les instances hospitaliéres ou de
santé publique et fixent la composition du dossier de demande. L’objectif de cette
procédure est de procurer un cadre légal et réglementaire a la représentativité des
associations désirant ceuvrer dans la représentation des intéréts des usagers du systéme de
santé. Il est a noter qu’il s’agit bien d’un processus de représentation et non d’une simple
participation, laquelle reste ouverte a toute association. Cela permet donc d’encadrer la

représentativité mais ne restreint pas la démocratie sanitaire.

Par ailleurs les associations se sentent davantage investies par les problématiques de santé
publique, et plus précisément liées aux droits des usagers. Elles deviennent des acteurs a
temps plein de la démocratie sanitaire et dépassent alors leur propre intérét.

Le nombre d’associations augmente, avec des compétences qui s’élévent et une culture du
«travail ensemble » qui se développe avec les différents partenaires. Le travail
interassociatif est aujourd’hui devenu nécessaire, et 1’acteur principal en est le Collectif

interassociatifs sur la santé (CISS).

Ainsi le représentant des usagers ne s’auto-déclare pas mais exerce un mandat dans le
cadre d’associations agréées.

Celui-ci dispose donc de droits liés a sa représentation : droit au congé de représentation,
droit & la formation et droit au défraiement. Concernant le droit a la formation, un « Guide
du représentant des usagers’’ » a été réalisé par le CISS, dans le cadre d’une convention
signée avec le ministére charge de la santé.

En 2011, le CISS Bretagne a organisé 12 formations dont ont bénéficié plus de 800
personnes ; elles portaient notamment sur la présentation du rapport régional des CRUQPC
en Bretagne ou encore la présentation de I’ARS et de son plan d’action.

Gréace a ces initiatives les citoyens sont de plus en plus en capacité de porter des idées et

d’en débattre.

! Guide CISS du représentant des usagers du systéme de santé — édition 2011

- 16 - EHESP — Module interprofessionnel de santé publique — 2013



Enfin, les avancees législatives de la derniére décennie visent a une réelle transparence de
gestion et d’organisation des associations™. Les associations agréées doivent attester de
leur indépendance vis-a-vis des professionnels et des établissements de santé publics et

privés.

2.1.2 Des droits collectifs contribuant au respect de I’exercice des droits

individuels

Les droits individuels de la personne malade s’entendent, d’une part, des droits
fondamentaux de toute personne et, d’autre part, des droits reconnus aux usagers du
systeme de santé. Ceux-ci existaient bien avant la loi de 2002, pour exemple dés 1974

Simone Veil, ministre de la santé, signe la premiere Charte du malade hospitalisé.

En 2000, Etienne Caniard soulignait que 2 : « Il ne saurait y avoir d’exercice effectif des
droits individuels des personnes malades, difficile a mettre en place, car situé dans le
cadre d’une relation par nature déséquilibrée, sans le contrepoids d’une représentation
collective d’usagers ». Cependant si 1’ensemble de nos entretiens ne concordent pas sur
une garantie des droits individuels indépendante des droits collectifs, I’interaction entre les
deux reste néanmoins reconnue.

La loi du 4 mars 2002 prévoit des droits collectifs permettant un contr6le par le biais des
différentes instances, contribuant a 1’exercice des droits individuels (également mis en
avant dans cette loi). La CRUQPC, dans laquelle siégent des représentants des usagers,
participe a la garantie des droits individuels du patient. En effet, Bernard Kouchner
souhaitait donner la parole aux personnes malades afin qu’elles soient mieux entendues,
mieux comprises et qu’elles puissent participer aux décisions les concernant au quotidien.
Certains de nos interlocuteurs considéerent que les droits collectifs participent a une

application égalitaire des droits individuels en veillant a leur respect et en I’évaluant.

La démocratie sanitaire participe donc bien au renforcement des droits individuels et il est
indispensable de s’y appuyer pour les sceller avec les droits collectifs. Selon une approche
dialectique, les interlocuteurs ont souligné que les droits collectifs et les droits individuels

se confortent mutuellement. Ainsi, comme ont pu I’évoquer plusieurs de nos interlocuteurs,

12 Décret n°2005-300 du 31 mars 2005 relatif & I'agrément des associations représentant les usagers dans les
instances hospitaliéres ou de santé publique
3 président de la Fédération nationale de la mutualité frangaise (FNMF), « La Place des usagers dans le

systeme de santé : rapport et propositions du groupe de travail animé par Etienne Caniard »
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il existe une réelle interaction entre les dits droits, « sans droits collectifs, les droits
individuels seraient inégalitaires ». De méme, que seraient les droits collectifs si étaient

niés les droits individuels ?

Les droits fondamentaux tels que le respect de I’intégrité et de la dignité du patient sont
réaffirmés par la loi du 2 janvier 2002. Plusieurs outils sont mis en place tels que la Charte
de la personne accueillie, le reglement de fonctionnement, le contrat de séjour, le projet de
vie, le conseil de vie sociale et la personne qualifiée.
La prise en charge de la douleur fait également I’objet d’une attention particuliere. A la
suite des Etats généraux de la santé, un programme national, associant les usagers a cette
politique, a été mis en place entre 2002 et 2005. La lutte contre la douleur est au ceeur des
débats avec un nouveau plan sur la période 2006-2010 (budget de 14 millions d’euros)™,
sans oublier la loi n°2005-370 du 22 avril 2005 relative aux malades et a la fin de vie, dite

loi Leonetti.

Le droit a I’information et a 1’expression d’un consentement éclairé a été renforcé par la
loi du 4 mars 2002. Tout patient doit recevoir un livret d’accueil reprenant 1’ensemble des
informations dont il est susceptible d’avoir besoin lors de son séjour. Dans certains
établissements, les représentants des wusagers collaborent a la conception
de ce livret.
De plus, la loi du 4 mars 2002 reprend une jurisprudence concernant le litige entre
professionnel de santé et patient. Dés lors, le professionnel doit étre en mesure de prouver

qu’il a bien délivré I’information, d’ou un renfort de la protection de 1’usager.

Le patient est devenu, en droit, celui a qui revient la décision relative a ses soins, en dehors
des cas prévus par la 10i*>. Dans le domaine de la santé, le modéle partenarial tend &
remplacer le modéle paternaliste. L’usager peut a tout moment s’informer sur son état de
santé en ayant notamment acces a son dossier médical. Ce droit individuel est garanti en
partie par la représentation des usagers au sein de la CRUQPC (nouvel exemple

d’interaction entre droits individuels et droits collectifs).

4 Guide CISS du représentant des usagers du systéme de santé 2011
' Article L1111-4 CSP
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Ce droit peut étre appuyé par le recours a une personne de confiance, démarche ouverte par
la loi du 4 mars 2002.

Enfin, la médiation est un processus utilisé depuis longtemps dans le milieu hospitalier
mais qui a éte officiellement reconnu comme droit par la loi du 4 mars 2002 et son décret
d’application du 5 mars 2005. Elle permet d’éclairer le patient dépositaire d’une
réclamation contre 1’établissement, de lui présenter les faits sans porter de jugement tout en
lui laissant la liberté de poursuivre sa requéte s’il le souhaite. C’est une procédure amiable

qui est gratuite et qui participe a la garantie des droits individuels.

Le représentant des usagers participant a la CRUQPC détient un rdle important a 1’égard de
I’usager et de 1’établissement. Ce role est d’autant plus mis en avant avec la loi HPST
instaurant la participation de la CRUQPC a I’élaboration du programme d’actions (a
I’initiative de la Commission médicale d’établissement) portant sur 1’amélioration de la
qualité et de la sécurité des soins et des conditions d’accueil et de prise en charge des

usagers.

La Commission régionale de conciliation et d’indemnisation (CRCI), issue de la loi du 4
mars 2002, participe au méme titre que la CRUQPC a la résolution des conflits. Six
représentants des usagers y siégent, ce qui leur donne la encore un role dans la garantie des

droits individuels.

2.2 L’ambition originelle de la démocratie sanitaire mise a I’épreuve

A titre liminaire, il convient de souligner que le concept de démocratie sanitaire et ce qu’il
recouvre semble fluctuant d’une région a ’autre et surtout trés dépendant de la volonté des

acteurs et du poids de ces derniers.

En effet, les entretiens conduits dans quatre régions différentes font apparaitre des
disparités de fonctionnement et de moyens non négligeables qui influencent la mise en
ccuvre effective de la démocratie sanitaire et crée des écarts territoriaux.
Il semble notamment que le poids politique des présidents de CRSA ait un impact sur la

force de proposition de cette instance.

Si la démocratie sanitaire est pénalisée par certaines lourdeurs structurelles qui constituent
des freins potentiels a son développement, on constate également qu’elle doit faire face a
des difficultés en matiére de représentation des usagers. Dans un contexte ou la réduction

des inégalités sociales de santé et la préservation d’un systéme de santé efficient sont au
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cceur de toutes les préoccupations, la participation et 1’implication des usagers et de leurs
représentants sont plus que jamais nécessaires. Elles constituent un puissant levier pour
procéder aux adaptations de notre systéme de santé afin d’en préserver la solidarité, pierre

angulaire de celui-ci.

2.2.1 L’efficience de la représentation en question

En matiére de représentation des usagers, on constate un déficit numérique crucial. Celui-ci
semble en partie étre expliqué par la procédure d'agrément des associations. Les conditions
d’agrément sont prévues par 1’arrété précité de 2010. La procédure s’avere lourde et
extrémement longue (environ 7 mois entre le dép6t de la demande et obtention de
I'agrément), ce qui agit, de fait, sur le vivier de représentants des usagers. Par conséquent,

cette démarche longue et contraignante constitue un frein pour les petites associations.

De plus, il ressort d’une partie des entretiens que les critéres de sélection, tels que définis
actuellement, excluent de fait certaines associations de 1’agrément alors méme que celles-Ci
poursuivent un but d’intérét général (exemple cité : Médecins du Monde). Les entretiens
réalisés font ressortir que seules 27 associations intervenant dans le domaine de la santé sur
300 en région Rhéne-Alpes bénéficient actuellement d’un agrément, 30 sur 200 pour la

région Midi-Pyrénées.

Un certain nombre d’associations ne se lancent pas dans la démarche et assurent une
représentation a travers des collectifs interassociatifs tels que le CISS. Elles sont alors
subordonnées a 1’autorisation du président du collectif qui leur donnera « permis »
d’exercer un mandat de représentant des usagers. On peut alors s’interroger sur les risques
de « verrouillage » de la parole des représentants de ces associations et d'exces de pouvoir
des collectifs. Et ce d’autant plus que celles-Cci ne s'inscrivent pas forcément dans une

démarche transversale de défense des droits des usagers.

De plus, la désignation des représentants des usagers pourrait étre assimilée a une forme de
« cooptation », interpellant ainsi le principe démocratique de 1’élection. Cette désignation
interroge sur D’effectivité de la démocratie et sur la représentativité. La démocratie peut-

elle exister sans élection ?

Certains interlocuteurs ont regretté une tendance a la professionnalisation de la
représentation des usagers (cumul des mandats) ; d’autres, en revanche, 1’ont justifiée par

la nécessité d’exercer les mandats en restant proches des attentes et besoins des usagers.
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On peut également supputer que la méconnaissance par le grand public de I’existence et du
role des représentants des usagers soit a I’origine d'une « crise des vocations » (une récente
enquéte faisant ressortir que seules 13% des personnes interrogées se disent étre au fait du
sujet). En outre, il semble que I’existence et le role des représentants des usagers restent
méconnus des professionnels de santé. Cette méconnaissance est également identifiée en
matiere de droits des usagers puisque seules 30 % des personnes interrogées disent

connaitre leurs droits®®.

De plus, une certaine absence de reconnaissance sociale du role de représentant des usagers
semble étre prejudiciable. Le dispositif 1égislatif en vigueur ne définit pas suffisamment le
role et les missions spécifiques des représentants des usagers comme il ne leur permet pas

de bénéficier d’un Véritable statut.

S’agissant des missions, celles-Ci nécessitent une certaine prise de hauteur sur les sujets,
une analyse transversale et une connaissance minimale du fonctionnement du systéme de
santé. L'expérience propre ne saurait étre suffisante pour porter des intéréts collectifs, étre
capable de participer a l'arbitrage des enjeux, étre force de proposition et intervenir
pleinement et efficacement dans le processus décisionnel. Pour ne pas se cantonner au réle
de représentant « alibi » et aller au-dela de la simple énonciation de leurs attentes et de
leurs besoins, ils doivent pouvoir bénéficier de formations pour le développement des
capacités personnelles de type prise de parole en public. Cette exigence de maitrise d'un
corpus de connaissances techniques et de formation revient régulierement dans les propos
recueillis. C'est aussi une maniere d'acquérir légitimité et crédibilité aux yeux des autres

acteurs de la démocratie sanitaire.

Ces formations peuvent permettre un positionnement adapté des représentants des usagers
en les amenant a acquérir la capacité a dépasser une expérience individuelle pour porter la

parole collective.

Il est aussi a noter que l'indemnisation des frais de déplacements, d’hébergement... des
représentants est insuffisante. Si des remboursements sont prévus dans les textes,

I’application reste imparfaite.

L'exercice de la fonction est tres chronophage et la pénurie des représentants conduit a la

mobilisation fréquente et répétée des mémes acteurs. De ce fait, les personnes disposant

16 Rapport CNS de 2011
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du temps neécessaire a I'exercice des mandats sont plus fréeqguemment les inactifs et/ou
retraités. Cela pose la question de leur représentativité qui est également renforcée par une
absence de mixité sociale (représentants souvent issus des classes moyennes et supérieures

mais tres peu de la classe ouvriére).

De plus, il ressort des entretiens une certaine ‘fragilité' des représentants des usagers. Il
s’agit parfois de personnes agées et/ou malades, souvent affectées par la cause qu’ils

défendent (intimement liée a leur vécu).

Par ailleurs, la pénurie précédemment évoquée conduit & une forme de « fossilisation »
(reconduction systématique des mandats de représentation) dans ce domaine, qui interroge

sur la capacité a étre porteur d'innovations dans les débats.

Enfin, si ces représentants ont pleinement pris la mesure de leurs fonctions dans les
établissements sanitaires, il serait nécessaire de développer davantage la démocratie
sanitaire dans les secteurs medico-sociaux, sociaux et ambulatoire. Il est apparu au cours
des entretiens que la démarche de certification des établissements sanitaires a renforcé
I’implication des représentants des usagers. La démarche d'accréditation en cours des
établissements sociaux et médico-sociaux pourrait étre une piste d'amélioration en la

matiere.

2.2.2 Des freins structurels identifiés

S'agissant du fonctionnement des instances de démocratie sanitaire, il ressort des différents
entretiens, l'identification d'une certaine « lourdeur structurelle » qui génére une absence
de visibilité. Il est apparu que l'architecture de la démocratie sanitaire, a travers ses
différentes instances en particulier, ne permettait pas d'avoir la meilleure lisibilité. L'effet
de superposition des différents échelons (locaux, régionaux, nationaux) complexifie le
paysage, et le cloisonnement qui apparait interroge. Il est ressorti de certains entretiens que
les CRSA et les conférences de territoire gagneraient a travailler de maniére décloisonnée.
De plus, des acteurs de la démocratie sanitaire (représentants des usagers, élus,
représentants syndicaux, associations, etc...) ont tendance a défendre leurs intéréts en

premier lieu.

L'aspect chronophage de I'exercice de la démocratie sanitaire a également été pointé du

doigt par certains de nos interlocuteurs.

Il en découle, dans certaines régions, une démobilisation des élus peu présents dans les
colleges (absentéisme éleve).
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La sur-représentation des usagers dans les bureaux de conférences de territoire (4 membres
sur 8), couplée a cette démobilisation des €lus, laisse a penser que les débats risquent d'étre
déséquilibrés. De méme, la sous-représentation des usagers au sein des presidences des

CRSA pose la question de I'équilibre des discussions.

Par ailleurs, il existe un véritable décalage entre les discours et les moyens réellement
accordés a la démocratie sanitaire. Les entretiens ont mis en évidence que les moyens de
fonctionnement des CRSA sont trés inégaux d'une région a l'autre (pas seulement liés a la
taille de la région et & ses moyens) et que les moyens matériels alloués (temps de
secreétariat, locaux a disposition, diffusion des informations a la communauté) demeurent
globalement insuffisants. L’absence de réglementation quant a l'attribution des moyens de

fonctionnement des CRSA par les ARS renforce les inégalités territoriales.

Certains interlocuteurs regrettent le champ de compétences relativement limité des
instances cantonnées a un réle de concertation. A titre d'illustration, on peut citer les
méthodologies trés variées d'élaboration des PRS dont la realisation est allée de la simple
consultation (comme le prévoit les textes) a une véritable co-construction (exemple du PRS
Rhoéne-Alpes).

Quant a la médiation, celle-ci semble peu opérationnelle dans les établissements de santé
en raison des difficultés de positionnement des médiateurs médicaux, souvent salariés de la
structure dans laquelle ils interviennent a ce titre, face aux confréres mis en cause. Dans le
champ de l'ambulatoire, les possibilités de recours a la médiation sont extrémement
limitées. La CNS souligne I'importance d'une définition partagée de la médiation en santé

et une application cohérente de celle-ci tout au long du parcours de santé.

3 DES PERSPECTIVES D’AVENIR POUR LA DEMOCRATIE SANITAIRE

Des solutions pouvant faire évoluer la démocratie sanitaire ont été exprimées lors des

entretiens réalisés. Parmi les propositions énoncées, on retrouve :

o favoriser les décloisonnements entre : public et privé, sanitaire et médico-social, les
différentes associations défendant une méme cause, les différentes tutelles et les
instances,

¢ limiter la multiplication des instances de démocratie sanitaire,
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e conduire des projets en adéquation aux besoins des usagers et des patients au
niveau territorial, tout en prenant en compte les différentes contraintes (maitrise des
dépenses, moyens, situation geographique),

e developper une approche inclusive des droits des usagers (meilleure connaissance
et accessibilités aux droits),

e permettre le développement d’une nouvelle culture sociétale entrainant des
changements de pratiques, des regards et des points de vue,

e communiquer aupres de la population, des patients et des élus, de facon plus
optimale et argumentée,

e intégrer dans la formation de tous les professionnels de santé (médicaux et non-

meédicaux) des modules sur les droits des usagers.

3.1 Simplification de la ’organisation institutionnelle et encouragement du débat

public

Les différentes instances qui participent a la démocratie sanitaire sont trés nombreuses, ce
qui amene a étre confronté parfois a un effet doublon et a un chevauchement des
compétences, notamment a travers les CRSA et les conférences de territoire. 1l serait donc
nécessaire de redéfinir les attributions de chaque instance pour éviter ces chevauchements
de compétences. Aussi, cela permettrait d’avoir une vision plus claire de la représentativité
des usagers au sein de la démocratie sanitaire et pourrait contribuer a leur donner un poids
plus important.

On peut également se demander si une diminution du nombre d’instances ne serait pas
favorable a la démocratie sanitaire. Comme nous I’avons vu précédemment, ce sont
souvent les mémes personnes qui siégent dans les différentes instances. Or, procéder a une
diminution du nombre d’instances permettrait d’éviter ou d’amoindrir ce phénoméne de
cumul des mandats, et pourrait aussi permettre aux représentants des usagers d’avoir plus
de temps pour siéger dans une méme instance et donc, d’y participer pleinement et de

pallier le déficit numérique constaté.

A contrario, il pourrait aussi étre intéressant d’élargir la représentation des usagers a
certains secteurs de la democratie sanitaire et de la santé en général, qui leurs sont pour
I’heure inaccessibles. On peut alors penser ici au secteur du médicament, de la sécurité
alimentaire ou sanitaire. De méme au sein des établissements de santé, certaines instances
ne sont pas toujours accessibles aux représentants des usagers, par exemple, la commission

d’activité libérale, le conseil de surveillance dans les établissements de santé privés. Aussi,
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il est important d’élargir la démocratie sanitaire aux champs médico-social et ambulatoire.
En effet, ces champs sont amenés a se développer au vu de 1’augmentation de 1’espérance
de vie et du probléme de la dépendance, mais aussi de I’importance croissante de I’activité
ambulatoire.

Par ailleurs, outre le nombre conséquent d’instances impliquées dans la démocratie
sanitaire, on peut aussi s’interroger sur les liens qu’elles entretiennent entre elles et avec
les autres instances et institutions. En effet, si la CNS établit un rapport annuel sur le droit
des usagers, il semble que le ministére n’y accorde pas toujours 1’attention nécessaire. Or,
I’étude des travaux de certaines instances par les institutions diverses pourrait aussi
participer a leur reconnaissance et inciter les représentants des usagers a s’investir
davantage dans leur mission.

Concernant toujours les instances de démocratie sanitaire, la question des pouvoirs qui
leurs sont accordés semble aussi étre importante. En effet, la confortation de la démocratie
sanitaire pourrait passer aussi par I’attribution de prérogatives décisionnelles et non plus
seulement consultatives. Pourrait-on faire de la CNS un véritable parlement de la santé et
ainsi rendre la démocratie sanitaire plus vivante ? Actuellement, les CRSA sont
simplement consultées, notamment sur le PRS. Ne devrait-on pas leur attribuer un plus
grand pouvoir d’influence, notamment par le biais de compétences décisionnelles dans le

cadre de la politique régionale ?

Enfin, promouvoir le débat public permettrait de conforter la démocratie sanitaire. En effet,
certaines instances, comme la CRSA de la région Bretagne, ont institué le recours a ce
processus et en tirent des conclusions positives. Le débat public permet de confronter les
avis des différents acteurs de la démocratie sanitaire, et plus largement parfois des
citoyens. Ainsi, des questions autres peuvent étre abordées. Cependant, on peut objecter
I’argument suivant, comme le souligne Vincent Fromentin®’ : « Favoriser le débat et la
concertation sur les questions de santé est un objectif tout a fait louable. [...] Mais, des
lors que I’on suscite un débat public sur ces questions, [...] la démarche est par principe
déséquilibrée : c’est I’acteur public qui propose la thématique, c¢’est la population qui se
déplace. L’ objet du débat est posé souvent en fonction des préoccupations politiques des
décideurs. C’est d’ailleurs ce que notait en 1972 Pierre Bourdieu sur les sondages : le

sondage impose des questions qui n’intéressent que ceux qui les posent et produit des

7 Consultant et formateur en stratégie de santé
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réponses artificielles ». A cet egard, le fait que la loi de 2002 ait donné competence a la
CNS et aux CRSA dans la détermination des thématiques a mettre en débat public

constitue une avancée considérable.

L’importance de la participation directe des usagers dans le débat public est soulignée par
la publication prochaine d’un guide a ce sujet par la CNS, ce qui démontre la réelle volonté

d’implication des représentants d’usagers et constitue un axe a développer.

3.2 Amelioration de la formation et développement des compétences

Pour certaines des personnes que nous avons pu rencontrer, le nombre de sieges dévolus
aux representants des usagers est suffisant, trop de représentation des usagers pourrait étre
nuisible. Cependant ce point de vue reste divergent selon les interlocuteurs.

En outre, certains d’entre eux ont évoqué le trop grand nombre d’associations, ne
permettant pas au public d’avoir une vision claire du paysage associatif et entrainant une
moindre efficacité. On peut alors se demander si la fédération de ces associations ne
participerait pas a ’amélioration de la démocratie sanitaire, le risque étant de verrouiller la
parole des petites associations et d’étre moins proches des usagers. Selon un ancien
président du CISS, ce collectif a su fédérer un certain nombre d’associations, non sans
difficulté, afin de dépasser les intéréts individuels de chacune d’entre elles, au profit d’une

cause commune : les droits de 1’usager.

Outre le nombre de représentants des usagers, c’est leur qualité et leur capacité a apporter
une plus-value a la démocratie sanitaire qui importe. Pour certains, «la
professionnalisation des représentants des usagers » pourrait étre une piste d’amélioration
de celle-ci. Cela leur permettrait d’étre plus a méme de participer a certains sujets qui
s’averent tres techniques. Les recommandations €émises par la CRSA Bretagne dans le
rapport sur le droit des usagers de 2012 va en ce sens, en promouvant la formation accrue
de ces représentants, allant jusqu’a leur professionnalisation. Cependant, le représentant

des usagers doit-il devenir un professionnel a part entiére ?

L’un des principaux points faibles de la démocratie sanitaire réside trés certainement dans
la formation des représentants des usagers qui reste a poursuivre. Cette préconisation est
unanimement défendue par I’ensemble des acteurs : DGARS, associations d’usagers,
¢tablissements... Le déficit de compétences est fortement préjudiciable pour les usagers

eux-mémes : si leurs représentants n’ont pas regu une formation suffisante sur les droits,
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comment peuvent-ils par la suite défendre au mieux leurs intéréts et ainsi peser dans le
débat public ?

Actuellement, ce sont principalement les CISS et les ARS qui se chargent de la formation.
Or, les formateurs pourraient étre plus nombreux : par exemple, la Fédération hospitaliere
de France a sollicit¢ une telle compétence. Cependant, les associations d’usagers
s’opposent a une telle ouverture considérant que seules elles-mémes ainsi que les collectifs
interassociatifs sont 1égitimes en termes de formation, refusant une immixtion d’opérateurs

extérieurs dans ce domaine et redoutant un certain parti-pris.

Par ailleurs, on peut se demander si la formation serait la seule piste a étudier pour
accroitre la capacité des représentants des usagers a prendre part aux sujets de santé
publique. En effet, on pourrait penser que la création de lieux d’échanges propres aux
représentants des usagers permettrait des débats et des partages d’expériences

enrichissants. Cela pourrait alors profiter a la démocratie sanitaire dans son ensemble.

3.3 Optimisation des moyens financiers, matériels et humains

AU niveau de la CRSA

Selon I’enquéte réalisée en 2012 aupres des présidents des CRSA et des DGARS, qui
portait sur le bilan de la démocratie sanitaire, il y a une tendance des DGARS a réclamer
une meilleure prise en compte des charges induites par la démocratie sanitaire tant sur le
plan des ressources humaines que des financements, question qui mériterait pour eux une
réelle réflexion au niveau central. Certains soulignent que les moyens dédiés a la
démocratie sanitaire devraient globalement étre les mémes, quelle que soit la taille de la
région car les instances sont identiques partout, d’ou une charge plus lourde pour les plus
petites ARS. Il faut rappeler que le budget des CRSA est pris sur le budget de
fonctionnement de 1’agence. Dans la plupart des cas, il ne s’agit d’ailleurs pas d’un budget
établi a priori mais d’un constat de dépenses a posteriori, ce qui interpelle sur la
transparence dans Dattribution des deniers publics et qui témoigne d’une démocratie

sanitaire parfois considérée comme une variable d’ajustement.

Au-dela des crédits alloués aux CRSA, il faut y ajouter les moyens humains dégagés par
les ARS (temps consacré par les agents des directions métiers pour les différentes
instances). Pour exercer pleinement leurs missions, les CRSA doivent pouvoir bénéficier

de moyens dédiés, de ressources humaines de secrétariat et de rédacteurs, de moyens
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logistiques, d’un budget propre par dotation spécifique permettant des auto-saisines. En
résumé, selon I’enquéte précitée, une véritable autonomie de moyens des CRSA est
réclamée par la majorité des présidents de CRSA (14/25) et est soutenue par un nombre
important de DGARS (12/26).

Au niveau des établissements de santé

Dans son rapport d’avril 2013, la CNS pointe la fréquence variable des réunions des
CRUQPC selon les établissements qui est souvent inférieure au minimum légal, une
organisation matérielle insuffisante (temps de secrétariat, locaux a dispositions, diffusion
des informations aux membres de cette instance) et déplore que le contenu du rapport
annuel de la CRUQPC soit parfois lacunaire et insuffisant.

Dans les établissements sanitaires, consacrer les moyens de 1’exercice de la démocratie
sanitaire pourrait se matérialiser par 1’affectation de temps de secrétariat spécifiquement
dédié aux CRUQPC, au méme titre que les autres instances. Cela permettrait de gérer les
travaux administratifs liés au fonctionnement de cette instance (convocations, proces-
verbaux de réunions, transmission des documents divers en amont des réunions). La qualité
du rapport annuel, de par le temps supplémentaire qui pourrait ainsi lui étre consacre, en
serait vraisemblablement améliorée. Ce temps de secrétariat pourrait étre dimensionné en
fonction de la taille de I’établissement. Le financement des moyens humains actuellement
dédiés se fait sur le budget des établissements, qui, dans un contexte budgétaire contraint,
sont de moins en moins en mesure d’y consacrer les moyens ad hoc.
Un financement extérieur serait donc bienvenu mais semble bien utopique dans le contexte

économique que NOUS cONNaissons.

Au niveau des associations

Les différents interlocuteurs convergent sur le fait qu’il faut des moyens pour les aider a
soutenir, former et informer les représentants des usagers. La qualité des débats dans les
instances est toujours un gage de décisions réfléchies et ces débats sont d’autant plus riches
qu’ils sont alimentés par les propositions d’acteurs au fait des différents enjeux et
disposant d’une bonne vision transversale.

Le CISS a propose le financement de la formation des représentants des usagers par la
mise en place d’un fonds de dotation sur le modéle de I’ex-Fonds d’intervention pour la
qualité et la coordination des soins qui était alimenté par une dotation des régimes
obligatoires de I’assurance maladie dont le montant était fixé chaque année par la loi de

financement de sécurité sociale. Au regard du déficit de 1’assurance maladie, cette
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proposition parait, elle aussi, peu réaliste. Néanmoins, un systeme de financement
déconnecté du pouvoir politique serait un gage de renforcement de 1’autonomie de la

démocratie sanitaire.

D’aucuns disent enfin que sans moyens supplémentaires la démocratie sanitaire risque de
péricliter. Actuellement, les moyens financiers qui lui sont consacrés sont de I’ordre de 2,5
millions d’euros annuels alors que, selon un ancien président du CISS national, les besoins
représenteraient de 10 a 15 millions d’euros annuels.
Au méme titre que notre systeme de santé a été contraint de passer de la performance a
I’efficience, ne pourrait-on pas en imaginer autant de notre démocratie sanitaire dans un

contexte de raréfaction des moyens ?

3.4 Valorisation du parcours des usagers et promotion du décloisonnement

sectoriel

Au fil des années, la place des représentants des usagers s’est affirmée de facon
significative.

Afin de renforcer la notion de démocratie sanitaire et de garantir plus efficacement la mise
en ceuvre des droits des usagers, nous insisterons sur deux principales pistes d’évolution

qui nous semblent souhaitables.

D’une part, il ressort de nombreux entretiens (y compris de ceux conduits aupres de
représentants des usagers eux-mémes) que le socle de la démocratie sanitaire et des droits
des usagers est suffisamment solide et qu’il n’a pas besoin d’étre renforcé en tant que tel.
De ce fait, la consécration de nouveaux droits en la matiére ne serait plus nécessaire. En
revanche, il s’agirait désormais, en vue de rendre plus effectif 1’exercice méme de la
démocratie sanitaire, d’insister sur la qualité de la prise en charge des patients et ainsi
d’aboutir véritablement a une approche « patient-centrée ». L’accent mis sur la qualité
s’intégre parfaitement dans la logique de 1’amélioration du parcours patient. En effet, la
démarche qualité poursuivie depuis 2004 dans les établissements de santé a permis un
renforcement continu de I’implication des usagers au sein des établissements. Il pourrait en
étre de méme dans les structures médico-sociales. Mais ceci nécessiterait également de
faire évoluer les mentalités et les pratiques soignantes et médicales en termes de prise en
charge, notamment a [I’hopital. Cette approche produirait certainement des effets
bénéfiques a la fois pour I’'usager (strict respect de ses droits individuels et collectifs) mais

également pour les professionnels de santé (soulagement dans leur exercice quotidien).
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En somme, la volonté de la loi de 2002 d’instaurer la démocratie sanitaire et la focalisation
sur la qualité poursuivent la méme finalité : faire de I’'usager un véritable acteur de sa

santé, sujet de droits.

Pour compléter et parachever les droits existant en matiére de santé, il pourrait étre
intéressant de développer et de renforcer les droits en matiére sociale, notamment en

garantissant a chacun un meilleur accés aux soins.

D’autre part, si la démocratie sanitaire constitue une realité dans les établissements de
santé, il n’en est pas de méme dans les établissements sociaux et médico-sociaux. En effet,
les droits collectifs des usagers du secteur médico-social sont encore en construction, ce
qui a nécessairement des répercussions négatives en termes de représentation et de défense
de leurs intéréts. Cependant, s’il est important de faire entrer les associations d’usagers
dans les établissements sociaux et médico-sociaux, il ne faudrait pas se borner a transposer
strictement le dispositif existant dans les établissements sanitaires mais 1’adapter aux
spécificités du premier secteur. Le rapprochement des droits des usagers des domaines
sanitaire d’une part et médico-social d’autre part permettrait alors de répondre au
décloisonnement des deux secteurs porté par la loi HPST, dans I’intérét des personnes

elles-mémes.

Parallelement, une double interrogation pourrait étre soulevée : soit étendre le dispositif
d’agrément des associations du secteur sanitaire au secteur médico-social, soit réfléchir a

I’instauration d’un mécanisme de représentation des usagers commun a ces deux secteurs.

Le Pacte de confiance pour l’hf)pital18 s’inscrit dans I’'impératif d’un renforcement de la
place des usagers et de leurs représentants dans la vie des etablissements. Il émet les
propositions suivantes : « La participation des usagers et de leurs représentants a la vie
des établissements et a la définition des politiques territoriales doit évoluer, ce qui
nécessite des évolutions dans la gouvernance des établissements, en méme temps que dans
les outils qui sont mis a la disposition des usagers. [...] Pour parvenir a infléchir
davantage les prises de décision dans une logique de service plutdt que celle de défense

des acquis ou de concurrence, il est nécessaire d’accroitre le pouvoir d’influence des

18 pacte de confiance pour I’hdpital, 4 mars 2013
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usagers sur les décisions... Pour cela, plusieurs hypotheses ont été évoquées comme la
participation des usagers dans les CME, CTE ou méme au sein du directoire. La création,
dans les établissements les plus importants (CHU, gros CH) d’un comité technique des
usagers apparait comme étant la solution améliorant la présence des usagers et leur
permettant de participer aux décisions en meilleure connaissance de cause ». Est
également évoquée la possibilité de création d’un conseil d’établissement dans lequel le
président pourrait étre un usager. Enfin, la place réservée aux représentants des usagers

gagnerait a étre mieux formalisée dans le projet d’établissement.

Il semblerait que la poursuite de la démocratie sanitaire ne constitue pas I’un des objectifs
prioritaires de la politique de santé actuellement, en raison de la situation financiere
contrainte des pouvoirs publics mais surtout de I’absence de volonté politique en ce sens
(« c’est souvent personne dépendante... »).

Seul un projet d’évolution de la représentation des usagers au sein des CRUQPC pourrait
aboutir, les perspectives d’amélioration de la démocratie sanitaire se bornant donc aux
établissements de santé. Le Pacte de confiance évoque toutefois une «réticence a

introduire les usagers dans les instances actuelles ».

EHESP — Module interprofessionnel de santé publique — 2012 -31-



Conclusion

Depuis la loi de 2002, des bases légales solides ont conforté les droits des usagers et ont
structuré les instances de démocratie sanitaire. Les représentants des usagers ont investi les
différents niveaux du systeme de santé et de nouvelles approches plus participatives se sont
développées. Ce nouveau mode de fonctionnement a débouché sur des avancées trés
concretes : introduction de critéres relatifs au respect des droits des usagers dans la
certification des établissements, instauration d’une culture du débat public dans le champ
de la santé ou publication de rapports annuels sur les droits des usagers (aux niveaux

national et régional).

Pour autant, il est indéniable que le systtme de démocratie sanitaire reste inabouti. La
participation et la représentation des usagers sont encore freinées par un certain nombre
d’obstacles : insuffisance des moyens, faible prise en compte de la parole des représentants
des usagers ou complexité de 1’organisation de la démocratie sanitaire. De méme, la
collaboration entre les différents acteurs de la démocratie sanitaire peut étre de qualité

variable selon les instances.

Au vu de ces éléments, dire de la démocratie sanitaire qu’elle n’est qu’un alibi serait
excessif. De nombreuses avancées ont pu étre constatées, et la structuration de la
démocratie sanitaire a permis a de nombreux établissements et instances de développer une
dynamique de coopération, d’ouverture et de partage de I’information, méthodes
permettant d’améliorer la prise en compte du regard et des propositions des représentants

des usagers.

L’actualité nous conforte dans I’idée que poursuivre le développement de la démocratie
sanitaire reste un enjeu fort. Les affaires du Médiator et des prothéses PIP ont remis avec
fracas les questions de sécurité sanitaire sur le devant de la scene. Elles traduisent une
faillite ou une absence de respect des droits des usagers et de la sécurité des soins. Le
renforcement du droit de regard des usagers et la facilitation de 1’acces a I’information
doivent faire partie des réponses pour prévenir les dérives ou manquements. La
représentation des usagers dans I’ensemble des instances, institutions et établissements
concernés par des activités sanitaires et médico-sociales doit devenir la norme. Cela

passera par une évolution de la loi et des réglements en ce sens.
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Annexe |l : Trame des entretiens

1. Que mettez-vous derriére les notions de :
- Démocratie sanitaire ?
- Droits des usagers ?

2. Quels sont les évolutions sociétales et les différents événements marquants
ayant conduit, selon vous, a la structuration de la démocratie sanitaire et a la
consolidation des droits des usagers ?

3. Sans les droits collectifs, les droits individuels seraient-ils garantis selon
vous ?
Ex droits collectifs : représentation, participation
Ex droits individuels : indemnisation, information. ..

4. Les représentants des usagers et les mécanismes de démocratie sanitaire
- Points forts, points faibles en termes de : modes de désignation des personnes et
agréments des associations, statut, role, formation, information, fonctionnement,
moyens...

- Peuvent-ils influencer et / ou éclairer, selon vous, les décisions, les politiques
publiques, les projets... en maticre de santé ?

- Quelles sont, selon vous, les limites de la représentativité ?

5. Les lieux d’expression de la démocratie sanitaire (CNS, CRSA, conférences
de territoire)

- Leur gouvernance et leur composition permettent-elles, selon vous, un
fonctionnement démocratique et dynamique ?

- Quelles sont les relations avec les autres acteurs (élus, partenaires économiques...)
7

6. Selon vous, comment les institutions ont-elles accueilli la représentation des
usagers ? Quelle place lui est-elle réellement accordée ?

7. Quelles sont, selon vous, les perspectives d’évolution en matiere de droits
des usagers et de démocratie sanitaire ?

- Quelle pourrait-étre 1’évolution de la démocratie sanitaire ?

- Dans quel sens voudriez-vous que la démocratie sanitaire évolue (mesures utiles et
nécessaires...) ?
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Tableau de synthése des entretiens - MIP groupe 22

Que mettaz-vous demiéra les notions de démadratie sanitaire, droit des usagers?

Démacratie sanitaire :

Ensemble ces dispositions et des mecanismes qui permettent d'#tre citoyens =t citoyennes du systéme de sante (partidpation de I'ensemble de |z sociatete civile 3 I'elsboration des politigues de santé et prise an
compte de la parole des usamers au sein de la DF)

Ensemble ces dispositions et des mecanismes facilitant bes décisions et bes choix du systéme de santé en les prenant de fagon démocratique (base sur be choix des citoyens dans un pur souc &'egalits et d'equite).
Plutat que demaocratie sanitaire : utilisation de plus en plus frequemment de democratie &n sante

He 5= limnite pas aux raprasentants des usamers, c'est un espace de dislozue antre les differents acteurs du systéme de sante

[Est un concept crew, tout sauf une réalite. N'existe abzolument pas dans le medico-socis

o Representation politigue indirecte des usazers/citoyens
Ourverture qui 3 parmis aux assodations de pénstrer un monde hermatique, celui de ['hospitalisstion, technigue et soentifique afin que les usagers du SPH puisse comprendre ce qui se passe de | Sutre cite de
cette prande entite
C'est une question de parsonnes, le tete est 13 mais son appliction depend des personnes charsses de |'apoliquer
Drcit des ussgers :
Ensemble cas droits permattant aux usagers o exister en tant que personne autonome dans | champ de la santé: droit 3 |z formation, droit & la varite, croit de disposer de son dossier, droit au libre chaix, droit 3
|z confidentialits, croit da chaisir
Diroit d ewercer dans be champ de s sarte son rode de cboyen en atant partie prenante des decisions surles politigues publiques, le fonctionnement, etc...
Aujourd'hui, il 5'agit de revendications de bazes : informations, confort e |'usagers, les choses simples et basigues sont oublices,
Les droits des usagers sont renforces par 2 notion de maladie chronigue, ils sont davantsze acteurs
Quels sont les évolutions sociétales et les différents événements marquanits ayant conduit 3 la structuration de |a démaratie sanitaire et 3 la consolidation du droit des usagers?
Terrain prepare par les revendications des femmes [procreation, VG, PMA, droit & disposer de son corps)
- fond de decor o : epidemie 3 VIH
-scanciale ou « catastrophes 1 sanitaires
-&lévation generale des connaissances, apparition d‘intemet, dans une societe qui renforce bes droits individuels influences par ls pratique nord américsine de judiciarisation
a2 20 ans avant “anparition de I'epidemie de VIH et I'adoption g2 |a oi Kouchner ; charte du malage hospitslise 1874 ; 1995= représentant des usszers dans les conseils  sdministration des hopitaus avec
lordonnance Jupps. 1997, mouvernement Josgin &t reforme 3 carsctere societal et lancement des Etats pangraun
Lo de 2002: tournant pour |3 reprasantstion des usamers
Evolution generale de |2 societe, refus de [a fatalite, volonse d'etre assoda sux decisions medicales
Scandales sanitaires/ ordonnances Juppa/Creation du OS85/ Etats meneraun de |3 ssnte
Sans les droits collectifs, les droits individuels seraient-ils garantis?
OLY, il st pas indispensable d'avoir des droits collectfs pour marantir des droits individuels
MALS, cela et conteste car beaucoup de textes sont difficilement accessibles = c'est nuisible pour ['application du droit individuel.
Le droit collectif vient exercer un contrdle & travers les differentes instances (CRSA, CNS) et contribue slors 3 ['exercice des droits individuels. Certains droits individuels inscrits dans des textes resuftent d'un
comibat mene au niveau du droit collect.
Q3 Sans droits collectfs les droits individuels seraient inegalitzires |les droits collectifs ont pour objectf |a veille et M'evaluation du respect des droits iindhviduels)

Il faut simplifier |'exercice des droits, les promouvair et evaluer
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Les possibilites de recours 3 la mediation sont tres mitees &n ambulatoire

Impartance de la notion de mediation [role de la MIDISS) et des prérogatives des representants dans les etablissements

(D, maiz il existe un lien fort entre droits individuels =t collectifs, les deus e sont pas indissociables mais il est indispenzable de prendne en considération
les diroits individwels pour renforcer les droits collectifs. En tout etat de cause, |a maison des usagers ne m= preoccupe que des revendications 3 Gractere collactif.

Représentants des usagers et mécanismes de démocratie sanitaire: points fiorts et faibles,

Points forts -

Existence des representants des usagers et consolidation de ce mecanisme

Accroissement du nombre d'sssociations qui depassent lewrs propres enjeus [ceuse de leur creation).
Le nivesu de competence s'eleve et une culture du o travail ensemble » svec les differents scteurs de sante emerge.

Transparence croissante dans les modes de designation [appel 3 candidature__j

Augmentation du nombre de formations.

La representation des usagers et les meacnismes de D5 ont permis de paszer d'un modele paternaliste 2 un models partenariz

Les etablissermnents sanitaires acceptent la présence des RU [demarche de certificstion aidant..), il faudrait gue les RU soient d'svantsge en contact avec les usagers

Fepresentation des usagers au niveau de toutes les instances et equite dans |a representation

La représentation a permis une large diffusion de |'information relative 3 la sante

Importance de la procédure o’ agrement des assodations de représentants des usagers

Globalement le systeme de sante & gagne en gualite.
Unee plus grande plaoe est fGite aun droits des usagers.
Cette représentstion est admise par |a majorine des acteurs.

Points faibles

Momibre insuffisant de candidat pour assurer un mandat de representant des ussgers (fraglite des BU souvent Sges et/ou malades, les BU sont des benevoles deja engages dans dex sstociations, mandats de BU
sont exipeants et chronophages)

Abzence de mixite sociale dans |s representstion [representants sont des classes moyennes et superieures, pas d'ouvriers)

Problems e competence des BU, de reconnaiszsance, de temps dedie S Mexercice des mandats

La wision des BU est parfois individuelle et influencee par bewr propre histoire [oeci semble evoluer srace aux formations du CI55)

Legitimite de certains representants des usagers [ex: parents de personne handicapes &t non personne handicapee elle-meme) ¥ Mais limite inherente 3 tout type de democratie representative

Abzence des moyens & indeminisation qui entraine wne swr representions des inactifs et des retrsites (oe gui interpelle sur |a reelle representativite des BU)

Situation de cumul des mandats [bien gque personne sowvent sollicdtée par les awtres)

Il st parfois difficile dexprimer un avis angumente, articule, et fonde concernant des questions precises (solution: le collectif peut sider; il faut plus de temps et de moyens pour former bes pens)

La segmentation du systéme de sante s retrouve au nivesu du droit des ussgers |pas structure sur le champ ambulatoire, trés peu sur le champ medico-social et plutot bien structure sur le champ sani

Il faut une approche inclusive du droit des usagers |pensee pour &tre accessible 3 tous) , il faut mettre &n place un corps |&gislatf Smple =t des modalités d'esercice &t de recours simples

La mediztion 3 'hopital e marche pas, il faudrait une mediation transverssle gui suive |3 logigue de parcowrs du patient [ex. creation de pales de mediation)

Il faudrait gue bes BU soient issus de mwvts interassociatfs pour aveir une bonne vision transverssle, avec obligation de formations interassodatives

Sur-representation des professionnels hospitaliers au niveau de |a présidence des CASA et plus particulierement des colléges 1 e:7

Diecalage entre les discours affiches et les moyens reellement accordes  la DS

Dies droits encore meconnus (3R des personnes intermogees disent connaitre bewr droits et 13 % seulement connaissent |z BU)
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S a pew d'influence car peu de memibres, et beaucoup &'absenteisme. Aussi, |a mission confise est tres large donc mangue d'envergure.

Agrement devrait etre elargi aux asmocistions de personnes agees et handicapees, ce gui permettrait une représentation de lensemble de ka prise en charge

Sur representation des RU dans les bureau des confiérences de terrritoire {4RU pour B membres)

Influence :

La seule présence des representants des usagers, bien qu'insuffisante, donne la conviction quiils ont une influence. La demonstration des Etats generaun de la sante montre sussi une influence des ussgers.

Les sujets aujourd hui sbordés seraient probablement differents sfils etaient pris 3 linitiative des deddeurs ; Les pouvoirs publics se saisissent de guestions sous |'influence massive des representations des
usagers.

Augmentation progressive de la capacite des citoyens de porter des idees et &'en debattre il faut donc encourazer ce mecanisme et sider be citoyen usager sctif,

Limmiscion des usagers dans le monde snitzire provogue ka peur du changement de la part des soignants

La D5 &2 trop peu connue par be personnel soignant| lie & ka culture du personnel soignant). Les plaintes sont souvent le résuftat d'une incomprehension de part et autre.

Difficulte de mener des polititgues de sant# au niveau national, toujowrs les mémes representarts des usazers dans bes commissions: fossilisation.

Un jgrand nomibre d'sssociations se sont constituées mais trés peu disposent d'un agrement. Perte en lisibilite mais paradoozlement |a représentation des usagers n'en est pas pour autant renforcer.

Probléme de recrutement, de formation et de clarification de leur statut et prérogatives

Les instances et les reprasentants restent eloignés d'un cartain nombre de debats tant dans les etablissements qu'sux nivesu regional et national

Mangue de visibilite et de moyens dans certsins etablissements pour garantir un accompagnement et prevenir d' eventuels confiits

Le corps medical n'est pas encore completement mobilise sur les questions de droit des usagers e qui rend be travail difficile avec les RU

Il esiste trop de doublons au niveau des insrances de representation [ex: CRSA et CESER)

fivis en tant que memibre d'un groupe, aucune pluvalue par rapport aux autres memibres.
Les RU ont une position d'egalite vis-3-vis des autres membres dans les instances.

Lieux d'expression de la démocratie sanitaire

Changements lents d'un point de vue de F'usager qui attend impatiemment les changements mais changements nets en guelgues années |progres des instances consultatives qui se saisissent des sujets et gui
influenoe bes debats)

Il faut laisser plus de place & I'usager sans survaloriser |3 representation des usagers (au éetriment des autres actewrs)

Il 252 nécessaire &' avoir plus de stabilite dans |a composition de ces instances tout en syant des personnes riches de leurs expertises et denue d'interet.

Participation dynamique su niveau des conférences de territoire (concertation et consultation), plus de difficulte au niveaw rexional, coisonnement CRSA/ conferences de territoire

Gouvernance :

President choisi par linstance plutdt que pré-desizné par I'autorite od elle sidze : nette ameélioration

Limite - bes moyens ; CNS lie par le ministere

Les competences et le domaine dintervention de la CNS et des CRSA restent limites.

Relations avec les autres acteurs:

Besoins de toutes bes composantes du conps social

Limite : chaque acteura tendance & defendre ses propres interét [2lus, organisations syndicales, associations etc_.]

Trés intuitu personae

hucune difference entre les BU et les &lus, |a question de |3 place de chacun est plus globale

Oue se passe t-il pour la représentation des usagers non hospitaliers (ville, ambulztoire...|?

Comment les institutions ont-elles acoueilli |a représentation des usagers?

Institutions

Accueil mitige par | ministére cr pas de culture de |3 concertstion |la bonne concertation est celle sous contrale)
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|ﬁR5:'.n:lp173t paurfaire Ln constat 3 e sujet.

ARS: relations plutat bonnes, valonte de faire acharer las azsodiations sux diffarentes politiques resianales

I raactions des etablizzaments g sante:
(Cews ui accuaillent 3 reprasentation des usapers aver prudence | suriput et notamment le personnel soignant : leur mission axt de prezerver |3 vie)

(Ceww guiaccueillent |3 rearésentation des usagersen encouraseant [les miew informer)

Les institutions £ habituent ' présance des RU, volontt de construire enzemble.

Faire des etats penéraun des maizons des usazers pour harmoniser |es pratigues et renforcer le collect, il 'y pas de lizne de conduite

Glotal=ment Jes acteurs ont admis catte repracanation mais cela peut varier o une ARG 3 une autre ou selon [etablizzement

1y 2 pas de realle culture g |3 cooperation, cocanstruction en Franze.

Y

Quelles sont les perspectives d'évolution en matiére de droits des usagers et démocratie sanitaire?

Faire evluer e préroestives de AU ans les etabilizsemants et reflachir 3 'efficence das mades de re presentations.

(Clarifier e droit des usagers dans tous s chamas de |z sant [sanitaire vz social/medico-social ) pour caller avec & parcours de sains.

1 me Fat pas twut bouleverser et continuer 3 imvesti lesinssinutions [lobhying + instances]

(Optimisme et confiance sur b fond et sur le fait que ca se developpe.

Pezzimizme 3 court terme sur davantaze de moyens pour |3 demacratie sanitairedu fait des contraintes achuele:. (Coniraintas financieres et problames de formation)

Expair qut certaing domaings (ecart ex,: médizament] s lueur des standales Souvrent 3 s representation des usarers

histente de |3 poursuite des agrements des associations qui permetira peut-gtre un nombre moins important ' sociatians au nivea regional pour un paids decisionnel plus impartant au niveau national

[ lozue & concertation entre sanis et environnement et sante [scuellement axsociations et modes dintervention differentes) :aller vars ne certaine converzence.

(On attend de |2 future Ioi de sants publique une harmonisztion et une simplification de ['eiercice des draits.

Interragstions sur interet de "professionnafizer’ a representation des usagers (avis partages)

[Dievelappement de |a participation directs des usagers & travers les dehats publics ¢laboration en cours d'un guide parla ChE)

Renfoncer be role ce [z CRGA [utonomie viz-3-vs de ['ARS, mais problemes des moyens financiers|

Necassite o une meilleure reconnaiszance pour fes RU, notamment du droi 3 indemnite et e developpement de farmatians,

Permrattre au AU d'etre partout miniztére auzs



Annexe IV : Composition de la CNS au 2 avril 2013

Colléges

Noms - Prénoms

Elu(e) en qualité de

Organismes représentés

Madeleine NGOMBET-BITOO

Titulaire

Conseil régional de Poitou-Charentes

Laure LECHATELLIER Suppléante Conseil régional d'lle-de-France
Franck BARBIER Titulaire AIDES
Carole ROBERT Suppléante Fibromyalgie France
Jean-Marie COLL Titulaire Association des paralysés de France (A.P.F.)
Henriette MARIE Suppléante Association d'entraide des polios et handicapés (A.D.E.P.)
Mariannick LAMBERT Titulaire Collectif interassociatif sur la santé [C.1.5.5.)
Norbert FERRE Suppléant Association frangaise des hémophiles (A.F.H.)
Vincent PERROT Titulaire Consommation, logement, cadre de vie (C.L.C.V.)
Christiane NAZON Suppléante Fedération frangaise des groupements de parkinsoniens (F.F.GP)
Serge CAMATCHY Titulaire C.R5.A. de La Réunion
Brigitte CHANE HIME Suppléante
Bernadette DEVICTOR Titulaire
Présidente de la C.N.S. C.R5.A de Rhdne-Alpes
Guy LEGAL Suppléant
Bertrand GARROS Titulaire C.R.5.A de I'Aquitaine

asanté et de I'a Patrick HENRY Suppléant

et la Présidente dela C.N.S. Yvon FAU Titulaire CRS A de Midi-Pyrénges
Bernard CASSAGNET Suppléant
Jean-Louis SALOMEZ Titulaire C.R.5.A du Nord - Pas-de-Calais
Benoit VALLET Suppléant
Frangoise TENENBAUM Titulaire C.R.5.A de Bourgogne
Marc FREYSZ Suppléant

Collége 4 : Catherine FOUCHER Titulaire Union professionnelle artisanale (U.P.A.)

Collége des partenaires sodaux | Jacky RENAUD Suppléant
Bertrand GROSZ Titulaire C.FT.C.
Jean-Pierre CABOT Suppléant

Colléges

Noms - Prénoms

Elu(e) en qualité de

Organismes représentés

Lionel DENIAL Titulaire Association des instituts éducatifs, thérapeutiques et
pédagogiques et de leurs réseaux (A.L.R.e)
Henri FAIVRE Suppléant Comité de liaison et d"action des parents d'enfants et d'adultes
atteints de handicaps associés (CLAPEAHA)
Christine MEYER-MEURET Titulaire Mutualité francaise
Evelyne GUILLET Suppléante Centre technigue des institutions de prévoyance (C.T.LP.)
Michel REGEREAL Titulaire Reégime général
Pierre BERTHELOT Suppléant Régime agricole
Annie CADEMNEL Titulaire Association nationale des centres régionaux pour I'enfance et
College 6: I'adolescence inadaptée (A.N.C.R.E.A.L)
Collége des acteurs de la Jean-Louis FAURE Suppléant Observatoire national sur la formation, la recherche et l'innovation
prévention sur le handicap (O.N.F.R.I.H))
etle Président de la C5.0.U. Jocelyne MARTIN-DECHANET Titulaire Union confédérale des médecins salariés de France (U.C.M.S.F.) -
. _ médecins de santé scolaire
Mariz BELLON Suppléants
Emmanuel RUSCH Titulaire Fedeération régionale des acteurs en promotion de la santé
Président de la C.5.D.U. |F.R.A.P.5.)
Christine FERRON Suppléante Institut régional d"éducation et de promotion de la santé de
Bretagne
Michel CHASSANG Titulaire Union nationale des professionnels de santé (U.N.P.5.),
Frangois WILTHIEN Suppléant meédecins généralistes
Ywes-Jean DUPUIS Titulaire Fedération des tablissements hospitaliers et d'aide a la personne
Collége 7 (suite) : Dawid CAUSSE Suppléant privés non lucratifs (F.E.H.AP)
CD”%QE des OH'E}”S des Laurent EVEILLARD Titulaire Regroupement national des organisations gestionnaires de centres
services desant Aurore ROCHETTE Suppléante de sante (R.N.0.6.C5)
Alain SOEUR Titulaire Fédération hospitaligre de France (F.H.F.)
Sabrina LOPEZ Suppléante
Jocelyne WITTEVRONGEL Titulaire Union nationale des professionnels de santé (U.N.P_5.)
Catherine HOURTIGUET Suppléante

Colléges

Noms - Prénoms

Elu(e) en qualité de

Organismes représentés

Collége 8 -
Collgge des représentant(e)s
des organismes de rechel
des industries des pr
santé et des personnalités
qualifiées

- VIII -

Pierre DUCIMETIERE

Titulaire

Richard RECHTMAN

EHESP — Module interprofessionnel de santé publique — 2012

Suppléant

Alliance nationale pour les sciences de la vie et de la santé
[AVIESAN)




Théme n°22 Animé par : Monsieur Pascal CHEVIT
DEMOCRATIE SANITAIRE, DROITS DES USAGERS

Florence BOIZARD, Malika BOUKHARSSA, Aboubacar CISSE, Bertrand GUIHAL,
Virginie JOSEPH, Marie-Thérése METIVIER, Emmanuelle NICO, Marine POURNOT,
Olivier SIMON, Claude SOULAS et Raphaél YVEN

Reésumé :

A I’aube du XXIe siccle, la loi du 4 mars 2002 présente la démocratie sanitaire comme « La
participation conjointe des professionnels, usagers et élus, a la définition d’une politique de
santé publique afin d’améliorer le fonctionnement et [ efficacité du systeme de santé ».

Au sein de notre systéme de santé, cette loi novatrice et primordiale consacre 1’intérét porté
aux droits des usagers par les pouvoirs publics. Apres plus d’une décennie, la thématique
proposée « démocratie sanitaire, droit des usagers », nous interroge et nous amene a évaluer le
chemin parcouru.

Comment s’est cristallisée la démocratie sanitaire en France ? Pourquoi la dimension
collective est si difficile dans son application ? Quels sont les rapprochements possibles entre
le secteur sanitaire et le secteur médico-social ? Comment les acteurs concernés se sont
emparés de la loi ? Qui sont les représentants des usagers ? Quels éléments restent encore
aujourd’hui a améliorer dans la loi ?

Différentes instances permettent I’expression des usagers au plus prés des problématiques les
concernant. Au cceur de la démocratie sanitaire, ces instances favorisent les droits individuels
et collectifs, mais semblent présenter une certaine hétérogenéité dans leur application.

Les textes législatifs, les aspects politiques, la logique de territoire, I’attribution de moyens,
les modalités de recensement de représentants des usagers sont des facteurs clés dans la
réussite de la démocratie sanitaire.

Ce rapport retrace les conclusions de nos réflexions professionnelles largement nourries du
vécu et de I’expérience d’acteurs engagés dans la représentation des usagers. Sont évoqués les
enjeux, les atouts et les difficultés de la démocratie sanitaire.

Mythe ou réalité ? La démocratie sanitaire représente un vecteur décisif du changement mais

son avenir questionne et son impact reste incertain.

Mots clés : Démocratie sanitaire ; droits des usagers ; représentants des usagers ;
associations d’usagers ; CNS ; CRSA ; loi n°2002-303 du 04 mars 2002

L’Ecole des hautes études en santé publique n’entend donner aucune approbation ni improbation aux opinions émises dans

les rapports : ces opinions doivent étre considérées comme propres a leurs auteurs
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