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L’ usager ...

... acteur du
systeme de
santé



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].

HCSP / La santé en France 2002



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 ?
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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

—
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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
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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.
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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
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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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Ce diaporama a été réalisé par I/
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(avis et parties 1 a 3)
et David Jakouloff (partie 4),
internes de santé publique au HCSP

avec |'appui méthodologique de

Geérard Badeyan, Marc Duriez,
Genevieve Guérin et Roland Sambuc
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