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Monsieur,

Le Premierministreasouhaitéque,pour faire suite aux EtatsGénérauxde la Santé, soit

mis en placeun groupedetravail chargéefaire despropositions sules droitsdesusagersiu
systemede santéet notammentsur la place de leursreprésentantslansles établissements

sanitaire®t médico-sociawainsi quesur le développementiesstructuresle conciliationet de
médiation.

Je vous remercie d’avoir accepté d’'animergroupe detravail sur ces questions.
Votre réflexionportera notamment :

-sur l'organisation de la représentation des usagers et les missions qui pourraient leur étre
conféréepour renforceta participation citoyennau fonctionnemendu systemede Santé ;

- sur lesdifférentslieux et niveauxde leurintervention
- surlesmodalitésdeleur participational’information, auconseilouala médiation :
- surleur contributionausuivi du bonrespeciesdroitsde la personnenaladeet desusagers.

J'attacheradu prix ace que vousorganisieaine large consultationsur cesthemesen
auditionnantes partenairesoncernés.

Vousvoudrezbienmefaire parvenirvospropositiongd’ici la fin du moisde janviepour
qu'il puisseen étretenucompte lorgle la finalisation duprojet législatifqjue leGouvernement
préparesurlesdroitsdesmaladestla modernisatiordu systemele santé.

Messerviceetnotammenta mission"Droits desusagers"a la DirectiondesHdépitaux,
vousapporteronentantque debesoinl'aide nécessair@ubon déroulementle votre mission.

Jevousprie de croire,Monsieur,al'assurancedemessentimentées meilleurs.

é&'%p/’/
{
MonsieurEtienneCANIARD ‘} _
Secrétairglu Comité d’orientation DominiqueGILLOT
NationaldesEtats Généraugela Santé

56,60,rue dela Glaciere

75013PARIS
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AVANT - PROPOS

Installé fin novembre1999,le groupede travail sur la place desusagersdansle
systemale santés’estréunionze foispourtenter de répondre da mission confiée
parla Secrétaired’Etat chargéadela Santéet de I'’Action Sociale.

Le délai relativement bref dont il a disposé ne Iui a pas permis
I'approfondissementui aurait été nécessairex I'étude de certainspoints et ce,
d’autantplus que le groupea tenu a privilégier la concertationen organisantde
nombreux contactst auditions.

Il n’a notammentas été possible deprésentelles exemplesqui auraientpermis
de mesurerla place prise par les usagersou l'association des citoyens aux
décisionglansd’autresays.

L’articulation desmodalitésde médiationet de conciliationavecles possibilités
d’accesau dossiermedical et I'éventualité d'une indemnisatiorde I'accident
médicalnonfautif auraientégalementéritéd’avantagede développements.
Néanmoins,le groupe de travail a tenu & formuler un certain nombre de
recommandationgrécises.

Toutes viseng créerles conditionsd’un dialogue équilibréraitantdesdroits et
devoirsdesusagerscommedesprofessionneld.e groupeacependant conscience
quelanécessitéle ce changementulturel passepar une capacitéd’adaptationqui
ne doit pasétrebridéeparun cadretroprigide.

C’estpourquoi, tout en soulignantla nécessitéde réaffirmer quelquesprincipes
forts, participation,responsabilisationtransparenceil a souhaitéfavoriser la
créationde lieux de dialogueplutét que decontre-pouvoirs.

La représentationdes usagersdoit sortir d’'une périodependantlaquelle une
grandepartie del’énergiea étéconsacrée asimpledroit d’existerpour contribuer
a I'émergenced’une nouvellecitoyennetéqui passe par leespect|'éducation et
laresponsabilitée tousles acteurs.
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INTRODUCTION

Le 30juin 1999, lesEtats Générauxde la Santéont été concluspar le Premier
Ministre aprésquele Comité National d’Orientation eut articulé sespropositions
autour des cingnots clefs du messagedélivré par les citoyens :information et
transparence,relation et respect de la personne, prévention, accessibilité,
participation.

Le PremierMinistre a exprimé,a cette occasion,sa volontéde mettreen placeun
groupede travail chargéde faire despropositions«sur les droits des usagersdu
systemede santé et notammentsur la place de leurs représentantsdans les
établissementssanitaires et médico-sociaux ainsi que sur le développementdes
structuresde conciliation et de médiation».

Un groupede travail a étécréera lafin du mois de novembre1999.Son objectif
n’était pas de produire une étude exhaustivesur la place de l'usager dansle
systeme de santé, mais de prolonger, par des propositions concrétes,les
perspectivesdégagéegar les Etats Générauxde la Santé susceptiblesd’étre
intégréesdansle projet de loi sur les droits desmaladeset la modernisatiordu
systemedesanté.

Le groupes’est attaché prendre en compte lI'importancedu changement que
constituecetteapprochenouvelle qui doit permettrel’élaboration d’'unprocessus
de démocratiesanitaire, sedétachantde la seule approcheuantitative qui a
dominéle débatsanitairedepuisde nombreuseannées.

Un tel changement d’approche nécessite une traduction législative et
réglementairenaisappelleaussiunetransformatiorprofondedescomportements.
Si cette transformationconcernebien sir les usagerseux-mémesqui devront
participer a I'évolutionet a la structurationdu paysageassociatif,elle s’adresse
aussiaux professionnelgjui devrontutiliser cette présencenouvelle commeun
levier d’améliorationde la qualité des soins et a I'ensemble des acteursqui
collectivement devront relever le défi d’'une information responsabilisante,
assuranta transparence nécessagtepermettant I'organisatiod’un débatpublic
équilibré.

Les Etats Générauxde la Santé ont demandéequ’un texte législatifunique,
consacrdes droitsdes maladesn complétantes dispositionsactuellesparpillées
dansde nombreuxtextes. Telestle but assignéa la futureloi sur le droit des
maladestla modernisation dgystemele santé.

Cette approchenouvelle comporteun élémentpositif ; elle pose le droit des
personnes commen élémentcentralet constitutifde la modernisation dgystéme
et permeten outre d’éviter I'oppositionréductriceet stérileentre professionnelgt
usagers.

A cet égard,il estessentiel daappelerqu’au cours des Etat$&sénérauxde la
Santé jamais l'insatisfaction exprimée vis-a-vis du systémede santén’a été
confondue aveanressentimengénéralisél'égarddesprofessionnelsle santé.
Ce trop rapide rappel du contextedans lequel a été menéecette missionétait
nécessair@our éviter queles propositiongjui suiventne fusseniues commeune
sériede mesuregestinées renvoyerdu cété despersonnesaladesun balancier
qui auraittrop longtempgenchédu cotédesprofessionnels.

Réflechir a la place de l'usager dans le systémede santé ne consiste pas
seulementa répondre a une demandelégitime de la population qui aurait été
réveléepar les Etats Généeraux de la Santé ; cette réflexionestaussi et surtout
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la condition nécessairea un partage harmonieux des responsabilitésentre
citoyens, usagersdu systemede santé, Etat et professionnels de santé.

Il importequecetteplace nouvellepour 'usager,qu’il convientde construire soit
ressentiepar I'ensemble degrofessionnelscomme un levier pour améliorerla
qualité du systemeet non commeune contrainte supplémentairejui viendrait
alourdir desmissionsdéja difficiles.

I ne saurait y avoir d’exercice effectif des droitandividuels des personnes
maladesdifficiles a mettre en oeuvrecar situésdansle cadred’une relationpar
nature déséquilibrée,sansle contrepoidsd’'une représentationcollective des
usagers.Celle-ci doit trouver toute sa place a la fois dans lesprocéduresde
meédiationou de conciliation,maisaussidansle débatpublic pour que celui-ci ne
soitpascoupédespréoccupations quotidiennes.

De nombreuxtermessontutilisés pour définir celui qui évoluedansle systemede
santéOn parlevolontiersde la personnenalade, de I'usageiu systémele soins.
du citoyen, a d’autresmomentsdu consommateurSansqu’elles se confondent
totalementcesnotionssesuperposergouvent, semaria confusion.
Lesnotionsde consommateuget de citoyennotammengecrasentes autres.

Dire du « soigné » qu’il agit en consommateur supposgu’il est doté d’'une
rationalité maitriséeen toutes circonstancesOr tel n'est pas le cas. S'il est
toujourspossibled’analyser lescomportementsl’un maladeen terme de choix
effectuégour, par exemple,accroitreson confort dansla gestion d'unemaladie
ou la situationd’une hospitalisation,cetterationalité est constammengbranlée.
surtout s'il accedeplus librementque par le passéa des informations sur sa
maladie Il n’est deslorspasdifficile de prévoir queplusle maladedétiendrades
informations leconcernantet dontil devienten quelque sortgestionnaireplusil
sera difficile de mesurer sa rationalité, donc de décrire son comportement
consommateuDe méme,plus lemalade estppeléa participeraux décisionsle
concernantnotammentsur le registre des indications thérapeutiquesplus le
comportement rationnelu soignanesta sontour ébranlécar contraintd’intégrer
desdonnées nouvelledanssonsystemele décision.On comprendléslors quela
logique desdroits accordésa un maladeusager d’'un systemede soinsperturbe,
jusgu’a larendre inutilisablel’hypothésede I'identité consuméristelu soigné.

Parlerdu maladecomme d’un citoyemoseégalemenprobleme De fait, dansle
cadre national francais, la référencea la citoyennetérépond a des critérestres
précis,notamment lalétention dda nationalité. Or, paexemple dansle cadrede
la Couverture MaladieUniverselle (C.M.U), le législateura admis que doit
accédenux soinstoute personnequi réponda des criteresociauxqui ne lui ont
pas garanti jusqu’alors une couverture médicale, indépendammentde sa
nationalité. Ce soignédispose au moment de sa relation avec 'organisation
sanitaire des mémeroits citoyensque les nationaux.Les droits dont il est ici
questionsont ceux de la personnehumaine,d’ou la préférenceaccordéea la
notiond’usaged’un systéemede soinsplutdt qu’a cellede citoyen.

Retenir le terme d'usager mérite cependantune ultime explication. Est
habituellement appelésagerl'utilisateur d’'un service public ou parapublic.
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Comptetenu del’étendue des domainedassiquementouvertsen Francepar le
service public et parapublic,l'identité d’'usageragit dansun spectreélargi, au
point de débordeparfoisdu strict cadred’une activité liée a la fonction publique.
Tel estle casaveclasanté.S'il estadmisquel'appellationd’usagerdu systemede
soinsrenvoie a un public défini par sarelation a un servicepublic. comme I'est
I'activité hospitaliere du service public, il n’'empéche que lintervention des
financements publicde la santédanstous les domainesde I'activité sanitairedu
pays oblige a adapterla notion d’'usageret a admettre qu’elle englob&usceux
qui entrent enrelation avec une activité sanitaire,indépendammentlu statut
public ou privé du lieu du soin, hépital public ou clinique privée, ou de la
personnajui le délivre,médecinhospitalierou professionlibérale.

L’'usager du systemede soinsdevientainsi un étre rationnel qui agit dansune
organisationsanitaire donnéepublique ou privée, sansétre dominé par une
logigue de consommateult.e cadrede I'organisationestréglementéarréférence
a des régles de droits qui déclinent dans le champ sanitaireles principes
fondamentauxdu citoyen,sanspourtantque I'accésa la citoyenneténe restreigne
le champ d’application de ces droits pour s’étendrea ceux de la personne
humaine Parlerde la placedesusagersdansle systémede soinsenglobedéslors
une réflexionsur les droits de la personnemalade, de sa représentatiodans
I'organisation sanitaire publique et privée, de sa participation au systéme de
décisionsla concernant. Suun autre plan, mais qui prolonge la logique ainsi
ouverte,concevoir la place des usagersdansle systemede soins c'est aussi
admettreun pouvoir de négociatiorou de transactiorpour le maladeou pour son
représentaniprsqu’il fait valoir un différend,voire un préjudice.

L’objectif d’'une telle démarcheet maniere d’entreprendreune réflexion étant
I'amélioration du systemede soinsenterme d’efficacité et de satisfactionsur le
registrede la qualité fait que la volonté politique marquéedansce domainedoit
prendreen compte un contexte en transformation.ll n’est effectivementplus
questionseulementde répondrea une demanded’élargissement dedroits, mais
de considérergue le mouvementd’accroissementles droits devient un élément
d’évaluationde la qualité du soin pour celui qui le recoit, et potentiellemenpour
celui qui le délivre, conduisant lenaladea devenirun partenairedu systémede
soins.Le défi estréel puisqu’il s'agit de sortir d’'une situationou I'impression
générale vis-a-vis du systeme de soins est celle d’'une grande opacité qui, au fil du
temps, a nourri bien des inquiétudesNous sommespassésd’une confiance
aveugle sanamaginer mémeguela qualitépouvaitne pasétrela mémepartout,a

un réflexe de suspicion généralisg@obablementres excessif.

L’organisation d’'un dialogue équilibré et la création des conditions de la
transparencsontindispensable&la mise enoeuvred’'une confianceréciproque.

L'entrée de l'usager dans le systéme de santé doit étre un des leviers
essentielspour promouvoir I'amélioration de la qualité. Nombreux sont les
professionnels de santé qui se sont investis dans cette mission tout en se
heurtant a bien des obstacledors de sa mise en oeuvre. lls peuvent trouver
dans une relation nouvelle avecles usagers,l'allié qui parfois leur manquait
pour franchir les étapesdécisives.
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Pourrépondrea la lettre de mission,le groupede travail s’estattachéa réfléchir

autourde trois sujetsprincipaux :

* Comment organiser la représentationdes usagers pour favoriser la
structurationdu mouvementassociatifsansfiger la situationactuelleafin de
permettre 'émergence deouveauxmodesde représentationtanta l'intérieur
du systemele soinsque dans I'organisatiomlu débatpublic ?

*  Comment fairedesétapesie meédiationet de conciliationun outil de dialogue
responsabilisanpour I'ensemble des professionnelset protecteur pour les
usagers ?

*  Enfin commentorganisele débatpublic pourprolongerl’élan né au coursdes
EtatsGénérauxde la Santé sila démocratiesanitaireconsisteaussia mettrea
la dispositionde tous, ce que quelques-unsonnaissentil faut évidemment
réfléchiraux conditionsde la diffusion de l'information, préalablenécessair@
tout débatéquilibré...et plus généralemenrd 'améliorationde la qualité.
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1. LORGANISATION DE LA REPRESENTATION DES
USAGERS

1.1 L’EXISTANT

1.1.1 INTRODUCTION :UNE EVOLUTION RECENTE

La notion d’'usagerest une notion centraledu droit administratif. Elle est souvent
utilisée dans la théorie du service publicet au cours des dernieresdécennies,
différentsoutils et procédure®nt été mis en place afin de mieux définir ou protéger
la placedel'usager,de tenir comptede sessouhaitspu de faire respectesesdroits.

- Le médiateurdela Républiqug(1976),

- Les procédurederéglementon juridictionnellesdeslitiges administratifs,

- L’accésaux documentadministratifset la créationde la C.A.D.A. (Commission

d’Accesaux Documents Administratifs loi du 17/07/1978),

- La motivationdesactes administratifdoi du 11/07/1979).
Plus généralement|/'amélioration desrelations entre les servicespublics et leurs
usagergdenombreuxexemplesexistent tantlansles administrationd’Etat quedans
d'autres secteurscomme ElectricitéDe France (E.D.F), la Société Nationale des
CheminsdeFer (S.N.C.F)...

Ce mouvements'inscrit dansune logiqued’amélioration des servicgaiblics qui ne

«bénéficient »pas de l'aiguillon de la concurrencemais vise aussia associer le
citoyenaux choix concernantesservicegju'’il financedirectemenbu indirectement.
Une telle démarchedevrait contribuer a renforcer lalégitimité des prélévements
obligatoiresenrenforcant’efficience desservicegublics.

Certes, I'offre de santéen France ne saurait étreconfondueavecle seul service
public, mais les conditions de son financement expliquent pourquoi la notion

d’'usagerest employéale faconhabituelledansle mondede la santé ycomprisdans
le cadre dela médecindibérale ou au seindes structuresprivées.Il est d'ailleurs

évident que du point de vue de la personnemalade, la structurejuridique de

I'institution a laquelleil arecourgpour sesoigneme modifiepassaperceptiorde ses

droits.
Pourtantdansun passéroche |a représentatiomstitutionnelleavait été limitée a la

gestionde I'assurancemaladiepar la « présence »des assuréssociauxa traversles
syndicatstlesmutuellesabandonnanie débatsurle fonctionnementlu systemeale
soins efla maitrisede I'information auxseuls experts.
Cettesituationrésulteprobablement déa vision classique quiopposees instances
d’expertisesou doivent siéger les expertset les instancesde décision ou de
consultationou doivent siégerles élus gqu'ils soient représentantsie la sphere
politique ou sociale Cette visionesttrop simpleetréductrice car :

* Lesinstances d’expertisentbesoinde lever ledoutesur leur indépendancet
leur légitimité et donc de rompre ce qui est vécu comme un manguede
transparence.

* |l persisteune ambiguitésur le réle de I'élu politique dansle champde la
santé.L’imbrication de la notion de démocratie sanitairet du conceptde
démocratieau sengropren’a pasfait I'objet d’uneréflexion assepoussée.
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* Lesusagergux-mémespportentine expertiseatravers leur expérience.

* Enfin I'expériencedes ConférencesRégionaleset des Etats Générawle la
Santé montre a I'évidence que les instances d’expertise doivent étre
complétéegt prolongéepardesinstancegle débat.

L’absencededébatsur cethemeavantlesEtats Générauxe la Santé n’apaspermis
de dessineune politique dansce domaineet la désignatiord’'usagersdanscertaines
instancesgue celles-ci soientinstancesd’expertiseou instancesle débat,ne s’estle
plus souventopérée quear le biaisde la désignatiorde personnalitégjualifiées.

Tel fut, par exemple, le cas dda ConférenceNationale de Santé, du Conseil
d’administration de '’Agence Nationale d’Accréditationet d’Evaluation en Santé
(A.N.A.E.S.)ou dansun autredomainedansles organismesd’assurancenaladiepar
la désignatiordereprésentantdela F.N.A.T.H. (FédératiorNationaledes Accidents
du Travail et desHandicapés).

Si la pratigue dela désignation des personnalités qualifiées permetouvent
d’équilibrer lesreprésentationau seindes différentesnstancesjl importe que dans
leslieux ou la présencalesusagersestlégitime, ilsy soientdésignéssqualités.

Ce nouveau mode de désignation permettra de sortir de I'ambiguité actuelle
qui :

* netraduit pasune représentation explicite desusagers

* nepermet pasd’assurer le lien entre cesreprésentants et leurs mandants

(pas de transparence dans les désignations, pas de restitution des
conditions d’exercicedu mandat ...)

1.1.2 QUELQUES EXEMPLES

A ce stadedu rapport)a présencedesusagersiansles établissementde santén’est
pas évoquée, cette question étant abordéeultérieurement a I'occasion du
développementle fonctionsde médiationet de conciliation,notamment l'intérieur
des établissementsCependant,l est important de souligner que leur présence
organisée depuis lesdonnancesle 1996est aujourd’huiappréciégositivemenpar
tous les acteurs.

Au-dela d’unereprésentationdes usagers par le biais de la désignationde
personnalitésqualifiées, les cas de représentation desisagerssont assezpeu
nombreux esouventde créationrécente.

Aucunereprésentation degssagersi’est assuréa I'lnstitut de Veille Sanitaire(ni au
Conseil d’administrationni au Conseil scientifique) ou a I’Agence Nationale
d’Accréditationet d’Evaluation en Santé (ysiegentdes représentantdes Caisses
Nationalesd’AssuranceMaladiemaisen tantquefinanceurs).

L’AGENCE FRANCAISE DU SANG

Lesusagersarticipentau Conseil d’administratiorde I’Agence Francaisedu Sang
(EtablissemerfErancaisdu Sangdepuisle 01/01/2000):
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* Deux représentantsles Associations de donneursde sang nommés sur
propositionde la FédérationFrancaisedes Donneursde sangbénévoles(cas
tresparticulierd’'usagers-collaborateuds servicepublic)

* UnreprésentaniesmaladegAssociationfrancaisedes hémophiles).

ainsi que dans les Conseils d'établissementsde transfusion sanguine (deux
représentantglésignéspar des associationgle patients, troisa septreprésentants
désignégardesassociationsle donneurgle sang)

Cettesituation,tres spécifique parapporta d’autresinstitutions,est évidementliée
aux conséquencesie l'affaire du sang contaminéet au réle central que les
associationg ontjoué.

L’ETABLISSEMENT FRANCAISDES GREFFES

Il existe aussau seindu Conseil d’administrationde I'EtablissementFrancais des
Greffesune doublereprésentatiordesusagers un représentaniesassociationpour
la promotion du don en vue de la greffe et un représentantdes associationsde
maladegreffésou en attentede greffe.

Cette secondespécificité estévidemmentla conséquencele la complexitédu don
d’organequi met en cause lanaladeen attentede greffe et I'équipe médicaledont les
« intéréts »sontal’évidence lesmémeset I'opinion publique,donneur potentiel sans
lequel rien ne peut étre entrepris.ll est intéressantde noter que la représentation
organisée awsein de I'EtablissementFrancaisdes Greffes prenden compte cette
doubledimensionde défensalesdroits desmaladeset de débatpublic.

En ce qui concerneles Agences desécuritésanitairede création tresrécente,la
représentatiordes usagersle méme qu’une certaine publicitédes décisionsy sont

organisées.

L’AGENCE FRANCAISE DE SECURITESANITAIRE DES PRODUITSDE SANTE

Un représentantles organisationsde consommateurspomme sur proposition du
ConseilNational de la Consommatiorsiégeau Conseild’administrationde I'’Agence
Francaisede Sécurité Sanitaire desproduits de santé.En outre, la présencedes
usagersest assurée dandeux commissions(un représentant la commissionde
contrdlede la publicité et du médicamentet deux a la commissionde controle de la
publicité enfaveurdesobjets,appareilet méthodeprésentésommebénéfiques la
santé). Il faut noter que I'Agence « rend publique une synthésedes dossiers
d’autorisationde tout nouveaumédicament»Elle organisedesréunionsréguliéres
d’information avecles associationgle patientset d’'usagersde la médecinesur les
problémesde sécuritésanitairedesproduits desantéart L 793.2du Codedela Santé
Publique). Elle« peutétre saisiepar les associationsgrééesde consommateurst
d’usagers» et son rapportannuel, adressé ausouvernemenet au Parlement,est

rendupublic.

L’AGENCE FRANCAISE DE SECURITESANITAIRE DESALIMENTS

Un dispositif procheestorganiséau seinde I'’Agence Francgaisede SécuritéSanitaire
desAliments (A.F.S.S.A).Son Conseild’administrationcomportedes représentants
des consommateurs (art 1794.3 du Code de la Santé Publique). Ses aviset
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recommandationsinsi que son rapport annueld’activité sont renduspublic (art L
794.2 du Codede la SantéPublique).Elle « peutmenertoute action d’'information,
notamment auprés des consommateurs(...) se rapportant aux missions de
I'établissement » et peut égalemenétre saisie par les associationsagrééesde
consommateurs.

Pour clore ce rapidepanoramale la représentation des usagar un regard sumn

secteuttransversaét en émergencegonc parbien despoints comparablea celui de la
santé, on peut noter qu’en ce qui concerneles Agences de I'eau, la représentation des

usagers esprévueau sein d’'uncomité de bassin, I'agence’étant que I'exécutif de
cecomité.

Ces quelques exemples narétendentpas a I'exhaustivité, la représentation des
usagersétant assuréeégalementdans plusieurs conseilsa vocation nationale et
consultativecommele Conseilnational duSidaoule Conseilsupérieudes hépitaux.
Nous auriongu égalementiter les Conseilsd’administrationpublics descaissesle
Sécurité socialgui constituentune initiative originale de participationdes citoyens
mémesi pourl'instant, laréussiten’estpasaurendez-vous.

1.2 DES ORIENTATIONS NECESSAIRES

1.2.1 INTRODUCTION : ne pas figela situation

Le soucidu groupede travail a étéde cherchera concilier I'affirmation du principe
dela participation desisagersaufonctionnement du systente santéet le maintien
d’'une souplesséndispensabl@ourne pasfiger la situation.

1) Le systemale santéfrancaisestappeléa poursuivreet amplifier son évolution
pour répondre aux attentesde la population, la participation des usagersdoit
accompagnecette évolution. Il importe néanmoinsd’affirmer, dansla loi, le
principe du droit pourlesusagersie participer aufonctionnementu systemede
santéaccompagnélesconditionsd’'une représentatiomfficace(voir 1.3.3).

2) L'examendes situations existantedres diversesselon les institutionset leur
mode de fonctionnement démontre qu’au-detie I'affirmation du principe. la
souplessesur les modalitésde la forme de la représentatioroit étrela régle si
I'on veut éviter une présencalibi dénuéele sens.

L’objectif poursuivi estla participation dans I'ensemble deslieux qui répondent
aux criteres définis ci-aprés. Il convient néanmoins d’avancer progressivement
afin d'éviter une dispersion a la fois préjudiciable au mouvement associatif et
probablement incompatible avecles moyens nécessairespour donner réalité et
efficacité a cette représentation.

1.2.2 LESPRINCIPES A RETENIR pour déterminerles lieux ou les usagers
doivent étreprésents

122.1. PRIVILEGIER « LES LIEUXDE DIALOGUE » PLUTOT QUE D'EXPERTISE

Méme si la distinctionentre cesleuxfonctionsn’est pastoujoursfacile a opérer,il
convientdes’orienterversunelogiquede participationeffectiveetreconnuedandes
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lieux de débatet de recherchede transparencealans lestravauxet la maniered’en
rendrecomptedansles instancesl’expertise.

Dansle premiercas,la représentatiordes usagers doiétre prévuedirectementsans
passepar la désignatiorde personnalitégjualifiées.

1.2.2.2RECHERCHERLA PARTICIPATION AUX PROCESSU®E DECISION

La place desusagersdans le systemede santé ne doit pas étre limitée a la
participationaux instanceslécisionnellesll peut parfoisétreplus utile derechercher
leur participation par d’autresvoies, notammenpour éviter toute dilution dansla
responsabilitédesdécideurst deleur légitimité :

- Présencalans des commissionsde travail ou simplementconsultativesafin de
prendrel’avis desusageren amontdes décisiongun bon exempleestfourni par
la présencecertesautitre despersonnalitégjualifiées -d’'un représentantles
usagersau Conseil scientifique de I’Agence Nationale d’Accréditation et
d’Evaluationen Santé(A.N.A.E.S) qui a eu a réfléchir aux critéresa retenirpour
le manueld’accréditationdesétablissementde santé).

- Consultation plus systématiqueavant des décisions sanitairesimportantessans
pour autant que l'autorité décisionnellese voit retirer sa responsabilitéde
décideur.

Dansun tel cadre,quelle que soit la forme de la consultationsondage, conférence

citoyenne participationa desgroupesde travail, le but estde formaliserles attentes

descitoyens.

Ainsi peuvent étre crééesles conditions pour que le décideurtienne davantage

comptedesavisexprimésou s'il s’enécarte qu'il soittenud’en exposeresraisons.

Ce modede consultation pourraiétre institué a l'initiative des diversesinstitutions,

ou prévu par la loi ou le reglement(a I'occasion de la fixation des Schémas

Régionauxd’'Organisations Sanitairespar exemple)ou encoreétre déléguésous

certaines conditiongux structuredénéficiairesd’un agrément.

1.2.2.3PERMETTREL’'EXERCICE D'UNE FONCTIONDE VIGILANCE

Le développementdes droits des personnesmaladeset des usagers,ainsi que
I'émergencedu souci de sécuritésanitaireet de la transparencalansl’information
rend nécessairda créationd’une fonction de vigilance et d’observation. Ellepasse
parlareconnaissancdu mouvemengssociatikt par sastructuration.
S'agissantlesseulsdroitsdesmaladeslesdébatsdesEtats Généraure la Santéont
largementmontréque leslacunesrésidaientdavantagelansles conditionsd’exercice
de droits existantgjue dansl’existencedesdroits eux-mémes.

Cettefonction devigilance et d’observationdoit étredéveloppée tant Bintérieur des
établissementde Santé (voir2.3.1.3)qu’au niveaurégional par lesrapports effectués
parla commissiorde conciliation.A ceniveau,le ConseilNationalde la Santé(voir
3.3.2) pourraitsur la basede la synthésedesdifférentsrapportsdes commissionsie
conciliation régionales produir@n rapport annuelsur I'application et I'observation
desdroits desmaladegiansnotre systemede santéafin d’alimenterle débatpublic

surce sujet.

1.2.2.4FAVORISERLES LIEUX DE PARTAGEDE L'INFORMATION

La transparencestun desmots clésdes EtatsGénérauxde la Santé.Pour autant si
I'affirmation de ceprincipe n’estguére contestésonapplicationn’estpas aisée.
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De nombreux exemplesle démontrentqu’il s’agissedu débat actuel surles
conditions dans lesquellesdevra étre organiséela publication des résultats de
I'accréditation (voir 3.2.3) ou de la polémique déclenchéeautour de certaines
enquétedle pressesur les résultatsdes établissementde santéet les informations
recueilliesparles comitésde lutte contreles infectionsnosocomialegvoir 3.2.2).

S'il est vraique trop detransparencegu la communicationd’informationsbrutesqui

demanderaiend étre interprétéepour étrecomprisespeutaller a I'encontredu but

poursuivi, il esttout aussiclair queles conditionsdanslesquelled’information peut
étre diffuséedoiventétre débattueslansla clarte.

A un momentou la suspicions’estdéveloppée eméponsea une certaineopacitédu

monde sanitaire, les professionnelsde santéne peuvent étre considéréescomme
|égitimespourdécider,seuls,de ce qui estcommunicableou nel’est pas.

Il convient donc de créer des lieux de dialogue pour débattre ensembledes
conditionsde ladiffusion de l'information.

1.3 QUI REPRESENTELES USAGERS
1.3.1LESMODELESEXISTANTS

LES UNIONS D’ASSOCIATIONSFAMILIALES

Si le modelede linstitution familiale n’est probablemenpastransposabl@&umonde
de la santéjl présente néanmoing mode d’organisationoriginal gu’il convient de

rappeler

L'U.N.A.F. (Union Nationale des Associations Familiales) a été créée par
I'ordonnancedu 3mars 1945par le Gouvernement provisoirde la République.
Celui-ci entendait officialiser la reconnaissancealu role de la famille dans la
reconstructioreconomiqueet socialedu pays.

Trente ans plustard, parla loi du 11 juillet 1975, le Parlementa confirmé a
I'unanimité 'U.N.A.F. danssonrole et sesfonctionsde représentatiorofficielle de
I'ensembledesfamillesaupresdespouvoirspublics

Cest a ce titre que I'U.N.A.F, au plan national, et les U.D.A.F. (Unions
DépartementaledesAssociationg-amiliales)au niveau départementahtle droit et
le devoir de défendre les intéréts matérielset moraux des familles et sont en
particulier habilitéesa :

* Donnerdesavis aux Pouvoirspublicssur les questionsd’ordre familial et leur
proposelles mesuregui paraissentonformesaux intérétsmatérielset moraux
desfamilles,

* ReprésenteofficiellementaupresdespouvoirspublicsI'ensembledes familles
et notammentdésignerou proposerles déléguésdes familles aux divers
conseils,assembléesu autresorganismednstitués par’Etat, le département,
la commune.

* Exercerdevanttouteslesjuridictions, sansavoir ajustifier d'un agrémentou
d’'une autorisatiorpréalablede I'autorité publique,l’action civile relativement
aux faitsdenatureanuire auxintérétsmorauxetmatérielsdesfamilles.

La documentation Frangaise : La Place des usagers dans le systéme de santé : rapport et propositions du groupe de travail animé par Etienne Caniard



L'intérét de cetteinstitution est d’étre un lieu de rencontreou toutesles associations
familiales, quelles quesoient leurs tendancespolitiques, confessionnelles.ou
syndicalegpeuventdébattresur dessujetsde société intéressarés familles, tout en
respectant'autonomie de penséeet d’action de chacunede ses composantes.
L’organisation en réseaupermet égalementle traitement et la diffusion de
I'information, I'organisationde formation communea I'ensembledesassociationst
ceci quelleque soitleurimportance.

Cettestructurea été miseen place dansin contextehistoriqueéconomiqueet social
bien spécifique. Aujourd’huija situationa notablement évoluél.’existence d’'une

organisatiorequivalentepourl’ensemble degsssociations impliquéetansla défense
desdroits desmaladeset de leurs familles pourrait s’avéremlus complexea mettre
enplaceet pluslourdea gérerdu fait deleur tresgrandediversité.

LESASSOCIATIONSDE CONSOMMATEURS

Instituépar un décretde 1983,le ConseilNational de la Consommationgomposéle

représentantdesconsommateurst usager®t de représentants dggofessionnelgst
chargéd’une missionde concertatiorallantjusqu’a la négociationd’accordset d’'une
mission de consultation soit ala demandedes pouvoirs publics, soit de sapropre
initiative. :

C’estautourde ce Conseil Nationaldela Consommatiorgu’estorganisé’agrément
national des associationsde consommateurgpuisque toutes les associationsde

consommateuragrééesau niveaunational (18 actuellement) sonteprésentéeau

ConseilNationalde la Consommation.

Les criteresd’agrémentssont différentsselonque les associationsonta caractére
national, régionaldépartementabu local.

La possibilité d'ester en justice est reconnue auxassociationsagréeesde

consommateungar la loi de janvier1988qui prévoit :

«Les associationgégulierementdéclaréesayant pour objet statutaireexplicite la

défensedesintérétsdesconsommateurs peuverd elles ont été agréées cette fin,

exercer les droits reconnusa la partie civile relativement aux faits portant un

préjudicedirect ouindirectal’intérét collectif desconsommateurs.

Les unionsd’associations familialegéfiniesa I'article 2 du Codede la famille et de

I'aide sociale sontlispenséesge I'agrémentpour agir enjustice dansles conditions
du présent article ».

La clef d’entrée pour I'agrément qui est notamment liée a la possibilité d’ester

en justice, évidemment explicable en grande partie par les problemes liés au

droit du contrat (clausesabusives),ne peut étre transposéea l'identique dans le

monde de la santé.

LE SECTEURDE L’ENVIRONNEMENT

Dansle secteurde I'environnement,une procédured’agrémentest prévuesousles

conditionssuivantes :
Les associationsdoivent justifier depuis 3 ans au moins a compter de leur

déclaration :
* D’un fonctionnementonformea leur statut.
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* D’uneactivité danslesdomainedle la protectionde la nature,de I'amélioration
du cadrede vie, de la protectionde I'eau, de l'air, des sols,des sitest des
paysagesge 'urbanismeou de la lutte contrelespollutionset lesnuisances.

* Del'exerciceatitre principald’activités effectivesconsacréea la protectionde
I’environnement.

* De garantiessuffisantesl’exploitation.

Lorsque l'agrément est accordé, les possibilitéssuivantes sont ouvertes a
I'association :

* Participera I'actiondes organismgsublics concernartenvironnement.

* Demandera étre consultée, pour I'élaboration des schémaslirecteursde
secteurset des plansd’occupation desols de la communeou I'associationa
sonsiegesocial ou descommunedimitrophes.

* Exercerlesdroitsreconnus a lgartiecivile en casd’infraction auxdispositions
législativesou aux textes réglementairgwris pourleur applicationa condition
que lesfaits constituant’infraction portentun préjudicedirectou indirect aux
intérétscollectifsquel’associationa pourobjetde défendre.

* Recourglevant leTribunal administratif.

* Action enreprésentatiogonjointe.

Dans ce domaine,de constructionrelativementrécente,les principalesdispositions
|égislativesdatantde 1995 |'agrémenta deuxobjets :

* Laparticipationau débatpublic

* L’action en justice.

1.3.2 LE MONDE ASSOCIATIF DANSLA SANTE

Lesassociationsle santésontenforte croissance la fois en nombred’associations,
en nombred’adhérentset sympathisantau sein de chacuned’entre ellesgn actions
conduiteset en budget.L’Annuaire des associationgle santé (patients,familles,
éducationssoutien)dénombreB 000 adresses ou contactises associationgle santé
forment un ensembletres hétérogénereprésentantine grandediversité dans leur
objet socialJeursactionseur histoire leur compositioret leursmoyens.

Au coursdesquinzederniéres annéekgs deux segmentsl’associationde santéqui
se sont le plus développéssont les associationsle patientset les associationgle

défensedesdroits desmalades.
Les associationde patientsont étécreéegpourlesmaladesou les famillesconcernés

par une pathologiepréciseou un ensemblale maladiesLeur créatiorestnotamment
liee soit a des urgencesde santépublique (sida et hépatites),soit a des avancées
scientifiques (description, localisation ou identification des maladies génétiques,
notammenpourles maladiesares)et médicales(rémissions danks traitementsde
certains cancers ate certainesnaladiescardiovasculaires)soit a des stratégiesle
recherchgmaladiedel'oeil) ouencoreal’évolution d’enjeux sociauxersdesenjeux
sanitaires (usagee drogues) Cesassociationsonduisentlesmissiongresdiverses,
notamment d’'information, d’'accueil, d’entraide et de soutien des personnes
concernéesde formation des malades,des familles et des professionnels,de
développementet gestion de programmessociaux, d’'information thérapeutique,
d’accompagnementaux soins, de participation aux essaisthérapeutiques. mais aussi
de soutien financier a la recherche scientifique, & la rechercheclinique, aux
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expérimentationsle politique de préventionet de dépistage,a I'amélioration des
centresde soins et aux expérimentationgles approches pluridisciplinaire= en
réseau.

Récemmenteur contribution a été significative d’'une part dansI'évolution des
rapportsentremaladeset médecinsget d’autrepart dans la prisele consciencale la
nécessitdle placerle maladeau centredu systemede soins.

Le deuxieme segmersst celui desassociationsle défense dedroits degnaladesde
défense des victimes de crise de santé publique (victimes de la transfusion sanguine,
victimes de 'amiante) oufondées sudesapproches transversalamn spécifiques
unepathologiesur desproblématiquesi’acceset de qualitédansle systemede santé

(maladiesnosocomiales, exclusiogt précarité,migrants).

Il estclair quecesassociationsereprésentenpas I'ensemble dasagergu systéeme

de santé Ellesn’en ont pasla vocation.Elles n'y prétendenpas. En revancheglles

sontaujourd’huisousestimées.

Cesassociationpuent unefonction essentiellale médiation :

- entre la personneindividuelle usagerdu systemede soins et une expression
collectivedesbesoingde sante,

- entrelesmalades)es décideurslu systeme deantéet!'opinion publique.

Cesassociationsontdéjafacteurde changementsnais peuvenaussiplus et mieux

aiderauxnécessaires changemedtmnsnotre systemede santé.

Toutefois, reconnaitrel’existence et le r6le de ces associationgle patientset de
défense dedroits des usagerscomme des acteursdu systemede santé est un
préalableauneloi surle droit desmaladestla représentationollective desusagers.

M. BernardKouchnerdansla préfacedu livre blancdesEtatsGénérauxdesmalades
du cancerorganiségarla Ligue nationalecontrele cancer« Lesmaladegprennenta
parole » écrit : « Il faut donnerla paroleaux personnes maladeson seulementen
référence deursituationde souffrance, mais eles reconnaissantommeles acteurs,
a part entiéredu systemede santé.L’émergencedes associationde patientsest un
phénoméneécent que I'on a trop tendancea sous estimer. Lesassociationssont
appeléesajouer unrble de plus en plus important. Je le souhaitefortement.Elles
doivent devenir desnterlocuteursréguliers des pouvoirs publics,et bien sar des
indispensablesnédecins Ensemblenous devonsconduireles personnesnaladesa
passerdu statutde victime a celui de partenaireactif et averti. L'investissementiu
champsmédical, I'appropriation destechniquesthérapeutiquegpar les utilisateurs
constituentinenécessité sociale. D’autreathologiesn ont prouvéle bienfondé ».

S'il n’existeaucunmodelguridique dans lemondespécifiquedesassociationsle la
santé,il faut noter le réle du C.I.S.S. (Collectif Inter associatifsur la Santé),

regroupan®0 associationgvoir annexe).
Cecollectifrepond a un besoind’organisationdu secteur associatdansla santéll

se veutun interlocuteurreprésentatitiesusagervis-a-vis degpouvoirspublics mais
il aspire aussaassurer unenissiond’information desusagerglu systemede santé,
de formation de leursreprésentantsgansles établissementde santéet a faire des
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propositionspour améliorer la représentationdes usagerset les conditionsde son
exercice.

Ce regroupementi’associationgres diversesne partageanpas toujours les mémes
points devue etne privilégianipas les mémesiémarchesnontreque de nombreuses
associationhier encorderméesaux préoccupationgtrangeres leur objetressentent
la nécessitéd’une organisation communet de lieux de regroupemenpropres a
faciliter la désignatiorde leursreprésentants; compris suiun plan local ou régional.
Il convient en effet de considérerle mouvementassociatifdanssa richesseet sa
diversité, associationgamiliales, de malades,de consommateurst de veiller a la
pluralité de la représentatiotant dansles établissements dsoinsque dansles lieux
de débat. Lesregroupementdu type collectif inter associatif. méme s’ils sont
aujourd’huivolontairemeninformelspeuventaider aa désignatiordesreprésentants
desusagersnjouant un rdle de propositions.ll faudraitpour étre complet,analyser
le réle joué, notammentdansl’organisationdu débat public par la mutualité et le

mouvementsyndical.
1.3.3 LES CONDITIONSD'UNE REPRESENTATION EFFICACE

La réussite d'une représentation équilibrée des usagerspassea I'évidence par
une reconnaissancesocialeet par une structuration du mouvement associatif.
Celui-ci a le sentimentde sortir d’'une « périodehéroique »au coursde laquelleil
s’estdavantagéattu pour son existenceou sasurvieque pourdévelopperun réseau
bien organiséou assurella formation de responsablesusceptiblesle remplir leurs
nombreusemissions.

Au-dela desreprésentationglans certainsorganismesnationaux.'ordonnance de
1996a organiséla représentatiordes usagersau sein des établissementsle santé.
Méme si le recul estinsuffisantpour juger objectivement ddeur efficacité, on peut
observerque si cette représentatiomst effective, les conditions matériellespour
exercercettemissionne sontpasreunies.

1.3.3.1UN STATUT RECONNUACCOMPAGNED'UN CONGEREPRESENTATION

Cette disposition est notamment indispensabl@our assurerla représentation
effective desusagers.

Le nombre de représentantgotentiels (plusieurgmilliers sur la base de deux
représentantpar établissementlexige qu’'une grande attentionsoit portée a la
recherche d’'une représentatiéguilibréedela population.

L’absencede congé-représentatioécarterait deéouteresponsabilitdespersonnesn
activité qui constituenpourtantune part importantede lapopulation.
L'instaurationd’un tel régime,al'instar de ce qui existedanslesorganismesociaux
estla condition nécessairgour disposerde représentantslisponiblesqualifiés et
formeés.

Ce congeé-représentatiomloit étre assorti d’'une protection des droits de son
bénéficiaire auegardd’éventuellesanctions.

Une indemnisation doit étre prévue lorsque les fonctions de représentant
s’accompagnert’une pertede revenu.

Le principe proposéest d’organiser I'indemnisatiorau niveau de la structure ou
siegentlesusagers.

Deslors quela nécessité&d’une présencdorte, caractérisée pda compétenceet la
disponibilité desreprésentantsles usagersest partagéejl convientd’en tirer les
conséguencamour quecettemission soiassuréaé touslesniveaux.
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La conviction du groupe de travail est qu’il ne servirait a rien d’affirmer un
droit si ne sont pas prévues en méme temps les conditions d’exercice effectif de

cedroit.
1.3.3.2FORMATION ET INFORMATION

Cet aspecestessentiekar le mondede la santéest un mondecomplexedanslequel
desreprésentantaon forméspourraientvite devenirde simplesalibis. Si I'on veut
dépassere clivage, certesun peu caricatural, des associationsde malades qui
oscillententrela connivenceet I'antagonismesystématique I'égard desinstitutions,
il faut créerles conditionsd’'un dialogue équilibré. Celui-ci passea I'évidencepar
I'information et la formation desreprésentantdesusagers.

L'information : celle-ci est indispensablpour que les représentantses usagers
jouent un role effectif dansles établissements desanté.Le respectde ladiffusion

préalable de documentspréparatoiresa I'ordre du jour n’est pas de l'ordre de

I'anecdote.Un droit privilégié a I'information afin de leur permettred’assimilerdes
reglesde fonctionnementet des procéduressouvent complexedoit étre organisé

par la désignation d'un interlocuteur chargé de répondre aux demandes
d’'information des représentants des usagers. Cet interlocuteur pourrait étre le

directeur d'établissement ou toute personne désignée parlui et agissanten son

nom.

Pour favoriser I'information des représentantsdes usagersdans I'ensemble des
instancesdes établissementsie santé,les AgencesRégionalesd’Hospitalisation

(A R. H)devralent
Organiser uneéunionannuelle d’une journédel’ensembledes représentandes

usagers.Cetteréunionauraitpour missiond’examinerles conditionsd’exercice
de la représentatiort les difficultés rencontréesau coursde I'année au seindes
Conseilsd’administrationcommissionst groupegle travail.

- Recensetes différentesrecommandationsur la qualité des relationsvec les
usagerslaboréeau seinde chaquettablissementt suivreleur application.

Les A.R.H rendraient compte dela synthesede cette journée au coursde la

Conférence Régionalde Santé.

La formation :La formation des représentantsles usagersest une condition de la
réussitede leurparticipationau systemede santé.ll est indispensable que la loi
prévoit que la formation desreprésentants desusagersestun droit et confie par
exemple aux Agences Régionalesd’Hospitalisation un réle d’observation de la
réalité de cetteformation et desconditions de sa miseen oeuvre.

A cet égard,il estintéressante relever que certains établissement®arsqu’ils ont
mis en oeuvreune politique de formation des membresde la commissionde
conciliationprévue dansles ordonnancesgle 19960nt confié cette formation a leur
assureurCettefacondeprocéder asouventchoqué lesassociationgjui y ontvu une
perted’indépendance diacommissiorde conciliation.

Il s’agit plusprobablementesconséquencese 'ambiguité de la position actuellede
la commissiordont I'intitulé lui-mémelaissepensergu’elle se situedansune phase
pré-contentieusquijustifie 'implication de I'assureur.

Cetexemplemontrela difficulté pratiquede la mise en oeuvre de la politique de
formationqui doit probablemenétre multiforme.

La documentation Frangaise : La Place des usagers dans le systéme de santé : rapport et propositions du groupe de travail animé par Etienne Caniard



La recommandatiordu groupeest de mettrea I'étude la créationd’un outil commun

aux associationsl’usagersdu systemede santéconduisantune mission de service

public. Le paralléleavec!’Institut National de la Consommation(l.N.C) s'impose.

Mais aulieu de créerun nouvelinstitut avecdesrisquesde superpositiongartielles

desmissionset de duplication des effort§inanciers,a propositionest d’étudieravec

I'ensembledes partenaires,une extension desmissionsde I'.N.C. pour devenir

I'.N.C.E.S.

La créationd’un Institut de la Consommationge I'Environnementet de la Santépar

extensiondel’institut dela consommation :

- permettraitune passerellentrecestrois domaines essentiefwur la diffusion de
I'information et I'éducationdesconcitoyens,

- rationaliseraitles moyensbudgétaires mign oeuvre danscestrois secteurset les
mettraitensynergie,

- serait structurantpour 'ensembledu secteurassociatif sanscréerde lien entre
les agrémentset I'allocation de moyens aux associationsagréées,tout en
permettant I'émergencge nouveauxacteurs,

- seraitdansla logique de la nouvelle organisationeuropéennejui regroupedans
unemémeDirection Généralela santét la protectiondesconsommateurs,

A titre d’exemple,sacomposition pourrait étre :

- troisreprésentantdesassociations agréées densommateurs

- troisreprésentantdesassociations agrééds I'environnement

- troisreprésentantdesassociationagrééesiesanté

- troisreprésentantdesadministrationgoncernée¢D.G.C.C.R.FD.G.S,D.E)
- trois représentantdesorganismesierecherch CREDOC,CREDES...)

- trois personnegyualifiées.

Une participationdestrois ministéres (financegnvironnemengt santé)sur une base
équivalentea la subventionrecu par I'l.N.C. pour sa mission de service public
permettraitla création d’'un pdle de compétencepluridisciplinaire dans les trois
domainesL'institut pourraitvaloriserson caracterenovateuret exemplaireau niveau
européen, favorisda constitutiond’'unréseau awseindespaysdel’'Union.

1.4 L 'AGREMENT

Affirmer la placede l'usager dansle systemede santé, fairede chaque citoyen
I'acteur de sa santé,sont desambitionsqui dépassentargementa philosophiedu
Code de la Consommationje but doit étre un rééquilibrage des relations qui
releve d’'une véritable démarche citoyenne.

Deéslors, la questiorde I'agrémentui mémepeut étre posée Ja liberté d’association
pouvantinciteralaissemplus de souplesse.

Le groupe de travail estime néanmoins I'agrément nécessairepour définir qui
est légitime pour assurer la représentation des usagers qui ne saurait étre
confondue par exemple avec lintervention des associations de bénévoles
proposant un soutien aux personnes malades (cette activité doit d'ailleurs
probablemenétre"organiséettmieux formalisé&l'intérieur desétablissements).
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Plusieurs criteres paraissent en effet essentielspour éviter a la fois d’éventuels
risques « sectaires »ou desconflits d'intéréts.

14.1 LESNIVEAUX D’ AGREMENT

Il apparaiinécessairee distinguerdeux niveauwd’agrément.

Les criteresd’anciennetégar exemplene peuventétre les mémespour un agréement
national et un agrémentlocal sil'on ne veut pas freinerl’éclosion d’associations
localesdésireusesle s'investirdansle champsanitaire.

De la mémefacon,les criteresde représentativitéhe peuventévidemmentavoir le
mémesendocalementt nationalement.

L’agrémentnationalestaccordéoar le Ministre chargéde la Santé.

L’agrémentlocal. départementaju régional pourraitétre accord@ar arrétédu Préfet
de région danslequel la structureagrééea son siege social, sur proposition du
D.R.A.S.S.(Direction RégionaledesAffaires Sanitaireset Sociales).
Cesagrémentgloivent étre temporairegaccordégour 5 ans)Les associationu
organismes butnon lucratif agrééslevront étresoumisa desconditionsplusstrictes
pourle compterendude leurs activitésannuellesafin de pouvoir effectivemenjuger
du réelrespectlescriteresretenus poufagrément.

Si, au coursde la périodeautitre de laguelle 'agrémentest accordé,'association
cessede répondreaux conditions requisespour obtenirl'agrément, lesautorités
compétentesloivent/peuvenprocédemuretraitd’agrément.

Cette décisionest prise, aprésque l'autorité compétentea mis I'association,par la
communicatiorde sesmotifs,a mémedefaire sesobservations.

Le retraitd’agrémenprive I'associationdesdroitsquelui areconnud’agrément.
Elle conduita ladéchéancelesmandatexercéglanslesinstanceshospitalierest de
la santéublique,par lesreprésentantde I'association.

1.4.2 PROPOSITIONDE CRITERESD’AGREMENT

Méme si les secteurssonttrés différentsles uns des autres,la comparaisoravec
d’autressecteursssociatifgléja soumisa agrémenestnécessaire.
Pourautantcertainscritéresserontdifficiles a mettreen oeuvredansle domainede la
santé.

Le nombre d’adhérentsest notammentl’'un des criteres les plus sélectifs pour
I'agrément national dansle domainede la consommation(ll faut prouver qu'au
moins 10.000adhérents paieméur cotisation).

De telles contraintesne sont pastransposableau secteurde la santé.En effet, les
associationssont tres hétérogénegans leurs objectifs, leurs compositions,leurs
tailles. Certainessont tres importantesen nombre d’adhérentdres structuréesa
I'inversed’autresregroupentin trespetitnombred’adhérents.
Pourtantcesmicro-structurent parfois unevocationnationaleréelle et peuveniétre
tresreprésentativedansles champsdeleur intervention(maladiegaresnotamment).
De la méme facon, le critére de I'indépendancedes associationgde tout intérét
financier ou professionneldoit é&tre manié aveprudence.S'il est primordial dans
tous les secteurgeprésentanta défensedes intéréts des particuliersappliqué de
fagcontrop stricte, il interdirait a la plupartdesassociationglemaladesde postulera
I'agrément.En effet, bonnombred’associationspourtantreprésentativedesintéréts
qu'elles défendentrecoiventparfois desfinancementsiotammentde laboratoires
pharmaceutiqueyu ont,au seinde leurs instancedlirigeantesgdesreprésentantslu

mondemédical.
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[l convient donc de tenir compte de cette situation, sans baisser le niveau
d’exigence maisen recherchant davantagela transparence des conflits d’intéréts
potentiels plutét que leur interdiction probablement illusoire.

Lescriteres :

1) Pourrecevoirun agrément, lesassociationsl’'usagerségulierementiéclaréeu
lesorganismes butnon lucratifdoiventpouvoirjustifier d’une activité effective
et publique, en vue de la défensedes intérétsdes personnesmalades,des
personnesandicapéegjesconsommateurst desusagersiu systémele santéou
de leurs familles depuisplusieursannées(3 ans pour le niveau national et 2
ans pour le niveau local). Cette activité peut notammentétre appréciéepar la
capacitéa menerdes actionsd’information ou a initier un débatpublic surles
sujetsde santé.

2) Pour recevoir un agrément,les associationgégulierementdéclarées oules
organismesa but non lucratif doivent étre indépendantsde toute structure
médicale paramédicale opharmaceutiquel.a déclaratioret la publicité detous
les conflits d'intéréts (de la structure elle-mémeou de ses dirigeants) est
obligatoire.

3) Lesinstanceglirigeantesdesassociation®u organismes but non lucratif agréeés
doivent étre composéegpour partie d’'usagersindépendantsiu milieu médical,
paramédical opharmaceutique.

4) Lesassociations owrganismes aut non lucratif doivent étre considérésomme
représentatifen tenant comptele leurnombred’adhérentst de leur répartition
géographiquepour les structuresationales(il estproposéde ne pas fixer de
chiffrespourtenir comptealessituationsparticulieres pour lesmaladiesarespar
exempleun exposédesmotifsretenugpour reconnaitrda représentativitélevrait
accompagnda demande d’agrément).

La mise en oeuvrede ces critéres devrgenir comptede la fagcon dont les différentes

associationsou organismesa but non lucratif qui ont déja eu a désigner des
représentantdesusagerontassuméeursresponsabilités.

1.4.3 LES CONSEQUENCEDE L'AGREMENT

1. Représentationdes usagers dansous les lieuxou instancescomportant des
représentantdu systémede santé (actuellementConférencesRégionalesde
Sante gtablissementde Santé certainesagences..)

Il paraitessentielde constituerdes« viviers » danslesquels les Préfetsu le Ministre
chargéde la Santéuissenpuiser pour désigndesdifférentsreprésentants.

Il ne paraipasencorepossibled’imaginerune procédure selotaquellel’'ensemble
desstructuresagrééeserait obligatoirementet systématiquemerntespropositionsde
nominationou afortiori desprocédure€lectives.
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Une désignationpar I'autorité administrativeparaitacceptable pala grandemajorité
desacteurs dés lorgu’elle répondaux deux critéresde transparencet d’objectivité
garantigar :

* Un « appeld’offre » public avant toute désignation.

* Un cahier descharges pour opérer les désignations (selon la typologie des
associationsquand il y a pluralité de représentants, selon la spécificité de
I'instance dans laquelle la désignation doit avoir lieu ...) qui résulterait
d’'une circulaire adresséeaux Préfets dont la teneur serait connue des

associations.

Cependant, des coordinations régionales devront étre encouragéeset facilitées
par les D.R.A.S.S. Elles pourraient notamment organiser la répartition des
crédits confies aux D.R.A.S.S. pour assurer le développementde la vie
associativeet mettre en oeuvre une politique de formation.

Si la Coordination Régionaleformule une proposition au nom de 'ensemble des
structures agrééeselle devra étre retenue par le Préfet des lors qu’elle répond
au cahier descharges.

2. Jouerun role dansla formation despersonnesappeléesu titre desreprésentants
desusagerslandes différentednstancesiu domainede la santé.

3. Plusgénéralementgxercerd’ensembledes fonctionsattachées leur objetet ala

représentation qu’ellggeuventassurenotamment :

* Observationdu respectdesdroits des personnesnaladeset desusagerset
vigilancesur I'exercice réetle cesdroits.

* Diffusion desinformationsutiles auxpersonnes maladesauxusagers.

* Participationa I'évaluation de la qualité des soinst de la priseen chargedes
personnemaladest a I'accréditatiordesétablissementde santé.

* Associationa I'élaborationdespriorités nationalest régionalegle santé.

4. L’action en justice
Cettequestionest vécudres differemmenpar les associations seloleur histoire
etleurobjet
Il va de soi que desassociationgegroupantdes victimes comme par exemple
I'AN.D.E.V.A, (Association Nationale desVictimes de I'Amiante), ou la
F.N.A.T.H (Fédération Nationaldes Accidentglu Travail et desHandicapésyui
aeu atraiter de cettemémequestion souhaitenqtouvoir seporterpartie civile dans
desprojetsmettanten causd’objet qu’ellesdéfendent
Cettedemandepeut paraitrelégitime a I'égard desvictimes d’accidentsdu travail
ou de maladiesprofessionnelledansla mesureou si ce droit est aujourd’hui
reconnujl estpeuutilisé par lesorganisationsyndicales.
En dehorsde ce champparticulier,certainesassociationsnvoquentl’'exemplarité
queconstituel’action collective pour revendiquete droit d’esterenjustice, mais
la demandda plus fortementexpriméedemeurela possibilité d’accompagnele

mieux possibldesvictimes.
Il ne faut probablement pas faire de l'action en justice la clef d’entrée pour

I'agrément, a la différence d’autres domaines, mais il convient néanmoins de
renforcer les possibilitésd’agir. Le groupedetravail s’estinterrogésurle niveaude
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renforcement nécessaigantentenduque la priorité demeurd’exercice des droits
individuelsdespersonnesgt la possibilitéd’'un accompagnemefficace.

Danscecadre trois pistesont étéexploréesansapporterde conclusion définitive :
* Donnerla possibilitéd’esterenjustice pour défendrdesintérétscollectifs.
* Etendreau domaine sanitairde droit de substitutionqui existe en droit du
travail pour lesorganisations syndicales.
* L’action en représentationconjointe prévue dans I'agrément accordé aux
associationslu secteude I'environnement.

I n’a cependanipas été possiblede cernerprécisémentles conséquencese ces
solutionsnotammenpourles associations damstempsde cette mission.

5. Le droit d'initiative dansle débatpublic

Un droit d'initiative  est accordé aux organismes agrééspour proposer dans un
cadre régional (Conférences Régionalesle Santé) ou national (Conseil National
de la Santé) l'organisation de débats publics (Conférences citoyennes,
consultations...)

6. A c6té de cesdroits attachésa I'agrémentil faudra prévoirsi I'on veut queles
associationsd’'usagerspuissent se structurer et assurerconvenablementeurs
missions, d’accorder a certaines d’entre elles un soutien sous forme de
subventionssur la base d’'uncahierdeschargespréciset en fonction de critéres
transparentsCes moyensseraient destinéa les aider a assurer notammeria
formation desreprésentantsles usagers/information desusagers, I'animation,
etc. L'exemple du dispositif de subventionsde la D.G.C.C.R.F.(Direction
Généralale laConsommation, dia Concurrencet dela RépressiomesFraudes)
pourrait étre utilisé, avec les transpositionsnécessairesToutesles associations
agrééesne pourraientavoir vocation arecevoir ce soutien, sous peine de
saupoudraget d'inefficacité : 'agrément estine condition nécessairanaisnon
suffisante.

1.4.4 L'EXERCICE DE LA REPRESENTATION

Lors detoute désignatiorde représentantdesusagers dans lesstancesil devraétre
vérifié que l'associationou les autresstructuresa but non lucratif ou leurs
représentantsne sont pas en situation de conflit d'intérét avec l'instance ou
I'établissementoncerné.

Un statutdu représentanties usagersst fixé par décretjl comporteun droit a la
formation, aucongédereprésentatiort au défraiement dedéplacements.

1.5 LE CASPARTICULIER DU MEDICO-SOCIAL

La situationdu Secteur meédico-sociabtparticulierea plusieursgards :

*  La diversitéde ce secteuestsanscommunemesureavecle secteursanitaireant
dand’extrémevariétédesservicesapportégjue dandes populationsoncernées.
Des enfantsou adultes« cassociaux »,deshandicapésnentauxou physiques,
des personnesagéesou des jeunes travailleurs sont accueillies dans des
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institutionset servicesrelevantde la loi du 30 juin 1975 ;ils sontgérésdansleur
tresgrandemajoritépardesassociationsi 1901.

* I est particulierementdifficile dans le monde du handicap notamment,de
concilier le rble dirigeant des familles dans les associationsgestionnaires
d'établissementst de servicesavecle role de porte parole desusagersqui leur
paraitnaturellementiévolu.

La place des professionnelseux mémesest a redéfinir. En outre. une mission

d’information parlementairede I'’Assemblée Nationale, présidéepar Mr Pascal

Terrasseauditionneactuellementous lespartenairesur la placedesusagergians le

secteurmeédico-sociallLe groupe de travail n’a donc jugéni nécessairai utile de

menerdesauditionssur cettequestion.

Néanmoinsplusieursorientationsdansle prolongemenidestravaux menésdansle

secteusanitaireont étéévoquéeparle groupede travalil :

1. Il convientdansle cadrede la révisiondela loi de 1975d’affirmer le principe de
la participationdesusagerglansla loi et de précisersesmodalités.

2. La participation notamment dans les conseils d’administration ne peut étre
organiséedemaniéreuniformecomptetenudes particularitéde chaquesecteur :

- Les usagersont souventtres présentsdansles serviceset établissements
pourhandicapéghysiques.

- Lesusagers sontreprésentés parleurfamille dans legtablissementgsour
enfantset adulteshandicapésmentaux (les parentsnembresdu conseil
d’administration da fois représentants desagers -du moinsen principe,
car la vie associatives’estconsidérablement rétrécevecle tempsdansla
plupart des associationsfamiliales gestionnaires -et employeurs des
personnegxercantaupresie leursenfants)

- Dans la plupart des autres établissements(« cas sociaux », jeunes
travailleurs...) les usagerse sont généralemenpas suffisamment présents
dansles conseilsd’administration.

3. La consultationdes usagersau sein des institutions et servicesest organiséeau
traversdes conseilsl’établissements.
C’est probablementdansce cadre quela représentatiordes usagerspeut étre
efficaceet effective.En effet, les conseilsd’établissementmstituéspar le décret
du 31/12/1191 donnentleur avis et peuventfaire des propositionssur toute
guestionintéressantle fonctionnement dd’établissementet notammentsur le
reglement intérieur, I'organisation intérieure et la vie quotidienne de
I'établissement, les activités, I'animation socio-culturelle, les services
thérapeutiqueda natureet lesprix des servicesendugpar!'établissementettoute
autres mesurestendant & associer aufonctionnementde I'établissement les
usagerslesfamillesetlespersonnels.
Ces conseils fonctionnent mieux dans les établissementspour personnes
handicapéest pour personnesfagéeqjue dans lesfoyers sociauxou les usagers
sontpratiquementoujoursabsentsmais dandouslescas,les liensentre Conseils
d’administrationet Conseilsd’Etablissementloiventétre renforcés.

En conclusion, si la place des usagers est prévue aux sein des institutions ou

dans la définition des besoins sociaux, elle est trop souvent ambigué,
déséquilibrée et parfois inexistante danslesfaits.
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responsabilitée I'organisationdes structuresde médiationet de conciliation releve
despouvoirspublicset qu'il importequeles usageraccordenieur confiancea leur
fonctionnementAussi, institutionnalisedes fonctionsde médiationet de conciliation
dansle systemede soinsne sert en aucuncasa suppléeraux situationsou seulela
réparationprononcéepar un tribunal compétentsatisferaitun plaignant. mais a
introduire desespacesi’exercice dela démocratigpar desréglesde fonctionnement
et de procéduredangl’organisationsanitaire.

Sur ce registre, le terrain n'est pas vierge car il est balisé parles référencesa
I'ordonnancedu 24 avril 1996n° 96-346 et au décret du 2novembre 1998n° 98-
1001. Sansespritde bilan, il faut toutefois soulignerque ces directivesn’ont pas
toujours étéappliguéesde manieresatisfaisante, voir@’ont pas connude débouché
réel, doncpasle succesescomptéPourautant,il est plutét questionde renforcer le
dispositifexistant que d’inverser unetendance qusedessine.Ce point ressortdes
consultations faitepar le groupedetravail.

L'idée estde renforcerl’exercice dudroit des maladegt de dépassete rappeldu
principe sande déclinerconcretementOr, pour parveniia cetexerciceoutre ledroit
reconnude serassembleet de semobiliser parla voie desstructuresassociativesle
maladedoit disposerde voiesde recoursclairementidentifiées dange systéemede
soins,connueset reconnuegar lui, qui lui sontfacilementaccessiblesgu’il décide
de s’y mouvoir seul ou assisté d'un tiers, représentant associatif ou
administrativement désigné. L'enjastde taille car lorsquel’expériencede la mise
enplace de cesvoiesderecoursa ététentée soit dande respectde I'applicationde la
|€gislationen vigueur,soit de maniereplus informelle au momentou un directeur
d’hopital recoitun plaignant,il apparaitque la plupart destensionsqui se sont
développées entren maladeet son soignant od’institution qui I'a pris en charge
trouvent leur solution par 'acces a de<léments d’informationet donc de
compréhensionPar la voie de la médiation, enjeude communicationet de
rétablissemend’une confiancequi a soudainementait défaut,ou de la conciliation
lorsque I'entreprise de médiation intervient trop tard ou qu’elle a échoué,il est
surtoutquestionde redresseret partiellementde corriger, une situation qui risque
sangelade générercolereet frustration.

Il n'est pas dans la vocationde ce rapport de développerles conditions de la

nécessaireconfiance entre professionnelset usagers, maisl importe que les
propositions avancéessoient réellement vécues par tous comme une condition
nécessaire, mémsi elle n’est évidemmentpas suffisante,a la réussitece l'acte

médical.
L’ensemble des procédures proposéess’inscrit dans une volonté de sortir d’'une

relation conflictuelle pour aller vers un dialogue responsabilisantet équilibré, et
doit en outre constituer un outil supplémentaire d’amélioration de la qualité.

2.2 LA SITUATION ACTUELLE

2.2.1 'ORDONNANCE DU 24 AVRIL 199 ET LE DECRET DU 2
NOVEMBRE 1998

L’ordonnancedu 24 avril 1996,outre qu’elle prévoit la participationdesusagersau
Conseil d’administration des établissementspublics de santé, institue une
commissionde conciliation «chargéed’assisteret d’orienter toute personnequi
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s’estimevictime d'un préjudicedu fait de I'activité de I'établissementet de leur
indiquerles voiesle conciliationet recoursdont elle dispose».
Cetterédactiontraduit toutel’'ambiguité de cette commission.En dépit de sonnom,
elle « indiquelesvoiesde conciliation »ce qui montrebien gu’elle n’estpaschargée
d’organiserelle-mémecette conciliation.

Le DirecteurdesHopitauxle confirmed’ailleurs dansune circulairedu 1 juin 1999
indiquant« qu’endépitde sonappellation,la commissiongen informantsurles voies
de conciliationet de recoursne peut elle-mémefaire oeuvrede conciliation». Elle ne
peut en effet sesubstituerau Directeurqui est,de droit, le seul habilitéa apporterune
réponsede linstitution, ce qui, au-deladu respect degprérogatives descteurs,
risquerait d’avoimun effet déresponsabilisamontraireaux objectifs.

En outre, une fonction pré-contentieuse d’'une commission de conciliation serait
incompatible avec la clause contractuelle des assurancesresponsabilité des
établissementgjui n'autorise I'établissementa transigeravec la victime qu’avec
I'accord de l'assuranceau terme de l'article 124-2 du Code desAssurances
(« 'assureur peut stipuler gu’aucune reconnaissancele responsabilité, aucune
transactionintervenue®en dehorsdelui nelui sontopposables »).

Il convient donc de séparer trés clairement les fonctions d'amont (dialogue,
régulation, information) du pré-contentieux et de créer a [lintérieur des
établissementsun lieu qui dépassee seul traitement des plaintes.

Cest en ce sens quele groupe de travail préconise une modification de
I'ordonnance du 24 avril 1996.

2.2.1.1.0U EN EST-ON DELA MISE EN PLACE ?

Le décret d’application relatif a la commissionde conciliation n® 98-1001 du 2
novembre 1998 étépublié au JournalOfficiel le 7 novembre1998.

Il prévoitun délaide 6 moispourlamiseen placede cescommissions.

Le recul pourjuger de l'installationeffective est aujourd’hui insuffisantpour porter
une appréciationpertinente. Si de nombreusescommissionsont été installées.
notammentdansleshopitauxpublics,peu ont un fonctionnemengeffectif et bien sar
aucunrapport annued’activité n'a pu étreexaminé.

Dansle secteuprivé, le nombredes établissementayant effectivement misn place
cescommissiongarait plusfaible que dansle secteurpublic. Cet état de fait n’est
pas étonnant dansla mesureou le décret du 2 novembrel1998 ne prévoit la
participation des usagersa cette commissionque comme un prolongemente leur
participationau Conseil d’administratiomesétablissementdl estévidentque cette
présencen’existe pratiguementdans aucun établissemenprive, la représentation
d’'usagersdansle Conseild’administration d’unesociétéanonyme parexemplene
présentanguerede sens Cetteabsence d’usagedansla quasitotalité des cas’est
vraisemblablemenpas étrangeére la lenteur de la mise en place dansle secteur
privé.

C’est pourquoi, le groupe de travail préconise la présenced’usagersdans la
commissionde la qualité de laprise en chargeet desrelationsavecles usagergvoir
3.3)quel quesoit le statufjuridique de I'établissement.

Pour autant,il seraitdommagede briser une dynamiquequi, bien que ne répondant
pas aux ambitions de départ,a suscité de nombreusesinitiatives dans les
établissementsospitaliers.C’est donc par uneproposition d’élargissementt de
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repositionnementde leurs missions que nous proposonsune transformationdes
commissions existantesmnsenbouleverseta composition.

2.2.1.2LE POINT DE VUE DESACTEURS
1-LES ASSOCIATIONS

Desle mois de novembre1998,le collectif inter-associatisur la santéa fait part de
son analyseen estimantquela plupartdesprincipesretenusvidaientde sensl'idée de
conciliation et que I'utilité de cette commissiopour les usagersiu systemeale santé
restaittrés incertaine.

Cette analyse est appuyéesur lanécessitéde dissocier I'évaluation de la qualité de la
prise en chargede la résolution des conflits souventconsidéréecommeune action
pré-contentieuse.

Déslors, I'activité de conciliation devraitrépondrea I'ensembledes caractéristiques
d’'une réelle conciliationdont I'importance est essentiellgpuisqu’elle peutconduire
des usagerarenonceraleurs droitsd’action : I'indépendancet la formalisation des
décisions doivent étre notammerecisees.

Certainesassociationnt, au cours desauditions, exprimé un point de vue plus
radical encore :«le systemeactuel ne sert qu’'a enterrerles plainteset empécher
d’aller au Tribunal administratif ».

De tels points de vue montrent que faute de clarté dans les missions, ces
commissions de conciliation ne sont pas vécues comme un progrés dans

I'expression des droits desusagers.

2 - LESPROFESSIONNEL®E SANTE

Selon les directeurs d’établissementauditionnés,la médiation doit étre congue
commeun outil de désamorcagdesplaintescaren aucuncasune commissionquelle
gue soitsacompositiom’a le pouvoird’engagei’établissement.

Le souci d'une distinction entre dialogue et phase pré-contentieuseest donc
égalementfortementsoulignéet a cet égardla modification de I'ordonnanced’avril
1996 s'impose également du point de vue de ces professionnels.

Tous les hospitaliers rencontréssoulignent tres fortement le risque de
déresponsabilisatiode I'établissementlansle traitementdesplaintessi lesrblesde
chacunne sontpasclairementdéfinis.

Quantaux médecinsils réfutentgénéralement la Commissionde conciliation le
droit de définir ou mémede seprononcesurune éventuelleesponsabiliténédicale.
Concernant’hospitalisationprivée, déslors que la confusionexistantactuellement
entre conciliation et dialogue seraitlevée, il semblequ’aucune oppositiome se
dessinea I'encontre de la créationd’'une commissionde la qualité de la prise en
charge et desrelationsavecles usagerslanslaquelle siégeraient, bierentendu,des
usagersindépendammertde leur présenceu Conseild’administration.

2.2.2 DES EXEMPLES DE CONCILIATION OU DE TRAITEMENT DES
PLAINTES

Les établissementgui ont misen oeuvredespratiquesie médiation,antérieuremena
la parutionde la réglementatiome sontpasisolés :mise en placed’unecommission
de médiation dans leb0Opitaux de Toulouseou de commissiond’information des
usagersaux HospicesCiviles de Lyon, présencede conciliateursmédicaux et de
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médiateurs a I'A.P.H.P. (Assistance Publique Hopitaux de Paris). D’autres
établissementent prévu laparticipation desusagersa la gestiondes réclamations
commele CentreHospitalierde Montaubanou le CentreHospitalier de Tulle mais
aucunetvaluationde cesexpériences n’existe.

2.2.2.1'ETUDE DESPLAINTES PARLESD.R.A.S.S.OU LESA.RH

Il apparaitque I'étude systématiqueles plaintescomme outil d’améliorationde la

qualiteesttropnégligéeen France. . _ _
Une intéressanteétude rétrospectivesur 211 plaintes consécutivesraitéesa la

D.A.S.S. (Direction de I'Action Sanitaireet Sociale)de Paris et publiéeen 1999
indigue, en conclusion,que :« l'instruction desplaintes s'integredansle dispositif
de sécurité sanitairet nécessitain systémed’information et de gestionauniveaudes
différentesinstitutions. L'Etat apparaiten position de recourset le dispositifactuel,
permettantau plaignantd’utiliser le canalde son choix, doit étre renduplus efficace,
afin d’apporter ungéponseaapide et adaptéauplaignant».

Le résumede cetteétudepréciseque :« lesplaintes semblentn indicateurde qualité
négligé alorsau’il est disponibleet qu'il pourrait, associé a’autres,constituerun
premier jalon d’une vigilance desactes».

D’autresinstancesse soucientde cette question.C’est ainsi que I'A.R.H. d'lle de
France (Agence Régionale d’'Hospitalisation) étudie une procédure standard de
gestiondes plaintes afin que leur instruction soit systématiquest homogénepour
pouvoir étreutilisee commeindicateurde la qualitédessoins.

Le schémarégional d’organisation des soinsde Franche-Comté&publié en juillet

1999) consacreune large part al'information du public, soulignantque le malade
et/ou safamille peuventeux-mémesontribuerau développemente l'information
sur le fonctionnementdu systémeet donc participer a son amélioration :en
particulier si une procédureexplicite de traitementdesplaintesest mise en oeuvre.
Aujourd’hui le circuit est aléatoire, leplaignant s’adressantindifféremment a
I'établissementa une autorité locale de tutelle, & une associationdes malades,a
I'Ordre desmédecins, dajustice,ou mémedirectement alMinistre.

Ces quelques exemplestémoignent de la nécessité d’organiserle traitement des
plaintes ou réclamations si I'on veut éviter qu’a l'insatisfaction généréepar les
délais trop longs pour desréponsesparfois imprécises s’ajoute la non utilisation

d'un évidentoutil d’amélioration dela qualité.

Cette organisationdoit probablementommencem l'intérieur desétablissementde

santé.
2.23 LESLIMITES DU DISPOSITIFACTUEL

En conclusionon pourraitseposer la questiode 'intérét de la conciliation. S'il ne
s'agit, selonl'expression deMonsieurDuclos dans un articled’aolt 1999sur lamise
en placede la commissionde conciliationdansles établissementsle santégque «de
faire reconnaitre la légitimité de [I'expression d'une souffrance ou d'une
incompréhensiorindividuelle sur une prise en chargehospitaliére »la commissionde
conciliation est inutile. L'analyse du contenu de la plupart des réclamations
transmisepar lesDirecteursd’établissementaux conciliateursou aux médiateuren
placedansles hopitaux pousseraiplutdt dansce sens.Une instancede dialogue,
d’'information et de communication suffiraitMais, a contrario le faible nombre
(relatif) desdemanded’indemnisationplus ou moinsdirectementformuléesjustifie
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la créationd’une instancequi devrafavoriser la conclusionde ces demandesvant
I'interventionpropremenjudiciaire.

Les remarqueda descriptiondu dispositif en vigueuret I'observationdesdifférents
pointsdevue permettentie dégageune conclusionassedargementonsensuelle :

* Avoir conféereune valeurréglementaire ain dispositif qui se veut protecteur
pour les usagerset facteur d’améliorationdu dialogueet donc de la qualitéest
une avancéeimportante qu’il convient d’adapter pour répondre aux critiques
convergentes.

* Malgré leur nom.les commissionsde conciliation ne peuventni ne doivent
avoir dereelréle de conciliateur.

* Cette étapede conciliation doit cependangétre offerte aux usagersnsatisfaits
afin derechercheune solutionaux conflits. Le conciliationdoit étreréellement
indépendante, extérieure Beu du conflit et constituemun recoursfacile.

* L'ambiguité du positionnementle la commissiom’a paspermis de créerles
conditionsd’un véritable dialogueal'intérieur desétablissements.

Il importede restaurecettefonction qui peut, enoutre, étreun moyende dialogue
utile pour la consultatiordu dossiermédicaloula communicatiordesdocuments
d’accréditatiorparexemple.

A la lumiere dece bilan, les objectifs poursuivis peuvent étre résumeésainsi :

* Diminuer le nombre d’instancesjuridictionnelles « inutiles » en organisant
en amont dialogue et transparence.

* Permettre a chaque acteur, et notamment aux responsables
d’établissements, d’exercerla plénitude de leurs responsabilités.

*  Offrir atout instant aux usagersle choix de la procédure.

* Traiter dela fagon la plus uniforme possible I'ensembledes plaintes quel
gue soit le lieu de soins,ce qui constitue un facteur de simplification et de
décloisonnement.

Il s’agit en dautres termes de remplir les fonctions d’assistance, de

transparence, de s’assurer de la satisfaction globale des usagers et

d’améliorer ainsi la qualité du systéme.

2.3 UN LIEU DE DIALOGUE EST NECESSAIRE A L’ INTERIEUR DES
ETABLISSEMENTS DE SANTE

2.3.1 LESMISSIONSA REMPLIR

2.3.1.1.COMMUNICATION ETINFORMATION

Le déficit de communicatiora I'intérieur del'institution hospitaliereestdénoncépar
'ensemble des acteurs, mémesi cette dénonciation prend souvent pour les
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professionnelsle santéla forme d’une plainte devantl'insuffisance desmoyenspour
assurecettemission.

Faut-il rappeler quesur les cing mots clefs destats Générauxde la Santé, trois,
voire quatre recoupaientette préoccupation Iinformation et la transparencela

relation et le respect de la personne,la participation et a un degré moindre
I'accessibilité.

L'analyse desdébatsdesEtatsGénérauxde la Santémontre combiermanquentdes
lieux d’échange®tde dialogue.La questionde I'accesau dossiemmédicalen fournit

un exemple.

Le PremierMinistre, lorsde la cloture des Etats Générauxde la Santésoulignaitle
caracterefort et symboliqued’un accésdirect despersonnesnaladesa leurdossier

médical.

Pourautant)e débatsurcettequestion reste difficilecertains professionnekrguant
du risque de perte de chancepour les maladessi un accesdirect mal organisé
entrainaitia disparitionde certainegnformations contenuegansle dossier.

D’autresestimentaucontrairequ’un acces awossiermeédicalfacilité amélioreraleur
gualité neserait-ceque par I'effort de formalisationet de normalisationqui sera

nécessaire.

Quellesque soient lessolutionsqui serontretenuegpour améliorer 'accesau dossier,
il est évident que lorsque des difficultés subsisteront, elles nécessiteront

I'organisationd’un dialogue.

Qu'il s’agissedu respectdesdroits de la personnanaladevis-a-visde sondossier.
d’'une explication sur les procéduresprévuesou de I'accompagnemenpar un
médecin, lespossibilités d'interventionssont multiples et devraientpouvoir étre
misesen oeuvre d'intérieur de I'établissement.

Il est en effet indispensablgour donnerun contenuaux procéduresle médiationet
de conciliation que les avancéespour faciliter I'accesau dossiermédical, soient
réelles.En tout état de causd, est évidentque I'existence delieux de dialoguequi
permettraientuune réelle possibilité d’explication au-deladu simpleaccésau dossier
seraitprobablementienaturea répondreaux attentes deasagergout enapaisantes
craintesdesprofessionnelsie santé.

2.3.1.2 REGULATION ET MEDIATION ENTRE LES USAGERS ET LES
ETABLISSEMENTS

En prolongement dda mission de communicatioret d’information, il convientde
développer uneonction de médiation et de régulationdans leslitiges entre les
usageretlesétablissements.

La définition clairedecette intervention qune sauraitétre confondueavec unghase
pré-contentieuspermettraitde gérerplus facilementtouteune série deréclamations

dont latypologie estdifficile a établir.
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La possibilité de s’adresser aune commissionou siegentdes représentantsles
usagergpourraitapporteraux plaignantaune garantiesuffisanted’'indépendanceis-a-
vis de I'établissementui-méme, touten évitantla phaseformelle d’'une procédurede

conciliationextérieure.

Cettepossibilité repondrait égalemeriu souhaitd’offrir aux usagerplusieursvoies
de recoursafin qu'ils puissentchoisir la plus adaptée leur situationpersonnellgout
enorganisanune bonnearticulationentre lesuneset lesautres.

Cettemissiondevrait étreexercéadansl’'ensembledesétablissementde santéet étre
accompagnéemalgré son caractered’interventionpréventive,d’'un formalisme (qui
pourraitaller jusqu’aun avisde la commissiongvidemmennon opposablejlansia
mesureou la forme du traitementde la plainte peut, danscertainscas, étre aussi

importanteque le fond.

Il ne peut en aucun cass'agir de conciliation au sensdu Larousse(accordde deux
personnen litige, réalisé par un juge ou un conciliateur)ou du Quillet ('accord
gu’un magistratcherche a ameneavantle commencemend’un procés,entre deux
individus qui ont un différent). Ces définitionsgqui n’ont pasla précisiondu langage
juridigue permettencependantle bien définir ce qui ne peut,en aucuncas,étre fait
dansce lieu de dialogue. C'estau maximumun débutd’actionde médiation toujours
entendueau sensde I'encyclopédieQuillet comme«l'action d’intervenir entre deux
ou plusieurgpersonnepour lesmettred’accord ».

Par contre, une orientation vers I'expertise pré-contentieuse (voir3.4.2) doit étre
assuréedans I'établissement chaque fois qu’'un malade estvictime d’'un accident
médical ou en invoque la survenance.

2.3.1.3 OBSERVATION ET VIGILANCE SUR LA QUALITE DES RELATIONS
ENTRELES ETABLISSEMENTSET LES USAGERS

Il seraitdommagede créerun lieu de dialogue et d’échangesans cherched en faire
un outil d’'améliorationdela qualité.

Cette fonction passeevidemmentpar un observatoiresystématiquedes plainteset
réclamationu deséloges,qu’ils soientdirectementadresséa ce lieu de médiation
ou qu'ils soienttraitésd’une autrefacon.

Cette fonctionest d’ailleurs dévoluea la commissionde conciliation prévuepar le
décret du2 novembre 1998 puisqu’il appartient au Directeur d’'informer la
commissionde conciliationdu nombre,de la natureet de I'issuedesrecoursgracieux
oujuridictionnels mettanten causel’établissementie santéet de présentea celle-ci
le résultatde I'analyse des observationslespatientsfigurant dansles questionnaires
de santé annexésau livret d’'accueil, ainsi que le résultat de tout autre enquéte
concernantévaluationréguliéredela satisfactiordespatients.

Cette fonction qui doit étre conservéepeut justifier de maintenir le choix de
représentants identiquesint dans la commissionqu’au Conseil d’administration

lorsqu’ilsy siegent.
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En effet, les représentants des usageansles Conseilsd’administration.privés de
cette informationdirecte ne pourraientprobablemenpas remplir leur mandatavec
autant d'efficacité. 1l convient donc que les Conseils d’administration débattent
obligatoirement des recommandations de la commission et fassent connaitre les
suites qui leur sont données.

2.3.1.4LUEXEMPLE DE LA MAISON DES USAGERSDE BROUSSAIS

La Maison des Usagersie Broussaisa été creéepour répondre a I'attentdespatients
et des familles, en quéte d'un lieu d’accueil non médicalisé, réconfortant et

chaleureux.

Elle offre la possibilitéde faire une halte,de partageravec d’autresun souci,d’oser
poser des questionset d’y découvrir sinon une réponse,du moins les pistesy

conduisant

Toutefois,si la Maison des Usagersest destinée erpriorité aux patientset a leurs
proches, elleouvre aussilargementses portes toutesles personnesjui sesentent

concernéepar I’hopital.

* Les consultants, qu’'upassagearfois trop rapiderend inquietsou incertains,
particulierement #a veille d’'unehospitalisation,

* Les habitantsdu quartier, que la présencede I'hopital interpelle pour des
raisonspersonnelles ou collectives,

* Lesprofessionnelsen quéted’un dialoguedifférent entresoignéset soignants,

* Les bénévoleslesassociationprésentesur I'hopital, en constanterecherche
d’un lieu pour seretrouver,échangeetréefléchirensemble.

La MaisondesUsagers deBroussagst donc ala fois un lieu :

* d’accueil,d’écouteet de réconfortdesmaladeset de leursproches,

* d’informationde touslespublics,
* derencontreet d’échangedesassociationguservice depatients,

* de débatet de réflexion éthiquedes personnescomposantla communauté
hospitaliére,

* de coordinationdesréseauxsetissantentrela ville et I'hépital,
* etaussideconvivialité.

Cetespacaend visibleet concretda volontéde l'institution de tout mettreen oeuvre
pour permettreaux patientsd’étre non seulementespectésdansleur dignité, mais

aussiconsidérécommedescitoyens gart entiere ayantdes connaissances faire
partager : cellegu’ils ont acquiseglansleur lutte contrela maladiemais également
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dedonnerune place auxusagersdansla réflexion et les décisionsqui influencent
I'organisationde la vie hospitaliere.

Lesaccueillantsde cet espacale convivialité sonttous desvolontairesqu’ils soient
usagersbénévolespu professionnels.

Cette initiative, modeste et de bon sens,apparait comme un bon exemple de
développementde la démocratie sanitaire de proximité.

2.3.2 UNE COMMISSION UNIQUE ET IDENTIQUE POUR TOUS LES
ETABLISSEMENTS.

Comme cela étéindiqué précédemment,obligation de la présenced’'usagers dans
les Conseilsd’Administration de tous lesétablissementde santéne corresponchi a
la réalité juridique ni probablementaubut poursuiviqui estd’assureda présencales
usagerda ou ils peuventétreréellementutiles et efficaces.En revanchea création
d’'un lieu identiquepour assuretes missionsrappeléeprécédemmensg’impose dans

tousles établissementde santéquelsquesoientleurs statuts.

2.3.2.1. COMPOSITION - APPELLATION

Pour répondre a sesnouvelles missionsja commission de conciliation pourrait
étre transformée en une commission de la qualité de lprise en chargeet des
relations avecles usagers

Sacomposition pourraiétreidentiquea celle descommissiongle conciliation :

- Le Présidentde la commissionmédicale d'établissement, doomité médical
consultatif ou de la commission ou conférence médicale selonle statut des
établissementde santéou le représentamu’il désignedans cegnstances.

- Un médecin qui ne devrait plus étre appelé conciliateur maisfacilitateur ou
médiateurou sonsuppléant.

-Un membrede la commissiordocale du servicede soinsinfirmiers.

- Deux représentantsdes usagers membres du Conseil d’Administration de
I'établissementpu désignés danks mémesonditions quand legsagerse siegent

pasauConseild’Administration.

L’élargissement des missionsde cette commission notamment en matiere de
dialogue, d’information et de communication conduit & recommander d’élargir
sa composition en y ajoutant un membre du personnel infirmier ou aide
soignant et un usagerau-dela d’'une certaine taille de I'établissement.

Elle est convoquépar leDirecteurou sonreprésentanéu minimum quatrefois par
an et obligatoirementsur demandede deux au moins de ses membres.Chaque
membre peut demander l'inscription de tout point relevant de la compétence de la

Commission &ordre dujour.
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Il estimportant derappelerque la Commissiome doit paslimiter soninterventiona
la réparation des dysfonctionnementou insuffisancesde communication,mais
gu’elle doit aussiavoirun réle enamont.

Le médecinfacilitateur ou régulateur, devrainotammentassumersa mission de
régulation,et ce en agissante plus rapidemenpossible pourenforcer’efficacité de
son intervention, maigussijouer un réle de sensibilisatiorde I'ensembledu corps
médical. L’objectif principal esten effetd’assurelinformation et dialogueau décours

dessoins.

2.3.2.2.FONCTIONNEMENT
1) Le traitement deglaintes et réclamations

Lamiseenplace decette commissione doit évidemmentpasse faire au prix d’'une
déresponsabilisation des directiatigtablissementsAu contraire,la clarification et
la réaffirmation des responsabilitade chacun est évidemmentun préalablemais
aussiunecondition de la réussitede ce typed'initiatives.

Un certainnombre deprincipesdoivent étrerappelés :

-L’'usager doit pouvoir choisir sa voie de recours(pas d’obligation de réclamation
préalable auprésde I'établissement,de la commissionde la qualité ou de la
commissionde conciliation,avant I'éventuellsaisinede lajustice).

- Desdélaisrapides doivengétre prévuspour ne paspriver le plaignantde voies de
recoursultérieures.

- Les voies de recourset le traitementdes plaintes et réclamationsdoivent étre
clairement présentées date livret d'accueil. Toute réponsedoit mentionner
I'ensemble des voies de recourset expliquer le réle de la commissioninterne a
I'établissement.

-La voie normalede traitementd’'uneréclamation esta directionde I'établissement
qui devra obligatoirementiransmettre 'ensemble des réclamations,éloges ou
réponsesconcernantétablissement la commission.

Les préconisations du groupe de travail ne conduisent pas a faire de la
commission dela qualité dela prise en charge et des relationsavec les usagersle
lieu de traitement des plaintes. Néanmoins,la commission doit pouvoir étre
saisiedirectement pour favoriser le dialogue au-dela des mesuresd’information

et d’orientation précédemment dévoluesaux commissionsde conciliation. Elle
est dans ce cadretenue d’apporter une réponse aux sollicitations des usagers.
Son fonctionnementdoit étre souple pour permettre une réponse adaptéeaux
demandesll est intéressarde noter que pour le CentreHospitalier de Montauban
qui avait misenplaceune procédurede médiation(peuformalisée)antérieurement
au décretdu 2/11/1998Ja créationde la commissionde conciliationa été vécue

commeun recul.
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PROCEDURE DE TRAITEMENT DES PLAINTES
DANS LES ETABLISSEMENTS DE SANTE

La procédurede traitementdesplaintespourraitétrela suivante :

Plainte de l'usager

Direction de l'établissement  ---——----- > Réponse satisfaisante

«Réponse non satisfaisante

— Commission de la qualité =~ ------ee-- > Réponse satisfaisante

de la prise en charge

«Réponse non satisfaisante

Commission de conciliation  ---------- > Réponse satisfaisante

Régionale

Réponse non satisfaisante

Tribunal

Dansun tel schémapnetransactiorpeutétre proposégar I'établissementui-méme
ou par la commissionde conciliation régionale, mais pas par la commissionde
qualitédela prise enchargeet desrelationsaveclesusagers.
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Parailleurs,dans unetelle procédurela réponsedu Directeurdoit obligatoirement :

* intervenir dansun délai défini,

* Comporterla liste desvoiesderecours,

* Expliquerle rbéle de lacommissionde la qualitéde la prise en chargeet des
relations avedesusagers,

* Communiqueres coordonnées deeprésentants dassagersau seinde cette

commission.
* Indiquerlespermanencede la commission.

Il ne convient pas que le role de la commission soit confondu avec/l'intervention

du médecin « médiateur ». Actuellement, les médecins conciliateurs sont le plus
souvent saisispar les Directions. Il importe que la commissionen soit informée
avant son intervention et ne voit pas son réle limité & la réception d'un compte
rendu postérieur au litige. En outre, les usagers doivent étre informés qu'ils
peuvent saisir directement la commission.

Dans ce cas,elle doit favoriser un dialogue susceptibled’améliorer I'expression
de lademande afinde faciliter son traitement ou son orientation.

Celle-ci est en tout étatde causedestinatairede I'ensemble des réclamationsou
témoignagedle satisfactionet desréponsesinsi que de I'ensemble deslocuments
prévugiansle décretelatif auxcommissiongie conciliation.

Elle élabore un rapport annuel etdes recommandationgransmisesau Conseil
d’administrationgui esttenude lui indiquerlessuitesdonnéesux recommandations.

2) Lespermanencest lesmissionsde dialogue ou de communication

Cesmissionsne peuventétre formaliséescar elles doivent s’adapteraux spécificités
de I'établissementet aux demandesLa souplesseesst nécessairgpour permettre
I'instaurationd’un réel dialogue.

Le principe de la permanenceloit probablemen&tre maintenuavec une fréquence
adaptéea l'activité de I'établissement,un lieu et un contacttéléphonique dédiés

devantétre prévude restedu temps.

Le développement du dialogue a lintérieur des établissements devrait

déboucher surla création de maisons desusagers.Elles ne peuvent évidemment
naitre d'une décision administrative mais leur développement serait le
témoignagede la réussite de cette démarche nouvelle.

2.4 LA CONCILIA TION
2.4.1 LES PRINCIPES

La conciliation consistegénéralemend conseillerles partiesen leur proposantune
solution amiableElle peut consistearétablir undroit qui a étérefusé (droit a une
information parexemple),verserdesdommages-intérétsu plus simplementen une
réparatiormorale(reconnaissancé&une erreur excusesetc...).
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Elle doit étre extérieureau lieu du litige. Il est doncproposéque soit instituée au
moinsunecommissionde conciliationpar région, éventuellementiavantagelansde
grandegégionsou desrégionsa forte densitéd’offre de soins(dansce cas,nhiveau
interdépartementalyoire départemental).

Elle pourraitétre composéele la fagonsuivante :

Présidégoar un magistrat(en exerciceou honoraire)ou parune personnalité qualifiée
compétenteen matiére de procéduresde médiationou de conciliation, elle serait
composéede trois professionnelsde santé (un médecin hospitalier,un médecin
libéral,un responsabla’établissemerde santé)et detrois représentantdesusagers.

2.4.2 LES MISSIONSD'UNE COMMISSIONDE CONCILIATION REGIONALE

Ses missions pourraient concerner I'ensembledes plaintes du secteursanitaire
(médecine de villet hospitalisation)La questiondu médico-socialkeste poséesi la
commissionde conciliationdoit étrecompétentgoour leslitiges du médico-social,il
convientd’'ajouter deux membresissusde ce secteureprésentanies professionnels
et lesusagers. Elleonstituebien srun niveau de recourssupplémentaire pour les
établissementmaisdemeurde premierrecourspourla médecinele ville. Il estdonc
essentielde ménager Igpossibilitéd’organiser le dialogue.

Pourrait étre considéréecomme plainte toute manifestationde mécontentement
concernant le fonctionnemedt I'établissementou les soins qui sont donnés, ou
relatif au comportement!'un professionnelde santélLa plaintepourraitconcerneta
qualité dessoins,l'organisationdes services|es questionsfinanciéresje respect du
droit desmaladesou la qualité desrelationsavec eux.

Sila commissionestimequeles plaintesconcernentin dysfonctionnemennineur et
ne mettentpasen causeles droits desmaladeseglle pourraitdéciderde transmettre la
plainteau directeurde I'établissemenen lui demandantle la traiter, ou de refuserde
traiterle dossiers'il a déjaété examinédansle respect deglroits de l'usagerpar le
directeurdel'établissementafin d’éviter 'encombrementle la commission.

La commissiorpourraitsaisirle conseilde I'Ordre pour poursuitedlisciplinairesou
faire appel deslécisionglel'Ordre.

Si laplainte concerne lgualité dessoins,elle pourrait recouria un avisd’experts.

Une articulation étroite devrait étre assuréeavecl’expertise envisagéeau niveau
régional dans le cadre d’'une éventuelleindemnisation des accidents médicaux
graves non fautifs, qui pourrait étre organiséedansla méme commission.

L’ensemble de ce dispositif ne pourra trouver son équilibre que s'il est précédé
d’'une réforme de I'expertise qui garantisseson indépendanceet sa qualité.

La saisinede la commissiondevrait interrompretous les délais de recours.Si les
partiesacceptaienia solution proposéepar la commission,elles concluraientun
accordamiablequi aun caractergansactionnel.
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3. ORGANISATION DU DEBAT PUBLIC ET ACCES A
L'INFORMATION

Le droita l'information individuelle, aujourd’hui reconnu.au point quela chargede
la preuve de la délivrance d'une informationadaptée aupatient incombe au
professionneldoit trouver soréquivalentenmatiered’information collective

3.1 RAPPROCHER DEBAT PUBLIC ET EXERCICE DU DROIT
DES USAGERSAU QUOTIDIEN

Le débat public ne doit pas étre coupé du dispositif proposé pour assurer la
représentatiodesusagers.

En effet sile débatpublic ne peut évidemmentpas étre réduit a la somme des
problemes individuelstoutefois, 'expérience tirée de ces derniers constitue un
éclairageindispensable.

De la mémefacon,la participationau débatpublic desreprésentantslesusaoersou
desassociationggrééeseur permetde mieuxpercevoirla dimensioncollective des
enjeux de sante.

En unmot, la compréhensioue I'approchecollectiveest tout aussiindispensableux
représentantsdes usagersque I'éclairage des débats publics par les situations
concreteset quotidiennegstnécessaire.

A cO6té de la représentationdes usagerspar lintermédiaire d'associations,
I'interventiondirectedes usagergjont lesEtats Générauxde la Santé constituenin
bon exemple,doit étre développéales lors qu’elle est articulée avec les regles

généralesie la démocratie.

Il ne s’agitpasde sesubstitueraux lieux dereprésentatiomxistantshi de diluer des
responsabilitésléjadifficiles a exercer, maiplutdt d’eclairerles débatglifficiles par

I'organisationd’uneprise deparolecitoyenne.

Deux outils d’intervention directe des usagersont été expérimentégn France avec
plus ou moinsde succest existent,souventdepuisde longuesannéesdansd’autres

pays.

1)  LesForum citoyens

Qu'il s'agisse de débatsnationaux commecelui qui a eu lieu en 1998 sur les
OrganismessénétiqguemenModifiés, organisésur le modéle des Conférencede
consensugitoyennes scandinavesi desforums citoyensorganiséssur les théemes
nationauxdes Etats Générauwe la Santéen 1999 le but étaitle méme: émettre des
recommandations, mais ausset surtout, créer les conditions d’'un débat qui

dépassde cercle des experts.
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Beaucoupde sujetsmériteraient'organisation detels forums, desconditions de
I'information délivrée aux personnesmalades aux prélévementsd’organes sur

donneursrivantsen passanpar lesquestiongposeées paleslois bioéthiques.

Les forum citoyens ne doivent cependantpas étre réservésaux seuls débats
nationaux. En amont ou en aval des ConférencesRégionalesde Santé,il faut
favoriserl’expressiondirecte,moinspour recommencetes débatsde fondsque pour
les confronterau quotidien. Lorsqu’une ConférenceRégionale de Santéa inscrit
parmi sesobjectifsla diminution desaccidents dda circulation dusa I'alcool, il est
essentield’organisersur le plan local un forum citoyen permettantde mesurerle
degréd’acceptabilitédescontraintediées aun tel objectif.

C'est a I'évidence unedesclésde laréussite de cetype d’'actions.

2)  Les procéduresde consultation

Trop peu utiliséesen France,ellessont pourtantellesausside naturea favoriserle

débatau-deladu simplerecueild’un avisde la population.

La encore, les Etats Générauxde la Santé ont montré comment divers forum,
consultations, notammersious forme de questionnairesdiffusésselondesformes
trésdifférentegar des acteurgux-mémegresdivers, pouvaientcontribuerau débat.
II n'est évidemment pagjuestionde chercher asystématisece type de consultation
maisplut6t a enfavoriserl’émergence.

3.2 INFORMATION ET DEBATPUBLIC

3.2.1 EXPERTISEET DEBAT PUBLIC

Dansle cadredu rapportremis au PremierMinistre surle « principede précaution,
par Philippe Kourilskyet Genevieve Vineya « miseen débab de I'expertise est au

nombredes propositions.

S'il est évidentqu’ensituationd’incertitude, I'expert nesaitpaset sil'on ne doit pas
conduirele public a confondreexpertiseet savoir, il faut aussi comprendrgue la
distancequi sépard’expertisede la décisionestaussigrandeque cellequi la sépare
dela connaissance.

Les récentesaffaires qui ont touchéle domainede la santépublique montrengu’a

I'évidence, il estnécessairele dressemune analysede I'expertise scientifique,quant
auréle gu’elle joue dansla prise de décision.Dansla mesureou cetteexpertise a
montré seslimites, il convientde rendre da sociétécivile une paroletrop souvent
confisquégparlestechniciens.

L’expertise doit donc étre largementaccessiblepour que chacuncomprennesur
quellesbases leslécisionsont été prises.De lamémefagonquela consultationde la
population avant une décision ne doit pas réduirela responsabilité propre du
décideur,la publicité autourde I'expertise doit rendreplus explicite la prise de
décision etcontribuerafaire comprendreguesi elle peutétre éclairéepar I'expertise,
ellene se résumgpasa l'applicationd’un savoir scientifiqueou médical.
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Philippe Kourilsky et Geneviéve Viney préconisent donc d’organiser

systématiqguemertexpertiseendeuxcercles :

* Un premier composé exclusivement d'experts pratiquant une analyse
scientifiqueet technique.

*  L'autre comprenantquelques expertsdu premier cercle. ainsi que des
économistesjesacteurssociauxet desreprésentantdu public.

Sans aller forcémenjusqu'a I'ouverture d'une Agence de presse scientifique
indépendantequi ne pourrait étre vécue que comme une source d’informations
« officielle » et donc serait plus suspectequ’indépendanteja transparencede
I'expertise demeuraéanmoingin préalablea la responsabilisatiode lapopulation.

C’estpourquoi,a cétéde la présencalesusagersiansleslieux de débatsue sontles
conférenceségionalegle santéet que doit étre la ConférenceNationalede Santé,il
seraproposéquedesusagerpuissenparticipera d’autresinstancesle la sphérede
I'expertise comme ’Agence Nationale d’Accréditationet d’Evaluation en Santé
(A.N.A.E.S)ou lesC.C.L.I.N. (Comitéde Lutte contreles InfectionsNosocomiales)
pour faciliter lamiseen débatde cetteexpertise.

3.2.2 L’'EXEMPLE DESINFECTIONSNOSOCOMIALES

L'importance des infections nosocomialesapparaitde plus en plus fortementaux
yeux du grandpublic a traverdes informationscommuniquéesur la résistancedes
germesaux antibiotiquessur les accidentssurvenuglanstel ou tel établissementu
sur les enquétespubliéespar la presse relativesux établissementde santé.Les
chiffres souventprésentégylobalementquant au nombre de victimes d’infections
nosocomialesne contribuent pas toujours a la bonne compréhensionde ce

phénomeéne.

L'absence dalébatcitoyen -permettantie comprendrejue si beaucoup d’infections
sontévitablepar uneaméliorationde la qualité de la prise en chargedessoinsdans
les établissementg’autresne le sont pas - alimente mythedu « risquezéro » qui
rend évidemment ladialoguedifficile aveclesprofessionnelge santé.

Le raisonnemenfondé surle « risqueévitable » estle seul qui permettede vraiment
s’engagerdansune démarcheal’améliorationde la qualité de notre systémede soins
comme la notion de « mortalité prématuréetvitable » a permis de mieux fixer les
objectifsportantsurlesdomaineudesrésultatgpouvaientétreespéres.

La transparencequi s’amorce aujourd’huiméme si certainesdeécisions de la
C.A.D.A. (Commissiord’Accésaux DocumentsAdministratifs) peuventparaitremal
adaptéesu secteursanitaireestincontestablemerpréférablea I'opacité qui atrop

longtemps entouréesquestions.

L'exempledu C.C.L.I.NParisNord, qui aprésla publicationde la premiereenquéte
de « Scienceset Avenir» a prévenutous les établissementsparticipant a
I'observatoiremis enplacequedorénavant l@onfidentialitédes donnéeurniesne
pouvait plus étre assuréesanspour autantque le nombre d’établissemeninettant
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leurs donnéesa disposition ne diminue, démontre que le comportementdes
professionnelde santéva lui aussidansle sensdela transparence.

Cessignessontencourageantaisfont égalementpparaitreque des lieuxde débat
surcesrésultatsdoiventétrecrééspourtirer tous lesbénéficesle cettetransparence :

- Débatdansles établissements commecela est désormaigossibleparla présence
desusagersavecvoie consultativelors de la séancedu comité au coursde laquelle
sont discutésle rapport d’activité et le programmeannuel d’action desC.L.I.N.

(Comité de Lutte contre les Infections Nosocomiales)révuspar le décretdu 6

décembre 1999. (des lors que la présenced’usagers serarganisée dans une

commissionde la qualité de la prise en chargeet desrelationsavecles usagerslans
le secteuprivé, il conviendrade désignetesmémegeprésentants ab.L.I.N.).

- Débatnational,(nousy reviendronsavecles attributionsdu « ConseilNational dela
Santé») maisaussidébata I'intérieur des C.C.L.I.LN. (regroupemennter-régionalle
territoire frangaisestaujourd’huidivisé en5 C.C.L.I.N.) des lorsque I'on s’accordea
reconnaitrequ’il n'est pasimaginablede laisseraux seulsprofessionnelsle santéla
décision concernantles modalitésde diffusion des résultats -tout choix serait
évidemmenta priori suspect 4a présenced’'usagers danges C.L.I.N. qui ont une
missionde collectedesdonnées’impose.

Leurréle seraitdouble:
* Favoriselle débatautourde I'expertise sutesinfectionsnosocomiales,
* Travailleraveclesprofessionnelsle santé da réflexionsurla formede
I'information diffuséeet lesstratégiegle communicatiorles mieux adaptées.

L'intérét d'unetelle démarchestaussifort pour les professionnelsle santéque pour
le public.

Si le public avait ainsi un accesdirecta la totalité de I'information et partageaites
choix de diffusion afin gqu’ils contribuenta I'éducation des patients au-delade
I'exigence éthique de transparenceles professionnelsauraient la possibilité de
fournir desla production deslonnéesgesclefs d’interprétationqui seraientd’autant
moins contestéesqu’elles seraient discutéeset arrétéesen accord avec les
représentanigesusagersjui auraientuacces la totalité del'information.

3.2.3 L'EXEMPLEDE L’A.N.A.E.S.

Les prochaines semaines verront I'achevement des premiéres procédures
d’accréditation destablissementde sante.

Un écart important demeureentre les attentesdu public quant aux résultats
d’accréditationet la perception dela démarchepar les professionnelsjui veulent
d’abordy voir unoutil « interne »d’améliorationdela qualité.

Les professionnelsont néanmoins,dans leur immensemajorité, favorables aune
large communication (cf position arrétée a l'unanimité par le Consell
d’administrationde I'A.N.A.E.S.)maisunequestionsubsiste.

« L'auto évaluation »phasepréalablea la visite d’accréditatioret dontla sinceritéest
une conditionindispensabl@la crédibilité de 'ensemblede la démarchea vocation
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a étrepotentiellement publiquelansla mesure otla CAD.A. la considérecomme
un documentpréalable al'accréditation et donc communicablea l'issue de la
procédurelLesprofessionnelgraignentque sapublicationnuisea sasincérité.

Pour autant,aucune réserveérieuse n'a étéxpriméesur les dispositionsactuelles
qui prévoientgue le compte rendwu’accréditationdoit étrerendupublic.

S'il ne saurait étre questiode restreindrele droit Iégitime a l'information des
usagersd’un établissementle santé, pourautant,la publication sansexplication,
voire partielle de certainsélémentsde I'auto évaluation peutaller a I'encontre du
souhaitd’'une bonneinformationdu public.

Il convient,probablementiace adesproblemedle cettenature de prévoir différentes
modalitésde communicationqui garantiraienta transparencesansallerjusqu’a une
possibilité de publication. (Un exempleau moins existe en droit francais : tout
contribuablepeut connaitrele montantde I'imp6t sur le revenuacquittépar un autre
contribuabledesaconnaissancmaisn’a pasle droit de le rendrepublic).

Dansune telle hypotheseles documentsi’auto évaluationpourraientétre librement
consultégar I'intermédiaire, parexemple de la commissiondesrelationsavecles
usagergui pourrait les accompagneesexplications nécessairddnetelle situation
créeraitles conditionsd’une transparencdmalgré la restriction surla publication
limitée aux seuls documents d’auto évaluation) qui n’a semble-t-il aucune
équivalencedansespays pratiquartes procéduresl’accréditatiortout en protégeant
une démarchalanslaquelle leprofessionnelsloivents’engageravecconfiance.
Au-dela de la procédure d’accréditation, la question de la place des usagers
dans I'ensemble des procédures d’évaluation doit étre posée.

L’élaborationde certainesrecommandationde pratiquescliniques pourrait en effet
utilementassociedesusagersll estimportantde partager,deslorigine, le débatsur
les « bonnes »pratiquescliniques.La pressionexercéepar certains patients sues
professionnelsde santé est réelle mais ne sera atténuéeque par le partage de
l'information surlesbonnespratiquesqui commencent paia transparencelansleur
élaboration.Ce souci doit étre aussiintégré danda politique de communicationde
I'agencequi doit développer seactionsversle grandpublic.

Cettesituationparticulierejustifie la présencales usagersa I'A.N.A.E.S bien qu'il

s’agissed’uneinstanced’expertise En effet, 'importancede la démarchegualité est
telle aux yeux des usagersqu’elle ne peut étre « confisquée » par les seuls
professionnelsnémesi ’Agence Nationaled’Accréditationet d’Evaluationen Santé

doit resterleur outil.
Cette présencedoit étre organisée dans les différentes instances, Consell
d’administration,Conseil scientifiquanaisaussiprendrela forme d’'une association

plusfréquenteaux différents groupedetravail.

3.2.4 U'EXEMPLE D E L’AGENCE FRANCAISE DE SECURITE SANITAIRE
DESPRODUITSDE SANTE

Les pratiquesde I'A.F.S.S.A.P.S. (AgenceFrancaisede Seécurité Sanitaire des
Produits deSanté)voluentdansle sensd’uneplus grandeinformation,transparence
et participation des associationbusagersiu systemede santé.Cettereprésentation
est actuellementassurégour I'essentielpar les associationsle consommateursgt
mériterait d’étre renforcéeet équilibréepar desreprésentantsles associationgle
santéatrois niveaux :
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- Conseil d’administration,
- Commissiordecontréledela publicité dumédicament,

- Commissionde contr6le de la publicité des objets, appareils et méthodes
présentésommebénéfiquea la santé.

3.3 REVIVIFIER LE DEBA TET LE DIALOGUE
3.3.1 LENIVEAU REGIONAL

La Conférence Régionalde Santéestun lieu de débatset de propositiongpour une
politiquerégionale desanté Elle analysd’évolution desbesoingle santéglle établit
des priorités de santé et faitdes propositionspour améliorer I'étatde santéde la

population.

Les membredie la ConférenceRégionalede Santésont désignégar le Préfet.lls
sontentre50 et 300et représentent groupes :

* Lesdécideuren matiére de santé,

* Lesprofessionnelsle santé,

* Lesinstitutions desecteurpublicsetprives,

* Lesassociations.

Unjury de8 a 10 personnegstdésignépar le Préfetparmi lesgroupesreprésentéa
la Conférence.

3.3.1.1LE BILAN

Un bilan définitif est évidemmentdifficile a établir carles Conférencedrégionales
de Santén’en sontqu’a leur quatriemegdition et ont connudes évolutionslepuisleur

création.

La critiqueasseZorte, formuléeles premieresannéesguanta I'absenceale continuité

et de suivi s’est atténuée avede travail du Comité permanentle la conférence
(appeléComitédesprogrammes depuis999)méme si’absencele représentantses
usagers danee comité doitétre corrigée.

La mise en oeuvre de programmesrégionaux de santécontribue, elle aussi, a

I'amélioration du suivi maisil sembleque la présencalesusagersdansles comités

de pilotagede cesprogrammese soitpassystématiquelpin s’enfaut.

La compositionde la ConférenceRégionalede Santésoulevepeu d’interrogationssi

cen'est la placede I'administration.La réaffirmationde la missionde débatet de
propositions doitpeut étre, conduireune révision du role de I'administration.En

effet, saprésenceau mémetitre que les autresacteurs nordécideursintroduit une
ambiguitéquantau statuide la ConférenceRégionalede Santé.Une clarificationest
probablemenhécessairsurce point.

Le rythmede sestravaux,demémeque I'associationeffective descitoyens,méritent

égalementles modifications.
Le rythme annuel des conférences, indispensable notamment pour assurer

correctementa missionde suivi desprogrammegégionauxde santé,n’est pasun
rythme compatibleavecla fixation deprioritésde santéCelles-ci doivens’inscrire
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dans la duréet bénéficierd’un minimum de permanenc@our permettrela miseen
oeuvredeprogrammesusceptiblede modifierréellementa situation.

Une plus grande participatiordescitoyensne passevraisemblablemerpaspar une
révision profonde dda composition Jes critiques portantdavantagesur'association
des citoyensen amont et en aval de la conférence.Dans ce cadre,une plus forte
implication desassociationsagrééesau niveau local ou régional serait certainement
denaturea améliorerla situation.

De la méme fagon, les sujets traités paraissent parfois tres éloignés des
préoccupations desusagers (une compétence pourrait méme étre donnéesur
I'observationdesdroits desmaladesou surla participation desusagersyxe qui peut
expliquerle faible engouemensuscitépar laConférencerRégionalele Santé.

Cetresrapidesurvol desConférences Régionalele Santé -desbilansplus complets
ont étéétablispar la Direction Généralede la Santéet la SociétéFrancaisele Santé
Publiguenotamment e doit pasfaire oublier le réle importantqu’elles jouent en
matiérede décloisonnemerdt de coordination.

Aucunevoix ne s’est d'ailleursélevéepour réclamer leudisparition leur apportdans
la définition d’'une politique régionale étant au contraire souvent souligné : les
propositionsqui suivents’'inscriventdonc dansune démarchele renforcementde
leur rdle de coordinationet de débat,maisne visent pasa leur confierde pouvoir de
decision.

3.3.12.PROPOSITIONS
1°) Composition

Inchangéedanssesgrandesdlignes, elle pourrait évoluerversune représentatiomar
tiers :
* Un tiers dereprésentants d’'usagers désignés parle Préfet
* Un tiers de professionnels de santé désignésdans les conditions actuelles
(professionnelset institutions)
* Un tiers de personnalités qualifiées dans lesquelles les élus locaux,
notamment deszonesou les problemes de santé sont les plus importants,

seraienttrés représentés.
La présencales« tutelles »notammentle 'administration devraétre organiséesans

lui donnerde rble« délibératif ».
2°) Missions

Les missionsactuellesdoivent étremaintenuesnaisétendues unréle d’observation
et de vigilancesurles droitsdesmalades|'exercicede la conciliationet le traitement
desplaintesou dysfonctionnements, Igsocéduresl’évaluation oud’accréditation.
Chagueannéepunrapport pourraitui étreprésentésurcessujets.

Elles devraientgalemenjpuer un réle dansl’organisationdu débatpublic.

Dansce cadrepourrait lui étre confié un droit de propositionsde sujetsde débatsou
de consultationsde la population.L’organisation de ces débats ouconsultations
devrait obligatoirementétre mise enoeuvrepar les D.R.A.S.S.ou déléguéea des
associations représentankss usagersdes lors qu’ils seraient demandépar la

Conférence.
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3°) Sa périodicité

La réunionannuelleestune nécessitéEn revanchela missionqui consistea fixer les
prioritésrégionalesne peut étre aussifréquente.Une période beaucouplus longue.
probablement prochde 5 ansestnécessairgpour permettreuneréellemiseen oeuvre
des priorités.

Une articulation devra étre recherchéeentre le rythme de fixation des priorités
régionaleset lesdébats d’orientationiu Parlementannuelscommeactuellemenbu
dansle cadred’'une loi pluriannuellede santési cettepropositiondu Haut Comitéde
la SantéPubliquedevait étreretenue.

Un jury pourrait étre maintenu dans les conditions actuelles pourles réunions
annuelles.  Cesmodalités de fonctionnement présentent l'intérét d'une formalisation
desrecommandationdela Conférence.

En revanche,a I'occasion de lafixation des priorités de santé, unedémarche de
type jury citoyen pourrait étre envisagée,afin de mieux accompagnerle débat
public et de donner uneautre légitimité a sesconclusions.

4°) La présence d’'usagetanses structurepériphériques

Il n'est pas concevable delimiter la participation des usagers a la seule
Conférence Régionale de Santé sansassurer leur présencedans le comité des
programmes, dans les comités depilotage des programmes régionaux de santé et
dans les comités de suivi des S.R.0.S (Schémas Régionaux d’Organisations
Sanitaires).

Plus largementil convient d’organisela présence des citoyerd'échelonrégional
sans pourautant que cette présence prennéorcémentla forme d’un siegedans
chaqueanstance.

La demanddormuléele 4 juin 1999par le DirecteurdesHbépitauxa I'ensembleles
Directeurs des Agenceégionalesde I'hospitalisationva dansce sensLa qualité de
la prise en chargedesusagersest en effet un objectif essentielet la désignationau
sein des agencesd’'un « référent » pour étre le correspondantdes associations
d'usagers est indispensable, comme l'organisation annuelle d’une réunion
rassemblant’ensemble des représentantsies usagerssiégeantdans les conseils
d’administrationdesétablissements.

Au-dela de ces recommandations, dont le respect estimpératif si 'on veut créer
une dynamique régionale, sansdoute est-il nécessaired’aller plus loin et a partir
de cette réunion des associationsau sein desA.R.H de mieux associerles usagers
et lescitoyensala vie des AgencesRégionales d’Hospitalisation.
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3.3.1.3. RECAPITULATIF DE LA PRESENCE DES USAGERS DANS LES
INSTANCESLOCALES

1°) Conseilsd’administrationdesétablissementde santépublics :
Pasdemaodification.

2°) C.L.1.N.: décretdu 6 décembre1990 :

Pas demodification mais mise a disposition des résultatspar I'intermédiaire des
commissiongle la qualitéde la prise en chargeet desrelationsavec lesusagers,

3°) C.C.L.IN.:
Prévoirla participationde deuxreprésentantsles usagersdansles C.C.L.I.N. pour
débattre notamment de la forme de l'information communicable.Un rapport

anonymiséest présentéaux ConférencefRégionalesde Santéde leur ressortavec
I'analysedesévolutions.

4°) Commission déa qualitédela prise enchargeet des relationsvecles usagers

Modification de I'ordonnancelu 23/04/96et du décretdu 8/11/98par la présencales
usagerslanslescommissionsietousles établissement§ublicset privés)

5°) Commissiorde Conciliation Régionale (a créer)
Organismei créercomprenantroisreprésentantdesusagers.

6°) Comité dePilotage des Programmes Régionaux de Santé

La représentatiordes usagersloit étre systématiquesur désignationdu Préfet de
région apres appel d'offre « public » auprésde I'ensemble des associationsou
organismes agréés localemexiin de permettre de choisir un usager dhampdu

programme.
7°) Comité degprogrammes

8") Comitéde suivi desS.R.O.S.
Participationdesdeux représentantsles usagerssiégeantaujury de la Conférence

Régionalede Santé.

Deuxreprésentantdesusagersiésignépar lePréfetderégion parmi legssociations
agrééeségionalement.

3.3.2 LE NIVEAU NATIONAL

Dans leurs préconisations,les Etats Généraux de la Santéretenaient I'idée de la
création d’'un Conseil National des Usagers, chargé notamment du respect de
leurs droits. Cette solution n'a pas été confirmée par le groupe de travail qui a
préféere privilégier la mise en place de lieux de dialogue et d’échanges.

La documentation Frangaise : La Place des usagers dans le systéme de santé : rapport et propositions du groupe de travail animé par Etienne Caniard



C'est le pari dela construction d'un véritable partenariat qui a été retenu.

3.3.2.1.LE BILAN DE LA CONFERENCENATIONALE DE SANTE

Crééepar I'ordonnancedu 24 avril 1996, la ConférenceNationale de Santé a
notammenpourobjet :
» D’analyserles donnéegelativesa la situation sanitairele la population ainsi
quel’évolution desbesoinsde santéde celle-ci.
* De proposeries prioritésde la politique de santépublique et des orientations
pour la prise en chargedes soins comptetenu de I'évolution destechniques
préventivesdiagnostiquest thérapeutiques.

Sesanalyseset propositionsfont I'objet d’un rapport au Gouvernementlont il est
tenucomptepour I'élaborationdu Projetde loi de financemente la Sécuritésociale.
Lesrapportsdu Haut Comité de la SantéPubliqueet de la ConférencéNationalede

Santésont égalemertransmisauParlement.

De nombreusesterrogationssont apparuesur le role dela C.N.S.notammentu
regardde celuijoué par le H.C.S.P.Si ce dernierest clairementpositionnécomme
uneinstanced’expertiseje role de la C.N.S.estplusambiguéLe terme«d’analyse »
figurant dans I'ordonnancee lui confie pas un role de débatcommeon le croit
souvent.Sa compositioncommele contenude ses rapports leapprocheplutot d’'un

role d’expertise.

Le constatqui peutétretiré de sonfonctionnemenimet en évidencel'imprécision de
Sesmissions :
* Le lien entre lestravaux de la Conférencegen amont du Projet de Loi de
financementle la Sécuritésocialeet celui-ci n’apparait paslairement.

L'influence sur la prise en compte des enjeux de Santé Publiquepar les
professionnelsde santéeux-mémesa probablementété plus forte que pour les
parlementairesEntre le rapport du H.C.S.P (Haut Comité a la SantéPublique),
instanced’expertisequi publie sonrapporten amontde la C.N.S. « occupantainsile
terrain», le rapportde la Cour des Comptes,largementmédiatiséet le rapport du
Gouvernementnon opposable mais qui concentre une large part des débats
parlementaires, lplaceoccupéeparlestravauxde la C.N.S. apparatéduite.

* |l estdifficile d’articulerle travail des ConférencedRégionalesle Santéavec
celui de la Conférence Nationale. La présence des représentantsdes
ConférencefRégionalesiaméliore pasce lien, les choixopérégour désigner
ces représentantgaisant surtout apparaitre une volonté de rééquilibrer la
compositiondela Conférencdationale(vers lemédico-sociahotamment)

* La composition retenue est le reflet d’'un choix avant tout centré sur
I'expressiondesprofessionnels I'instar d’autresconférencegrofessionnelles
commela conférencegricole.Ce choix aévidemmentconduitarestreindrele

champdesdébats.

Il convient donc clairement de faire évoluer la Conférence Nationale de Santé
vers une instance de débat public et de dialogue avecles usagersge qui justifie
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des changements importants dans ses missions, sa composition et sa
dénomination.

3.3.2.2.PROPOSITIONS

Afin d’éviter touteconfusionavecle réle d’expertise confieauH.C.S.P.en amontde
la loi de financementde la Sécuritésociale,il est proposéde créer uneinstancede
débat public et de dialogue entre les usagerset les professionnelgle santé qui
prendraile nom de ConseilNationalde la Santé.

Son champserait,commepour les ConférencesRégionalesgtenduaux droits des
malades, a lplacedesusagergddange systemede santéaupartagede I'information,
auxpropositionsen matiérede débatpublic etaux questiongthiquesconcernanplus
particulierementensemblede la sociéte.

1°) Sesmissions pourraient consisten :

* La définition desprioritésde santépublique et desprogrammegen articulation
avec une éventuelleloi pluriannuelle de santéou les débats parlementaires
annuelset lestravauxdesConférence®égionales)

* Le débatet laréflexionsur :
_la politiqgue de santé(y comprisla prévention,la santéautravail ...)
_I'éthique (fin devie et acharnemerthérapeutique..)
_le droit desmalades
_la placedesusagerglande systeme de santé

Un droit d'initiative enmatierede débatpublic.
_conférencegitoyennes,

_consultations

* La fourniture d’avis surla formeetle contenud’informationsensanté(soitpar
voie d’autosaisine soit sur saisinedespouvoirs publicsdesprofessionnelsle
santéou desassociations agrééas niveawnational)

2°) Sacomposition

Un équilibrepourraitétretrouvé grace aine compositiortripartite :
* Un tiers de professionnels de santé (y compris des responsables
d’établissements)
* Un tiers d’'usagers
* Un tiers de personnalitésjualifi€esavecune forte représentationles sciences
humainescollégedont seraitissule Président.
(le total pouvantétre comprisentre40 et 60 membres)

Il rend publicun rapportd’activité annuelsur 'ensemblede sesmissionsetjoue un
réle dansle cadrede lapréparatiord’'uneloi de santépluriannuelle.

Danscette hypothesel coordonnelestravauxdesConférencefégionalesle Santé
et organisde débatpublic.
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3°) Sesmoyens

Les moyensbudgétaireset en personneladministratifsdevront étre adaptésa ces
missionspourle ConseilNational de la Santésoit efficace.
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CONCLUSION

S’inscrivant dange prolongement deEtatsGénérauxde la Santé Ja réflexion sur la
placedesusagers danke systemede soinsrépondau soucid’organiseda démocratie
sanitaire Defait, commetout projet démocratiqueléclinéen despratiquesconcrétes.
le rapport au soin exige d’évoluer vers une nouvelle organisationdont le principe
repose sur la reconnaissancedes droits des malades. Ces droits ne sont pas
spécifiguesau sensou « le soigné » entreraitdans uneidentité et un statutqui le
sépareraidu restedela société. Al'inverse,il sembleémportantde soulignerqueles
droits desmaladedgrouventleur sourcedans les principesgénérauxhabituellement
appliquésen Franceaux droits de la personnehumaine. Ces droitdes maladessont
un prolongementlesdroitsde la personnedisonsune expressioparmi d’'autres,au
mieux une déclinaisonsinguliere, maisen aucun casune catégoria part. Du reste,
dans lesEtats Générauxie la Santé,et plus spécifiquementncoredans lesEtats
Générauxdes maladesdu cancer,les maladesont clamé leur volontéde n’étre pas
considérés commaesétresapart, et surtoutpasapartde la sociétécommel’avait si
bienmarqué lesnaladesiu sidadansle milieu desannées1980.

Dansle mémetemps, force estd’admettre queles usagersdu systémede soins
exprimentaujourd’huiplus vivement qu@ar le passéeur sensibilitéaux conditions
géneéralesde leurprise en charge,a partir de leur propre expérienceet aussiparce
qu'’ils recoivent de I'information et desillustrations sur cette réalitéqu’ils vivent a
travers d’autres.

Cesusagersmaladesou pas,ce maniereindividuelle ou organisésen associations,
dénoncentdes défaillancesparfois révélentde véritablesscandalegjui passionnent
toujours I'opinionpublique qui sesentconcernée. Al’autres momentst surun autre
registre mais qui recueille lui aussi I'attention du rand public, les usagers
commententavec dépitla pauvretédu contenude leur relation avec le personnel
soignant, opérant volontiers au passage une nette distinction entre personnel infirmier
etmédical,commepourmarquen’aspectfondé deleur prisede parole.Dansd’autres
cas encore,estmis en causele traitementadministratifde leur parcoursde malade.
Tout celaa amplemengété repéréet retranscritdansles EtatsGénérauxde la Santé
dont la formule de consultationdespublics a effectivementpermisde laisserlibre
coursa I'expression dedoléances.

Comprenonslors que ce qui sedit dansle domainede la santérecoupepour partie
desexpressionsurle modede traitement depublicsquel’'on retrouvedansd’autres
champsnstitutionnels par exempledansle domaine scolairePartoutil estquestion
d’interrogerla place de I'usagerdans un systeme de décisiolesconcernantpartout
est souligné le souci de rendre transparenteges procéduresde décision dansle
respect desndividualitésdont traitent lesinstitutions.ll ne s’agit pasici de verser
dansun individualismeassimilableau comportement’un consommateufacea un
marché,mais d’admettreque 'usager d’'un bien collectif commela santés’estime
aujourd’hui suffisammentaturepour participeraux décisionge concernant.

II'y alaun renversemerdansle moded’approchehabituelde tout ce qui a trait au
domaine de l'intérét général. Et le domaine de la santé n’échappepas a ce
mouvementNe pasadmettrecettetransformationrevient a prendrele risque de ne
voir s’affirmer lesidentitésdemaladeque dansles situationsd’extrémegensionsqui
opposent ursoignéa sonsoignantouun public a onadministration.
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Aussi, la démocratiesanitaire exige sa transcription dans des réglesde droit qui
fondentune nouvelle organisatiomlu soin qui laisse une placeplus importanteau
malade ola ses représentane ce point de vue, c’estautantle projet démocratique
danssonensemblequi estdiscutéque I'aspecplusparticulierde la santé Et il n'est
probablemenpas innocentjue la propositionde construireune démocratiesanitaire
intervientaumomentou entreen débatla démocratiesociale.

En conséquencda ligne de lecture de nos propositionsse résumeen deux idées
simplesqui ont constamment étéu coeurdesdiscussionsiu groupede travail.

Il est question premieremente formaliserdansdesdispositionslégislatives,dontle
respecket I'exercice auront étrevérifiespar I'autorité politique et administrativeja
placede l'usager dang systemede décisionsqui le prenden chargeaumomentde
son rapportausoin. Cela suppose quéa parole del'usagersoit clairementidentifiee
dans dedieux de pouvoirdontl’exercice agit sur le vécudu soin.En aucuncas, cette
participationn’a a contrarier|’exercice du savoir médicaldont I'autorité n’est pas
ébranléell s’agit a I'inverse de produireun enrichissemenici mesuré aumoment
d’'une expériencalu soinpar un usagemnu exprimélors de I'exerciced’une pratique
médicale.

C'est pourquoi, deuxiémementjl convient dene pasnoyer l'intention de développer
la démocratiesanitairedansune abondancele dispositiondégislatives et par la suite
réglementairesqui iraient al’encontre de I'intention. les droits du maladen’étant
jamaisqueceuxde la personndiumainedontle principe de respectorientetout notre
systeme constitutionnedt administratif,aucunerévolution n’est attendueDés lors.
les propositionsfaites sont empreintesd’un certain pragmatismepuisqu’il s'agit
d’enrayer des dysfonctionnementsepérés,comme lalourdeur administrativeou
I'oubli par certainspraticiensdu réle fondamentaldes relationgpersonnaliséedans
le rapport au malade.La réponseici a été d’ouvrir des espacegle dialogueyoire
d'interpellation, eux mémes prolongépar la propositions d’institutionnaliserla
fonction de 'usager et de sonreprésentantdansle systemede décision,notamment
hospitalier.

Sur ces deux fondementsgdécliner en des dispositionslégislativesles droits de
maladesnaisenlaissant achaquesystemeale décisionune marge d’imaginatiomians
la maniéredontils lesappliquentjl estattenduquesedéveloppeune organisatiordu
soinqui respectde projet de la démocratiesanitaire.
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RESUME DES PRINCIPALES PROPOSITIONS

LA REPRESENTATION DES USAGERS

1°) Organisera représentatiordes usagers paune désignationes qualitésqui rend leur
présenceexplicite et permetted’assurerle lien avecleurs mandantsplutdt que d’avoir
recoursa l'artifice de la désignatiorentant quepersonnalitéqualifiées(voir 1.1.2)

2°) Recherchela participationdesusagersians’ensembledeslieux permettant :
- de développele dialogue,
- departiciperaux processus de décision,
- d’exercerunefonction devigilance,

- departaget'information.
Il convient néanmoins d'éviterune dispersion ala fois préjudiciable au mouvement
associatiet probablementncompatibleavecles moyensnécessairepour donnerréalité et

efficacitéa cettereprésentatiofvoir 1.2.2)

3°) Créerles conditions d'une représentation efficacés; réussited’'une représentation
équilibrée des usagers pass& ['évidence par une reconnaissance sociales une

structuratiordu mouvement associatif.

Celasuppose :
- unstatutreconnu accompagrun congé-représentatiqmoirl.3.3.1),
- undroit réel a la formation accompagnéles moyensde samise en oeuvre (voir 1.3.3.2),

- un soutienaux structureagrééespour leur permettrede remplir leurs missions
(voir 1.3.3.3et 1.4.3.).

4°) Créer uneprocédured’agrément(voir 1.4)
4-1 Criteresaretenir (voir 1.4.2)

_ Les associationségulierementdéclaréeu les organismes but non lucratif devront
pouvoirjustifier d’'une activitéeffective et publique, ervue de la défensedes intérétsles
personnesmalades, depersonneshandicapéesdes consommateur®t des usagersdu
systemale santéou de leursfamilles depuiglusieursannég(3 anspour le niveaunational

et 2anspour le niveaulocal).
Cette activité peut notammenétre appréciéepar la capacité amener des actions
d’information ou anitier un débatpublic surlessujetsde santé,

_ Lesorganismesgégulierementdéclaréeu lesorganismes but nonlucratif doivent étre
indépendantsde toute institution médicale, paramédical®u pharmaceutique.La
déclaratioret la publicité detous lesconflits d'intérétsestobligatoire,

_ Lesorganismesgréégoiventavoir desinstancedirigeantescomposéepour une part
importante d'usagetiadépendantslumilieu médical,paramédicabu pharmaceutique,

_ Les organismesagréés doivent étre représentatifs compteaenu de leur champ
d’intervention.
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4 - 2 Les conséquenceoir 1.4.3) lesstructuresagréeée®nt la possibilité :

_d’assurella représentatiordesusagersdansles instances correspondaati niveau de
I'agrémentobtenu.Les désignationsontopéréegar I'autoritéadministrativeapresque la
publicité ait étéassuréet enfonction d’'un cahierdeschargesublic,

_ dejouer un réle dansla formationde représentants dessagers,

_ d'exercer les droits attachés a leur mission (observation du respect du droit des
personnesnaladest desusagers, diffusiom’informations,participationa |'évaluationde
la qualité des soinset de la prise en charge des personnesmalades,participation aux
processusl’accréditationdesétablissementde santéglaborationdesprioritésde santé),

_ de participera I'action enjustice selonla solution retenue (exercicees droitsde la
partiecivile, droit de substitutionyeprésentatioconjointe...),

_ exercer undroit d'initiative dans le débatpublic en demandant dans un cadre régional
(Conférencesgionalesde santé)u national (ConseilNational de la Santé)'organisation
de débatqconférencesitoyennesconsultations...),

_ bénéficierd’un soutiensousforme desubventionssur la base d’uncahierdes charges
préciset enfonctionde critérestransparents.

5°) Dans le domaine médico-social,si la place desusagersest prévue au sein des
institutions ou dansla définition des besoinssociaux, elles est trop souventambigué,
déséquilibréet parfoisinexistantedandesfaits.

Il est recommandé&le mettrel’accent surle développementt le fonctionnementeffectif
desconseils d’établissemeftoir 1.5).

LA MEDIATION - CONCILIATION

6°) Mettre en oeuvredesprocéduress’inscrivant dans uneolontéde sortir d’'une relation
conflictuelle pour aller vers un dialogue responsabilisanet équilibré. Celui-ci doit
constituetun outil supplémentaire d’amélioration d& qualité.

7°) Lesobjectifs poursuivisont lessuivants(voir 2.2.3).

- diminuer le nombre d’instanceguridictionnelles « inutiles » en organisanten
amont dialogue étansparence,

- permettrea chaqueacteur)aplénitude desesresponsabilités,

- offrir atout instantauxusagers d’avoite choix dela procédure,

- traiterdela fagonla plus semblablgossiblel’'ensembledesplaintesquelquesoit

le lieu desoins.

8°) Réformer les commissions de conciliation des établissementsen modifiant
I'ordonnancedu 24 avril 1996 pour séparettres clairementles fonctionsde dialogueet
d’'informationdes procédurgsré-contentieusewoir 2.2.1)
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9%) Mettre enoeuvredesprocédures!’étudessystématiquedesplaintes(voir 2.2.21)

10°) Transformerles commissions de conciliation des établissementgle santé en
commissiongle laqualitéde la priseen chargeet desrelationsavecles usagers.

10 -1 Sesnissiong(voir 2.3.1.et 2.3.2.2)

améliorerla communicationet I'information,

favoriserle dialogue,

- jouer unrdle d’observatioret devigilancesurla qualité desrelationsentreles
établissementst leursusagers,

- organiserdespermanencepouvanta terme,favoriserla créationde maisons

d’'usagers.

10 -2 Sacompositiondoit étre identiquedansles établissementpublics et privés (voir
2.3.2.1)mais tenircomptede la taille des établissements.

10 - 3Son rbledansle traitementdes plaintes est dansla majorité descas limité a
I'intervention du médecin « médiateur » Néanmoins, lacommissionpeut étre saisie
directement pour favorisde dialogue au-deladles mesured’information et d’orientation
précédemmenrdévoluesauxcommissiongle conciliation (voir 2.3.2.2).

ORGANISATION DU DEBAT PUBLIC ET ACCES A L'INFORMATION

11°)Développetesprocéduresie débat(forum citoyens)ou de consultationsotamment
I'initiative desassociationsuorganismesgréépourla représentationlesusagers

Ne pas réserver cesutils aux débatsationauxmaisen faire despossibilitésd’expression
directeau plus preslespréoccupations quotidiennégoir 3.1).

12°)Organisedamise en débat dd’expertise (voir3.2.1)

13°) Prévoir des procéduresde diffusion de I'information adaptéesaux sujets traités
(exemplede I'utilisation desommissiongle la qualité dela priseen chargeetdes relations
avec lesusagergour la diffusion desrésultatsdes Comitésde Lutte contreles Infections
Nosocomiales ode I'auto évaluationréaliséedansle cadrede I'accréditation)(voir 3.2.2

et 3.2.3).

14”)Modifier la compositiondesConférenceRégionalesle Santé notammentenretirant
sonrdle délibératif alAdministration pour mieuxaffirmer la mission de débat (voir

3.3.1.2)

Elargir leurs missions ain r6le d’observatioret de vigilance sur lesdroits desmalades,
I'exercice de la conciliation, le traitement des plaintes ou dysfonctionnementjes

procédures d’evaluatiogt d’accréditation.
Leur confierun réle dand’organisationdu débatpublic avecun droit de proposition.

La documentation Frangaise : La Place des usagers dans le systéme de santé : rapport et propositions du groupe de travail animé par Etienne Caniard



15°) Organiseta présencelesusagersianslesinstancesuivantesau niveaurégional (voir
3.3.1.3)

_ C.C.L.LN.
Participationdes usagersux travaux des C.C.L.I.N. et notamment ala diffusion de

I'information
Fournitured’un rapportaux Conférences Régionalee Santéanalysant legvolutions.

_ Commissionde conciliation régionale
Présidéguar une personnalitdndépendanteglle estcomposéale 3 professionnelge santé
etdetroisreprésentantdesusaoers.

Comité dePilotagedesProgrammes régionawe santé

La représentatiodesusagers doiétre systématique.
La désignatiorest effectuéepar le Préfetaprésun « appeld'offre » auprésiesassociations

ou organismesgréédocalementou régionalementafin de permettrele choix d’'un usager
dansle champdu programme.

_ Comité desprogrammes de la Conférence Régionale  d&anté (ex comité permanent)
Participationdesdeuxreprésentantdesusagers siégeadandejury.

16°) Transformer la ConférenceNationale de Santé, aujourd’hui trop tournée vers
I'expertiseenun ConseilNationalde la Santé Celui-ci seraitune instancede débatpublic
et dedialogueentrelesusager®t lesprofessionnelgle santé(voir 3.3.2.2)

16- 1Missions

_ Définition de prioritésde santé publique,

_ Débatetréflexion sur :
- la politique de sant&y comprisla prévention,la santéau travail),

- ['éthique,
- le droit desmalades,
- laplacedesusagerslansle systemele santé.

_ Exerciced’'un droitd’initiative en matiérede débatpublic (conférencesitoyennes,

consultations...)
_ Elaboratiord’avis surlaforme etle contenude I'information en santésoit par voie

d’auto saisinesoit sursaisinedespouvoirs publicsgesprofessionnelde santéoudes
associationggréées aniveaunational)

16- 2Composition:
- d'untiersdeprofessionnelsle santéy compris desesponsables
d’établissements),

- d'untiersdereprésentants d’usagers,
- d'untiersde personnalitégualifiéesavecune forte représentatiatessciences

humaines.
Le Présidenserainomméparlesmembregie ce college.
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