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Quelques définitions (1)

mLe malade est wune
« personne dont la santé est
altérée ». Ce terme renvoie de
facon relativement neutre a
l'état de santé de |Ia
personne.

Le patient se définit plutot
par les soins qu’il va recevoir
ou qu’ll recoit. Ce terme
renvoie a la situation de
dépendance du malade vis-a-
vis du systeme de santé et
des professionnels.
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Quelques définitions (2)

m |'usager est « celui qui a un
droit réel d’'usage » d’un service
public. Ce terme renvoie aux
droits des malades.

Le consommateur est une
« personne qui utilise des
marchandises, des richesses,
pour la satisfaction de ses
besoins ». Ce terme peut-étre
employé lorsque [I'on fait
référence au « marché » de la
sante.
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Quelques définitions (3)
= Le terme de client se référe a
I’échange commercial d’un service

ou d’un bien moyennant
rémunération.

= Le bénéficiaire désigne la
personne qui jouit d’avantages qui
lui sont concédés. La dénomination
d’assuré social vise ainsi la relation
de I'individu a ses droits sociaux, a
I’assurance maladie.

= Le citoyen se définit par ses
responsabilités, ses droits et ses
devoirs dans la société a laquelle il
appartient.
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BB AP

Pourquoi repenser le role des acteurs
du systeme de sante ?

« Les crises sanitaires ont fait apparaitre la nécessité de
refonder la légitimité des décisions publiques.

«On observe une prise de conscience des conséquences
potentiellement négatives sur la santé des avanceées
biotechnologiques (OGM)

- La refonte du systeme sanitaire participe de
I’émancipation de Vlindividu dans la société
(associations de malades)

- L’évolution des processus pathologiques vers une
chronicisation oblige a repenser la place et la stratégie
des différents protagonistes dans le systeme de soins.
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Participer a
I’élaboration de la
politique de santé
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Des lieux de débat (1,

La Conférence
nationale de santé

Les Conférences
régionales de santé
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Des lieux de débat

L

Les Etats généraux de
la santé en 1998

* lIs ont fait apparaitre la force de la
demande des usagers en matiéere
d’information et de reconnaissance de
leurs droits dans ce domaine.

- La mise en place de jurys citoyens a
constitué une innovation.
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Des lieux de débat
objectifs
 Lancer un débat public sur des questions

sanitaires et sociales

- Favoriser une meilleure compréhension des
enjeux scientifiques, techniques, économiques
et sociaux par le public

 Limiter le risque de rejet de certains projets
définis de facon trop unilatérale

- Donner une légitimité plus forte aux projets en
elargissant leur assise
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Des lieux de débat (4

Criteres d’analyse des instances de débat*

- Le mode de désignation des représentants des
usagers

« Le statut de I'information (simplement exposée ou
produite par les débats)

« L’ interaction entre les représentants (recherche
d’'un consensus minimum ou explication des points
d’accord et de désaccord)

 Le role des représentants des usagers (simple
présence ou participation au débat)

* P, Lascoumes [1].
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La place des citoyens dans
les instances de débat

Quelle acception Quelles voix retenir
de I'usager doit dans les instances
étre représentée ? de débat ?
- Le malade, le - Associations de
citoyen, le malades, de
bénéficiaire... Quelle consommateurs,
déemocratie de familles...
0 sanitaire ?

10
. HCSP / La santé en France 2002



Les conditions d’une réelle

/ participation a

Le citoyen devrait participer a
la construction du processus

— C - d’expertise
? La visibilité du

processus devrait
étre assurée

\ Les conditions d’un débat
> contradictoire devraient étre
N } '

_ assuréees

—
11
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Les conditions d’une réelle
participation

Participation a la construction du processus d’expertise...

?

Confrontation des points de vue des
différents experts

Si désaccord entre experts
sur I'interprétation des
données scientifiques

et/ou sur les
conséquences sanitaires et
sociales

Débat mettant le public en

mesure de s’y introduire et

de discuter des options le
concernant

... afin d’encourager une démocratie sanitaire

12
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Les conditions d’une réelle
participation e

Assurer la visibilité du processus...

« Expliciter les rapports entre experts scientifigues et
groupes économiques ou gestionnaires des risques

*Prendre en compte le biais lié a la spécialisation des
experts pour éviter la sur-représentation de certains
problémes

« Expliciter les systémes de valeur qui sous-tendent
les choix méthodologiques

* Clarifier les procédures de nomination des experts

... car c’est de l'indépendance des experts et de la transparence
des décisions que découlera la confiance des usagers et des
professionnels de santé vis-a-vis des expertises en santé.

13
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| es conditions d’'une réelle
participation

CONSULTATION COMMUNICATION
Lles4 C

CONCERTATION CO-DECISION

Proposées par J.-M. Fourniau

(2] 14
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Les conditions d’une réelle
participation

Assurer les conditions d’un débat contradictoire

4

« Associer aux Iinstitutions publiques
des comités d’experts indépendants de
celles-ci et des groupes industriels

'

Faire émerger une
analyse critique
collective alternative

?

2 - La confrontation des differents partenaires est une
condition d’un débat contradictoire
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Place et role des associations dans
les instances de débat

Les associations souhaitant Devraient répondre a 2
représenter des malades ou criteres d’agrément pour
des usagers se positionner comme
représentants légitimes
/
g , Etre
Justifier d’ une e e

activité effective et
publique de défense
des intéréts des
usagers ou des
malades

vis-a-vis des
corporations
médicales et
paramédicales

Il reste a préciser leur place dans I’articulation des débats
publics avec les décisions des autorités

16
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Differents modeles d’implication des

citoyens dans le processus de déecision

Le Jjury citoyen produit un avis de citoyens
informés sur une question d’ordre politique et
social. Le jury se réunit pendant plusieurs jours : les
jurés posent des questions aux experts, soutenus
par un ou des animateurs. Puis ils délibérent. Le
rapport du jury doit étre ensuite rendu public.

- La conférence de consensus « a la danoise » doit
permettre a un panel de citoyens d’émettre une
opinion ou un choix final mettant en évidence le
maximum de points d’accord.

*|’atelier de sceénarios a pour objectif de créer des
échanges d’opinions, de connaissances, a |’échelon
local, entre les différents acteurs.
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Intégrer les
usagers au
fonctionnement
des Iinstitutions
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Intégrer les usagers au
fonctionnement des institutions

=

Les institutions et la
démocratie représentative

-
ﬁ L’information de I'usager

= Le role des associations
-~—_ dans les institutions

. HCSP / La santé en France 2002

19



Les Institutions et |la
démocratie représentative

« L’ensemble des €élus, parlementaires, conseillers
régionaux, généraux, municipaux, ont dans un pays
démocratique une Iégitimité indiscutable a représenter
la population et ses intéréts aux différents niveaux
territoriaux évoqueés.

* || existe parallelement d’autres formes de
représentation ou d’expression, sur des bases
socioprofessionnelles comme les conseils
économiques et sociaux, national ou régionaux, ou
dans le cadre du paritarisme des conseils

d’administration des organismes d’assurance maladie.
20
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L’'information de l'usager

D’'une maniére générale, les Francais
s’estiment plutot bien informés sur leur santé :

17 % pensent étre treés bien informés, 62 %
plutot bien et 2 % seulement pas du tout.

Cependant, les deux tiers approuvent Ia
proposition : « il mangque une source
d’information fiable et claire qui puisse informer
le grand public en matiere de santé ».

Enquéte HCSP-CREDOC 2001 - échantillon : 1000 Francais >18 ans
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L’'information de I'usager (2

« 44% des personnes interrogées ont recherché au moins une
fois de l’'information sur un sujet précis au cours des 6
derniers mois dans le domaine de la santé

- objets de la recherche :
- maladie précise et traitements associés (66%)
- conduite de prévention (21%)
- risques sanitaires liés a I’alimentation (12%)
« Sources utilisées :
Professionnels de santé (57%) dont médecin traitant (40%),

presse spécialisée (25%) ou généraliste (18%), télévision
(14%),
Enquéte HCSP-CREDOC 2001 - échantillon : 1000 Francais >18 ans
22

HCSP / La santé en France 2002



Le role des associations dans

les 1nstitutions

Faciliter
1’information des
malades et de leur

entourage

Mettre en commun
les préoccupations
et la défense des

Intervenir sur les
choix publics
sanitaires

intéréts des usagers
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Equilibrer la relation
soigneé - soighant

‘

La rencontre médecin-malade

L’'information du patient
Le consentement éclairé

Le partage du processus de décision
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. La rencontre médecin-malade
v

coopération
v '

Confiance mutuelle

Gestion de la maladie Accompagnement
du malade

26
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&‘% L’information du patient

A — 4 objectifs :

Ameéliorer la
communication
meédecin-malade

Ameéliorer
I’observance
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Ameéliorer la prise de
décision d’un examen
complémentaire et/ou

d’un acte thérapeutique

Réduire I’angoisse du
patient et améliorer la
tolérance aux gestes
invasifs et/ou aux
traitements

27



i\% Le consentement éclairé

Le caractere « éclairé » du consentement aux
soins présuppose I’existence d’ une information
loyale, compléte, compréhensible et comprise par
le patient afin que ce dernier puisse conserver
son libre arbitre

« Ceci implique I’acceptation par le médecin d’un
éventuel refus de soins

Il reste la question des modalités de la délégation
de consentement en cas d’ incapacité mentale d’une
personne...
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ﬁl@ Des responsabilitées

=iy differentes a articuler

« La concertation permet au patient éclairé
d’exercer sa responsabilité individuelle

 Elle doit déboucher sur un processus de
décision négocié et partage

- Le médecin doit prendre en compte les souhaits
du patients, mais la décision meédicale lui
appartient ; il est seul a en porter Ia
responsabilité juridique.
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La question du dossier médical

L’acces direct du patient au dossier médical

g7
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Il doit permettre une plus
grande transparence, un
repérage plus facile dans la
trajectoire de soins, une
responsabilisation du patient,
et une meilleure continuité des
soins.
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RECOMMANDATIONS,

« Mettre en place une politique de concertation et
d’integration des usagers dans toutes les instances
concernant la santé afin de prendre en compte leurs
attentes et leurs suggestions

« Clarifier les responsabilités des difféerents acteurs du
systeme de santé aux trois niveaux de relation
(populationnel, institutionnel, individuel)

« Favoriser les initiatives et prendre le temps nécessaire
pour que de nouveaux rapports entre les acteurs, en germe
depuis quelques années, s’ installent et se développent

« S’assurer que les nouvelles modalités de fonctionnement
du systéme de santé n’accroissent pas mais, au contraire,
diminuent les inégalités sociales en matiéere de santée

31
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RECOMMANDATIONS

4 orientations
- Assurer la représentation des usagers dans toutes les
instances qui interviennent dans le domaine de la santé et
des soins

« Aider les professionnels de santé a mieux prendre en
compte les attentes des malades et plus généralement des
usagers

- Créer de nouveaux espaces de debat favorisant
I’expression des usagers a différents niveaux : local, régional
et national

« Donner les moyens (humains, financiers, techniques) a
I’administration chargée de la santé, sur le plan national,
régional et départemental, de remplir ses missions dans ce
domaine

32
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Participer a I’élaboration de la
politique de santeé
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