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Suite a l'augmentation significative de la prévakerdes maladies chroniques et donc des taux de
morbidité et de mortalité qui leur sont associ@Espesoins des usagers ont considérablement évolué

Face a la volonté d’améliorer la qualité de la &al® la population et celle des soins et serviébgrds,
I'implication des usagers dans I'élaboration dektigaes de santé et les réformes du systeme dé,san
tous les niveaux de ce dernier, témoigne d’'un re@ment des tendances des pratiques publiques en
France. Si la participation des usagers au fonedprent des institutions administratives s’inscrit
pleinement dans le cadre de la modernisation desces publics ayant pour objectif d’améliorer les
relations entre les usagers et 'administratiofe al méme été définie comme un des mécanismes qui
pourraient contribuer a 'amélioration du systeramitire et de soins.

Par opposition au modele d’administration des sesvipublics qui s’est construit autrefois en
méconnaissance de l'usager et de ses besoinspamneseule préoccupation la production et la diédini

de droits d’'usage, on parle aujourd’hui d’une apheoréfléchie qui survalorise la place de l'usatgrs

le dispositif en tant que bénéficiaire et destimatdu service de soins. La vision du service mudldonc
été revisitée pour dépasser la vision de totatiragit d’universalisation en placant tout d’aborgséger

au coeur du processus, puis en I'érigeant au rargadanaire. La politique de modernisation du servi
public s’est donc fortement appuyée sur une volaleténieux connaitre et mieux servir 'usager, mais
aussi d’étendre ses droits et d'améliorer sesioektavec les services publics. C’est d'ailleurssdeette
optique que « L'usager a été pensé dans la litkeratans une référence principale a la citoyeni@gele,
participation ou a la coproduction, valorisant mot@ent le degré d’implication active — présumée ou
désirée — de celui-ci dans la conception, voiresdanproduction effective de l'offre ». La prise de
conscience de I'importance de la participationesf@hgagement de I'usager dans le dispositif diesset

de santé a été, de ce fait, le précurseur de Uéwol des pratiques, a l'origine du développement
de modéles proposant sontinuumdans I'engagement des patients.

Ce renversement des tendances et cette évolutsprdeques se trouvent fortement légitimés padle

et la place de l'usager dans le systeme de soinsagt pas « un marché comme les autres ». L& st

en effet considérée comme « un marché de presariptel le consommateur est supposeé incompétent sur
ses besoins et les produits qui peuvent les satisfa raison d’'une asymétrie d’information et éenb

que l'individu ait le choix de son médecin ».



C’est dans cette optique que la Haute Autoritéadeés(HAS), en tant gu'institution publique actriobe

la démocratie sanitaire en France, a mis en plasgujets collaboratifs entre les professionnelsains

et les bénéficiaires, traduits sous forme de greujeetravail et de commissions. Convaincue dedien;
que constituent I'implication et I'engagement deshger et son représentant dans les démarches
d’amélioration de la qualité et de la sécurité dems, la HAS, a travers cette démarche, a cheaiché
conférer aux bénéficiaires le role d’experts. Avéra leurs savoirs expérientiels, elle leur confére
possibilité de s’exprimer dans la démarche de nmskion et d’amélioration de la certification &t k&
qualité et la sécurité des soins. C’est dans getbbque porte cette communication ou nous essagge
d’appréhender les différentes modalités et le nivé#anplication des représentants des usagers lgans
démarches qualité en général et dans la certicadies établissements de santé en particulier. Nous
chercherons, au regard des résultats de I'enquésmtitptive menée par la HAS au deuxiéme
trimestre 2016, d’établir un état des lieux de #atipipation citoyenne en France, afin de mettre en
exergue les leviers et les limites de l'implicatides représentants d’'usagers dans la démarche de
certification qualité V 2014. Nous commenceronsraarticle par un rappel des textes de loi sur
I’évolution de la notion de « démocratie sanitairdans le systéme sanitaire francais. Un pointesur
fondements théoriques basé sur le modéle « pat#tenaire » viendra appuyer I'évolution de la plat

du réle du patient qui a migré de position de biérgéfe a celle de partenaire. Nous concluronsipar
présentation des perspectives d’amélioration dmplication des usagers dans la démarche de
certification, d’'une part, et dans le systeme saeitfrancais, d’autre part.

En France, les prémisses de la démocratie sanitairentent a la fin des années 1990 (1998/99)ppéri
marquée par les fortes critiques du systeme de sdrde ses carences. La voix citoyenne a été aonc
I'origine de la modification du Code de la santélatréforme de I'ensemble du fonctionnement du
systéme de santé dans le double souci de le détisecret de poursuivre sa rénovation.

La notion de « démocratie sanitaire » est appaoue fla premiéere fois en 2002 et a fait I'objet dddi

n° 2002-303 du 4 mars 2002. Par l'association deoléon de « démocratie » a celle de « santé », les
pouvoirs publics prétendent favoriser I'entrée dluwuveau mode de rapports sociaux dans la sphere
sanitaire, expligué par I'émergence de l'usagersdin sphére publique. Portée par une démarche
citoyenne, la démocratie sanitaire représente ohmnté d’améliorer la qualité du systeme de saené,
permettant aux bénéficiaires des soins de s’exprighale participer a I'élaboration des politiques d
santé et aux réformes du systeme de santé. Eliedgefinie comme les droits des malades a la gudilit
systeme de santé. C’est dans cette logique quadesieres Conférences nationales sur la santégsiis
Etats généraux de la santé ont été lancés, afialeleer les attentes des citoyens-usagers et redome
certaine légitimité au processus de décision publiq

En pratique, la démocratie sanitaire implique Igip@ation des usagers aux instances décisiorselie
consultatives dédiées a l'orientation et a la défin des politiques de santé. La représentation de
usagers s’organise dans cinqg champs définis pparticipation a la gouvernance du systéme de santé
I'implication dans les conseils d’administrationdeins les conférences de santé, le soutien aurngséa
défense des droits et la promotion des droits. &mqu concerne la participation a la gouvernance
hospitaliere, I'implication de la représentatiors desagers en revient aussi a la loi de 2002 guidéte
I'implication dans la gouvernance initiée en 1996 fa participation au conseil d’administration, en
créant la commission des relations avec les usagels la qualité de la prise en charge (CRUQP@) do
le but est de placer les usagers « au coeur dugsuse’amélioration de la qualité de la prise eargd a
I'népital ». Dans cette méme logique, le texte oecd le nombre de représentants dans la gouvernance
hospitaliere, passant de deux a quatre titulaires.



On parle donc d’'une « promotion du réle de l'usagen tant qu'acteur actif de sa santé et partermhir
systéme de soins. Cette requalification a été msexergue dans la loi selon trois grandes dimaasio
Relative a l'intégration du respect de la persdmmmaine, la premiere dimension souleve les prirscijfee

la non-discrimination, du respect de la vie privée,secret médical, du droit de recevoir des slass
plus appropriés et de la prise en charge de laedauh la recherche d’'une symétrie d’informatiomsléa
relation « médecin-patient », la seconde dimendimite au rééquilibrage des relations entre le
professionnel de santé et 'usager en instituarderaier en « véritable acteur de santé ». Elledfuiit
notamment les problématiques de linformation desspnnes faisant usage du systeme de santé et
I'expression de leur volonté dans la prise desdiléts les concernant. Fortement rattachée au parug

la seconde, la troisieme dimension souléve le slgdtexpression et de la participation des usadeas
participation des individus au fonctionnement desiiutions est un des mécanismes qui doit corgribu
'amélioration de son état selon le modEélmpowerment-Recovery-Citoyenneténstauration d’'une
démocratie participative dans le champ de la s&mtéesente de ce fait une véritable révolution daen

de gestion du systeme de soins en France ou lgersssont supposeés devenir de véritables acteurs et
parties prenantes. Pour en arriver a ce pointpfeteuction de la requalification et de la promotdans

le systeme de santé est passée par de grandes. étape

Auparavant concu en partenariat entre les instgmaelsques et les professionnels de santé, lermgstie
santé s’est progressivement ouvert a 'ensembl@aies prenantes, y compris les bénéficiairegkrsa
Cette intégration est passée en France par difesygrmases de productions législatives.

En 1996, les ordonnances « Juppé » créent la @Gmdernationale de santé (CNS) et les conférences
régionales de santé (CRS), avec pour mission diétdds priorités de santé publique et d’apprétasr
résultats des actions conduites en la matiére.

La loi d’avril 2000 a accordé le droit aux citoyafens leurs relations avec les administrationsfatitite
I'entrée en vigueur de la loi du 2 janvier 2002atiee a la rénovation de I'action sociale et médico
sociale. Par la suite, avec la loi du 4 mars 2@ (« loi Kouchner »), de nouveaux concepts ssrr le
droits du patient ont émergé. Cette derniere awamégislative est ainsi considérée comme la suite
logique d’une lignée de production normative aypatir objectif la meilleure prise en compte des
exigences des usagers du service public. Bien guymdjet de satisfaction des usagers du systéme de
santé ait déja fait I'objet de la réforme hospéedi de 1991 et des ordonnances de 1996, cettenloi,
revendiquant une révolution dans la relation saitysaigné, marque une évolution vers un
consumeérisme meédical, notamment dans les hopitalug'est parce que I'hopital est devenu, pour des
citoyens de plus en plus exigeants, un serviceipuomme tous les autres et parce que leurs droits
étaient désormais reconnus que ces usagers citegetrouvent de ce fait légitimes a disposer d’'une
nouvelle place dans cette institution, affirméelpatémocratie sanitaire.

Par ailleurs, en raison de I'absence de moyensrdisposition des citoyens et de valorisation faene
destinée a ces derniers, la loi Kouchner a faibj€b de nombreuses critiques et recommandations,
justifiant les avancées portées par la loi du 9 &4. Cette derniére a, quant a elle, contribwé a
renforcement de la participation des usagers alikiques publiques de santé et a la déterminaties d
missions de la CNS en tant que lieu de concertaiories politiques de santé. Elle a aussi insthgé
conférences territoriales de santé (CTS) et carérid la détermination d’objectifs régionaux ainsiaq
I'évaluation des programmes pluriannuels régiordeisanté publique.



En 2005, les lois du 11 février avaient revenditiggalité des droits et des chances, la participadit la
citoyenneté des personnes handicapées. C’est avdecdu 21 juillet 2009, dite loi « Hopital, paties,
santé et territoire » (HPST) qu'ont été crééesdasférences de territoire, et que les CRS ont été
transformées en conférences régionales de la sandig 'autonomie (CRSA), avec un élargissement de
leur champ de compétences : prévention, organisdgs soins et accompagnement médico-social. La loi
HPST a également reconnu officiellement le roleat=sociations de patients dans la démocratie ganita
mais « s’est montrée beaucoup trop timide en rentigue de simples commissions au sein des agences
régionales de santé (ARS), alors que le systenesa@irbde contre-pouvoirs ». C’est dans cet objecif

la loi de modernisation du systeme de santé, diteé kouraine », a été adoptée le 14 avril 2017e El
prévoit I'association des usagers au fonctionnemdentensemble des agences sanitaires et la cnéatio
d’'un « droit & 'indemnité » et la formation deprésentants d’usagers.

Au fil de ces réformes, on voit ainsi une volontécdroitre I'implication des usagers en tant quéacs

du systeme. Si cet activisme est, par ses origiesiature « revendicatrice », on peut affirmercdes
usagers aujourd’hui qu’il s’agit a travers lui declercher les moyens d'une collaboration réussie :
« D’un activisme contestataire, qui a permis I'égesice du phénomene, ils aspirent a un activisme
participatif qui permette la collaboration ».

bY

Les scandales sanitaires associés a la médiatisales maladies iatrogénes et des infections
nosocomiales des années 1980 ont accéléré lefotraations du systéme de santé qui s’est traduitgpa
reconnaissance de la responsabilité de la struattirele I'administration sanitaire (I'hopital, en
I'occurrence) et la montée des exigences consutegries malades. Avec la réclamation d’'une qualité
du service et la revendication d’'une meilleure gré charge, le secteur de la santé a entamé les
prémisses de I'évolution des rapports des patiesagers a la santé, évolution inscrite dans I'migiel
consumériste qui proclame la défense des consomarsage leur intégration dans le cercle des acteurs
économiques.

Ce droit octroyé a l'usager s’est fortement anes@cdes mutations épidémiologiques et, par conségue
dans le changement du regard apporté a I'usagéfibi&ire-patient-citoyen. Au regard des résultids
études scientifiques qui ont souligné le rappost pietients avec leurs maladies, il était doncilagitde
requalifier leur position dans leur parcours despile santé et de vie.

Un nouveau paradigme a ainsi vu le jour, mettargaient au centre du dispositif et faisant deuli
acteur et partenaire ou ses valeurs et son védummm en considération. Dépassant I'approche
« paternaliste des soins », ou le médecin et lefegsionnels conservent le monopole de la décisien,
nouveaux modéles moins unilatéraux et plus coofg@it été mis en place pour faciliter I'implicati

de l'usager. Cette évolution s’est inscrite dansaomtexte de mutation des modes de gouvernanca de |
santé ayant pour objectif d’associer I'ensemble mheties prenantes dans le processus de constructio
des décisions en santé. En plus de la prise deidécfpartagée) et I'éducation thérapeutique, cette
rénovation des conditions de participation des eisagntegre des modalités d’engagement et de
motivation variées selon les cas pathologiquesieslévolutions. Dans cette perspective d’'un <epéti
partenaire, les actes de soins et les décisiomeumeent plus reposer sur les connaissances sizjeesf
des professionnels, comme ce ft la démarche aigrghais tiennent également compte des savoirs
expérientiels. Cette démarche a été concgue ddnjedtif de répondre a la nécessité d’une coconshruc
qui devrait s’inscrire réellement dans les pratiquene s’agit pas par ailleurs de faire des usages

« quasi professionnels », mais de répondre a I'agyenexistant entre les professionnels et lesarsag
asymeétrie qui ne sert aucun des groupes d’acteupsésence. Cette concertation répond, d’'une @an,
besoin de réunir les parties prenantes de diffésesphéres, et ainsi d’avoir accés aux différemtsiss et
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de gérer la pluralité des enjeux par la diverséé dxpertises. D’autre part, elle permet, sousioes
conditions, d’améliorer la qualité des projets et dactions de prise en charge mis en débat, et de
renforcer la capacité de participation des usadeiffsant aux différentes parties prenantes la (milgsi

de discuter de l'opportunité, des impacts ou dpditique a mettre en ceuvre, en faisant en sorée qu
chacun puisse présenter publiguement ses argunmlantxncertation pourrait ouvrir la voie a des
décisions meilleures, car mieux informées et arguées. C'est dans ce cadre que le patient est tenu,
d’'une part, de faire valoir son expérience, sesvisavexpérientiels dans la prise des décisions le
concernant, au méme titre que les professionngtfaettre part, d’apporter son expertise clinique &
pathologie. La capacité pour un patient d’étabdis thteractions avec les professionnels dépend denc
son niveau d’expérience dans sa maladie (savopériextiels gu’il acquiert au fur et a mesure deita
avec la maladie). L'enjeu consiste donc a créecdeslitions d’une collaboration et d’'une reconraice
mutuelle entre usagers et professionnels, et diégpan temps d’échange, une délibération, un cegar
qualitatif en optant pour le point de vue de I'umacfAu-dela de la cogestion, envisagée comme ré&ons
au déficit de la performance, la participation dessgers s’inscrit bien dans une gestion parteearial
cherchant a assurer une adhésion aux besoinsnotaiteexprimés par les usagers eux-mémes, sans pour
autant neutraliser les pouvoirs des praticiens.usegiers ont donc a relever le défi d’'un positiomet a
egalité avec les autres acteurs, non pas « cowchémme les patients, mais « debout » en tant que
parties prenantes.

[...]Si la démocratie sanitaire offre des droits guersonnes et réaffirme des principes existants, il
importe de savoir si ceux-ci sont respectés dangrdéique. Au regard des résultats empiriques, |l
semblea priori que I'absence de cadre opérationnel et pragmatigmeentionnel pour la mise en ceuvre
de la participation citoyenne puisse expliquer,sdame certaine mesure, les difficultés rencontpéedes
représentants d’'usagers dans I'exercice de leunslats. Malgré la dynamique positive et le soutiea d
professionnels de santé, la participation des septénts semble en souffrance et différents axesemé
d’étre améliorés.

Il convient de rappeler que ce qui fonde la plusiwades représentants d'usagers est leur capacité a
relayer, aupres des commissions concernées, &ges} les besoins et les expériences des us@yess.

ce retour d’expérience et ces témoignages qui itoest le socle des améliorations recherchées en
qualité et sécurité des soins. L'écoute et l'intération des représentants d’'usagers sont en effet
considérees differentes de celles des professioneet’est bien le croisement de ces points dequie
rend la démarche intéressante et contributive.s@ign les résultats, il semble que les établissemen
n'organisent pas assez ou ne favorisent pas taijesirencontres entre les représentants d’'usagbers
patients. C’est pourquoi les responsables desigtabients de santé sont invités a faciliter egaroser

ces rencontres pour légitimer les contributions dgwésentants d’'usagers dans cette démarche de
coconstruction. Il est aussi recommandé aux regbes d'établissements de santé de faciliter |& s
relation des représentants d’usagers entre euxapprentissage et une étroite collaboration entre
représentants d’'usagers pourraient qu’enrichict@maissances expérientielles. La HAS va encorg plu
loin dans cette réflexion pour proposer la mis@kace un conseil et un observatoire pour 'engaggme
des patients et citoyens, au sein duquel ces paecitoyens seront fortement représentés.

Selon le modeéle canadien, 'usager est une ressaurd faudrait valoriser en fonction de sa pasitiet

de son potentiel expérientiel ; or les résultatSeteuéte soulignent bien les limites du modetafais a

ce niveau. Que ce soit a titre individuel ou pabiks des travaux de groupe, il est donc recomenaied
valoriser I'implication et la participation des répentants d’'usagers. D’'une part, leurs engagements
doivent étre formalisés dans les comptes rendusal®@sissions et, d’autre part, un retour relatiaa



prise en considération de leurs contributions dandémarche de modernisation de la qualité dog étr
organisé afin de rendre plus lisible leur collatiora

Les résultats soulignent une réticence de certe@gponsables d’établissement a l'implication des
représentants d’'usagers a cause de leur mécommEsda systéme de soins et leur incompréhension du
langage professionnel. En vue d'outiller leurs ffisances cognitives dans le domaine médical, la
proposition de formations appropriées a I'exercledeurs mandats est fortement recommandée aux RU
souhaitant développer leurs connaissances afin lgues témoignages et leurs participations aux
commissions soient plus constructifs. En plus defolanation destinée aux RU, et a la lumiére
du Montreal Mode] il serait judicieux que les professionnels daéan les usagers ou leurs représentants
coconstruisent des programmes de santé publigeaseignement et de recherche gu’ils enseignent
conjointement, avec un partage de savoir expéelertiest temps en France de rompre avec les bases
culturelles et le modéle paternaliste propres aitese sanitaire et dépasser I'approche centrédesur
patient, pour asseoir enfin un réel partenariateclas professionnels et les usagers basé sumlepe
d’une coconstruction et d'un leadership partagé.

In fine en complément des résultats de Il'enquéte et sur bhse de son rapport
d’analyseProspectives 2018a HAS propose d’élargir le cadre de collaboratavec les associations a
I'ensemble de la population, en vue d’amélioregualité des décisions publiques en matiere d’afioca
des ressources. En effet, dans la mesure ou cliecnous est concerné par I'allocation des resssuce
santé en tant que bénéficiaire potentiel et financk question d’implication des citoyens dans les
processus de priorisation des dépenses en magesardé est communément Iégitime. Toutefois, pour
une meilleure démocratie participative, I'implicati de la société civile, et par conséquent
l'institutionnalisation du débat public en santeupait-elle permettre de sensibiliser et de respbiliser
chacun individuellement face aux choix ? et & quiel ?



